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“A criacdo de sentido faz parte da aventura humana e dos
propdsitos Gltimos da aprendizagem. Assim, viver e aprender
estdo implicitamente ordenados a conquista de sentido. Para o
comum dos mortais, na auséncia desse sentido e desmunido da
sabedoria que a passagem do tempo permite decantar, morrer e
esquecer pertencem a uma obscura e ininteligivel contingéncia
humana [...]” (Carneiro, 2011:1), assim, “acredite que a sua
vida foi a melhor coisa que Ihe aconteceu” (Moura. C. s/d; s).
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RESUMO

O indice de dependéncia e o aumento das doencas crénicas suscitam novas estratégias
de gestdo em saude. A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)
permite aos Assistentes Sociais, no seio de equipas multidisciplinares, estabelecer e
manter vinculos de cuidados de grande valor social entre estruturas formais e cidadaos.
E na desigualdade de oportunidades que se justifica estudar em que medida as respostas
existentes no territério nacional no tocante a acessibilidade aos cuidados de salde
representam uma resposta efetiva a pessoa doente no seu meio natural de vida e de que
modo a RNCCI consegue responder a esta necessidade.

Assim, 0s principais objetivos deste estudo comparativo sdo: medir a percecdo da
qualidade de vida (QdV) da populacdo acompanhada, medir a melhoria da mesma ap6s
a intervencdo das Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI) e conhecer a
preferéncia dos participantes quanto ao local para receber cuidados.

Para o efeito, foi aplicado o instrumento WHOQOL-Bref, duas escalas numéricas e um
questionario de escolha multipla. A amostra (N=36) foi selecionada por conveniéncia e
de forma aleatdéria. Metade dos participantes encontravam-se internados e os restantes
no domicilio.

Os principais resultados indicam que a amostra era maioritariamente do sexo feminino
(61,1%) e com baixa escolaridade (69,4%). A média de idades era de 74,25 anos e
94,4% dos individuos que admitiram estar doentes, 44,4% estavam-no ha mais de um
ano. Apenas 13,9% preencheram 0s questiondrios autonomamente, embora ndo se
registrassem diferencas estatisticamente significativas na percecao geral da salde entre
os dois grupos (U = 157,500; p =.888). Nos dominios fisico e psicoldgico, os individuos
internados apresentavam pontuac@es mais elevadas de QdV e os do domicilio, no do
ambiente, embora sem diferencas estatisticamente expressivas. Para o dominio das
relagdes sociais, verificaram-se diferencas estatisticamente significativas entre os dois
grupos (U = 225,500; p =.044) com os individuos internados a apresentar ordem média
mais elevada. Quanto a QdV em geral, registou-se uma ordem média mais elevada no
domicilio com diferencas estatisticamente significativas (U = 93,000; p =.029). Todos
admitiram ter significativas melhorias da sua QdV ap0s a intervencao das ECCI e 61%

dos inquiridos preferiam o domicilio para receber os cuidados de salde.

Xi



Conclui-se que este estudo € inovador em Portugal nos moldes em que o investigador se
prop0s desenvolver e 0 mesmo demonstra a importancia da intervengéo das ECCI na
comunidade.

Estas facilitam uma boa comunicagdo em saude, potenciam o0s cuidados de
proximidade, promovem uma maior capacidade para o autocuidado e habilitam os
cidaddos para uma melhor gestdo dos recursos com ganhos em saide. N&o obstante o
tamanho da amostra, este estudo comparativo apresenta resultados sobre a utilidade
social de um maior incentivo a passagem de cuidados institucionais para cuidados
domiciliarios.

Finalmente, o autor deste estudo defende que, corresponsabilizar a sociedade civil na
vida coletiva, incrementar o numero de ECCI e Paliativos alargando a sua acdo em
territério nacional, potencia os Cuidados de proximidade, acrescenta valor social e

responde aos desafios do financiamento publico da saude

Palavras-chave: Servico Social, Cuidados Continuados e Paliativos, Qualidade de
Vida.
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ABSTRACT

The dependency index largely due to increased chronic diseases raises new health
management strategies. The national network of long-term care integrated (RNCCI)
allows social workers, within multidisciplinary teams, to establish and to maintain links
between formal structures and citizens therefore to provide care of great social value. As
there are inequalities in opportunities it is justified to study in what extent the existing
answers, in the national territory, as regards the accessibility to health care represent an
effective response to patients in their natural environment and how the RNCCI can

answer to their needs.

Thus, the main objectives of this study are: (1) to assess how the accompanied
population perceives their quality of life (Qol) (2) to assess the Qol improvement after
the intervention of long-term care integrated teams (ECCI) and (3) and to know the

preferred locations to receive care.

To achieve these objectives, WHOQOL- Bref instrument, two numerical scales and a
multiple-choice questionnaire were applied to the studied population (N = 36) that was
selected for convenience and at random. Half of the participants were inpatients and the
other half outpatients. To compare mean scores between the two groups the T-test or

Mann-Whitney U- test were employed when appropriate.

The main results indicate that the studied population was predominantly female (61.1%)
and with low educational level (69.4 percent). The average age was of 74.25 years;
94.4% of individuals admitted to being sick, 44.4% were for more than a year. Only
13.9% independently filled out the questionnaires, with regard to health perception no

statistical significant differences between the two groups (U = 157.500; p =. 888).

Bearing in mind physical and psychological domains inpatients have high scores of Qol,
in environment domains the highest scores of Qol were shown by outpatients, who were
at home, although no statistically significant differences. For the field of social
relationships, there were statistically significant differences between the two groups (U
= 225.500; p =. 044) with inpatients presenting higher average order. Concerning
general Qol outpatients demonstrated a higher average order with statistically
significant differences (U = 93.000; p =. 029); 61% of respondents preferred home

caring.
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It is concluded that this study is innovative in Portugal in the manner in which the
researcher set out to develop and even demonstrates the importance of the intervention
of ECCI in the community. ECCI facilitate good communication in health, potentiate
the proximity care, promote a greater capacity for self-care and enable citizens to better
management of resources with health gains. Regardless of the size of the sample, this
comparative study presents findings on the social utility of a greater incentive to
transition from institutional care to home care.

Finally it is concluded that co-responsibility of civil society in collective life, the
increased number of ECCI and Palliative care teams extending its action in national
territory, promotes proximity care, adds social value and responds to the challenges of
public health funding.

Key words: Social Work, Continuous and Palliative Care, Quality of life.
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ECCI- Potenciacdo da esfera social, adesdo terapéutica e qualidade de vida da pessoa em Cuidados
Continuados e Paliativos: Operacionalizacdo no dmbito dos Cuidados Primarios

INTRODUCAO

Face a crescente, esperanca média de vida registada no mundo ocidentalizado, e
que responde na sua esséncia ao desejo de desenvolvimento por parte do ser humano,
verifica-se uma significativa alteracdo do perfil demogréafico da populacéo, espectando-

se que:

“Até 2025, o numero de idosos terd tido um incremento significativo,
alcancando os 840 milhdes, representando 70 por cento das pessoas na
terceira idade em todo o mundo, prevendo-se que o nimero de idosos
venha a ultrapassar os dois tercos da populacdo total” (Carneiro,
2012:38).

A esta informacdo acrescenta-se que “nove entre dez paises com umaj [...]
populacéo [superior a] 10 milhdes [e com uma maior propor¢éo] de habitantes idosos,
estdo na Europa”, realidade a qual Portugal ndo ¢ alheio. Prevé-se ainda que o indice de
dependéncia atingira em “/...] 2050 os 57,8%, o que significa que [mais de] metade

dos idosos se encontrardo numa situagéo de dependéncia” (Sequeira, C. 2010:17).

Estes dados, intimamente decorrentes de uma maior longevidade, suscitam uma
observacao cada vez mais atenta sobre as doencas cronicas e que conduzem a estados de
com dependéncia fisica e mental. O processo do envelhecimento conduz
tendencialmente os individuos a uma diminuicdo das suas capacidades funcionais e a
perda da sua autonomia, com consequéncias na percecdo da sua imagem e que S&o
responsaveis por uma baixa [ou mesmo a auséncia total] de percecdo da qualidade de
vida (Direccdo-Geral da Saude, 2005; Fleck, 2000).

Também, o impacto econdmico do envelhecimento associado & doenca em
Portugal, de acordo com os determinantes da saude apontados pelo Eurostat (2000), se
revela, a par com os fatores anteriormente referenciados, significativo, ja que incute aos

cuidados de saude um valor 3,2 vezes superior ao do resto da populagéo.

Perante um cenario de prevaléncia das doengas cronicas incapacitantes, um
sistema de saude assente em paradigmas de doenca aguda, a par com uma ainda escassa
cobertura de servicos de cuidados continuados integrados a nivel nacional, legitima-se
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uma auscultacdo aos recursos disponiveis para a prestacdo de cuidados extra-
hospitalares no seio da rede social comunitaria, também ao nivel dos cuidados
primarios.

Por conviccdo de que as Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI),
possibilitam estabelecer e manter vinculos de cuidados de grande valor social entre
organizagOes e cidadaos, e se reconhecerem como imprescindiveis para promover uma
maior autonomia e incrementar a qualidade de vida dos doentes, entende-se serem
pertinentes os objetivos deste estudo. Este pretende observar e medir, por meio da
aplicacdo de instrumentos de medicdo, a satisfacdo com a vida de dois grupos de
doentes contatados presencialmente, um em regime de internamento e outro no

domicilio.

Estabeleceram-se deste modo, como principais etapas para responder as
questdes que se colocam sobre a qualidade de vida (QdV), salde e outras areas da vida
destes individuos, avaliar a QdV do total da amostra; medir o nivel de satisfacdo com a
vida expressa pelos mesmos, bem como o nivel da melhoria da QdV expressa por estes
apo6s a intervencdo de ambas as ECCI e medir a preferéncia dos participantes

relativamente ao local para receber cuidados.

Este estudo apresenta-se dividido em dois grandes eixos: o eixo analitico e o
eixo empirico.

O eixo analitico, dividido em dois capitulos, apresenta no primeiro o
enquadramento da problematica, apoiado em uma revisdo bibliografica sustentada e
trata temas como 0s conceitos de saude e de doenca e o envelhecimento populacional
bem como as suas implicagdes na vida dos individuos em contextos socioecondémicos
atuais, desenvolvendo simultaneamente uma abordagem concetual da QdV e da sua
evolucéo.

No capitulo dois, discute-se a importancia da familia enquanto parceira vital da
rede social primaria e do modo como esta se articula com a rede de suporte social
formal. Também s&o tratadas a estrutura e funcdo da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI), o seu enquadramento e a sua influéncia na vida das

familias.
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Este estudo examina a influéncia das ECCI na intervencdo junto da comunidade,
aborda as condicionantes que se apresentam na adesdo ao plano de cuidados bem como
as circunstancias associadas a ndo adesdo terapéutica por parte da pessoa doente bem
como a importancia da apreensdo do espaco vital dos individuos por parte do Assistente

Social, por via da visita domiciliaria.

O eixo empirico compde-se de quatro capitulos introduzindo-se no primeiro, a

justificacdo e a pertinéncia deste estudo, apresentando-se o desenho do mesmo.

Remete-se para o capitulo dois, 0 objeto e dimensdes do estudo onde se tragam
0S seus principais objetivos, os critérios adotados para a inclusdo da amostra, bem como
0s procedimentos éticos e processuais implicados no planeamento. Este capitulo
contempla ainda a apresentacdo e a caraterizacdo dos instrumentos de colheita da
informacdo bem como a exposi¢do do método adotado para o tratamento estatistico dos

dados.

No terceiro capitulo apresentam-se 0s resultados obtidos, reservando para o

capitulo IV, a discuss@o dos mesmos.

Encerra-se este estudo com a enumeracdo das consideracfes finais e as

conclusdes consideradas mais relevantes.
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CAPITULO |

SAUDE, DOENCA, ENVELHECIMENTO, ECONOMIA E SOCIEDADE,

QUALIDADE DE VIDA

1.1-PERCECAO DOS CONCEITOS DE SAUDE E DE DOENCA

Em jeito de abordagem introdutoria a tematica a qual este texto se dedica,
sugere-se uma explanacao, embora sumaria do que se entende por saude, por doenca ou
qualidade de vida. Esta atribui sentido a sua intencdo ja que é desta tonica que depende
consideravelmente a realizacdo e a satisfacdo humanas e quica a sua prépria existéncia,
em situacGes de maior vulnerabilidade na presenca doencas cronicas evolutivas,

consideravelmente debilitantes.

Assim, de acordo com Brockington F. (1993), poder-se- & afirmar que a salde
ndo €, a partida, uma propriedade tida como de irrefutavel perfeicdo, mas antes que a
mesma assume a importancia valorativa que lhe é concedida pela sociedade, de um ideal
intrinsecamente associado ao seu modo de vida, & sua cultura. A validar esta ideia e a
titulo de exemplo, regista-se que “em muitas sociedades, ndo industrializadas, a satde é
entendida [ainda] como uma relacdo equilibrada entre as pessoas e 0 mundo
sobrenatural”, (Helman, 2003:115) interpretacdo que importa distinguir da importancia
crescente que se atribui no mundo ocidentalizado a espiritualidade no ambito do

cuidado a pessoa doente.

Se, por um lado, fatores culturais se tornam cumplices na formulagdo e

interiorizacdo dos conceitos referenciados, por outro, verifica-se que:

“[...] A salde e a doenca nao se distribuem de igual forma no tecido

social, que imprime modos de viver e de ser distintos” e que as“[...]
estatisticas existentes [...] alvo de inimeras criticas [indicam] que a
sintomatologia autodeclarada, aparece intimamente relacionada com a
estrutura social e cultural e isso é raramente tido em conta” (Alves, F.
et al, 2013:40).
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Se, ao fazer-se referéncia a diversas condicionantes presentes na formulacéo de
possibilidades na apropriacdo mais ou menos delicada e intrinseca por parte de cada
individuo, grupo ou sociedade ao interpretar a salde, a doenca ou a QDV, importa ainda
referir que ¢ reconhecido que” [...] as desigualdades estdo relacionadas com as
condigdes socioecondmicas e culturais nas quais as pessoas nascem, crescem vivem,
trabalham e envelhecem” (Alves et al, Loc. Cit.). Ainda, de acordo com 0 mesmo autor,
sustem-se a ideia de que existe entre a pobreza e doenca, uma relagcdo quase circular em
que a pobreza pode ser simultaneamente determinante e consequéncia de doenca e um

forte agente no modo como o individuo a enfrenta.

Embora ndo se cologque como prioritario tratar a questdo da pobreza em
profundidade, importa referenciar que esta determina de modo decisivo 0 acesso por
parte do individuo a saude. Assim, revela-se pertinente deixar transparecer algumas
questdes de Direito e de direitos tendo em conta que no &mbito da garantia de cuidados,
as carateristicas sociais e econémicas de um pais e da sua populacdo sdo intrinsecas a
qualquer sistema de salde e, nalgumas vertentes, sdo simultaneamente causa e

consequéncia do préprio sistema.

No que diz respeito a percecdo de qualidade de vida, que como se sabe “/...Jé
determinada por um conjunto de factores, de natureza fisica, psicoldgica, social e
ambiental [...]” (Nunes, 2008:23), sustem uma consideravel carga subjetiva,
representativa de uma percecdo individual ou coletiva. Esta reflete o que, a partida,
cada sujeito apreende e/ou evidencia de modo mais ou menos explicito como algo que
proporciona bem-estar, satisfacdo, realizacao, felicidade ou conforto, modificando a sua
intensidade de acordo com nuances circunstanciais diversas, nomeadamente face a sua

condicdo de satde ou de doenca, (Fallowfield, 1990), ja que é desta questdo que se trata.

Abordando retrospetivamente esta tematica, tomaremos entdo como ponto de
partida a concecao fisioldgica, iniciada por Hipdcrates [460 — 370 A.C.] ou Asclepiades
de Bitinia [129 — 40 A.C.]. Estes, frequentemente considerados como o Pai da Medicina
moderna ou o0 Deus da Cura, explicam a origem da doenca a partir de um desequilibrio
entre as forcas da natureza, enddgenas e exdgenas ao sujeito. Apesar desta perspetiva,
Albuquerque (2002), refere que a concecdo ontoldgica, elabora um diagnostico

concebendo a doenga como uma entidade de natureza comum e inerente a todos e a
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cada um dos seres exterior ao organismo, que o invade, instalando-se enquanto

elemento perturbador do regular funcionamento do mesmo.

A historia da medicina, que viria a incorporar como principal concecdo a de
prestacdo de cuidados e promocdo da saude, ndo se viria a demarcar exclusivamente por
estes principios. Esta viria mais tarde a balizar-se pelas politicas de saide emergentes de
uma expansdo economica, cientifica e filoséfica do mercantilismo europeu do século
XVIII, verificando-se, ao longo da histéria uma observancia de orientacGes de ordem
socioldgica, face a problemas sociais que conduziria a concecdo, desenvolvimento e

implementacdo de novos modelos.

De entre estes modelos, o Biomédico, decorrente do pensamento cientifico pré
existente, viria a dar lugar a primeira revolugdo da satde em pleno século XIX, com a
implementacdo do Modelo Higienista, (Berthon, 2000). Em suma, de acordo com Alves
F. (2013:50) ao fazer referencia a Foucault (2001): “a sadde tornou-se um imperativo de
sociedades e [...] [exemplo] da vertente “social” da medicina enquanto resposta ao

processo de “coletivizagdo” da saude e da doen¢a.”

Em concordancia com este modelo de cariz reformador, novas medidas viriam a
ser adotadas no dominio da salde publica, através da difusdo e implementacdo dos
primeiros servicos de medicina social ou sanitarios, entendidos como essenciais para as
mudancas dos padrdes de salde e de doenca do mundo desenvolvido, e considerados

satisfatorios aos olhos da sociedade até meados do século passado.

Os enfoques higienistas e preventivos viriam a catapultar novas perspetivas
sobre a saude, vindo a ser eshocado, no ano de 1946 do século XX, pela OMS, que “ a
salde é um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo simplesmente a

auséncia de doengas e enfermidades ” (Fleck, 2000:34).

As definicdes tendem a ser mais flexiveis a medida que se configura uma
conspecdo mais ampla face a multiplos aspetos causais da presenca da doenca bem
como da manutencdo da saude. Desta feita, uma sociedade multicultural, amplamente
diversificada, mais aberta e mais informada e logo mais implicada, € convidada a
integrar novos cenarios. Este novo paradigma societario impele o individuo a uma
cidadania ativamente responsavel e comprometida. Este age tendencialmente em

situacOes de fragilidade e de doenca, evidenciando pretensamente e na justa medida,
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comportamentos orientados para o cumprimento de deveres e para o usufruto de

direitos.

Se por um lado importa colher uma nogdo de salde, por outro revela-se como
consequéncia logica obviar a promocdo desta numa perspetiva multidisciplinar,
multifacetada e transversal, de que tém sido produzidas inimeras defini¢des, registando-

se, de acordo com Reis (1998), o apogeu no Modelo Biomédico.

A salde passa a ser identificada entdo, como um estado de auséncia de doenga,
sustentado num plano meramente bioldgico e de dominio quase absoluto, cuja acao é
dirigida ao tratamento da mesma e entendida como geradora de bem-estar, embora se
reconheca que este mesmo conceito de bem-estar assuma dimensdes subjetivas e

particulares na sua dimenséo social.

De acordo com o explanado, poder-se-a concluir que num passado ainda recente,
a doenca em contraposicdo a saude era frequentemente definida como ™"auséncia de

saude", sendo em sentido inverso, a saude definida como "auséncia de doenca".

Deste modo, estas sdo definicBes estritamente associadas a estados fisicos de
desconforto ou de bem-estar, onde 0s componentes emocionais e sociais da saude e da
doenca cedem a uma visdo redutora do individuo, numa expressa e evidente abordagem

pragmatica e funcional (Bolander, 1998).

No entanto, e apesar de todos 0s avancos na pesquisa biomédica, o sonho da
humanidade em atingir ou manter uma sadde fisica e mental equilibrada, permanece
face aos insistentes efeitos da doenca nos individuos e na sociedade. Deste modo, a
presenca ou auséncia de doenca assume uma dimensdo pessoal e inerente a toda a
atividade humana, ja que a doenca no sujeito determina o tipo de afinidades que
estabelece na sua rede relacional, com maior preponderancia nas relagdes de maior

proximidade, nomeadamente as familiares (Diener,1984).

E a partir da Década de 80 do Século XX, que a OMS, passa a atribuir um
sentido mais positivo e abrangente a definicdo de estado saudavel, flexibilizando a
percecdo do conceito de saude, entendendo-se como um estado completo, onde se
reinem ndo apenas o bem-estar fisico mas também o mental e o social, numa perspetiva

sistémica e holistica, e ndo meramente como auséncia de doenca.
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No entanto, a definicdo da OMS, Stanhofe & Caster (1995: 289), definem como
“vaga, imprecisa e utopica”, ¢ ao qual acrescenta o conceito de “capacidade de
funcionar”, eliminando a palavra “completo”, da-lhe um sentido mais realista e Util para

a prética da promocao da saude.

A definicdo adotada na Carta de Ottawa, em Novembro do ano de 1986 do
século XX, defende veementemente o processo de "Capacitacdo” (Enabling) dos
cidaddos para o aumento e controlo da sua satide bem como para a melhoria da sua
QdV. Também o Working Group on Concepts and Principles of Health Promotion da
OMS (1987) salientaria como grande objetivo para a promocdo da saude, o dominio por
parte do cidaddo do processo conducente a melhoria da mesma. Passar-se-ia deste modo
a emprestar uma conotagdo crescente de coresponsabilizacdo ao cidaddo em um
movimento processual tendencialmente orientado para 0s contornos de uma sociedade

pGs moderna.

A salde ¢é deste modo entendida ndo como um estado final de equilibrio, mas
antes como parte de um processo que resulta de uma dialética de adaptacdo do sujeito
na sua globalidade, as ameacas do ambiente em que se insere. Deste modo, 0 sujeito
adquire através das sucessivas adequac0es as alteracbes do meio, novas aptiddes face a
novas situacGes de risco para a manutencdo de um estado saudavel. Pode entdo
considerar-se que o estado de saude estd intimamente associado ao estilo de vida
praticado por cada pessoa, determinando a sua capacidade produtiva, também no
mercado de trabalho (Reis, 1998).

Deste modo, conclui-se que, segundo Bolander (1998), como existe uma forma
saudavel de definir e viver a doenca, existe também uma permanente provacdo para

sustentar e evidenciar positivamente um estado de satde.

Assim sendo, se“ (...) mais importante do que discutir esta ou aquela
manifestagdo [...], sera indagar sobre a sua natureza, [...]” (Renaud et al, 2011:353),
podendo concluir-se sumariamente que, em boa verdade, ao abordar-se racionalmente o
que se entende por saude, enquanto um bem ou um proveito ou ainda um beneficio
proprio ou a prover a outrem, em oposi¢do a um estado de mal-estar, doenca ou dano,
continua a induzir-se de forma clara ao reconhecimento da presenca de um confronto
com uma questdo de raizes seculares.
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Revelar-se-a por ventura interessante colocar-se o questionamento de S.
Agostinho perante a nocdo de tempo, face a subjetividade que encerra a no¢do de saude
ou de doenca; “Eu sei o que é a salde [e a doenca]; mas agora que pergunta, nao sei”
(Loureiro, 2007:276). Poder-se-4 concluir esta abordagem, atendendo-se & saude como

um bem a preservar e a doenca como algo que provoca mau estar e que sugere cuidados.

Face a ideia que subsiste da salde como um bem a preservar, e que se
correlaciona diretamente com a percecdo de uma melhor QdV, este texto propde-se
explorar cronologicamente 0 modo como este mesmo conceito foi sendo interpretado e
pretende, atraves de uma revisdo bibliografica observar de que modo, uma populacao
que tendencialmente foi apresentando taxas crescentes de envelhecimento, a par com
conquistas de substanciais niveis de bem-estar, se confronta ainda com crescentes

necessidades.

Importa portanto debrucarmo-nos sobre o envelhecimento e a importancia que
assume este complexo processo para os individuos e, que como se sabe esta
intimamente relacionado com a presenca de doencas crénicas, de que modo poderao
estas influenciar a autonomia e autodeterminacdo destes doentes, no seio da familia ou
ndo e em que medida estes fatores determinam a sua satisfagdo com a vida e com a

prestacdo de cuidados que Ihes €é facultada.

1.2-ENVELHECIMENTO POPULACIONAL

Face a crescente, predominante e continua esperanca de vida registada no mundo
ocidentalizado, e que responde na sua esséncia a busca de um ideal existencial
intrinsecamente associado ao desejo de longevidade, de bem-estar e de desenvolvimento
por parte do ser humano, veio a registar-se, face aos indicadores apresentados pelo
Instituto Nacional de Estatistica (2012), uma significativa alteragdo do perfil
demogréafico da populacédo, espectando-se também, de acordo com dados do estudo
sobre o “Envelhecimento Saudével — Uma Politica de Saade” da OMS, (2005)" que:

“Estudo desenvolvido com o objetivo de produzir material informativo e suporte técnico a mobilizagio
da sociedade para a promogdo da salide. A Secretaria de Vigilancia em Salde reproduziu o documento
“Envelhecimento Saudavel — Uma Politica de Satide” elaborado pela Unidade de Envelhecimento e Curso
de Vida da Organizacdo Mundial de Saide (OMS) como contribuicdo para a Segunda Assembleia
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“Até 2025, 0 nimero de idosos terd aumentado para aproximadamente
840 milhdes, o que representa 70 por cento das pessoas na terceira
idade em todo 0 mundo. Prevé-se portanto que “em 2050, na maioria
dos paises desenvolvidos, a propor¢do de idosos, [venha a ultrapassar
largamente] os dois ter¢os da populagéo total”, (Idem: 9)

A estes dados poder-se-a ainda acrescentar que “nove entre dez paises [com
uma] /...] populag¢do [superior a] 10 milhdes [e com uma maior proporcdo] de
habitantes idosos estdo na Europa, realidade a qual Portugal ndo ¢ alheio” (Sequeira,
2010:16).

Dados apontam que em Portugal se contabilizam atualmente mais de dois (2)
milhdes de idosos o que representa valores da ordem dos 19,1% do total da populacgéo.
Retrospetivamente, e citando o estudo Deloitte para a saide (2011:16), verificar-se-ia
em Portugal, “desde o inicio da década de 90 [do século XX], um aumento de 35% na
populacédo com idade igual ou superior a 65 anos e uma diminuicdo em quase 21% dos
jovens e criangas com idade inferior a 25 anos” com uma incidéncia mais acentuada na

regiéo centro e no Alentejo.

Face a esta tendéncia, estima-se portanto que dentro de quatro décadas, Portugal,
a par com uma desaceleracdo econdémica, diminuicdo do tecido produtivo, também
associado a uma forte tendéncia da imigracdo e uma significativa retracdo na
reindexacdo dos impostos resultantes do emprego, se venha a confrontar com
fortissimas limitacbes na garantia dos direitos sociais adquiridos e tidos como

inalienaveis.

Posto isto, esta tendéncia podera considerar-se como um forte indicador das
condicionantes que se apresentam a populacdo, nomeadamente a mais vulneravel e de
acentuado envelhecimento. O INE, através da Associacdo Local de Estatistica Aplicada,
(ALEA), assinala um aumento da populagdo em 5%, aumento maioritariamente
associado a um alargamento das camadas superiores da piramide demografica. Este
acentuado envelhecimento da populacdo portuguesa quer na base da piramide etaria,

com a diminuicdo da populacdo jovem, no seu topo com o incremento da populagdo

Mundial das Nagoes Unidas em fevereiro de 2002 em Espanha. “l1%edi¢do traduzida para o portugués —
Suzana Gontijo (2005).
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idosa, conduzirad Portugal a assumir, de acordo com dados do Eurostat (2000), um dos
lugares cimeiros no contexto europeu. Prevé-se deste modo que Portugal venha a
apresentar 32% de idosos, depois de Espanha com 35,6%, de Itdlia com 35,3%, e da

Grécia com 32,5%.

Observa-se portanto que estes paises da bacia mediterranica e a sociedade pés
moderna na sua generalidade, apresentam indices de uma longa esperanca de vida em
oposicdo a uma enfraquecida taxa de natalidade, European Commission (2001), e que se
encontram na atualidade na presenca de novos e desafiantes contornos da sua existéncia.
A este proposito, Kalache e Keller (2000) chamam especial atencdo para o fendmeno
presente nos paises desenvolvidos, que se tornaram ricos antes de envelhecerem, em
oposicdo aos paises em desenvolvimento que envelhecem mesmo antes de alcangcarem

um aumento substancial da sua riqueza.

Perante tais indicadores, face a apreensdo valorativa que o individuo atribui a
sua salde e sabendo-se que ndo existe uma defini¢do objetiva para este conceito que se
possa considerar unanime, totalmente isento de dilemas existenciais, morais, éticos, ou
ético profissionais, sugere-se uma reflexdo sobre as suas implicacGes principalmente na

vida dos sujeitos enfermos e na das suas redes de proximidade.

Sabe-se que, quer o envelhecimento, quer as mutacGes nas estruturas familiares
e nas suas dinamicas internas, os padrdes de trabalho e a migracdo, influenciam de
modo decisivo 0 modo como 0 sujeito mantém a sua saude e enfrenta a doenca. O
envelhecimento, que como é sabido, ndo apresenta um perfil temporal e circunstancial
linear, ndo se desenvolve a0 mesmo ritmo nem atinge 0 mesmo grau de degenerescéncia
para todos os sistemas organicos. Este periodo da vida, tendencialmente associado a
diminuicdo da funcionalidade e a prevaléncia das doencas cronicas, levanta também
questBes politicas fundamentais sobre o modo de ajudar estes individuos a

permanecerem satisfatoriamente independentes e ativos a medida que envelhecem.

Deambular sobre a notdria consolidacdo da ideia de que importa refletir sobre a
possibilidade da adocdo de novos paradigmas no ambito da intervengdo e melhoria dos
cuidados assistenciais, atribui uma maior legitimidade ao “aumento das intervengdes

dirigidas as doencas cronicas em relacdo as agudas com relevancia da avaliacdo da
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oDV, [...]”. (Silva, 2011:20) e cujos indices podem evidenciar um conjunto de défices

determinantes na autonomia e independéncia das pessoas funcionalmente limitadas.

A corroborar esta premissa, estima-se que no universo dos individuos com mais
de 65 anos, 80% sofrerdo, de pelo menos, de uma doenca crénica de etiologia diversa,
constituindo-se esta como uma das mais significativas causas de incapacidade de
intensidade e repercussbes variaveis (Louro, 2009). A este fato, acresce-se uma
associacao a perda de autonomia e maior dependéncia na realizacdo das atividades de

vida diaria e das atividades instrumentais da vida diaria como as que se enunciam:

“[...] Consideradas pela comunidade cientifica como lavar-se, vestir-
se, ir ao WC, ter controlo de esfincteres e alimentar-se, as segundas,
como limpar, cozinhar, fazer compras, utilizar meios de transporte,
lidar com o dinheiro, tomar a medicacéo, usar o telefone, entre outras”
(Araujo A. et al 2010:870).

O peso da longevidade do ser humano obrigou por isso a uma contemplacao as
suas implicacdes na QdV dos individuos, suscitando no amago da Organiza¢do Mundial
de Saude uma reflexdo atenta para o alcance da sua melhoria. Verifica-se que, de acordo
com os dados fornecidos no relatério preliminar da Direcdo Geral de Salde (2005)
sobre os cuidados de média e longa duracdo que, as doencas cardiovasculares,
cerebrovasculares, neuroldgicas, tumorais, fraturas e infe¢ées por VIH, constituem o
grupo de patologias que representam as principais causas de morte em Portugal. Estas
imprimem niveis muito deficitarios no tocante a expectativa de vida saudavel, sem
incapacidades fisicas, com autonomia e funcionalidade. Do mesmo modo, conduzem
transversalmente os doentes, permanentemente e de modo prolongado, a situacGes de
dependéncia de cuidados de salde e sociais, apesar das doencgas cronicas suscitarem

especial atencdo.

De acordo com a mesma fonte a Hipertensdo e a Diabetes, sdo também
importantes fatores de risco para outras doencas, influenciando decisivamente a QdV

dos individuos ja que:
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“[...] Quando analisada a esperanca de vida sem incapacidade em
Portugal, para o ano 2010, verifica-se que os homens vivem, em
média, 59,3 anos sem limitacdes na sua atividade, enquanto para as
mulheres a esperanga de vida sem incapacidade é de 56,6 anos” (DGS,

2005:6).

Em termos socioldgicos e socioecondmicos estes dados convidam a uma
reflexdo, suscitando a contemplacdo destas patologias nos Programas de Saude

Prioritarios a desenvolver pela DGS.

1.3-ECONOMIA E SOCIEDADE

De acordo com Flavio (2011) as doengas cronicas representam mais de 60% da
morbilidade mundial e portanto, uma ameaca para a salde publica e para a economia

das nacoes.

Se é bem verdade que as doencas cronicas significam para os individuos
enfermos e para as suas familias, sobrecargas adicionais em termos de custos, 0 mesmo
se pode enunciar relativamente aos encargos em termos financeiros para a economia das

nacoes.

Elucidativos sdo os valores do indice de dependéncia, indicador valioso para o
dominio dos Cuidados Continuados e Paliativos em Portugal, que no ano de 2009
apresentava uma das maiores taxas de dependéncia na E.U, com um valor de 26,3%
(Carneiro et al, 2012). Estes, indicam claramente um aumento da incidéncia de doencas
cronicas ou de perfil progressivo e degenerativo e “esta realidade apresenta
consequéncias para a economia mundial, representando cerca de 65% do total de
despesas com a salde em todo o mundo, prevendo-se ainda o seu crescimento até 2020,
[...]” (Dias et al 2011:203).

Face a estas despesas do Estado, também enunciadas por Lopes (2010), e que se
situavam nos 2,8% do PIB no inicio da década de setenta, verifica-se, de acordo com
Campos (2011), que os gastos com a saude passaram para 3,7%, ultrapassando a média
dos paises da E.U. entre 1974 e 1980.
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Apesar do Estado Portugués aumentar a sua despesa para 3,4% do PIB, o pais
manter-se-ia sempre abaixo da média comunitaria, muito abaixo do pais com maior
investimento publico e quase sempre coincidente com o valor mais baixo. Em
consequéncia, poder-se-a deduzir que o que se entende do Servigo Nacional de Salde
(SNS) como prestador de um servico“ (...) tendencialmente gratuito” (Deodato,
2012:13), pressupde um esforco de financiamento do préprio Estado, por parte das

familias substancialmente superior ao previsto.

Se as doencas cronicas, degenerativas e altamente incapacitantes, se constituem
COmo uma preocupacdo para a economia das nagdes, sdao também as que afetam
diretamente e deixam transparecer de modo mais claro a condicdo do individuo face a
doenca. De forma recorrente, os grupos de mais baixo nivel socioeconémico, entre 0s
quais se situam os grupos minoritarios, ‘“desproporcionalmente representados nas
camadas mais baixas da escala socioecondémica”, (Lancaster,1999:141), sdo também
excluidos por razdes diversas. Entre estas, poder-se-ao citar por exemplo, as associadas
a literacia, género, etnia, preconceito, etnocentrismo cultural, limitacdo geogréfica, ou

ainda as decorrentes da situacao do cidad&o face ao mercado de trabalho.

Conclui-se deste modo que os cidaddos ficam duplamente sujeitos a fortes
condicionantes, quer por via da sua saude, quer por influéncias externas, limitando a
pessoa doente no alcance aos direitos sociais e cuidados de salde, refletindo-se
inevitavelmente nas co morbilidades e incapacidades a elas associadas mas também na

sua mortalidade.

Assim, citando dados do relatério final do Centro de Estudos dos Povos e
Culturas Portuguesas (CEPCEP), sobre o envelhecimento da populacdo, dependéncia,

ativacdo e qualidade:

“As pessoas menos favorecidas economicamente [e segregadas pela
idade] tém condigdes ambientais piores, [...] estando deste modo
[também] mais expostas a varios tipos de doencas, verificando-se com
uma diferente disponibilidade nas diferentes classes sociais para
utilizar os servigos disponiveis, [...] o que resulta [para além de uma
deterioragéo das relagdes de sociabilizacdo] em uma maior dificuldade
para sairem da situacdo de exclusdo que vivem e aprofundam-na
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duplamente: por serem pobres, sdo doentes e por serem doentes tém
mais dificuldades em sair da pobreza” (Carneiro et al, 2012:77).

Portugal, de acordo com dados do Eurostat, adota uma condi¢cdo marcante no
que concerne as desigualdades sociais (Alves, 2013), assumindo uma posicdo de
vulnerabilidade, sobretudo se pensarmos que, a crise econdmica tem imprimido
profundas alteracbes nas relagdes dos individuos com o mercado de trabalho, com as
politicas publicas e com a estrutura da propria familia.

A este respeito, Santos, C. e Reis, S. referem que:

“A questdo social assume uma nova configuragdo, dentro da qual os
tradicionais sujeitos considerados como excluidos deram, lentamente,
lugar a novos (des) incluidos com caracteristicas complexas que
carecem de uma intervencdo social estruturante a par de outras
iniciativas de caracter mais pecuniario” (Idem, 2010:445).

Neste sentido, enfatizar a compreensdo das dindmicas comunitarias e avaliar a
capacidade individual de resiliéncia e resposta aos desafios da atualidade, atende a uma
responsabilidade social e politica, bem como a uma ética do cuidado que subjaz a um
compromisso deontoldgico e profissional em todas as areas de atividade, mais

concretamente no apoio social e prestacdo de cuidados de salde.

Deste modo, seria pertinente observar “ /.../ de que modo 0 seu comportamento
influencia a sua saude, onde e quando eles procuram a assisténcia para as suas

enfermidades e como eles recebem e financiam o seu tratamento” Rakel (1997:207).

Em bom rigor, o impacto econémico do envelhecimento e por consequéncia, das
doencas crénicas na saude em Portugal, revela-se, a par com fatores anteriormente
referenciados, significativo. Este incute aos cuidados de salde a prestar as pessoas com
idade igual ou superior a 65 anos, um valor 3,2 vezes superior ao do resto da populacéo
(Eurostat, 2000).

O mesmo se verifica quando se observam os dados de 2010, da Organizagéo
para a Cooperacao e Desenvolvimento Econémico (OCDE), que apontam um tendencial

incremento do custo dos procedimentos médicos, conferindo as politicas publicas, a
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legitimidade do cunho do principio dos trés “e”, referenciados em Alves (2013:52), ou
seja, economia, eficacia e eficiéncia e que, de acordo com Davies (2004), variam e

influenciam a autonomia, 0 compromisso e a responsabilizacdo profissional.

Estes principios decorrem em Portugal das sucessivas reformas politicas da
salde e que resultam por assim dizer, nos principios chave da descentralizacdo de
competéncias, alteracdo dos modelos de financiamento e responsabilizacdo também no
ambito dos servicos contratualizados pela tutela. Sugere-se uma racionalizagdo de
gastos e criteriosa avaliacdo de desempenho, concentragdo de recursos no SNS, ou ainda

a abertura ao setor privado, numa clara tendéncia neoliberal.

O Plano Nacional de Saude (2012 -2016:27) admite a necessidade, para um
maior alcance em saude, de uma cidadania implicada. Este principio resulta numa
“equidade e acesso adequado aos cuidados, qualidade e politicas saudaveis em salde”.
Né&o obstante este fato, verifica-se que o principio de que a concessao de cidadania, para
além das linhas divisérias das classes, parece significar que a possibilidade pratica de
exercer os direitos ou as capacidades legais que constituem o status de “cidaddo”, néo
esta ao alcance de todos que os possuem. (Barbalet,1989:13)

Em boa verdade, ao tratar-se do alcance de equidade e participagdo em questdes
de cidadania, questdes que sdo caras para 0S assistentes sociais, também o
comportamento do doente é sancionado pela sociedade. Esta, concede-lhe o direito de
interromper a sua atividade e ser objeto de cuidados diferenciados,
corresponsabilizando-o0 no seu processo de cura, “ /...] com o0 médico, que, investido de
autoridade para tratar a doenca, numa relacdo assimétrica de poder” (Serra M. ,
2005:71). Em rigor, de acordo com Carapinheiro (1998: 73), podemos apontar ainda
que alguns médicos, ainda escolhem orientar a sua pratica clinica por um saber « /...]
revestido de uma base hermeneutica que mantenha os doentes com o seu saber nativo e
0s conserve numa situacdo de dependéncia e, simultdneamente, de distancia social”.
Esta situacdo reportar-nos-ia para uma ineficiente comunicagdo em satde com reflexos

na compreensao do estatuto de doente e capacidade para o exercicio da cidadania.

Um dos principios que mais se coloca em causa em contexto de crise é

justamente o da cidadania, 0 que conduziu Antonio Tavares no 29° Encontro Nacional
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de Medicina Geral e Familiar a cimentar as ideias subjacentes a este trabalho,

reforcando a ideia que o estatuto de cidadao é cimentado:

“[...] De acordo com 0 acesso a cinco sistemas sociais basicos:

13

o social”, nas redes sociais; “o econdmico”, como gerador de
recursos; “o institucional”, de satide e de justica; “o territorial”, como
forma de exclusdo e “as migra¢des” e ainda o das “referéncias
simbolicas”, associadas as perdas identitarias, autoestima e
sentimentos de pertenga” (Idem: 2012:8).

Em rigor, os direitos de cidadania civis e politicos ndo sdo sustentaveis se nao
forem articulados com direitos de cidadania social. Apesar destes novos contornos que
convidam a intervencdo da iniciativa privada e a uma crescente implicacdo na saude,

apela-se ao fato de que :

“ (...) A prestacdo de cuidados de saude ndo pode deixar de ser
qualificada como um servigo publico, enquanto objetivo ou atividade
que cabe ao Estado definir e, em primeira linha, executar diretamente,
pelos seus prdprios meios e servigos, (...) ” (Lopes, 2010: 234).

Dar-se-a deste modo significado a um modelo de Estado de Previdéncia
enquanto sustentaculo dos direitos sociais, remetendo-nos para o artigo 22° da

Declaracdo Universal dos Direitos Humanos.

Assegura-se assim, através do artigo 30° e de forma inequivoca, que a dignidade
humana a par com o reforco do conceito de cidadania apenas se pode alcancar por via

da satisfacdo dos direitos econdmicos, sociais e culturais.

A este propdsito, sabe-se que “0 SNS é maioritariamente (90%) financiado pela
tributacdo, os subsistemas pelos trabalhadores e empregadores e o privado por
copagamentos e pagamentos diretos do utente, bem como pelo prémio dos seguros de
salde” PNS (2012-2016: 27). O exercicio promotor e tutelar do Estado, apesar de

legitimado, sugere que se reconheca a autonomia pessoal dos contribuintes e a
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pertinéncia de se observarem os desafios que se colocam as familias, como uma

condicdo para a realizacdo ética de dilemas existenciais

1.4- QUALIDADE DE VIDA; CONCEITOS E PERSPETIVAS

As expressdes, “Condi¢des de satde” ou “Doenca”, “Funcionamento social” ou
boa “Qualidade de vida”, estdo intimamente associadas ao ideal de bem-estar e tém sido
usadas como sinonimos. Assim, constata-se que a definicdo de QdV na maioria dos
artigos que apresentam instrumentos para sua avaliacdo, acaba por ndo ocupar, até

meados da década de sessenta do século XX, uma posicdo de destaque.

N&o obstante, o discurso sobre a relacdo entre a satude e QdV, remonta a uma
abordagem aristotélica, suscitando a sua identificacdo com um estado de espirito, cujos

significados divergem em fungdo de cada sujeito. Assim, a QdV é tida como uma:

“ [...] Perspectiva eudemonista, segundo a qual o caminho mais
virtuoso para 0 homem seria aquele que se orientasse para alcangar a
exceléncia fisica e moral, designado por vida racional [refletindo a
presenga de hedonismo e epicurismo, consonantes naj
conceptualizagdo da felicidade como um estado almejado de obtencéo
do maximo prazer, em detrimento do sofrimento e da dor, nas diversas
areas da vida de um individuo” (Canavarro, 2010:4).

A associacdo de bem-estar e de QdV ficaria, nos USA, no periodo do Pos
Guerra até a metade do Século XX, marcadamente relacionada a uma dindmica
economicista e de contornos de bem-estar, em que 0 conceito de “boa vida” passaria a
ser utilizado para expressar a conquista de bens materiais primordialmente associados a
segurancga, ao conforto e ao laser e onde se celebraria 0 consumo como uma expresséo

pessoal.

Contudo, ja em 1920 Artur Ceccil Pigou, economista inglés tinha feito uso do
termo qualidade de vida ao publicar um livro sobre economia e bem-estar, The
Economics of Welfare, onde tratava essencialmente da importancia do papel do estado e
0 seu impacto na sustentabilidade dos agregados com menores recursos e cujas

consequéncias definiam estrategicamente a monitorizagéo da sua propria agéo.
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O Produto Interno Bruto (PIB), o rendimento per-capita e a taxa de desemprego
viriam a representar fortes indicadores e referenciais substancialmente valorizados
mundialmente. Estes indicadores permitiam que se procedesse a avaliacdo do alcance de
um pais para o desenvolvimento, tendencialmente associado a uma boa QdV.

De acordo com esta premissa, concluir-se-ia que os paises com um melhor
poder econdmico proporcionariam uma melhor qualidade de vida as suas populacdes,
ndo obstante o fato de se registar a presenca de potenciais desigualdades sociais no
alcance, quer dos bens, quer ao mercado de trabalho, reportando-nos para renovadas
questdes sociais com vincados contornos de modernidade. Esta consequéncia, quase que
ariscariamos dizer, deriva da onipresenca de uma cultura narcisista de massa em
oposicdo a franjas de uma sociedade marcadamente impotente para responder as mais
béasicas necessidades da sua existéncia e que nos transporta para os primeiros modelos

organizados de diagndstico e intervencao social.

Poder-se-ia afirmar que a renovada “[...] pratica profissional do
Servigo Social e que procura responder aos desafios da questdo social
na atualidade, é tdo antiga quanto a sua emergéncia cientifica e
profissional. Basta atentarmos ao modelo de casework defendido por
Mary Richmond no seu livro Social Diagnoses e aos modelos
subsequentes, considerados como classicos, como os modelos de
intervencdo grupal e os modelos de intervencdo e desenvolvimento
comunitario (Santos C., 2010:444).

Seria no entanto, apenas na década de sessenta do século XX, que a definicdo de
QdV viria a suscitar uma maior reflexdo por parte do poder politico nos USA, aferindo-
se 0 nivel de desenvolvimento da sua economia pela capacidade de producdo de uma

maior estabilidade, equidade e qualidade de vida a generalidade dos seus cidadaos.

Lyndon Johnson, em 1964, entdo presidente desta poténcia mundial, passa a
declarar que os objetivos da nagdo ndo poderiam ser medidos meramente do ponto de
vista econdmico ja que estes apenas deveriam ser medidos por via da qualidade de vida

que proporcionam aos cidad&os.

Tal como no continente americano, também numa Europa em contexto de
reconstrugdo, se comecaria a configurar a QdV como de valor irrefutvel, também na
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pratica médica, a partir da década de sessenta pela sua inexoravel influéncia na gestao
de recursos, transpondo-se decisivamente a conce¢do simplista deste conceito enquanto

mero objeto de desejo.

Tendencialmente este conceito seria associado a satisfacdo, a qualidade dos
relacionamentos, a realizacdo pessoal e percecdo de bem-estar, as possibilidades de
acesso a eventos culturais, bem como as oportunidades de lazer, entre outros, como o

alcance de sentimentos altruistas, a felicidade, a solidariedade ou ainda a liberdade.

Em pesquisa a0 MEDLINE?, e embora este tenha sido disponibilizado apenas
em uma fase tardia da década de setenta, verifica-se que se registou um aumento

exponencial de referéncias ao conceito de QdV:

“ [...] De 1966 até 2002, encontrou-se mais de 50.000 artigos
publicados referentes ao tema quality of life ou life quality, sendo a
maioria destes publicados apds 1987, com um crescimento expressivo
desde 1990. Em estudo sobre qualidade de vida, foram encontradas
727 referéncias, na base de dados LILACS, de 1982 até janeiro de
2000. Destas referéncias, 289 (39,8%) eram brasileiras, tendo sido
incluidas na base de dados, principalmente ap6s o ano de 1992~
(Kluthcovsky et al (2006:13).

Assim sendo, € a partir da década de oitenta do século XX que o conceito de
QdV, em que o termo “qualidade” em fungdo de sua natureza abstrata expressa boa
qualidade, viria a ganhar maior relevancia no dominio da satde por via de uma maior
énfase no discurso e pratica médica (Canavarro, 2010:3). Para que tal sucedesse,
contribuiu o fato das doencas infeciosas, de espectro rapido terem gradualmente dado
lugar as doencas cronicas e a necessidade sentida de se humanizar a medicina,

contemplando-se as multiplas dimensdes do ser humano.

2 MEDLINE ¢ uma sigla em inglés para sistema online de busca e analise de literatura médica (medical
literature analysis and retrieval system online). Trata-se de uma base de dados online que oferece acesso
gratuito a referéncias e resumos de revistas cientificas da area da Biomédica. Sdo indexados nesta base
aproximadamente 5.400 periddicos de mais 80 paises.
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Esta nova visdo permitiria transpor-se um modelo eminentemente biomédico
para um modelo tendencialmente biopsicossocial e mais recentemente para um modelo

biopsicossocial com dimensao espiritual.

A estes fatores poder-se a acrescentar um outro fator decisivo para a introducdo do
crescente interesse em avaliar a QdV como principal objetivo, que foi o do impacto
especifico ndo médico da doenca cronica e prolongada como um critério para a avaliacao
da eficécia dos tratamentos médicos (Bowling, 1995; Kilian, Matschinger & Angermeyer,
2001). Importava saber-se em que medida os individuos avaliavam a sua QdV perante 0s

servicos de saude de que beneficiavam.

Sabe-se, como ja foi referido ao longo deste estudo que, em virtude do seu
diagnédstico frequentemente inesperado e ameacador, dos tratamentos prolongados e
complexos que implica e as imprevisibilidades e incertezas do progndstico, a doenca
cronica representa um handicap para os individuos e um sem namero de riscos que fazem

perigar a qualidade de vida e o conforto da pessoa doente.

No entanto, se a melhoria das condicfes sanitarias e os significativos avancos da
medicina, conduziram a um aumento da esperan¢a média de vida, colocariam no entanto a
possibilidade frequentemente observavel, de uma reducdo na sua qualidade. Ainda assim,
Barata (2009) afirma ser consensual a ideia sobre duas das insepardveis premissas
missionarias dos servigos de salde, que sustentam a tese de prolongar a vida de uma parte

e potenciar a sua qualidade de outra.

Awad & Voruganti (2000:558) definem a QdV como “/...] uma vaga e etérea
entidade, algo sobre a qual muita gente fala, mas que ninguém sabe claramente o que
€” o que se defenderia, ndo fosse conjetura-se no campo da aplicacdo, o seu
reconhecimento perante uma subjetividade que nédo € pura e total. Na verdade, existem
componentes objetivas, presentes no meio envolvente e na vida das pessoas que

influenciam a sua percecao.

Poder-se-ia dizer que a interpretacdo objetiva de componentes subjetivas
determinam o grau de importancia que se atribui a este conceito, multidimensional e
bipolar (positividade e negatividade) que influencia decisivamente a predisposicao para

0 auto cuidado e consequente adeséo terapéutica.

21

Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos
Madalena Fernandes Gaspar Gongalves 2014



ECCI- Potenciacdo da esfera social, adesdo terapéutica e qualidade de vida da pessoa em Cuidados
Continuados e Paliativos: Operacionalizacdo no ambito dos Cuidados Primarios

Em sociedades cujos padrbes de bem-estar sdo marcadamente estratificados, as
implicacbes da valorizagdo de uma QdV satisfatoria relacionada com a adesdo
terapéutica ndo se resume, como se sabe, a uma mera adesdo medicamentosa, o0 que para
0 assistente social no seio de uma equipa multidisciplinar se assume como de relevancia

para a sua pratica profissional.

O peso da longevidade a nivel mundial chegaria ao cerne da Organizagédo
Mundial de Saude de onde, em unanimidade, seriam tracadas trajetorias com o objetivo
de encontrar solugbes para melhorar a qualidade de vida. Como sustentaculo de uma
pratica investigativa menos falivel e mais representativa para a medicdo desta, que
como se sabe é variavel e de 6nus subjetivo, a OMS, tal como Fleck et al (2000),
passariam a enunciar uma serie de referenciais. Estes, presentes na versao portuguesa do
instrumento de avaliagdo para a QdV, WHOQOL-Bref, preconizam a andlise de

dominios de ordem diversa, embora fundamentais.

Ao fazer referéncia ao WHOQOL Group (1994:28), Canavarro (2010:1),
enuncia o que a OMS define como sendo QdV, ou seja, a “percepcdo do individuo
sobre a sua posi¢ao na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos
quais esta inserido e em relagdo aos seus objectivos, expectativas, padrfes e
preocupacOes”. Este conceito resulta de um consenso internacional que espelha uma
perspetiva transcultural e multidimensional, na observancia da presenca de uma forte

influéncia da saude global sobre o desempenho do ser humano.

Compreende-se, assim, o interesse em avaliar a QdV na doenga cronica, bem
como o fato de esta ter sido medida e estudada ao nivel das enfermidades mais
prevalentes, como nas doencas cardiovasculares, na infecdo por VIH, nas neoplasias,
nas doencas neuroldgicas, artrites, entre outras (Ribeiro, 1994). Esta avaliacdo assume-
se de particular valor ao permitir identificar o impacto da doenca e as terapéuticas a ela

associadas em diversos dominios da vida do doente.

Assim, melhorar o conhecimento sobre os efeitos secundarios da medicacao,
avaliar o modo com o individuo se adequa psicologicamente ao estatuto de doente,
definir e desenvolver estratégias com vista a uma melhoria do bem-estar das pessoas

enfermas e facultar informacdo, determina a percecdo da QdV.
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Por isso, um vaticinio ou prognostico, quer no que diz respeito a resposta a
terapéutica ministrada e a consequente sobrevivéncia dos individuos, revela-se

essencial.

Reconhece-se que a saude influencia decisivamente o desempenho individual
dentro de padrbes de normalidade, onde a saude fisica e psicoldgica, o nivel de
independéncia, as relagdes sociais, as crengas pessoais e 0s valores, tal como as relacdes
com o ambiente, influenciam mas também se impregnam de complexidade na avaliagéo

subjetiva da qualidade de vida individual (Canavarro, 2010).

Poder-se-a entdo concluir que esta abordagem ao tema da qualidade de vida no
ambito da salde permite colocar o questionamento sobre se sera a qualidade de vida,
um dominio ou uma dimensdo da salde, ou se ao invés deste principio, a salde

representa uma dimensdo ou um dominio de qualidade de vida.

Clarificar o conceito de QdV constitui-se como um processo complexo e pouco
consensual pela subjetividade de que se reveste e ndo linearidade que assume,
reconhecendo-se, quer o desafio quer e a importancia do seu debate para o alcance do

seu entendimento concetual.
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CAPITULO 11

REDES DE SUPORTE SOCIAL E QUALIDADE DE VIDA

2.1 FAMILIA; REDE SOCIAL PRIMARIA PARCEIRA

Com a emergéncia de um novo paradigma, que tendencialmente valoriza
politicas para a manutencdo da pessoa com dependéncia no domicilio, observa-se uma
gestdo hospitalar, que também por razbes de custo efetividade da énfase a
racionalizacdo dos encargos e promove as altas hospitalares mais precocemente. Poder-
se-a dizer que ndo se verificando, quicd uma omissdo de responsabilidade, se observa
uma transferéncia desta para o individuo doente e para a sua familia bem como para a

sua rede de suporte social, representando uma solugdo menos onerosa para o Estado.

Dé-se deste modo énfase aos sistemas informais de entreajuda, por um lado, e
aos cuidados formais do setor solidario e do mercado por outro, onde a tendéncia para a

comparticipacao por parte das familias esta cada vez mais presente e consolidada.

Deste modo, face aos encargos com os cuidados dispensados a pessoa no
contexto da RNCCI e em termos comparativos com as responsabilidades previstas para
a tutela, justifica-se parafrasear a coordenadora da RNCCI, Inés Guerreiro, aquando de
uma entrevista concedida a Agéncia Lusa em 2011. Assim, segundo esta, "[...] apesar
de tudo e de todas as dificuldades, as familias séo as que estdo a cumprir” e perante

este cenario, adotam-se novos e reconstruidos paradigmas de atuacéo.

Tomam-se como exemplo as relagdes de compromisso familiar do passado, onde
o foco presente se centra no doente e possibilita atender, por um lado, a dignidade da
pessoa, promovendo-se o0 seu conforto, a sua higiene e onde os cuidados formais tendem
a possibilitar também uma melhoria do seu estado funcional, operando-se por outro, a

concretizacdo de um plano de intervencdo terapéutico personalizado.

Deste modo, privilegia-se a agdo no espago vital do sujeito enfermo,
potenciando-se uma maior autonomia e reintegracdo social. Promove-se uma melhoria

da qualidade de vida no domicilio, essencialmente no &mbito da instauracdo de politicas

24

Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos
Madalena Fernandes Gaspar Gongalves 2014



ECCI- Potenciacdo da esfera social, adesdo terapéutica e qualidade de vida da pessoa em Cuidados
Continuados e Paliativos: Operacionalizacdo no ambito dos Cuidados Primarios

integradas para a saude com vista a uma diminuicdo no numero de admissbes a

unidades de cuidados continuados para idosos.

Mas se € bem verdade que, tendencialmente o ambiente familiar € um meio
privilegiado para a promocédo de um equilibrio afetivo e que a garantia de apoio social
por parte da sociedade de previdéncia se torna central, o fato de se verificar uma crise
na sustentabilidade, quer dos sistemas de protecdo social, quer da rede social primaria,
contraria 0 mito da familia idealizada. Esta, concebida como um lugar de afetos e de
expressividade, comeca a suscitar deste modo, algum debate.

Partindo desta premissa, alvitra-se a tarefa de equilibrar a funcdo direta ou
indireta do Estado mas também da familia no ato de cuidar. Importa ainda identificar e
apoiar o papel marcante que as pessoas, embora por vezes mais velhas e mesmo
doentes, ainda desempenham no cuidado aos outros. A confirma-lo “Dados do ultimo
recenseamento revelam que mais de metade das pessoas idosas que vivem com
incapacidades vivem sozinhas ou acompanhadas exclusivamente por outros idosos”
(Pinto, 2013'133).

Ainda, o Plano Nacional de Acdo para a Incluséo revela que “cerca de 30% dos
idosos em Portugal vivem abaixo do limiar da pobreza monetaria, [...] e que a taxa de
risco de pobreza apos as transferéncias sociais é também maior nas pessoas idosas”,
num total de cerca de 22%. (Idem'138)

Se por um lado se adivinham na sociedade atual, sinais claros de um potencial
para um envelhecimento bem-sucedido, possivelmente associado a um contexto de
envelhecimento ainda produtivo, mesmo que limitado, verifica-se por outro, perante
uma crescente complexidade politica, econémica e social, que o desafio de um
envelhecimento ativo desejavel fraqueja perante graves lacunas na satisfacdo das

condi¢des minimas de sustentabilidade das familias.

Deste modo, encorajar a sua autodeterminacdo e envolvimento, também no
processo de aprendizagem para autocuidado em contextos familiares, conduz o sujeito a
autoassumir a competéncia para responder aos problemas de que padece, convertendo-
se apesar da sua situacdo tendencialmente vulneravel, num potencial protagonista e lider

da sua propria existéncia.
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Na verdade, autoassumir a competéncia e responder aos problemas, representa
uma variabilidade e manifesta-se “de acordo com o tipo especifico de situacéo, [ja que]
as estratégias de coping poderdo ser mais ou menos influenciadas” (Pereira, 1991:36
apud Hamido et al, 2007:183) e, quer a personalidade, quer o “/...] Locus de Controlo
(LC) parecem desempenhar um papel moderador do impacto da doenca e da forma de

lidar com as suas consequéncias” (Pereira, 2008:124).

Face ao exposto, pode atribuir-se ao Coping uma carga instrumental adequada e
atil quando ajustada aos subsistemas individuais para a resolugdo dos problemas
também no seio familiar mas também uma carga apelativa. Na verdade, este age no
contexto de uma situacdo, que embora mantenha cargas indutoras de stress, minimiza as

suas consequéncias.

De outra parte, valorizar-se o impacto do LC e os seus reflexos sobre o modo
como o individuo faz uso do Coping também se mostra relevante para os profissionais

de salde, ja que:

“ [O LC] tem origem no seio da aprendizagem social [e se define
como] uma carateristica psicoldgica que tipifica o grau em que o
individuo percebe que o que Ihe aconteceu na vida do dia-a-dia é
consequéncia das suas agdes e, por isso, pode ser controlado por ele
(controlo interno), ou como ndo tendo relagdo com o0 seu
comportamento e por isso, esta fora do seu controlo (controlo externo)
” (Ibidem)

Reconhece-se assim a importancia do ajustamento a doenca grave mesmo em
estadios avancados e que suscita coesdo na relacdo estratégica com a equipa prestadora.
Intervir junto do doente para o ajudar a modificar as suas expetativas de controlo
pessoal, em estreita colabora¢do com os cuidadores parceiros e a familia, € pertinente e

benéfico para este.

A familia, que se constitui como um meio privilegiado para a projecdo de
cuidados e de afetos, facultara a partida, o espaco necessario de escuta e de expressdo
bem como relagdes que se preveem como perenes. No entanto, esta, aturdida pela

responsabilidade de cuidar, adota frequentemente uma conspiragdo do siléncio quase
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que num ato de negacdo, evidenciando a sua incapacidade em lidar com a
inevitabilidade. Esta tende a mergulhar num profundo isolamento, dando-se lugar ao

siléncio que assume entdo um manifesto valor comunicacional.

Esta visdo sistémica permite reconhecer e associar fatores stressantes ao
conceito de familia e encara-la na como uma rede social pessoal e fonte de perturbagéo

emocional, Fosson (1988).

Ao tratar-se de homeostase familiar, capital para a sobrevivéncia desta célula
vital, d&-se frequentemente lugar, num quadro de envelhecimento e de doenga, agonia e
morte, a perda desta. A familia violentamente sacudida da entdo espaco ao torpor, a
apatia e ao desespero, reconhecendo-se no entanto a sua capacidade de reinvencdo ao

enfrentar sobrecargas instrumentais de uma parte e emocionais de outra.

Na verdade, no que concerne ao papel da familia, enquanto nucleo duro da rede
primaria e basilar para os individuos, embora de grande complexidade relacional,
patenteia-se de forma consensual a ideia quanto ao seu papel no cumprimento do dever
de prestar auxilio aos membros vulnerdveis. A confirmar esta concecdo, Guadalupe
(2012), sugere que o modo como a familia se adapta e lida com o sofrimento tem
impacto no bem-estar fisico e psicossocial desta, mesmo no desenrolar do estado clinico

da doenca.

A Comissdo Europeia, firma justamente esta ideia de comunhao ao entender “ a
entreajuda, /...] como um valor importante na manutencao e fortalecimento dos lacos
familiares /...J ”(Pimentel 2013:315). E nesta unidade sistémica que cada um dos
membros encontra expresso 0 suporte para o seu desenvolvimento biofisico e
psicossocial mas também espiritual.

Carneiro (2012:19) adianta a este proposito que “a espiritualidade devera ser
entendida como uma dimensdo importante do Homem, que a par da dimenséo
bioldgica, intelectual, emocional e social, constitui aquilo que determina a sua
singularidade como pessoa” e se revela sustentaculo da sua existéncia social.

Se este processo relacional visa observar a dimensdo de singularidade conferida
ao individuo, visa também garantir a reproducéo cultural, social e simbodlica, em que a
nogdo de consciéncia coletiva e densidade moral se sobrepdem na grande parte das
vezes a maior parte das consciéncias individuais.
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Este principio constitui-se por vezes como um elemento entropico para uma
discussdo aberta sobre a doenca e a verdade da relacdo de familiaridade, ja que de
acordo com Pierre Bourdieu, a nocéo de Habitus e o grau de heranca social, determinam
as relacBes sociais, que 0s assistentes sociais observam na sua pratica e cuja inspiracao,
de acordo com Moura (2006), assenta no modelo dos quatro sistemas.

Assim sendo, a familia encerra em si mesma uma forte carga normativa no que
diz respeito a sua responsabilizacdo, via ascendente, na prossecucdo do apoio aos idosos
por parte dos filhos, nomeadamente aos idosos doentes, sendo condenada socialmente
aquando da sua demisséo.

O sistema familiar constitui-se como uma engrenagem de valores e de crencas
reconstruidos face a doenca e, € em torno desta questdo que 0s seus subsistemas
individuais desenvolvem habilidades que validam a ideia de que n&o existe um estado
individual, mas antes um estado de satde da familia.

Neste contexto, os valores normativos aparentemente reguladores, imprimem
tonicas que dificultam a reconciliagdo na adversidade e refletem embaragos ao
desenvolvimento de estratégias adaptativas a situacdes de crise.

A familia adota entdo, um papel ambivalente, em que por um lado assume o
papel de cuidadora e por outro, a de doente. Estas respostas familiares, perante as
alteracdes e efeitos decorrentes do processo de senescéncia e ou de uma patologia
cronica, embora possam ser minimizadas pela adocdo de novos estilos de vida,
requerem por parte da familia e mais concretamente por parte do(s) cuidador (es), a

implicacdo em um sem numero de tarefas.

Estas, percecionadas como incomodas, exigentes, desconfortaveis e
frequentemente indesejadas, implicam um dispéndio de tempo, entrega e energia por
periodos, na maior parte dos casos, surpreendentemente longos e impregnados de

intensidade.

Em bom rigor, “Ces tdches n’ on souvent ni “commencement” ni “fin” et ne

peuvent pas étre “rayée d’une liste” lorsqu’ elles sont terminées” (Pimentel, 2013': 42).

Estas tarefas ndo tém, com frequéncia, nem comeco nem fim e ndo séo
suscetiveis de serem simplesmente riscadas de uma lista quando terminadas. (Trad.
Gongalves, M. 2014).
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2.1.1 A PESSOA E O ESTATUTO DE CUIDADOR INFORMAL

ENQUADRAMENTO E IMPLICACOES

A sobrecarga do (s) cuidador (es) informal (ais), quando familiar (es), tende a
determinar a distribuicdo de papéis e as expetativas sobre 0 modo como cada membro
os desempenha, 0 que nos reportaria eventualmente para uma avaliacdo de desempenho
no seio familiar. Louro (2009) refere uma distincdo entre cuidador principal e
secundario, como uma condicdo assumida acidentalmente, ndo deliberada, nem por
iniciativa propria e, ao definir as necessidades destes, refere-as de acordo com o
Concelho da Europa, como dependentes de:

“[...] Uma serie de fatores: o tipo e o grau de dependéncia da pessoa
gue necessita de cuidados, o estado de salde do cuidador, a existéncia
ou ndo de outras pessoas que ajudam nos cuidados, 0 acesso ou nao
aos servicos de apoio, a coabitacdo, a capacidade econdmica, 0
isolamento social, [...]”(Idem: 79).

No entanto e apesar do descrito, se no dominio do desempenho do cuidador
informal, a representatividade do desempenho masculino ndo assume grande significado

no cuidado a sua esposa, por exemplo, assume prevaléncia na sua intensidade.

Apesar de culturalmente este papel ser mais prevalente entre 0 sexo feminino,
embora com manifestacdes claras e acentuadas de tenséo, de sobrecarga e isolamento
social, este converte-se recorrentemente, dir-se-ia, em uma verdadeira misséo por parte

do cbnjuge em primeira instancia.

Os filhos surgem em fases posteriores, registando-se uma intervencdo no seio
dos circulos mais afastados do ndcleo familiar em uma fase mais tardia e, normalmente
por imposicéo de circunstancias particulares, como as que impecam os familiares mais
préximos de dar corpo a esta tarefa. A confirmar esta ideia, Aneshensel et al (1995),
concluem que, uma pessoa dependente, sendo casada, beneficia em 93% dos cuidados
do cbnjuge, na maioria das vezes da esposa, no quadro dos vinculos afetivos e das

obrigacdes conjugais.
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Na auséncia da esposa, cabe o papel de cuidador, de entre as filhas, a mais velha,
recorrentemente nesta fase da vida, ou seja de meia-idade, casada e com filhos jovens.
N&o se verificando a existéncia desta, cabe, de acordo com Sousa (2004), a filha vilva,
seguida da solteira, também de meia-idade, com ou sem filhos, assumir os cuidados aos
pais idosos e, mais raramente este papel € assumido por parentes jovens e ainda mais

excecionalmente sendo estes do sexo masculino.

Constata-se que os cuidadores sdo adultos, geralmente com idades superiores a
quarenta anos (40) e os idosos quase sempre com mais de sessenta anos (60) embora nas

doencas mentais o escaldo etario seja mais avancado.

Sequeira (2010:257) também reforca a ideia de que a maioria dos cuidadores
sdo, também eles idosos, maioritariamente do sexo feminino (87%), em grande parte
casados e com baixa escolaridade, embora se registem cuidadores com o ensino superior
(7,1%). A esmagadora maioria destes sdo domésticos ou sem atividade, estdo
desempregados ou reformados sendo que quase todos admitem ter jA no passado
assumido tarefas relacionadas com o cuidado ao idoso, e todos evidenciam baixos

recursos.

As dinamicas familiares dependem assim do modo como estas influenciam e
sdo influenciadas pelo seu estado de salde cuja apropriagdo permite uma
consubstanciagdo de “arranjos” individuais. Assim sendo, esta sobrecarga adicional,
implica perpetuarem-se alteracdes significativas no dominio da saude fisica e mental, da
socializacdo e até do equilibrio emocional, mas também da disponibilidade financeira,

cujas implicaces no desempenho familiar e profissional se apresentam claras.

O numero de horas utilizadas na prestacdo de cuidados é habitualmente elevado,
com uma média de 12 horas diérias, 46,7%, 0 que, de acordo com o estudo de Sequeira
(2010), pode ser atribuido ao fato do indice de cuidados aos idosos, nomeadamente com
dependéncia mental (ICDM), implicarem cuidados ao longo das 24 horas. Verifica-se
de acordo com 0 mesmo estudo, que existe no entanto uma maior incidéncia de queixas
nos cuidadores de idosos com dependéncia fisica (C-ICDF), com uma taxa superior a
50% de expetativas negativas face a sua situacdo, baixo indice na perce¢do de suporte

social e maior vulnerabilidade ao desgaste.
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Estes dados reforcam a ideia de que a sobrecarga se relaciona com o ato de
cuidar e que este se enquadra em historias de vida endogenamente percecionadas.
Também o bem-estar ou a satisfacdo que resulta desta atividade, se prendem com a
apreensdo cognitiva e afetiva de cada sujeito ja que, de acordo com Hespanha (1995),
cuidar espelha um reduto fortificado e dinamico das solidariedades primarias e

entreajuda informal.

Também se pode afirmar com legitimidade que “o0s cuidadores mais jovens
apresentam maior capacidade de aprender a lidar com problemas especificos dos
doentes, [...] observando-se uma associacdo direta na percecdo e medicdo da
sobrecarga” (Marques, 2005:131).

A institucionalizacdo do cuidado, nomeadamente aos idosos no seio familiar por
exemplo, coloca os cuidadores também perante a necessidade de racionalizacdo de
recursos e um sem numero de vezes, perante um sentimento de incompeténcia técnica

conduzindo-os a socorrer-se do apoio na esfera formal.

De acordo com Pimentel (2013), os cuidadores socorrem-se de:

“[...] Instituicbes de saude ou de apoio social, especialmente nos
casos de internamento, [e] acontece devido a incapacidade e ao medo
de lidar com a dor, com o sofrimento e com a proximidade da morte
dos familiares” [e ainda se] acredita [...] que as pessoas terdo um
acompanhamento mais atento e de maior qualidade nos hospitais ou
nos lares do que em suas casas” (Idem:40).

Ainda, de acordo com os resultados do focus groups apresentados no relatorio

final sobre o envelhecimento da populacéo:

“Héa casos em que o pai/mae fica um periodo em casa de cada filho:
embora bem-intencionada, esta estratégia acaba por resultar num
grande desgaste para todos, reforcando a imagem da pessoa mais
velha como um verdadeiro fardo que passa de mdo em mao”
(Carneiro, 2012:176).
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No entanto Attias-Donfut, Lapierre & Segalen (2002), imprimem uma tonica

diferenciada a esta questdo ao consubstanciarem que:

“Les échanges familiaux échappent en effet aux régles mercantiles et a
la loi du profit qui régit le marché. lls fonctionnent sur le triple
principe maussien du dom: I’ obligation de donner, recevoir, render et
selon une logique de la réciprocité” (Ildem: 106).

Com efeito, as trocas familiares escapam as regras mercantis e a lei
do lucro que rege o mercado. Funcionam com base no principio
tripartido e missionario do dom: a obrigatoriedade de dar, de receber
e de devolver de acordo com uma ldgica de reciprocidade. (Trad.
Gongalves, M. 2014)

Reconhece-se neste contexto, que falar de doengas crénicas no seio familiar
apenas no que diz respeito a populacédo idosa, podera eventualmente transparecer uma
visdo redutora, j& que se sabe que os filhos com deficiéncia sobrevivem frequentemente
aos seus progenitores idosos. Deste modo, o cuidador é implicando no seio familiar a
adotar uma planificacdo atempada para o apaziguamento das suas inquietudes e para as

quais nem sempre existem respostas.

Embora estudos apontem como solugdo mais desejada pelos pais inquiridos, o
acolhimento dos seus filhos com deficiéncia, por parte dos irmdos, poder-se-a, posto
isto, considerar soberana a ideia de que “as familias desejam seguranca para 0S Seus
filhos em um contexto em que os cuidados prestados sejam idénticos aqueles que elas
dispensaram” (Pinto, 2013:133).

“Os estudos analisados permitiram reconhecer que os cuidadores
desempenham um novo papel a partir da adaptacdo a situacdo imposta
pela dependéncia [...], desenvolvendo o cuidado a partir de
conhecimentos e experiéncias préprias, que sao aprimorados por meio
de esforcos particulares, segundo as condi¢bes estruturais que
possuem e ao mundo de vida a que pertencem. No entanto, as
pesquisas mostram que 0S mesmos se sentem despreparados para 0
cuidado no domicilio, devendo a enfermagem e demais profissionais
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ampliar estratégias para o apoio, acompanhamento e capacitacdo dos
mesmos” (Vieira, 2009: 578).

Face ao anteriormente tratado, é inevitavel observar-se que se verifica uma
tendencial incapacidade dos familiares em garantir o principio da reciprocidade para a
prossecucdo dos cuidados aos membros mais fragilizados pela doenca e encaram o

acolhimento residencial como uma inevitabilidade.

No entanto, verifica-se em contrapartida que frequentemente, estes déo lugar ao
dever por imposicdo e compromisso social de cuidar, adivinhando-se fortes dilemas
existenciais perante um misto de subjetivos e complexos meandros de afetividade e

compaixao.

Este cuidado informal e ndo remunerado, dispensado muitas vezes até a morte,
representa um importante auxilio para o éxito da prestacdo da equipa de salde,

nomeadamente no ambito dos cuidados de satde Primarios no domicilio.

Este desempenho conjunto, que busca a humanizacao na relagéo, atribui sentido
de compromisso, coesdo e consciéncia de bem-estar espiritual, atribui significados,
confere esperanca e dignidade. Poder-se-ia quase dizer, que o despojamento e entrega
do cuidador informal permitem uma real afirmacéo vital de transcendéncia, sublimacéo

e omnipoténcia (Querido, 2005).

2.2 CUIDADOS INSTITUCIONAIS NA REDE DE SUPORTE SOCIAL FORMAL

Perante o cenario de um envelhecimento demogréafico progressivo, um sistema
de salde assente em paradigmas de doenca aguda, a par com uma ainda escassa, embora
crescente cobertura de servigos de cuidados continuados integrados a nivel nacional,
legitima-se uma auscultacdo da existéncia de apoios ou a falta destes na prestacédo de

cuidados extra-hospitalares no seio da rede social comunitéria.

Ao falar-se do acréscimo de valor em beneficio das comunidades, seria
porventura util transpor os limites da teoria de Bourdieu (1980:67) que define o capital

social como “0 conjunto de recursos, efetivos ou potenciais, relacionados com a posse
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de uma rede duravel de relacBes, mais ou menos institucionalizadas de

interconhecimento e de reconhecimento”.

Este entende “capital social” como uma apreensdo individual dos recursos
coletivos in abstrato, transformando-os em seu proveito, ao invés do que referencia
Recuero, R.C. (n.d.), que acredita que o capital social pode ser possuido, quer pelos
individuos, quer pela comunidade levando em conta as relagdes estabelecidas no seio do
grupo para a producdo desses mesmos recursos, com base em sentimentos de

reciprocidade e de confianca.

Assim sendo, uma rede de suporte social formal legitima a ideia de que 0s
individuos por via das suas relacbes acedem, ndo simplesmente aos recursos, mas
também a quantidade e qualidade dos mesmos. Assiste-se assim a transformacdo do
capital social enraizado nas relacbes e interdependéncias dos individuos, em capital

econdmico e até cultural.

Justifica-se deste modo a existéncia de uma politica integrada de Saude e de
Seguranca-social para responder a ambas as necessidades e simultaneamente a
necessidade de busca de um sentimento de pertenca comunitaria por parte dos

individuos.

Apesar de se verificar uma crescente transferéncia dos cuidados para o foro da
vida privada, tem-se assistido nestas Gltimas décadas a um significativo aumento da
procura dos servigos institucionais no ambito dos cuidados na esfera formal,
nomeadamente da salde. Citam-se neste contexto os hospitais, hospitais de retaguarda
ou geriatricos, os servi¢cos de apoio domiciliario integrado, bem como outras respostas
em equipamentos de cariz social. A titulo de exemplo, os lares, os centros de dia, ou
ainda os servicos de apoio domiciliario, previstos no Decreto-lei 64/2007, de 14 de
Margo, ou ainda, em contexto de cuidados continuados, organizados em rede e dos

quais se pretende falar mais adiante no decurso deste texto.

No entanto, se por um lado se encoraja o cuidado informal, verifica-se por outro
um crescendo em termos de procura de cuidadores formais por parte das familias,
podendo-se- adivinhar, a presenca de um vazio no que diz respeito ao suporte aos

membros cuidadores no seio das familias no seu domicilio.
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Por entre a panoplia de possibilidades existentes, visualizam-se, como ja se
referiu, os Servicos de Apoio Domiciliario (SAD). Estes representam um potencial
recurso para as familias, tendo sido criados no ambito do Programa de Apoio Integrado
a Idosos (PAII), e regulamentados pelo Despacho Conjunto n° 407/98, de 18 de junho.
Estes respondem ao conceito de cooperacdo entre as IPSS e os Centros Distritais do
Instituto de Seguranca Social, IP permitindo a manutencéo das pessoas [...] no seu meio
natural de vida, embora se considere, de acordo com Hagestad (1995:167 apud Pimentel
2013), que:

“Si on considere la part de 1’ éventail des aides qui assure le bien étre
psychologique des personnes agées, on se trouve devand des taches
qui ne peuvent pas aisement étre décrites en termes de travaux
standardisés ni de “budgets-temps” (Idem: 167).

Ao tomarmos em conta a parcela do leque de ajudas que asseguram o
bem-estar psicolégico das pessoas idosas, deparamo-nos com tarefas
gue ndo se poderdo descrever nem em termos de trabalho
estandardizado nem de tarefas pontuais planificadas (Trad.
Gongalves, M., 2014).

Assim, a par com um suporte formal a familia, na sua grande maioria, por parte
do setor solidario e do setor lucrativo, assinala-se a existéncia de possiveis riscos e
limites na profissionalizacdo da ajuda. Considera-se que a imprevisibilidade das
necessidades dos clientes destes servigos, que como se sabe sdo de ambito objetivo mas
também subjetivo, ndo se coadunam com horarios rigidos, inadequacdo de pessoal ou

acumulagdo de fungdes.

O acompanhamento destas pessoas, que requer cuidados na maior parte dos
casos, integrais no domicilio, é prestado na sua generalidade no ambito de cuidados de
higiene pessoal, habitacional parcial e de alimentacdo, logo insuficientes para a

satisfacdo de cuidados especificos e integrais no ambito da satde e da dependéncia.

Estes cuidados de @mbito mais indiferenciado estdo por vezes impregnados de

alguma invisibilidade pelo carater de desvalor que se lhe atribui. Estes requerem uma
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avaliacdo monitorizada por parte dos organismos que prestam 0 Servico,

tendencialmente desumanizado pela presenca de um sentimento de frustracao.

Assim, estamos perante um trabalho pouco reconhecido e um empenho pouco
recompensado material e simbolicamente que conduz os colaboradores, ainda em alguns
casos, pouco qualificados, sob uma gestdo orientada para a contencao de custos, a uma

prestacdo deficitaria.

Os idosos, & mercé da vontade dos prestadores de um servi¢o contratado,
perdem frequentemente a sua autonomia e ficam, salvaguardando-se as merecidas
ressalvas, a mercé de pessoas apressadas, desgastadas e um sem numero de vezes
intolerantes (Zal, M., 1992).

Se por um lado o cuidado no domicilio prestado pela familia ou por servicos
institucionais podera eventualmente apresentar constrangimentos a sua eficiéncia, cujo
desempenho se apresenta manifestamente insuficiente e por vezes pouco qualificado,
reconhece-se que assume em contrapartida, valores particularmente importantes para 0s
cuidados a pessoa dependente. Este servico €, um sem nimero de vezes 0 Unico ao seu

alcance.

Marques (1991) refere que, a medida que o ser humano envelhece, vé& diminuir
as suas capacidades de adaptacdo ao meio envolvente. Na verdade, o estatuto de idoso,
subentende justamente as restri¢cbes ao seu funcionamento e habilidades endégenas para
uma adaptacdo a vida diaria, também na institucionalizacdo, pelo que implica

equacionar também a problematica da QdV do idoso institucionalizado.

Embora ndo se pretenda com este texto desenvolver em profundidade as
questdes que se colocam ao idoso institucionalizado, importara estabelecer como ponto
de partida para este estudo, a importancia de se observarem as principais distin¢des
quanto a permanéncia no domicilio e a institucionalizagcdo, como elemento de referéncia

numa politica de intervencéo social.

Sabe-se que 0 modo como a percecdo subjetiva da qualidade do servico prestado
é apreendido, influencia diretamente as determinantes da satisfacdo dos individuos e
favorece indiretamente uma cultura institucional, orientada para uma melhoria continua

da qualidade e promocéo da equidade no acesso aos servicos. Esta filosofia institucional
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assume repercussdes no estado emocional dos individuos que dela beneficiam, por via
de uma relacdo de confianca, credibilidade e seguranca, determinando o seu grau de

adesao.

A confianca do cidaddo orienta assim de forma determinante a organizacgao dos
servigos, humanizando-os, fazendo parte do valor social dado a estes na saude, da sua
missao, logo, da sua identidade. Assim, a inevitabilidade de se prestar atencdo as
necessidades, valores e exigéncias do utente/cliente, conduz a supervisdo dos processos
como meio de garantia de qualidade. Esta observacdo permite também promover a
educacdo e o treino de todos o agentes, monitorizar a sua acdo, garantindo-se a
competéncia e o incremento da responsabilidade na administracdo para a qualidade em
salde. Na verdade, a satisfacdo do idoso com o seu meio ambiente residencial
encontra-se intimamente ligada ao seu bem-estar psicoldgico, do qual depende por seu

turno, a sua percecdo da satisfacdo com os servicos e com a vida.

De acordo com estudos realizados, denotam-se evidéncias, que no entender de
Marques (1991), mostram que 0s idosos que permanecem nas suas residéncias,
evidenciam mais energia, otimismo e prazer pela vida, deixando transparecer em
oposicdo, que 0s que se encontram institucionalizados apresentam geralmente, maior
inatividade, pessimismo e apatia, o que reforca uma andlise a qualidade do servico que

Ihes € prestado.

Também alguns estudos apontam estados emocionais negativos associados a
percecdo de uma baixa resposta as expetativas criadas, que face ao suporte social ou
perante as redes de suporte emocional, ficam por vezes aquém de um legitimo modelo

de vida idealizado.

Nestas situacBes em particular, a semelhanca do que sucede em situacdes de
hospitalizacao, verifica-se que os doentes desenvolvem comportamentos estratégicos de
sobrevivéncia, potenciando deste modo o seu nivel adaptativo, diminuindo sentimentos
de estranheza, de medo, de ansiedade e até de desconfianca ( Carapinheiro, 1998; Serra,
2005).

Serra (ldem), também faz referéncia a estudos que defendem que o

internamento institucional segrega em si sentimentos de natureza marcadamente intensa
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e diversa, como os de desapropriacdo, choque, nervosismo, desespero, isolamento,

vergonha, culpa ou depressao.

Do ponto de vista da Psicologia, a teoria do “desamparo apreendido”, de acordo
com o mesmo autor, trata o fato dos individuos desenvolverem a capacidade de
antecipacdo de situacdes desagradaveis. Ao fazé-lo, tornam-nas mais toleraveis, embora
se verifique que se reverte em momentos de prazer, apenas para uma infima parte dos
individuos, carecendo por isso de uma intervencao em crise para a maioria, que enfrenta

situagBes emocionais por vezes catastroficas.

Mas se para alguns, a institucionalizacdo pode induzir a uma pacificacdo da
severidade do estigma social associado a velhice ou a doenca, pode significar para
outros, a possibilidade de exacerbar o sentimento de inseguranca vivido por estes,

“solitarios e resignados”.

Assim, valoriza-se a institucionalizacdo por um lado e subvaloriza-se o papel da
familia por outro enquanto foco de problemas no processo de doenca e/ou

envelhecimento dos seus membros.

Parafraseando Helena Mouro (2013):

“ A politica residencial pretende assumir-se como uma resposta a
vontade manifestada pelo idoso em encontrar uma alternativa que
assegure a funcédo cuidadora por parte da instituicdo, de acordo com 0s
cuidados que o mesmo identifica como necessarios para [...] a
garantia da sua dignidade enquanto pessoa e cidaddo « (Idem:23).

No entanto:

“Tendo as respostas institucionais para idosos, emergido com a
finalidade prioritaria de criarem condicGes de seguranca e de bem-
estar para uma populagdo [...] que tinha uma visdo fatalista do
envelhecimento [...], estas ao tornarem-se uma solugdo para um
problema ndo assumido, [...] da familia, transformaram-se, ndo numa
resposta a enfermidade e dependéncia do idoso, mas num outro
problema social para todos os que, [valorizam as diferentes etapas da
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vida] e passaram a considerar o envelhecimento como meio de recriar
avida” (Idem: 21).

Perante esta diversidade no modo de observar e viver a velhice, poder-se-a
concluir que, se a familia se constitui como um pilar cujo referencial simbolico é
importante no suporte ao idoso, € tambeém o baluarte mais fragil na misséo do cuidado
perante as renovadas dindmicas que respondem cada vez mais prontamente as

exigéncias de uma sociedade multicultural cada vez mais global.

Do mesmo modo, as respostas institucionais, apesar de validadas pela sua
permanente procura, e essencialmente adstritas a intervengdo com idosos, ndo

respondem no setor social solidario de forma plena ao volume de solicitacGes presentes.

Apesar desta discussao, alguns idosos tendem a distanciar-se de qualquer destas
duas solucdes, familia e instituicdo, e distanciados de uma visdo fatalista
simbolicamente associada a enfermidade e a dependéncia, consubstanciando a ideia de
que “ainda ndo chegou a altura”. Assume-Se entdo que a comunidade encerra em Si
potencialidades que se poderdo explorar para se alcangcarem niveis representativos de

satisfagao.

Deste modo, sera porventura importante definir-se uma estratégia articulada para
uma efetiva qualidade também dos cuidados domicilidrios personalizados,
nomeadamente ao nivel dos cuidados de saude primarios, proporcionando “/...J através
de um primeiro contato, cuidados continuos, globais e coordenados [...] por meio de
[...] servicos preventivos, curativos e de reabilitagdo, [...].” Lancaster J. (199941) e
onde o voluntariado pode vir reforcar a acdo dos pilares da politica de intervencéo, a

acao da familia e das respostas sociais. Assim:

“Um sistema de saude publica deve centrar-se na populacgdo e ter uma
orientacdo para os cuidados primarios dirigidos a comunidade, [...]
onde deve permanecer como funcdo central da prestacdo dos cuidados
de salde,” [dando corpo a] [...] um processo interdisciplinar
colaborativo de avaliagdo, de desenvolvimento de estratégias e de
atividades de verificacdo para promover resultados mais saudaveis
numa comunidade” (Idem, 1999'199).
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Objetiva-se deste modo um menor desgaste fisico e emocional dos cuidadores
informais chamados a intervir, bem como menores probabilidades de insucesso da

intervengdo terapéutica.

“Apesar da percecdo da qualidade de vida depender de muitas variaveis, no
envelhecimento [e na doenca] o mais valorizado é o nivel de autonomia” (Nunes,
2008:23). Assim, esta capacidade de funcionar reporta-nos para o conceito de capital

social, tendencialmente valorizado na area da satde, enquanto valor acrescentado.

Perante as lacunas que ainda se verificam, apesar das respostas que se encontram
disponiveis para responder as necessidades das comunidades, reafirma-se neste estudo
pela proximidade com os cidad@os que este permitiu alcancar, que as comunidades que
elencam indices evidentes de capital social e de consciéncia individual e coletiva sdo
aquelas que evidenciam uma maior e enérgica capacidade para, eficazmente
enfrentarem as injusticas e adversidades. Nao obstante a aparente sequéncia logica
destas dinamicas sociais, esta promoverem e sustém indubitaveis melhorias nas

condicGes de vida mas também na qualidade da saude global dos seus membros.

2.4 RNCCI: VEICULO DE CUIDADO (S) AO CIDADAO

Os cuidados continuados integrados® definem-se como um sistema organizado
cujo propdsito é o de responder satisfatoriamente aos utentes/clientes e a familia por via
de servicos e mecanismos integrados. Os beneficiarios destes servicos usufruem de
forma assidua e ao longo do tempo de cuidados organizados, encorajando-os a aderir a
um plano de cuidados e a fazerem uso da incorporacao de estratégias, educando-os para

uma melhor salde e para uma qualidade de vida mais satisfatoria.

Falar da RNCCI como veiculo de Direitos, enquanto bens apreendidos como
fundamentais e emoldurados como inalienaveis para os cidaddos, poderd significar

apelar para:

*Em Portugal, os CCI referem-se ao “Conjunto de intervengdes sequenciais de salde e ou de apoio
social, decorrente de avaliacdo conjunta, centrado na recuperagdo global entendida como o processo
terapéutico e de apoio social, activo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a
funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua reabilitacdo, readaptacdo e
reinsercdo familiar e social” (PNS, 2016-2016: 10).
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Uma supervisdo, avaliacdo [...] e adaptacdo as condigdes e
contextos locais; [e convida a] explorar a dimensdo de escala e a
sustentabilidade das intervencbes; [a] monitorizar e avaliar a
efetividade das mesmas e 0 seu grau de sucesso; medir a eficiénciae o
custo efetividade de todos os elementos no processo; e explorar 0s
obstaculos sociais, culturais e econémicos, a nivel nacional, regional
ou local” Lopes, M. (2010: 43).

Assim sendo, defende-se a pertinéncia de caraterizar-se a RNCCI como um
potencial condutor para o alcance de direitos sociais e tecerem-se algumas
consideracBes sobre a sua importancia enquanto suporte valido para a pratica
profissional. Esta foi instituida como um veiculo privilegiado para dar corpo a prestacao
de cuidados de saude as pessoas com doencas cronicas incapacitantes ou incuraveis e no

final das suas vidas.

Assim sendo, a RNCCI representa um meio para alcancar os principais objetivos
em saude em moldes descentralizados, com um carater facilitador e de cunho
interventivo. Esta permite aos profissionais na &rea da saide, onde o assistente social
estd implicado, dar respostas de forma integrada, numa perspetiva holistica, sistémica e
personalizada, ao sofrimento e as necessidades das pessoas, integrando estratégias

especificas na busca da obtencdo de ganhos significativos.

Estes ganhos advém quer pelas agdes curativas, quer por via do controlo
sintomético, medidas de higiene e conforto, ou apoio social. Deste modo, apresenta-se
como um potencial contributo para um incremento da qualidade de vida das populacdes
e um maior alcance em salde, obviando em uma maior representatividade da

humanizacao dos servicos.

Fazendo o enquadramento legal, enuncia-se que a RCCI, foi criada pelo
Decreto-Lei n°281/2003, de 08 de Novembro, sendo esta constituida:

“[...] Pelos servigos integrados no Servi¢o Nacional de Saide (SNS),

Instituicbes  Particulares de  Solidariedade  Social  (IPSS),

Misericordias, pessoas coletivas de utilidade publica e entidades

privadas que prestem cuidados de saide complementares a utentes do

SNS, nos termos de contratos celebrados ao abrigo da legislacdo em

vigor, ou outras entidades com quem sejam celebrados contratos, ou
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acordos de cooperacdo, que podem ser traduzidos em protocolos”
(Idem: DR, Serie A, art. 1°: 7493).

De acordo com a Unidade de Missdo dos Cuidados Continuados Integrados
(2011), Portugal responde a um modelo previsto que estd em consonancia com as
recomendacdes internacionais ao nivel, quer dos principios, quer dos objetivos e veio do
mesmo modo por via de quatro tipologias®, a constituir-se como um novo paradigma de

trabalho em rede.

Estas tipologias configuram-se como um instrumento fundamental para a
garantia de cuidados aos cidaddos de forma articulada e integrada no dominio das
doencas cronicas mas também na doenca em estadio terminal por periodos mais ou

menos prolongados e sempre até a morte.

As Unidades de Internamento, previstas nos artigos, 13° e 19° do DL n°
101/2006 de 6 de junho, sustentadas por equipas hospitalares® ao nivel da prestacéo de
cuidados, de apoio interprofissional e de acGes de extensdo a comunidade em unidades
de ambulatério, permitem aos profissionais intervirem junto dos doentes e dos

cuidadores.

Estes sdo reconhecidos como fortes parceiros circunstanciais no meio natural de
vida, por via das Unidades de Dia e Promocdo de Autonomia e das Respostas
Domiciliarias, através da acdo das Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI)
e Equipas de Suporte Comunitario em Cuidados Paliativos (ECSCP), (cfr. Artigo 28° do
n°1 do DL n° 101/2006, de 6 de Junho).

As tipologias, apresentadas na figura seguinte (Figural), correspondem a
encargos sociais, cuja comparticipacdo por parte da Seguranca Social é atribuida aos
utentes, a excecdo das unidades de convalescenca que ndo implicam, a data, encargos
para os beneficiarios. Sdo deste modo contemplados, por meio dos Programas de apoio

ao desenvolvimento social, os beneficiarios que:

* Unidades de Convalescenca, Unidades de Média Duragéo e Reabilitacdo, Unidades de Longa Duracéo e
Manutengdo e ainda Unidades de Cuidados Paliativos.
® Equipas intra hospitalares e de gest&o de altas.
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“Isoladamente ou em conjunto com 0s restantes elementos do seu
agregado familiar, tenham um patriménio mobiliario (depdsitos
bancérios, acGes, certificados de aforro ou outros ativos financeiros)
de valor inferior a € 100.612,80, no ano de 2012 (240 vezes o valor do
Indexante de Apoios Sociais).”®

UNIDADES DE INTERNAMENTO UNIDADES DE AMBULATORIO
= Convalescenca = Unidade de Dia e Promogdo
= Média Duragéo e reabilitacéo da autonomia
= Longa Duracéo e Manutengdo
= Cuidados Paliativos

RNCCI
EQUIPA HOSPITALAR EQUIPAS DOMICILIARIAS
= Equipa Intra-hospitalar de = Equipas de Cuidados
Suporte em Cuidados Continuados Integrados
Paliativos = Equipa Comunitéria de

Suporte em Cuidados

Figura n°® 1- Organizagcdo da RNCCI. Prestagdo de apoio
social e de cuidados de salde por meio de quatro respostas
diferenciadas e que se apresentam na figura: unidades de
internamento, unidades de ambulatério, equipas hospitalares e
equipas domiciliarias.

= UNIDADES DE INTERNAMENTO: Necessidades de internamento.
. UNIDADES DE CONVALESCENCA: Internamentos até 30 dias.

Destinadas a prestacdo de cuidados de salde apds alta hospitalar e que pela sua

frequéncia, duracdo ou complexidade ndo possam ser assegurados no domicilio.
Esta tipologia assegura:

« Cuidados médicos permanentes;

» Cuidados de enfermagem permanentes;

« Exames complementares de diagndstico, laboratoriais e radioldgicos;
» Prescricdo e administragcdo de medicamentos;

» Cuidados de fisioterapia;

« Apoio psicologico e social;

® Apoios Sociais e Programas;, Programas de apoio ao desenvolvimento social; Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI). Disponivel em: http://www4.seg-social.pt/rede-nacional-de-
cuidados-continuados-integrados-rncci, [Consultado em: 02-04-2014].
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« Higiene, conforto e alimentacao;

« Convivio e lazer.

. UNIDADES DE MEDIA DURACAO E REABILITACAO:

Internamentos entre 30 a 90 dias.

Esta tipologia destina-se a prestacdo de cuidados de saude, apoio social e
reabilitacdo quando ndo possam ser prestados no domicilio pela sua frequéncia
ou duracgdo e destinam-se aos cidadé@os que tenham perdido temporariamente a

sua autonomia mas que possam recupera-la.

Esta tipologia assegura:

+ Cuidados médicos diarios;

» Cuidados de enfermagem permanentes;

« Cuidados de fisioterapia e de terapia ocupacional;
 Prescricdo e administracdo de medicamentos;

» Apoio psicossocial;

» Higiene, conforto e alimentag&o;

» Convivio e lazer.

. UNIDADES DE LONGA DURACAO E MANUTENCAO:
Internamentos superiores a 90 dias e internamentos com menos de 90 dias
(méximo 90 dias interpolados por cada ano) quando se verifique a necessidade

de descanso do principal cuidador.

Esta tipologia assegura:

+ Atividades de manutencéo e de estimulacdo;
« Cuidados de enfermagem permanentes;

+ Cuidados médicos;

» Prescri¢do e administracdo de medicamentos;
« Apoio psicossocial;

 Controlo fisiatrico periodico;
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» Cuidados de fisioterapia e de terapia ocupacional;

« Animacao sociocultural;

» Higiene, conforto e alimentag&o;

» Apoio no desempenho das atividades da vida diaria.

" UNIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS: Sem limite de periodo de

tempo.

Estas unidades destinam-se a doentes que se encontram em situacdo clinica
complexa e de sofrimento intenso que, cumulativamente, ndo tém perspetiva de
tratamento curativo face a uma doenca severa e/ou avancada e progressiva, com uma

expectativa de vida limitada.

Os cuidados paliativos tém como componentes essenciais o alivio dos sintomas,
0 apoio psicoldgico, espiritual e emocional do doente, o apoio a familia e 0 apoio
durante o luto, o que implica o envolvimento de uma equipa interdisciplinar de

estruturas diferenciadas.

A Unidade de Cuidados Paliativos assegura:

+ Cuidados médicos diarios;

« Cuidados de enfermagem permanentes;

« Exames complementares de diagndstico, laboratoriais e radioldgicos;

» Prescri¢do e administracdo de medicamentos;

« Cuidados de fisioterapia;

« Consulta, acompanhamento e avaliacdo de doentes internados em
outros servicos ou unidades;

« Acompanhamento e apoio psicossocial e espiritual;

+ Atividades de manutencéo;

» Higiene, conforto e alimentacéo;

» Convivio e lazer.
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UNIDADES DE AMBULATORIO: Sem necessidade de Internamento.

. Unidades de dia e de promoc¢éo de autonomia. (A implementar).
. CUIDADOS CONTINUADOS DOMICILIARIOS:

. Equipas de cuidados continuados integrados;

. Equipas comunitarias de suporte em Cuidados Paliativos:

Para pessoas em situacdo de dependéncia funcional ou doenca terminal,
com rede de suporte social, que ndo necessitem de ser internadas mas que nao

possam deslocar-se de forma autdnoma.

Estas equipas oferecem:

o Cuidados domiciliarios de enfermagem e médicos (preventivos,

curativos, reabilitadores ou ages paliativas) ';
« Cuidados de fisioterapia;

« Apoio psicossocial e de terapia ocupacional, envolvendo os familiares

e outros prestadores de cuidados;
» Educacdo para a satde aos doentes, familiares e cuidadores;
« Apoio na satisfagdo das necessidades basicas;

« Apoio no desempenho das atividades da vida diaria.

. EQUIPA HOSPITALAR

. Equipa intra-hospitalar de suporte em Cuidados Paliativos.

" De acordo com Ministério da Salde, é necessario ndo confundir acdo paliativa com cuidados paliativos.
A acdo paliativa é qualquer medida terapéutica, sem intuito curativo, que visa minorar, em internamento
ou no domicilio, as repercussdes negativas da doenca sobre o bem-estar geral do doente.
Cuidados paliativos sdo cuidados prestados a doentes em situacdo de intenso sofrimento decorrente de
doenga incuravel em fase avancada e rapidamente progressiva. O objetivo consiste em promover, tanto
guanto possivel e até ao fim, o bem-estar e a qualidade de vida destes doentes. DGS (2010)
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Também a RNCCI se propGe como um valioso suporte as Equipas de gestdo de
Altas (EGA), permitindo preparar e gerir as altas na rede hospitalar do SNS em
colaboragdo com as equipas terapéuticas hospitalares de agudos, com as equipas
coordenadoras distritais e locais da Rede e com as ECCI dos ACES nos seus ambitos de

abrangéncia.

Estes procedimentos, de forte componente reintegrativa, permitem a partida,
desenvolver um melhor planeamento para a reinser¢do dos doentes na comunidade,
como expressa a Circular Informativa n°12, da Direcdo de Servicos de Prestagdo de
Cuidados de Saude, de 19 de Abril de 2004:2, emitida pela DGS:

“ [...] E fundamental, ndo somente para reduzir o tempo de
internamento e o nimero de readmissdes, mas também para assegurar
0 sucesso da reintegracdo dos doentes e suas familias na comunidade.
[...] E o culminar de um programa da melhor préatica clinica e o
assegurar que, a dependéncia e o isolamento social do doente no ”p6s-
alta” hospitalar serdo minimizados, sendo maximizada a sua
autonomia” (ldem: 2).

A DGS aponta como objetivos do planeamento de alta, capacitar o doente e
cuidador / familia para o autocuidado, estimular a maior independéncia possivel,
promover a adaptagdo do doente e familia ao meio exterior, eliminando barreiras no
sentido da satisfacdo das suas necessidades e mobilizar os recursos da comunidade. Este
principio permite visualizar a reintegracdo do doente no seu ambiente social e revela-se
essencial embora estudos apontem que nem sempre estes propdésitos sdo plenamente

alcancados.

O processo de planeamento de alta, que possibilita a referenciacdo, deve iniciar-
se no momento da admiss&o e s6 devera terminar no momento do abandono da unidade
prestadora. Apos o acolhimento do doente e do cuidador informal ou acompanhante,
sugerem as boas praticas proceder-se a correta colheita de dados e a identificacdo de
necessidades para de seguida proceder-se ao planeamento individualizado dos cuidados
a prestar, das intervengOes a executar bem como da avaliagdo das mesmas. Esta
monitorizacdo permite assim a reformulacdo do planeamento e da agdo sempre que se

revele necessario, até a0 momento da alta e mesmo no follow-up.
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Como ¢ sabido, o0 numero de doentes que no momento da alta, apresentam novas
necessidades por alteracdo do seu quadro clinico com aumento da sua dependéncia

funcional, sugere uma andlise cuidada.

Em rigor, a DGS reforca a importancia desta préatica associada ao planeamento
da alta orientando os profissionais para uma maior aproximacao a familia e ao doente,

convidando-o0s a um maior envolvimento no processo terapéutico.

O acolhimento em salde reveste-se assim de particular importancia, ja que € a
partir deste que o doente ira formar a opinido acerca da instituicdo e da equipa de salde.
O tipo de vinculo estabelecido influencia 0 modo como se ira estabelecer a relacdo de
ajuda com repercussdes no plano de cuidados, na adesdo ao mesmo e na capacitacdo do

doente face a alta e aos desafios da sua reinsercéo social.

A alta é portanto um processo consideravelmente stressante para o doente que se
vé confrontado frequentemente com situacdes impregnadas de imprevisibilidade. Cabe-
lhe decidir® perante as incertezas do futuro, sobre a sua admissdo em Rede e aos
profissionais, conscientes da importancia destes procedimentos, cabe assegurar cuidados
posteriores por via de uma Rede funcional.

Neste processo de alta, os utentes ndo sdo referenciados pelas Unidades
prestadoras para as diversas tipologias, cabendo a estas Unidades apenas a gestdo da
alta. Deste modo, a unidade prestadora procede ao pedido de transferéncia apresentado a
Equipa Coordenadora Regional a quem cabe a responsabilidade de apreciar os critérios
apresentados pela tipologia que apresenta o pedido. A ECR devolve entdo a deciséo de
transferéncia sempre que se reinam o0s critérios previstos e desde que exista vaga na

tipologia indicada.

Agquando da efetivacdo desta para as unidades ou servicos da RNCCI, fica
previsto o conteudo obrigatorio minimo do processo individual do utente, entre outras, a
avaliacdo de necessidades, o plano individual de intervengdo (PII), o registo de

avaliacdo semanal e afericdo do plano de intervengdo, bem como o consentimento

® O doente deve dar, desde que orientado e capaz, 0 seu consentimento por escrito para 0 ingresso na
Rede.
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informado e o termo de aceitacdo de internamento por parte do doente ou seu

representante. °

Torna-se deste modo possivel o acompanhamento dos problemas sociais e de
salde dos doentes (cfr. n°1 do Artigo 23° do DL n° 101/2006, de 6 de junho) através da
sinalizacdo, da sua referenciacdo ou da sua transferéncia para e entre as diversas

tipologias que a RNCCI encerra.

O acesso a Rede tem deste modo duas proveniéncias; O hospital do SNS que por
via da sua EGA referenciara o doente até 48horas antes da data prevista para a alta, e a
comunidade.®® Embora se registem as vias formais, qualquer cidad&o que identifique a
necessidade de cuidados de salde e/ou de apoio social pode solicitar o encaminhamento

da pessoa para a Rede.

Embora a referenciacdo possa ser concretizada por via hospitalar pelas EGA,
mediante proposta de ingresso, esta pode, de acordo com a alinea C, do nimero 3.3. do
Despacho Conjunto n°19040/2006, de 19 de Setembro, realizar-se no seio da
comunidade depois de estabelecido o contato com o elemento referenciador do centro
de salde. Estes elementos, que poderdo ser um médico, um enfermeiro de familia ou
ainda um assistente social, na qualidade de profissionais dos ACES, séo deste modo

equiparados a EGA de um hospital.

Assim, é-lhes conferida a competéncia de apresentar a proposta a ECL da area
de residéncia do doente que por sua vez procede a triagem e a quem cabe acolher,
apreciar e validar ou recusar a proposta que remete por sua vez a ECR a quem cabe a
responsabilidade da gestdo das vagas. Sempre que nao existam vagas, o pedido fica
registado na plataforma e a responsabilidade pela manutencdo dos cuidados ao
candidato cabera sempre a entidade referenciadora ou a quem tiver assumido o0s

cuidados até entdo (cf. Anexos I; I1; 111; 1V; V).

Deste modo, esta oferta integrada de cuidados permite a coexisténcia com um
modelo vélido de atuacdo, que perante um avultar do envelhecimento demogréafico mas

também ao aumento das doencas incapacitantes, associados a dependéncia funcional,

° Diretiva técnica n°5/UMCCI72008.Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados
(UMCCI). Disponivel em: www.rncci.min-saude.pt. [Consultado em 15-03-2014]

10" Esta prevista legitimidade para proceder ao pedido de referenciacéo a partir do domicilio, do hospital
privado ou outro local de residéncia.

49

Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos
Madalena Fernandes Gaspar Gongalves 2014


http://www.rncci.min-saude.pt/

ECCI- Potenciacdo da esfera social, adesdo terapéutica e qualidade de vida da pessoa em Cuidados
Continuados e Paliativos: Operacionalizacdo no ambito dos Cuidados Primarios

procura responder, ainda que de modo insatisfatorio, as insegurancas e necessidades

associadas a muitas inquietacdes sentidas por parte dos doentes e das familias.

No entanto, expecta-se, de acordo com a coordenadora nacional da RNCCI que
se consiga em 2016, uma cobertura de 80% das necessidades da populacdo em situagéo

de dependéncia.

Numa tentativa valida de responder a grande parte destas necessidades, foi
criada, sob a tutela do Ministério da Saude, a RNCP que emerge, nos termos da alinea
c) do artigo 161° da Constituicdo da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos n°52/2012 de
5 de setembro e que consagra o direito ao acesso aos cuidados paliativos por parte dos

cidadaos.

“O grande papel dos cuidados paliativos, é fazer com que seja possivel que as
pessoas, apesar de todas as dificuldades, consigam viver em paz e que a sua vida se

cumpra” (Gongalves, F.,1998:3).

Ainda numa fase inicial de desenvolvimento, a Ordem dos Enfermeiros, aponta a
RNCP como uma resposta que fica aquém das necessidades de todos os doentes com
doenca incuravel, cronica avancada ou em fim de vida, bem como as suas familias quer
em meio hospitalar, quer na comunidade, cabendo ainda aos profissionais da RNCCI o
maior desempenho no campo da praxis. Suscita-se a necessidade de mais profissionais

formados e especializados.

Ainda, de acordo com Entidade Reguladora da Saude (2008), verifica-se que o
acesso dos utentes residentes em Portugal Continental aos cuidados continuados de
salde de qualidade € prejudicado pela deficiente oferta de cuidados paliativos, em

particular, e pela inexisténcia das unidades de ambulatorio, previstas na legislagéo.

Em rigor, a ultima década foi marcada por um conjunto de reformas, nos
cuidados de saude priméarios (CSP) e nos cuidados continuados integrados (CCl),
verificando-se uma reorganizagdo dos 363 centros de saude em 74 agrupamentos
(ACES).

De acordo com dados do PNS 2012-2016, no ano de 2012 encontravam-se em
atividade 342 unidades de saude familiar (USF) e 186 unidades de cuidados na

comunidade (UCC). O numero de camas contratadas em funcionamento até 31 de
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dezembro de 2011, na RNCCI, atingia as 5595, das quais 906 eram de convalescenca,
1747 de média duracdo e reabilitacdo, 2752 de longa duracdo e manutencdo e 190 de

cuidados paliativos.

A RNCCI viria assim a ser identificada como uma forte possibilidade de
alavancagem da prestacdo de cuidados de saude e de apoio social através de unidades de

internamento, de ambulatdrio, de equipas intra hospitalares e domiciliarias.

A coordenacdo regional obedece a uma articulacdo entre as ECR e das ECL e
estas, sedeadas nas seis (6) ARS, Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo,
contempladas no Despacho Conjunto n°19040/2006, de 19 de setembro, dos Ministros
do Trabalho e da Solidariedade Social. Estas sdo compostas por equipas
multidisciplinares bem como por representantes destas ARS e dos Centros Distritais de
Seguranca Social, (CDSS) cuja operacionalizacdo permite uma maior flexibilidade na
gestdo e utilizacdo dos recursos. A nivel local, a coordenacdo consubstancia-se por via

de equipas concelhias também estas multidisciplinares.

Embora se reconheca o potencial valor dos principios subjacentes a RNCCI,
dados revelados pela Entidade Reguladora de Saude indicam que esta ainda esta aquém
de alcancar os objetivos para que foi criada e que as necessidades de apoio a populacdo

mais idosa, continuam a suscitar cuidados.

“ Em oito distritos a propor¢ao da populagdo idosa com baixo acesso
supera a respetiva proporcao referente a Portugal Continental (75,8%),
designadamente Lisboa (100%), Porto (98,1%), Settbal (89,4%),
Braga (86,5%), Castelo Branco (80,2%), Guarda (77,5%), Aveiro
(77,1%) e Leiria (76,2%).

Serdo estes os distritos com as popula¢des mais necessitadas de [...]
oferta de cuidados continuados com internamento, devendo notar-se
que os distritos de Setubal, Castelo Branco, Guarda e Aveiro, [...] ttm
necessidades acrescidas, por terem [...] menos equipas intra-
hospitalares [...] em cuidados paliativos e equipas de cuidados
continuados integrados, [...] que, sem prejuizo de ndo serem
substitutas das unidades de internamento, poderdo compensar pelo
menos parcialmente este acesso mais baixo aos cuidados continuados
de saude avaliado com base na capacidade de oferta das unidades de
internamento “ (ERS, 2013:64).
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Apesar de se preverem substanciais acbes no ambito da responsabilidade da
RNCCI, augura-se ainda a sua alavancagem por via de transferéncias anuais, que serdo

alocadas por parte do Orgamento do Estado, de acordo com as respostas previstas.

Ao parafrasear Inés Guerreiro, reforca-se a ideia da incompletude de uma Rede
que se deseja funcional e que se encontra “/...J em "evolugdo”, ja que [...] é "uma das
grandes apostas da politica de saude dos paises da OCDE, Organisation for Economic
Co-operation and Development”, expetando-se que espelhe no futuro, ainda mais e

substanciais ganhos em salde para as populagoes.

2.4.1 UNIDADE DE CUIDADOS NA COMUNIDADE E 0S CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS

De entre as tipologias ja enunciadas, cabe-nos referenciar as Unidades de
Cuidados na Comunidade (UCC) que acolhem as Equipas de Cuidados continuados
Integrados (ECCI) e que estabelecem uma relagdo articulada entre a comunidade e as
Unidades de Saude Familiar (UFS).

Estas destacam-se por evidéncias de um trabalho interdisciplinar e
multidisciplinar que da forma a um envolvimento continuado no campo dos servigos de
salde primarios. A sua acdo permite assim reduzir a carga residual normalmente
atribuida aos cuidados ap6s a alta hospitalar, em especial por parte do médico de
familia, constituindo-se ainda como uma franquia em termos de oportunidades

terapéuticas e de aproximacao a comunidade.

De acordo com o ministério da saude (MS), estas unidades de cuidados na
comunidade, apds apreciado o0 seu processo de candidatura, tm por missao contribuir
para a melhoria do estado de salde da populacdo da sua area geografica de intervencao,
por meio de apoio psicolégico e social. A sua acdo, de ambito domiciliario e
comunitario, dirige-se a situacdes de risco ou dependéncia fisica e funcional e fomenta a
educacdo para a saude. Estas UCC tém como principio a promocéo e a integracdo dos
individuos em redes de apoio a familia e a implementacdo de unidades moveis de

intervencdo. Em suma, estas unidades contribuem para :
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“[...] A promocdo de estilos de vida saudaveis ao longo do ciclo de
vida [e para a] intervencdo integrada com individuos dependentes e
familias/cuidadores no ambito da RNCCI [...], concorrendo, de um
modo direto, para 0 cumprimento da missdo do Agrupamento de
Centros de Saude (ACES) em que se integram (MS, 2010: n.p.).

Reconhece-se que este novo paradigma de funcionamento, parafraseando Inés
Guerreiro (2011)", “/...] coloca Portugal a par dos paises europeus que dispdem de
um modelo integrado e diversificado em termos de tipologias de respostas [...] «(12)
Este modelo representa uma possibilidade estratégica para atuar também na promocao
da aprendizagem para uma melhor saude fora do contexto hospitalar e dos moldes
tradicionais. Este, procura responder as necessidades da pessoa confrontada com a
doenca, em regime de internamento que pode ndo ser hospitalar mas também no
domicilio, com a alteracdo da funcionalidade e autonomia mas ainda com capacidade

para o autocuidado.

A RNCCI constitui-se, de acordo com a sua coordenadora, como uma
oportunidade valida para “a defesa da dignidade humana e a equidade, a ética e a
solidariedade, que constituem os valores fundamentais em que assenta o direito a

protecdo da saude e apoio social para a reabilitacdo pos-aguda .

Sabe-se que no universo da populacdo com necessidade de cuidados para o ano
de 2011, “/...] existem 1.200 doentes em lista de espera [para ingresso na RNCCI] e
que os utentes [desta] sd@o essencialmente idosos: 80 por cento com mais de 65 anos

(40% com mais de 80 anos) e apenas 20% com menos de 65 anos” (Ibidem).

Pode depreender-se destes niUmeros que embora se reconheca a importancia das
necessidades decorrentes da presenca de doencas cronicas degenerativas na
generalidade da populacéo, se aponta a necessidade do SNS assistir a estes cidaddos nas

suas necessidades.

A Declaracdo de Alma-Ata (OMS, 1978: 1-2), defende que os cuidados de satde

primarios representam:

1 |nés Guerreiro, coordenadora da RNCCI.
12 GUERREIRO, I. (2011). “Inés Guerreiro analisa o percurso da RNCCI” in A Rede; A revista da
Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados. N°2. Novembro de 2011. P. 4.
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“O primeiro nivel de contato do individuo, da familia e da
comunidade com o sistema nacional de saude, levando os cuidados de
salde o mais proximo possivel do local onde as pessoas vivem e
trabalham, constituindo o primeiro elemento de um processo de
atencdo continuada a saude ” (Ibidem).

Ainda, de acordo com o previsto no DL n°101/2006, de 6 de Junho, os cuidados

de salde primarios:

“Enquanto estrutura de primeira linha de cuidados de salde ao
individuo/familia e a comunidade, tém a responsabilidade de
desenvolver grande parte da sua actividade no local onde o cidadao
vive, trabalha e se relaciona. Estas intervengdes incluem, quer as
dirigidas ao individuo dependente e familia, no domicilio, e orientadas
para a prevencao, resolugéo ou paliagdo de problemas concretos, quer
as dirigidas a grupos populacionais e/ou ambientes especificos, huma
perspectiva de promocao e proteccdo da satde das populacdes” (Idem:
c.f. Art° 27°).

Neste contexto, compete a unidade de cuidados na comunidade (UCC) dos
Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) constituir a equipa de cuidados
continuados integrados (ECCI), (cf. o n.° 4 do artigo 11.° do Decreto-Lei n.° 28/2008, de
22 de fevereiro), que estabelece o regime da criacdo, estruturacdo e funcionamento dos
ACES. Assim e de acordo com o n.° 3 do mesmo artigo e diploma, o ACES participa,
através da UCC, na RNCCI, integrando a equipa coordenadora local.

Conclui-se que as ECCI desenvolvem a sua acdo em regime de internamento e
que também o fazem com os servi¢cos de cuidados de satde primarios na comunidade
através dos ACES (n.° 2 do Artigo 7°, do Decreto-lei n.°28/2008, de 22 de Fevereiro).
Assim sendo e pela representacéo clara por parte destas, dos principios que orientaram a
criacdo do SNS com o propoésito de instalar uma filosofia de proximidade entre os
servicos de salde publicos e as populacdes, este texto debrugar-se-a sobre este forte

parceiro de cuidados de salde e de apoio social.
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2.4.2 EQUIPA DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS;

RESPOSTA AO CIDADAO, DICOTOMIAS E LEGITIMIDADES SOCIAIS

As ECCI sdo equipas de trabalho multidisciplinar que séo da responsabilidade
dos cuidados de saude primarios bem como das entidades de apoio social. O seu
objetivo € o de prestar cuidados de saude no domicilio ou em internamento e a sua
pratica assenta em uma avaliacdo prévia, integral e articulada, realizada no sentido de
aferir das necessidades presentes suportando-se dos recursos locais disponiveis,

nomeadamente no &mbito de cada centro de saude e autarquia local.

No tocante a atuacdo das equipas multidisciplinares (ECCI), enumeram-se:

“Os [...] cuidados de enfermagem ¢ médicos de natureza preventiva,
curativa, reabilitadora e acg¢des paliativas (...); Cuidados de
fisioterapia; Apoio psicossocial e ocupacional envolvendo o0s
familiares e outros prestadores de cuidados; Educacdo para a salde
aos doentes, familiares e cuidadores; Apoio na satisfacdo das
necessidades basicas; Apoio no desempenho das atividades da vida
diaria; Apoio nas atividades instrumentais da vida diaria e
coordenacdo e gestdo de casos com outros recursos de saude e
sociais.” ¥

Assim sendo, estas asseguram cuidados de natureza preventiva, curativa,
reabilitadora e acGes paliativas com recurso & “/...J] rede de suporte social, [quando] a
situacdo do doente ndo requer internamento mas que ndo [permite] deslocar-se de

forma auténoma. ” 4

Estas ECCI assumem-se como veiculos imprescindiveis para os propositos da
RNCCI. Estas, no seio dos ACES, de acordo principios eticamente previstos e
enquadrados em um conceito de liberdade responsavel, ddao conta de um encargo
confiado e possuem autonomia para referenciarem o0s seus doentes para unidades de

internamento.

13 Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho. N°1. Artigo 28.° Diario da Republica, | Série A, n° 109/2006:
3862.
4 Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho. N.° 1. Artigo 27.° Diario da Repblica, | Série -A, n°
109/2006: 3862.
55
Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos
Madalena Fernandes Gaspar Gongalves 2014



ECCI- Potenciacdo da esfera social, adesdo terapéutica e qualidade de vida da pessoa em Cuidados
Continuados e Paliativos: Operacionalizacdo no ambito dos Cuidados Primarios

Assim, também as ECCI véo ao encontro das necessidades dos doentes e dos
familiares, sempre que o agravamento do seu estado de salde ou condi¢des ambientais
suscitem cuidados fora do ambito destas, ja que, com frequéncia se vém confrontadas

com a imperatividade de desenvolverem agdes paliativas, por exemplo.

Este esforco pretende responder a lacuna que se verifica ainda na débil resposta
ao nivel dos cuidados paliativos. De acordo com Manuel Luis Capelas, cerca de 50%
dos doentes referenciados vém a falecer antes de ingressarem em Cuidados Paliativos e,
de acordo com dados da Avaliacdo do Acesso dos Utentes aos cuidados Continuados de

Saude:

“ Entre Janeiro de 2011 e Setembro de 2012, apenas 3.450 doentes
foram referenciados para a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados. Fica claro que, nem o Servigco Nacional de Saude, nem as
entidades fora da Rede e os privados conseguem dar uma resposta a
estes milhares de pessoas, todos os anos” (Idem, 2013:61).

Verifica-se com alguma frequéncia, de acordo com testemunhos de profissionais
de salde das ECCI, no ambito deste estudo, que os doentes, ao serem referenciados para
0 ACES aquando da alta hospitalar e apds uma avaliacdo clinica e social, ficam
frequentemente sujeitos a esperas demasiado morosas perante a gravidade dos quadros
clinicos apresentados. Estes doentes, sem outro suporte na rede comunitéria e perante
condicionantes familiares ou logisticos intransponiveis, veem agravar-se o seu estado de

salde geral.

Deste modo, os direitos ndo constituem por si sO, estados ou condicbes
imutaveis e permanentes, mas antes conceitos vitais e dindmicos, sujeitos a constante
avaliacdo, transformacdo e redefinicdo estratégica face a prevaléncia de situacdes de
doenca, onde os cuidados tradicionalmente prestados, tendem a fracassar perante as

renovadas exigéncias de gestao.

Se por um lado, o doente hospitalizado tem garantidos cuidados integrais,
realce-se que o regresso ao domicilio/instituicdo é uma realidade que pressupde
acessibilidade a continuidade dos cuidados de saude. Esta é uma avaliacdo que

subentende a existéncia de um processo prévio de alta a qual precede a acessibilidade a
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cuidados bem como a uma avaliacdo e resposta as necessidades globais. Também é
necessaria uma clara adequacdo ao tipo e grau das limitagdes, uma focalizacdo na
reabilitacdo e autonomia, bem como o respeito pelos direitos, dignidade,
individualidade e por fim, o envolvimento da pessoa e familia (Branco 2010).

Estes doentes, em grande numero e sem alternativas, engrossam as listas dos que
vém a sua saude agravada, recorrendo de forma repetida a hospitais de agudos e sem
respostas por parte das UCCI de forma atempada por, frequentemente dependerem da
articulagdo com as USF. Estas, por seu turno confrontam-se com a necessidade de

responder a inumeras solicitacdes.

A justificacdo encontrada diz-nos que sera por serem em numero insuficiente e
por se verificarem imposicdes éticas inerentes ao tempo de permanéncia dos
utentes/clientes na Rede. Por outro lado tambeém se verifica, de acordo com elementos
fornecidos no ambito deste estudo que alguns doentes, ao serem referenciados
tardiamente para as ECCI, apresentam com frequéncia, Glceras de pressdo, > (UP) com
implicacdes Gbvias na taxa de resolucdo, que de acordo com o estudo desenvolvido por
Rocha et al (2006:30) decorre de uma “ alta taxa de recorréncia de 36%,

2516

independentemente do tratamento ser médico ou cirdrgico”, com encargos inerentes

ao presente quadro de necessidades.

Verifica-se ainda que em algumas situacdes, a escolha da tipologia de resposta
atende primordialmente ao fator “tempo previsivel de internamento”, em detrimento das
necessidades identificadas e das respostas possiveis, relembrando-se a necessidade de se
atender aos critérios de referenciacdo, nomeadamente para unidades de convalescenca e

unidades de média duracdo e reabilitacdo.

Um estudo realizado por Maurer & Ballmer (2004) faz referéncia a curva
indicadora do indice de reinternamento em um periodo de noventa (90) dias onde se

verifica que a maior taxa de readmissdes se verifica nos primeiros dez (10) dias,

> Areas localizadas de isquemia e necrose tecidular, que se desenvolvem pela compresséo prolongada
dos tecidos moles entre proeminéncias ésseas e a superficie externa. (Rocha, 2006)

®* No que diz respeito as UCCI, ndo conhecendo nenhuma investigacdo nesta &rea especifica da
seguranca, apresentam-se 0s dados de um estudo apresentado pela Unidade de Missdo dos Cuidados
Continuados, onde se verifica que, relativamente, as Ulceras de Pressdo a prevaléncia para 2011 foi de
16% representando um decréscimo em comparagdo aos anos anteriores: 2010-18%, 2009 -19% e 2008-
22%.
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apresentando um declinio ao longo do tempo, sendo de 30% nos primeiros trinta (30)

dias.

Estes resultados seriam sustentados por Clarke no ano de 1990 do século XX,
que ao ser referenciado pela mesma autora, demonstraria no ambito da sua abordagem
que 31,5% das readmissdes clinicas geriatricas no periodo mais precoce poderiam ser
evitadas, comparando com os 6,3% das readmissdes tardias. Estes dados permitem
reafirmar a necessidade de se encontrar uma resposta célere e efetiva para os doentes
apos a alta sob o risco de um reingresso hospitalar, com repercussdes também ao nivel

do desafio financeiro publico da saude.

Também Ferreira et al, (2008), ao avaliarem a QdV de doentes paliativos,
observam algumas questdes que poderdo incorrer em uma diminuicdo desta nos doentes
apos a alta hospitalar e que nos reportam para a problematica associada ao reingresso
por via dos servigos de urgéncia bem como aos custos de ordem diversa que se lhe

associam.

“Notamos que ¢ a qualidade da informacéo prestada ao doente e a sua
capacidade em resolver problemas praticos, financeiros ou pessoais
que mais se degradam no intervalo de um més. Também é evidente o
desgaste da qualidade de vida [...] e o sentir-se cada vez menos bem
consigo proprio. Dai comegar-se a duvidar se a vida é importante”
(Idem: 118).

A acrescer a estes dados, parafraseando o presidente da Associacdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos:

“[...] As unidades que mais precisardo de ser reforcadas, atentas as
metas de nimeros de camas, situam-se, principalmente, nas unidades
de cuidados paliativos, seguidas das unidades de convalescenca, das
unidades de longa duracdo e manutencdo e, por Gltimo, das unidades
de média duracéo e reabilitacéo.

[Ainda] “de acordo com os dados do INE de 2007, mas que s&o muito
pouco dispares dos atuais, estima-se que faleceram no pais 103.512
pessoas, sendo que 62.107 tiveram necessidade de cuidados paliativos.
Assim, haveré necessidade de uma média de 133 equipas de cuidados
paliativos domiciliarios, com 265 médicos e 465 enfermeiros com

formagdo especifica; 102 equipas intra-hospitalares de suporte em
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cuidados paliativos com 204 médicos e 357 enfermeiros com
formacdo especifica e 1062 camas para internamento, o que
corresponde a cerca de 89 unidades, 30% (27) das quais em hospitais
de agudos e as restantes (62) noutras tipologias de institui¢des”
(Capelas, 2009:53).

Embora sem o propdsito de elencar todos os constrangimentos passiveis de se
observarem, serd porventura pertinente no contexto deste trabalho, inscrever-se também
que, se por um lado se alcancam ganhos com uma reducdo da permanéncia dos doentes
crénicos em meio hospitalar, uma maior eficiéncia na gestdo dos recursos com maior
numero de camas disponiveis, também por outro, e ao invés de se alcancar os primados
da Rede no seio da comunidade, se arrisca a comprometer-se um modelo de atuagéo

idealizado.

Reconhece-se no cenario atual que o setor da saude se apresenta numa
tendencial competitividade e se observa a presenca de novos modelos de gestdo para o
alcance de uma maior qualidade. A par com este panorama, também se regista a
necessidade destas mudancas produzirem resultados préaticos, desejados pelos cidaddos
e acredita-se que, também pelos profissionais ja que, se assiste a novos contextos de
influéncias marcadamente neoliberais. Poder-se-a4 arriscar a afirmacdo de que, este
ensaio que se prevé inevitavel contraria o direito a saude e afirma que “o hospital ja ndo
pode ser mais quem ele era. Em rigor, defende-se neste trabalho que o hospital precisa

de ser quem os seus clientes necessitam.

A qualidade deve ser evidenciada pela mudanca, conferindo-lhe a legitimidade
social que ainda hoje parece questionada face a tendéncia mercantil presente no setor da
salde (Mezomo, 2001).

A este propoésito, Maria do Céu Neves (2007), ao tratar questdes de ética, aponta
a dicotomia existente entre o poder e 0 dever em determinados contextos, ndo se

verificando coincidéncias desejaveis.

Tera que ser o “Dever” a definir os procedimentos do “Poder” ja que, note-se
que, o critério de proximidade a residéncia do utente é ainda a Unica determinante valida
para todas as admissdes em unidades ou equipas da RNCCI, conforme previsto na

Diretiva Tecnica, n.° 1/UMCCI/2012, de 28 de margo de 2012, da UMCCI.
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Em rigor, a RNCCI representa na sua esséncia um modelo equitativo, integral e
integrado de acordo com os principios da gestdo e da qualidade para uma maior
eficiéncia de custos, mas que no campo da praxis incorrem desajustes face a realidade

vivida.

Estes desencontros que conduzem ao agravamento do estado de salde e da
qualidade de vida dos doentes, seriam, de acordo com testemunhos dos profissionais no
ambito deste estudo, passiveis de serem colmatados, através de uma referenciacdo direta

para as ECCI, o que néo se prevé que venha a suceder.

E neste contexto complexo de satde e de apoio social, que se defende como
possivel por parte da equipa de satde que é multidisciplinar, alcangar para o doente uma
maior independéncia e a autonomia. A equipa possibilita deste modo a reinsercéo social
da pessoa, reabilitando-a mesmo que para pequenas tarefas da vida diéria ou tarefas
instrumentais das quais depende, avaliando as suas necessidades, a sua motivacdo e
capacidade funcional. A mesma estabelece um diagnostico, um progndstico e um plano
terapéutico adequados, no ambito de uma rede mista de prestadores, publicos e

privados.

Justifica-se por isso, por via da auscultacdo aos servicos de saude local,
perspetivar 0 que se entende por qualidade em salde e de que modo se podera
acrescentar valor aos processos para uma maior obtencdo de ganhos para as pessoas
vulneraveis face a doencga. Reconhece-se que estas sdo confrontadas diariamente pela
presenca de fatores associados a questdes de custo/efetividade ou de combate ao
desperdicio, conceitos que ndao domina, acrescidos por sobrecargas instrumentais e as

quais ndo retnem frequentemente condi¢cfes para responder.

Convidar as respostas de apoio social, as familias e os préprios doentes a uma
manifestacdo de satisfacdo face aos planos de cuidados implementados no ambito das
unidades da RNCCI, podera conduzir a conclusGes sobre o seu desempenho. Esta
postura também podera servir o proposito de conhecer o valor da triangulacdo entre
doente, cuidador e profissional de saude, bem como a interacdo presente na triade
doenca, doente e cuidador. Deste modo, poder-se-ia alcancar o conhecimento sobre a
sua influencia na autonomia e por consequéncia na capacidade funcional e
autodeterminacdo da pessoa enferma, com vista a realizagdo das suas atividades e
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participacdo ativa no plano terapéutico com vista ao alcance de uma maior qualidade de

vida. Martins (2006) defende também que:

“A promogdo do bem — estar dos cuidadores e a prevencao de crises,

tornam-se aspectos importantes, que merecem por parte dos
profissionais de salde uma atencdo particular, pois deles dependem os
doentes a seu cargo, bem como a sua permanéncia no seio da familia e
comunidade” (Idem: 62).

Ao entender-se a saude como uma possibilidade de alocacdo de vaérias
formagdes e saberes ao servigo do “outro”, visualiza-se como principio e eixo de uma
sociedade, enquanto um bem ao qual corresponde um propoésito de distribuicdo e um
mecanismo especial de igualdade, segundo o principio da necessidade (M. Walser cit.
in Vale 2011).

Assim, a “ [...] presenca do servigo social no contexto da saude [encontra-se]
revestida de uma serie de desafios que decorrem do carater multifacetado das questdes
que incidem em sua &rea de a¢ao”, Martinelli (2003:11).

2.4.3 SERVICO SOCIAL;

PROFISSIONAIS: VEICULOS DE CUIDADO (S) DE PROXIMIDADE NA RNCCI

Apesar de se registar, ja no ano de 1880 a presenca do Servigo Social nas
equipas de salde, seria apenas em 1905 que este viria a ser entendido como um
importante veiculo para o diagndstico e tratamento dos doentes. Com efeito, o Servico
Social hospitalar viria a alcancar, depois dos USA, uma visibilidade notéria na Europa,

surgindo associado ao trinomio “Higiene, Educagao, saude”. (Martinelli, 2001)

Assim, “embora a inser¢do do Servi¢co Social no contexto da Sadde ndo seja algo
recente, 0 mesmo ndo significa que seja um campo conquistado a priori. Neste
contexto, a préatica profissional do assistente social na Saude deve ser encarada como

uma permanente (re) descoberta, onde a importancia de uma postura critica, reflexiva,
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alvo de (re) avaliagdo continua dos seus conteudos, assume contornos fulcrais™ (Santos,

C. e Reis, S., 2010:446).

Deste modo, afirma-se pelo principio de que, de onde resulta um nexo nuclear
entre um bem em causa e um critério de justica, é pressuposto politico de uma sociedade
democratica de base redistributiva, falar-se mesmo que sumariamente, em Servico
Social na salde, enquanto praxis de advocacia social em contexto de equipa
multidisciplinar (Vale, 2011; Gongalves, M. 2013:14).

O Departamento de Modernizacdo e Recursos da Saude do MS atribui dez (10)
funcBes ao Servico Social por meio da Circular Normativa n°8, de 16 de maio de 2002,
embora as funcgdes atribuidas aos profissionais neste dominio estejam previstas no

regulamento interno de cada unidade de salde.

O Servico Social afirma-se na Salde por meio de uma acdo subsidiaria e
complementar em relacdo a prestacdo de cuidados, sustentando a importancia da

elaboracdo de um disgnostico social bem como de um plano de intervencéo atempado.

Assim, os assistentes sociais séo impelidos a advogar na defesa dos direitos das
pessoas doentes e a representar os seus interesses, dando visibilidade aos primados do
servigo social e cumprimento ao respeito pela Letra da Declaracéo.

Em boa verdade, “ a vida humana [...] nunca ¢ um acontecimento meramente
fisiologico, mas [...] uma construcdo de sentido de existéncia, uma realizacdo de si
mesmo no mundo”, Rosa et al (1998:54). Cabe portanto a este profissional, o
compromisso de advogar ética e deontologicamente pelos direitos da pessoa doente e
capacita-la por meio de um processo, quer de reconhecimento, criacdo e utilizacdo de

recursos individuais, quer de grupos.

O Servico Social prevé que este profissional medeie as relagdes entre 0s varios
intervenientes na rede social de suporte a pessoa doente encorajando uma boa
comunicagdo, permitindo a coeréncia e definicdo de papéis no processo de reabilitacéo

ou manutengéo.

Reforca-se a ideia da existéncia de um carater transformador e de grande
compromisso neste exercicio por parte do profissional. A mediacdo permite a existéncia

de uma fecunda dindmica edificante e identitaria de carater impulsionador e interativo,
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primordial para o sucesso da interdependéncia relacional entre o doente e a familia, esta

e a equipa e entre ambos com a rede social comunitaria.

Este profissional também contribui de modo decisivo para a promocdo da
dignidade humana, para a construcdo de alternativas e humanizacdo da Saude,
colocando em prética a funcdo que subjaz a Rede, ja que os CP ”/...] priorizam, [de
acordo com o DL n°281/2003, de 8 Novembro], os cuidados formais ao paciente,

familiares e cuidadores, nas suas multiplas dimensdes.

Apesar de se verificar que o ambiente hospitalar, embora hostil no que concerne
a exposicdo e ao risco de infecdes, representa um fator de protecdo face ao ambiente
externo e aos desafios que representa para os doentes e as familias na comunidade. No
entanto, verifica-se a emergéncia de novos paradigmas e mutacdes ambientais
associados a um Modelo Biopsicossocial integrado, em que o Servigo Social se inscreve
objetivamente na defesa dos Direitos inscritos na Constituicdo da Republica Portuguesa

por via de uma coeréncia pragmatica.

Este exercicio representa uma visdo sistémica e integrada de intervengdo mais
préxima da realidade diaria vivida pelos cidaddos, podendo-se afirmar que se assiste a

uma perspetiva transversal de cooperacgdo inspirada em um modelo ecoldgico.

Neste contexto, a VD, atribui-se o poder de alavancagem de verificacdo e de
capacitacdo, cuja representacdo social emerge de uma interacdo de ambito plural,
articulado, multifacetado e abrangente, no cuidado a saude individual e/ou familiar face
a uma variabilidade de problemas e graus de dependéncia.

Deste modo, poder-se-a aceitar como principio orientador para o desempenho
profissional do assistente social, o fato irrefutavel de que o processo e a dimensao
conceptual do plano terapéutico passam inevitavelmente por privilegiar atividades da
vida diaria. Este contempla a compreensdo, a funcionalidade, o autoconceito e a auto -

estima, mas também o apoio social geral.

No entanto, este profissional, em contexto de equipa multiprofissional também
colabora nos cuidados de fim de vida, nos cuidados paliativos, bem como o apoio no
luto, acbes que se nutrem através da relacdo interpessoal e que a visita domiciliaria

possibilita.
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2.4 ASSISTENTE SOCIAL NA APREENSAO DE UM ESPAGO VITAL;

VISITA DOMICILIARIA

O Plano Nacional de Saude (Portugal, 2004) faz um apelo a necessidade de as
abordagens de salde as populagGes se centrarem no ciclo de vida e na familia,

principalmente as que visam a promocéo da saude no contexto comunitério.

O atendimento individualizado, a gestdo institucional, o trabalho com grupos,
bem como a organizacdo comunitaria, representam os quatro niveis da intervencdo do

assistente social no &mbito da saude, dando resposta a esta solicitagao.

Neste contexto, a equipa de trabalho enquanto fonte de valorizagdo e refugio
emocional, para este profissional, constitui-se como um espaco responsavelmente
reinventado e comprometido com a missdo partilhada de cuidar. Esta representa uma
ancora para o doente e para os familiares que se deparam com uma doenca grave,
fundeada ela propria numa comunicacdo ajustada, na solidariedade e entre ajuda

socioprofissional.

Assim sendo, o assistente social desenvolve a sua intervencdo fazendo uso de
técnicas de interacdo nos cuidados a familia por meio da visita domiciliaria (VD),
valioso instrumento de humanizagéo e importante meio de aproximacéo aos cuidadores
informais (Lacerda, 2010).

Este instrumento, de raizes seculares, representa uma oportunidade para 0s
sistemas relacionais e os servicos de salde na atualidade ja que permite prestar no
domicilio, cuidados as pessoas doentes e que em funcdo da sua dependéncia estejam

impossibilitadas de se deslocar as unidades prestadoras de cuidados.

Apesar do debate que pode eventualmente suscitar, este atendimento responde a
situacbes de limitacdo, por exemplo, na doenga aguda ou na agudizacdo de um
problema cronico ou por outro tipo de limitacdo a elas associadas. Também atende as
altas hospitalares, & doenga mental associada a incapacidades de locomocao,

desorientacdo ou inadequacdo ao ambiente circundante.
Embora se possa, erroneamente considerar, dispor-se apenas um modelo Unico
de VD, chama-se a atencdo para a existéncia de multiplos modelos para o
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acompanhamento realizado pelas ECCI, entre os quais 0 de Chamada, o da Visita
Periodica ou ainda o de Busca Ativa, adequando a prética assistencial e interventiva a

realidade familiar.

Apesar de se reconhecer de grande utilidade, esta pratica incorre por vezes em
sentimentos de estranheza e invasdo de privacidade por parte da familia. Esta situacéo
pode estar associada a falta de lacos vinculativos entre o profissional e os cuidadores
mas decorrer também de um cenério de desequilibrio no dominio da informac&o, que de
ambito técnico restrito ndo estd ao alcance dos familiares ou ainda pela subvalorizagéo

acredite-se, ndo intencional das suas crencas e valores.

Deste modo, apesar de esta cultura do domicilio possibilitar a efetivacdo de
cuidados em circunstancias diversas de doenga progressiva com dependéncia, permite
um atendimento realizado na casa do individuo e consequentemente, interessara resgatar
uma reflexdo acerca das relacBes entre o dominio publico e o privado. Estes diferentes
papéis podem representar fatores determinantes no processo de ajuda, resultando em
sentimentos de invasdo de um espacgo vital privado, de pertenca e de complexidade

relacional.

Os principios do relacionamento, como a observacgdo, a compreensdo empatica, a
escuta ativa, a congruéncia e a confianca, constituem-se como balalstres para a
atividade do assistente social. O profissional no ambito da acédo do Servi¢o Social tem
nestas circunstancias a oportunidade, por via da entrevista de ajuda, de preconizar uma
cultura do domicilio e um estudo as redes de proximidade. A VD é de extrema utilidade
para as familias também em cenarios de doenca terminal, permitindo acompanha-las nos
lutos sucessivos e nos processos, quer de vinculagdo quer de desvincula¢do, com 0s

quais se confrontam diariamente.

Na verdade, as familias constituem-se como sistemas dindmicos particularmente
singulares, l6cus de desenvolvimento humano, que agem sobre os sistemas exteriores e
se revelam mais ou menos permeaveis aos restantes, validando a teoria sistémica

surgida no século XX.

Assim sendo, este instrumento representa um aliado para uma efetiva articulagéo
com os desafios que se apresentam na atualidade, tendo a familia como unidade central

da sua acdo e as percegdes individuais e comunitarias como indicadores de extrema
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importancia para a autodeterminacdo dos individuos, jA que é por via das relacbes

interpessoais que se afirma a sua sobrevivéncia.

Observa-se deste modo, o reconhecimento da VD como um meio facilitador do
acesso ao cuidado de proximidade no espaco vital. Esta possibilita atender-se as
solicitacbes e necessidades da pessoa doente, dispensando cuidados individualizados,

faz-lhe corresponder uma maior equidade social no acesso aos cuidados de satde.

Também se constitui como uma oportunidade de desenvolver estratégias de
acdo para aceder a protecdo social nomeadamente no que diz respeito ao apoio
pecuniario ou instrumental e operacionaliza-las em colaboracdo com outros agentes
significativos. Em rigor, esta segue a teoria da auto - eficacia segundo a qual os
individuos/familias sdo mais capazes de agir quando em simultaneo acreditam nas suas

aptiddes e partilham de objetivos comuns que querem atingir (Bilukha, 2005).

O desempenho profissional, apesar de rotineiro em muitas circunstancias, €
estratégico para o assistente social neste cenario partilhnado e reconhece-se como uma
fonte vital para o suporte e cimentagdo de lagcos de confianca com a célula familiar
cuidadora no domicilio. Neste contexto, a confianga adquire uma importancia
primordial relativamente aos outros contextos de cuidados (Rice, 2004).

A confianca influencia a dindmica relacional com repercussdes na execucao do
planeamento estratégico dos cuidados, cujas consequéncias sdo evidentes na adesao

terapéutica, na capacidade de negociacdo e na tomada de deciséo por parte dos doentes.

O assistente social, na presenca de diferentes areas do saber no seio da equipa,

assume uma postura sine qua non ao interiorizar que:

“[...] Uma caminhada intelectualmente mais produtiva [exige] a troca
de saberes, o debate, a concordancia e a discordancia, a argumentago
e a critica, a problematizacdo das condi¢des reais da experiéncia,
constante construcéo, desconstrucao, reconstrucao dos
conhecimentos” (Andrade, 2001:218).

Perante estes novos contornos, atender a uma auscultacdo investigativa, para

uma melhor compreensdo das dindmicas associadas a adesdo ou ndo adesdo ao plano
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terapéutico. O envolvimento por parte da pessoa doente e dos seus cuidadores, revela-se
por ventura justificado, tendo em conta que 0 mesmo pode ser sinénimo de uma melhor
salde com participacdo ativa no plano de cuidados e da responsabilidade de varios

agentes.

E necessario portanto que se criem interfaces facilitadoras de uma efetiva
comunicacdo para a preparacdo e treino no apoio e na articulacdo, ndo apenas dos
cuidadores formais, mas também dos informais e da pessoa doente. A representacao
deste principio €, no contexto deste estudo primordial ja que se defende que na tarefa de
cuidar, todos devem ser observados como potenciais recursos parceiros no exercicio da

promocdo de uma vida mais digna e satisfatdria, logo de uma vida com mais qualidade.

Esta inquietacdo decorre do fato de se verificar com alguma regularidade que a
familia, a quem normativamente se tende geralmente a incutir a responsabilidade na
prossecucdo do apoio ao elemento mais vulneravel, nem sempre o fazer no respeito pelo
principio da reciprocidade mas antes pelo confronto com o “ /...] receio da condenacéo
Social pela eventual indisponibilidade [...]”, Pimentel (2013: 315).

De outra parte, é cada vez mais do conhecimento geral que os principios das
NacGes Unidas para o idoso prevé através da Resolucdo aprovada em 16 de dezembro
do ano 1991 do século XX e no ambito da assisténcia ao idoso que este deve beneficiar,
entre outos direitos, da assisténcia e protecdo da familia e da comunidade, de acordo
com os seus valores culturais e ter acesso a assisténcia médica para manter ou adquirir o

bem-estar fisico, mental e emocional.

A VD possibilita uma corresponsabilizacdo de todos os agentes envolvidos na
persecucdo destes cuidados, permitindo a antevisdo de situacdes de crise, planeando,
executando e monitorizando as agdes, resgatando-se um compromisso por parte de

todos os parceiros.

Aconselham as boas praticas que cada reunido realizada com a familia deva
tender preferencialmente para espacos facilitadores e comunicacionais, para que relatos

significativos para as familias sobre o sucedido entre uma VD e outra, possam ter lugar.

Deste modo, a obediéncia a este principio permitira desmistificar conceitos

desadequadamente enraizados, desconstruir configuragdes estressantes e clarificar o tipo
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de compromisso que cada elemento do agregado se dispGe a assumir, privilegiando-se

sempre uma conclusdo confortavel para todos.

Assim sendo, este instrumento (VD), representa para o assistente social, nesta
tarefa do cuidar, um forte veiculo para a advogar uma relagcdo numa perspetiva holistica
mas essencialmente sistémica e integrada, ja que sao interacfes e complementaridades

que aqui se procura colocar em evidéncia.

Deste modo, perante os beneficios de uma efetiva adesdo terapéutica, que como
se sabe, excede largamente uma mera obediéncia a prescricao farmacoldgica, verifica-se
que a visita domiciliaria confere também um cunho de proximidade promotor da auto-
confianca. Esta também permite aceder a recursos e informacdes Uteis e mesmo a
possibilidade da adequacdo ou transformacdo ambiental em beneficio da higiene e do
conforto, logo da QdV do doente no domicilio. Este catalisador de competéncias apela a
colaboracédo desta fonte priméaria de apoio social através do ensino com aprendizagens

vantajosas para o autocuidado, autonomia e capacidade na tomada de decisGes vitais.

Elkan et al (2000) referenciam de modo conclusivo a este proposito que, com a
introducdo da visita domiciliaria, se veio a verificar uma indubitvel diminuigdo na
mortalidade. Esta ideia é reforcada no ambito desta investigacdo que permite concluir
que estes resultados ndo decorrem apenas da ac¢do direta dos profissionais mas também
da capacitacdo dos doentes e dos cuidadores. Os ensinos dispensados pelas equipas
visitadoras, também se constituem a médio prazo como facilitadores para a sua prépria
atividade que enfrenta frequentemente situagGes de constrangimentos estruturais,

diferencas culturais e dificuldades financeiras.

Para a implementacdo de uma filosofia holistica e sistémica na relacdo de ajuda
a VD permite a ECCI, “onde cada um deve saber exatamente o que é esperado dele”,
(Jouteau, 1999:29), dar resposta as necessidades globais da pessoa doente ja que este
subsistema de saude tem por filosofia de intervencdo, a sua propria agdo, mas também, a
do doente como elemento “chave” no processo terapéutico, nos diversos momentos e

circunstancias da doenca.

O doente é frequentemente confrontado com uma doenca que se desenvolve de
forma mais ou menos lenta ao longo dos anos e a medida que esta se torna mais grave, a

pessoa enferma e a familia, tendem a tomar consciéncia de que uma situagao terminal
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podera estar eminente. No entanto, sucede que a natureza da cronicidade da patologia de
que padece tende com alguma frequéncia a ocultar-lhes a transicdo entre um estado e o

outro, ou seja entre um estado crénico e um estado terminal.

Neste cenério, cabe a equipa prestadora de cuidados de saude e de apoio social
acompanhar, também no domicilio estes doentes e a suas familias, que ao lhes serem
sugeridos cuidados paliativos na continuidade de cuidados vitais, podem né&o
compreender o significado da alteracdo, quer do quadro clinico, quer das consequéncias
ao nivel do desempenho geral que deles se especta.

Assim, confrontar respeitosamente as pessoas, convidando-as a enfrentar
questdes importantes associadas ao seu estado e que tendem recorrentemente a evitar,
revela-se uma importante competéncia na intervencdo e cuja principal finalidade é a de
equilibrar a visdo, por vezes desadequada da realidade, com consequéncias no modo

como nutrem a esperanca.

Deste modo, a relacdo de ajuda, de acordo com a visdo de Carl Rogers,
presidente da Sociedade Francesa de Acompanhamento nos Cuidados Paliativos
(SFAP), constitui-se como um modo de agir que resulta de uma relagdo interpessoal, do
mesmo modo que a sustém e procura fazer emergir a capacidade da pessoa ajudada para
viver mais plenamente do que sucedia antes do contato. Para ele, o ser humano
encontra-se em movimento e em ‘“tornar-se” (ldem, 1968:172), poder-se- & dizer,

mesmo no término da sua existéncia.

Atende-se deste modo a que a qualidade imprimida nas relagGes interpessoais
dos prestadores de cuidados de salde resulta em um maior impacto nos pacientes do
que a quantidade de informacdo que lhes € dispensada (Rodrigues, 2009). No entanto,
faz parte da competéncia do assistente social participar no processo facilitador para a
apropriacdo de um nivel de abertura para que se possam expressar as preferéncias do
doente quanto a decisdes importantes com relagdo a vida e a morte. Frequentemente as
decisbes que se V& na eminéncia de tomar sdo sobretudo ao nivel de cuidados sociais,

em detrimento dos cuidados medicos ou de enfermagem.

Conclui-se que o ato de cuidar para o assistente social, é neste enquadramento,
entendido como uma forma de ajudar a viver no contexto das relagdes sociais do qual o

ser humano depende. Desta feita, cuidar, ultrapassa o ato de “saber” ou “saber fazer”,
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direcionando-se para o encontro de um sentido da praxis, do reconhecimento das
ambivaléncias e contradi¢Bes, na necessidade basica humana de alimentar esperancas e

ainda de um sem nimero de vezes, da propria impoténcia de curar.

Cuidar significa por fim, ser “tocado” pelo outro, inimeras vezes com pesar, é
superar os dissabores da propria existéncia ao invés de se culpabilizar. E aceitar as
nossas incompletudes e a nossa propria finitude j& que no processo relacional a auto

percecdo de si é basilar.

2.4.1- PERCECAO DE SI E ADESAO AO PLANO TERAPEUTICO

A percecao de si permite uma melhor gestdo pessoal e uso racional dos recursos
com prescricdo e adequada as necessidades individuais, de custo menos oneroso, quer
para os doentes, quer para a comunidade. Estes desafios colocam os profissionais em
confronto de uma parte com a imperatividade do pragmatismo de satisfazer as
necessidades dos doentes e de outra com inimeras provacdes em termos da gestdo de
recursos, frequentemente dissonante das expetativas dos doentes, das familias e dos

profissionais.

Estes, perante uma infindavel lista de possibilidades, também decorrentes “J...]
da dindmica das leis de mercado, do uso da automedicacéo, ou ainda da manipulagéo da
opinido publica” (Citacdo verbal) '/, preconizam em contexto institucional mas também
no domicilio, por via das VD, uma melhor analise compreensdo dos recursos, de ordem

multivariada, bem como das dindmicas associadas a adesao ao plano terapéutico.

Assim, poder-se-a introduzir a este propésito que a primeira referéncia a
importancia do cumprimento das prescricbes médicas remonta, surpreendentemente, a
Hipdcrates ha mais de 2400 anos, vindo a suscitar mais tardiamente, no ano de 1979 do

Século XX, algum interesse para o seu desenvolvimento por parte de Haynes.

O termo “Adesdo”, de acordo com Haynes (1979), ndo sustenta a pretensédo de

isentar de responsabilidades, o doente ou o prescritor, tendo em consideragédo que o

7 palavras proferidas pelo Doutor Pedro Lopes Ferreira, Professor Associado com Agregagio na
Universidade de Coimbra, aquando da sua colaboragdo com a Faculdade de Medicina da mesma
Universidade no ano de 2013, na qualidade de docente da unidade curricular de Medigdo e Saude da Pos
Graduacdo em Cuidados Continuados e Paliativos.
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mesmo assume antes, um significado preponderante face ao grau de concordancia entre
0 doente e o prestador de cuidados, sobre o tratamento estabelecido, bem como sobre os
cuidados a seguir e 0os modelos comportamentais a respeitar, e que resultam de um

compromisso ou acordo negociado expressa ou tacitamente.

Na abordagem a importancia da garantia do compromisso, ou do acordo, importa
atender ao que Neto (2004), referenciado por Ribeiro (2010:13), indica como estadios
para a participacdo no plano terapéutico por parte dos atores implicados. Deste modo, 0
primeiro estadio, designado por Concordancia (Compliance), frequentemente entendido
como sinénimo de adesdo terapéutica, reflete o grau de acordo e aceitacdo. Este sucede
em uma fase inicial da intervencéo e resulta da confianca depositada no diagnostico e no
plano de tratamento instituido, perante a incerteza e compreensdo do significado dos

primeiros sintomas, por parte do seu beneficiario.

O segundo estadio, o da Adesdo (Adherence), evidencia a presenca de alguma
autonomia e colaboragdo no que diz respeito ao plano de cuidados proposto, mesmo em
situacbes de maior risco ou conflito, onde o sujeito implicado pode apresentar altos
niveis de stresse e momentos de maior dependéncia dos profissionais de satde. Neste
contexto, embora suscitando uma vigilancia ténue, adivinha-se por parte da pessoa
doente, uma capacitacdo e intervencdo direta crescente no processo de adesdo. Se
importa apelar para fatores de ordem interna, importa proceder do mesmo modo para
fatores de ordem externa, nomeadamente o0s previstos na legislacdo portuguesa e que

visam:

“Melhorar o acesso ao medicamento a quem dele necessita, em
especial as pessoas com menos recursos €conomicos, [...] tornar o
sistema de comparticipacfes do Estado mais racional e eficiente, de
modo a [...] garantir estes beneficios para o cidaddo, no presente e
para o futuro e, [...] promover a generalizagdo da utilizacdo do
medicamento genérico, dada a sua comprovada qualidade e Obvio
beneficio para o cidaddo” (DL n.° 48-A/2010 de 13 de Maio).

Por ultimo, o terceiro estadio, designado como o de Manutencéo (Maintenance),
permite implementar um plano de tratamento praticamente isento de superviséo, face a

total aceitacdo e incorporacdo de praticas rotineiras por parte do doente, com auxilio ou
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ndo dos cuidadores. Assim, aliado ao plano terapéutico prescrito, manifesta-se uma
clara estabilizacdo de comportamentos por meio de um esforgo para recuperar o “self”,
numa tentativa de controlar os sintomas da patologia, nomeadamente através do suporte
ambiental e da implementacdo de estratégias de Coping. Com estes procedimentos
objetiva- se alcancar um maior bem-estar que decorre da aceitacdo da doenca e das suas
consequéncias, mas também da compreensdo dos procedimentos associados a sua
gestdo. Deste modo, o sujeito encontra com um novo equilibrio face o0 meio envolvente

tendo em conta que:

“ [Se] regista adesdo quando o comportamento de um individuo, na
toma de medicacdo, no cumprimento de uma dieta e/ou na mudanga
de estilos de vida e praticas diarias, coincidem com as recomendacdes
de um prestador de cuidados de satde” (Dias et al, 2011:203).

Conclui-se deste modo, que de acordo com este modelo, a adesdo implica um
compromisso expresso, revestido de atividade e que se estende de forma dindmica por
varios eixos da vida pessoal, econdmica e social da pessoa implicada. Esta constitui-se
como uma componente decisiva na efetividade dos cuidados, onde a comunicagéo e a
compreensdo assumem prevalente importancia, também no plano do ensino e

aprendizagem para o autocuidado.

E, pois, necesséria uma abordagem, cuidada e sistematizada que encare o doente
como parceiro ativo no percurso terapéutico, acautelando possiveis fatores suscetiveis
de comprometer a adesdo, nomeadamente, no que diz respeito a consisténcia das redes
de apoio. Também o nivel de escolaridade, a distancia das estruturas de suporte, 0
acesso a medicamentos bem como os seus efeitos colaterais, a auséncia de sintomas ou
planos de cuidados complexos poderdo influenciar a predisposicdo a adesao e resultar
no abandono da terapéutica ou do plano de cuidados.

O processo de aceitagdo de doencas de perfil evolutivo conduzem como é
sabido, & diminuicdo das aptidfes individuais, a citar, a memoria, a capacidade
cognitiva e de comunicacdo. Também se verificam alteracGes psiquidtricas, falta de
mobilidade ou outras restricdes no acesso e no manuseamento dos farmacos, bem como

na busca e/ ou reconhecimento de recursos disponiveis, 0 que pode hipotecar um
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ajustado plano de cuidados. Em boa verdade, é sugestiva a expressao de Karl Kafka
“prescrever receitas é facil mas chegar a compreender as pessoas é dificil” (Lowenron,
2008:77).

2.4.2 NAO ADESAO AO PLANO TERAPEUTICO

No que concerne aos comportamentos de ndo-adesdo, poderdo ser interpretados
“como respostas dos individuos a falta de coincidéncia entre as suas ideias e as do
médico [ou outros técnicos intervenientes] relativamente aos seus problemas e/ou
tratamentos”, (Cabral & Silva P. A. 2010:2).

A crenca de que os doentes sdo 0s Unicos responsaveis pela ndo adesdo pode
eventualmente representar um equivoco, tendo em conta que os fatores que afetam o seu
comportamento e a capacidade de adesdo ao tratamento, intencional ou ndo, pode
resultar da qualidade da relacdo entre o profissional e o doente, bem como de uma

comunicacdo enviesada.

Em boa verdade, a ndo-adesdo é reconhecida como sendo na atualidade, a
principal causa para a redugdo da QdV, para o aumento da morbilidade e da
mortalidade, para o escalar dos custos médicos , bem como para um excessivo uso dos
servicos de saude, (Dias A. M. et al, 2011:205).

Do mesmo modo, o incremento das institucionalizacbes em unidades
residenciais, perante o crescente grau de incapacidade e dependéncia, resultam na sua
maioria de uma deficiente rede no processo da garantia da autossustentabilidade dos

individuos.

Os custos diretos da falta de controlo da terapéutica aplicada a qualquer doenca
sdo claramente superiores aos de uma atividade controlada. Os custos indiretos, como a
diminuicdo da produtividade, a reforma antecipada e a morte, apresentam uma
magnitude analoga. Por conseguinte, o controlo e o aumento da adeséo terapéutica sao
benéficos para os sistemas de salde, pelo que as intervengdes destinadas a melhorar a
adesdo ao plano de cuidados constituem uma contribuigdo importante para a melhoria

da salde da generalidade da populacéo (Cabral, M. V, 2010).
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Com efeito, a falta de adesdo a terapéutica pode resultar no agravamento do
estado de saude do paciente, ocasionando eventualmente erros no diagnostico e no
tratamento. Essa deterioracdo do estado clinico pode ainda obrigar a prescri¢des
posteriores de mais farmacos, envolvendo a necessidade da realizacdo de novos
procedimentos de avaliacdo diagndstica ou terapéuticos mais onerosos e complexos, a
ida a mais consultas, a utilizacdo de servicos de urgéncia, 0 aumento de hospitalizaces
e/ou despesas desnecessarias, Cluss & Epstein, (1985, in Cabral, M. V. 2010:3).

Pretende-se dar por concluido este eixo analitico com algumas consideracdes,
retomando questbes essenciais e incontornaveis, que de uma forma mais ou menos
indireta interferem de forma determinante no desempenho, quer dos profissionais, quer
dos doentes apontam-se alguns fundamentos subjacentes a filosofia do sistema de
salde. A universalidade e a gratuitidade, que se véem-se reduzidos a meras
representacdes do exercicio de cidadania, perante, ao que se poderia apelidar de, forca
de sectores cujos interesses ndo coincidem com o0s seus principios com claros

acréscimos de custos e nitidos esforcos de gestéo.

Perante esta visdo e face ao contexto presente em Portugal, veicular a
importancia de se avaliar o custo e o alcance do direito a satde. A Lei de Bases para a
Saude prevé o respeito pela vulnerabilidade bem como praticas consubstanciadas por
principios éticos, ao aceitar que 0s sujeitos cuja integridade fisica e/ou psicoldgica se
encontre vulneravel e desprotegida, sejam alvo de uma discriminacdo positiva no acesso
a cuidados de satde. Em consonéncia com este principio, o0 DL n.° 48-A/2010 de 13 de
Maio, na sua Base V'8, prevé que “Os cidaddos tém direito a que os servicos ptblicos

de saude se constituam e funcionem de acordo com 0s seus legitimos interesses”.

8 “Direitos e Deveres dos Cidadaos” in Deodato (2012) “Direitos da Saude; Coletdnea de Legislagdo
Anotada.” Coimbra .Edi¢des Almedina.
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CAPITULO |

MATERIAL E METODOS

1.1-PERTINENCIA DO ESTUDO

O indice de dependéncia, indicador valioso para o dominio dos Cuidados
Continuados e Paliativos em Portugal, apresentava em 2009, uma das maiores taxas da
E.U,”, indiciando um aumento das doengas cronicas ou progressivas. Face aos custos da
salde, observa-se que o SNS como tendencialmente gratuito, Deodato (2012), requer um
esforgo de financiamento do Estado por parte das familias, com crescentes apelos para uma
racionalizacdo dos recursos. A adaptacdo aos contextos locais convida a analisar a
sustentabilidade das intervencdes de modo descentralizado no territério nacional. Revela-
se par tal relevante uma observacdo descentralizada, embora focalizada, ao nivel nacional,
regional e local, dos obstaculos que se apresentam e que sdo de ordem diversa: ordem
social, cultural e econdémica (Lopes, M., 2010).

A RNCCI, surge como um veiculo para uma maior intervencdo de proximidade por
parte dos assistentes sociais em contexto de equipa multidisciplinar junto da comunidade,
por meio das ECCI, viabilizando processos e dimensdes conceptuais articulados de planos
terapéuticos em meio natural de vida. Sugere-se como meio privilegiado para potenciar a
autonomia da pessoa em cuidados continuados e paliativos, também por via da previsdo do
quadro de recursos e garantias sociais, ao qual o assistente social estad particularmente

atento.

Revela-se pertinente uma abordagem que encare a pessoa doente como parceiro
ativo, acautelando fatores suscetiveis de comprometer a adesao terapéutica, potenciando-se
recursos intrinsecos e extrinsecos para o desempenho das atividades de vida diaria.
Atender a que a ética do cuidado implica medidas articuladas e sistémicas, mesmo em
cenarios e quadrantes de maior dependéncia, estas equipas, elos entre instituicdes e
cidaddos, sdo indispensaveis, e em numero crescente para diagnosticar caréncias e
potenciar sinergias. Promover e garantir a equidade social, por via da agcdo das ECCI, com

respeito por uma discriminagdo positiva no seio dos cuidados de saude primarios, a par
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com uma tendente modernizacdo do SNS, permitird corroborar um dos primados do

servico social, o da dignidade humana, mesmo que, em final de vida.

Auscultar-se os recetores dos cuidados das ECCI sobre a sua QdV, no domicilio e
em regime de internamento enquanto cerne da nossa intengdo, permitira conduzir a
reflex@o sobre as fortes condicionantes que se colocam aos profissionais e aos cidaddos em
geral perante a dificuldade em encontrar respostas para um incremento positivo da
populacéo idosa. Esta, embora com maior expetativa de vida, revela indices acentuados de
dependéncia funcional, fragilidades economicas, dissociacdes incontornaveis e
irreversiveis das suas redes sociais de proximidade, com prevaléncia das doencgas cronicas

evolutivas e altamente incapacitantes.

“O interesse sobre a satisfacdo dos doentes remonta a tempos ancestrais
ja que na Roma antiga, hd mais de 2000 anos Platdo apresentou a
proposta de sujeitar os médicos a avaliagdo em sede de assembleia
popular [...] submetendo-0s a rigorosa vigilancia, sujeitando-os a severas
penaliza¢Oes, caso ndo cumprissem a letra da Lei” (Pego, 1998:90).

Este principio que visava garantir a qualidade do servico prestado pelos médicos de
entdo, reporta-nos para o atual conceito de melhoria continua, conceito este subjacente ao
propdsito deste estudo. Entendida a importancia de um esforco para a obtencdo de uma
melhoria continua e no a@mbito da sua aplicacdo, os direitos ndo constituem por si s0,
estados ou condi¢Bes imutaveis e permanentes, mas antes conceitos vitais e dinamicos.
Estes, sujeitos a constante avaliacdo, entendidos como compromissos, e sujeitos a
transformacao e redefinicdo de estratégias face a prevaléncia de doencas, onde os cuidados

tradicionalmente prestados, tendem a fracassar perante as renovadas exigéncias de gestao.

Se por um lado se reconhece que a medicina e os cuidados de saude primarios
assentam em exercicios,”[...] baseados em métodos e tecnologias praticos, cientificamente
validos e socialmente aceitaveis, tornados acessiveis a todos os individuos e familias
gragas a sua inteira participagdo e a um custo razoavel para a comunidade e o pais”
Carta de Alma-Ata (1978:1), também se reconhece por outro, que viver mais tempo pode
ndo significar viver mais anos com saude ou bem-estar. Deste modo, é pertinente observar-
se, a par com o processo de envelhecimento da populacdo com doengas cronicas
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degenerativas, em que medida se verifica um aumento da expectativa de vida com

satisfacdo e maior qualidade.

Assim, este estudo assume a pretensdo de validar a ideia de utilidade da observacéo
dos indices de QdV nos agentes participantes das Vvérias tipologias e em que medida
alcancam a satisfagé@o das suas necessidades.

Este estudo observa em que medida as equipas de saude em contexto da RNCCI
(ECCI) conseguem potenciar as competéncias endogenas e exdgenas dos doentes e das
familias e diminuir as limitac6es presentes para o desempenho das AVD e AIVD. Observa
de que forma, sdo recuperados os individuos frequentemente sujeitos a disturbios
emocionais, alteraces da cognicdo e da comunicacdo, alteracdes sensoriais ou paralisias e
alteracdes ao nivel da motricidade ou ainda, entre outros, com deficits ao nivel da nutri¢éo,
e pode perspetivar de que forma este fato pode ou nédo influenciar o recurso aos hospitais

de agudos e a institucionalizacdo, perante uma ténue rede social formal.

Ainda se propde fornecer indicadores sobre a verdadeira dimensdo préatica das
ECCI e da percecdo da importancia que assume o conceito da qualidade dos servigos
prestados no ambito dos cuidados de salde e de apoios sociais para a potenciacao da
satisfacdo com a vida da pessoa doente no contexto atual, tendencialmente orientado para

uma gestao racional de recursos que como se sabe, S80 escassos.

Em Portugal, a opinido manifestada pelos utentes/clientes € reconhecida e
considerada, de acordo com o previsto na base XXX da Lei de Bases da Saude (Lei 48/90
de 24 de agosto), como um “importante elemento da avaliagdo permanente do
funcionamento dos Grgaos ou servigcos dependentes do Ministério da Saude”. Esta, permite
perceber se estdo a ser cumpridos os objetivos previstos na prestacdo de cuidados e com

que qualidade, ou seja possibilita identificar os problemas para os poder corrigir.

Assim, apesar do processo de encantamento pela opinido dos utentes/clientes ter
sido ao longo dos tempos tendencialmente moroso embora crescente, reconhece-se
atualmente nos utentes um potencial para alavancar mudancgas por via de sugestdes Uteis,
hipbteses dignas de respeito bem como por intermédio de inquéritos, descrevendo o que

ndo esta a correr bem e que deve ser melhorado.

Delblanco (1996) e Nelson & Niederberger (1990), tidos em conta por Rodrigues,
(2009) apontam duas razBes que na generalidade poderdo estar por detras do uso dos
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inquéritos, que embora neste estudo ndo sejam de satisfacdo, poderdo indiciar a sua
existéncia. Em primeiro lugar, o entendimento de que a forma como a qualidade é
apercebida pelos utentes/clientes acaba por ser um fator importante para a procura dos
servicos. Em segundo lugar, o entendimento de que os resultados dos inquéritos produzem
um efeito consideravel no comportamento dos prestadores, embora se possa ponderar

alguns fatores suscetiveis de limitar a sua validade.

Esta perspetiva encontra validade na percecdo do resultado de uma abordagem
centrada nos doentes, que influenciada por fatores como a natureza e o grau de
dependéncia dos cuidados ou ainda a falta de preciséo dos doentes em relembrar alguns
aspetos do processo de prestacdo de cuidados, poderdo conduzir a um enviesamento na
reproducdo da realidade. Na verdade, os inquéritos e as entrevistas diretas ndo sdo meios

perfeitos para a medicdo de fendbmenos subjetivos.

Neste sentido a observacdo por parte do investigador bem como a reproducgéo por
via de comentério (s) por parte dos participantes foram tidos em conta neste estudo,
permitindo-se, apesar destas diferentes possibilidades, afirmar de acordo com Ware e
Davies (1988, apud Rodrigues, 2009:47), que “0s possiveis enviesamentos que advenham
das caracteristicas pessoais ndo sdo suficientemente fortes para invalidarem as
informacdes fornecidas pelos doentes que, representam um indicador Util como medidas

de resultados quer como em andalises preditivas. ”

Para terminar esta argumentacdo a validade de se ter auscultado as pessoas doentes
sobre a sua QdV utilizando o instrumento de recolha WHOQOL-Bref, poder-se-& dizer
que, embora ndo se trate de um inquérito a satisfacdo, foi util para fornecer indicadores

importantes e de extrema utilidade sobre esta, assim:

“E futil argumentar sobre a validade da satisfacio do paciente como
medida de qualidade, quaisquer que sejam as suas forcas e limitagdes
enquanto indicador desta. [E que] a informacdo sobre a satisfacdo do
paciente deve ser tdo indispensavel para as avaliagdes quanto o design e a
gestdo dos sistemas de cuidados de satde” (Idem:48).

Em rigor, e a confirmar esta premissa, embora, se possa indicar que as falhas

apontadas aos inquéritos de satisfacdo sdo, de acordo com o mesmo autor, a sua fraca
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relacdo com outras varidveis, podendo conduzir a conclusdo de que os inquiridos estdo
quase todos satisfeitos, quando estes resultados podem simplesmente estar relacionados
com uma medicao defeituosa. No entanto poder-se-4 argumentar, de acordo com alguns
estudos que, embora a pessoa doente possa ndo possuir conhecimento para avaliar a
qualidade técnica dos cuidados que recebe, aprecia indiscutivelmente o seu contributo para

0 seu bem- estar e satisfacdo com a vida.

Deste modo, a sua satisfacdo sera um indicador da sua QdV e embora esta seja uma
investigacdo que faz uso do método quantitativo e sendo um estudo comparativo na area
das Ciéncias Sociais numa perspetiva Biopsicossocial, auxiliado pela observacgéo, revestiu-
se de subjetividade, verificando-se a emergéncia de questdes éticas ndo antecipadas ja que,
como refere Robley (1995, cit. in Streubert & Carpenter, 2011:60), “as consideracgdes
éticas relevantes para a investigacdo quantitativa, colidem com as da investigacéo
qualitativa de modos que sdo Uteis e frageis”. Ainda se pretende afirmar que o
entendimento e a acecdo dos fendmenos a partir dos seus significados, incorrem num

potencial para a producdo do conhecimento.

O éamago do principio subjacente ao interesse do estudo escolhido é,
inequivocamente, 0 acesso a protecdo na salde enquanto um direito fundamental. Deste
modo, “/...] a questdo essencial € a do coletivo nacional; todos os cidad&os, ricos,
remediados e pobres decidirem sobre a natureza do direito fundamental a protecdo da

saude, e sobre as formas de lhe da satisfacdo” Neves (2007:419).

Em concluséo, este estudo sobre a QdV destes doentes, pretendeu validar a sua
pertinéncia ja que independentemente do verdadeiro significado de qualidade para os
doentes, a sua percecao afeta decisivamente a escolha que estes fazem face as alternativas
de cuidados de saude (Davies & Ware, 1988).

Pretendeu-se firmar uma abordagem que encarasse a pessoa doente como parceiro
ativo, acautelando fatores suscetiveis de comprometer a adesao terapéutica, potenciando-se
os recursos individuais para as atividades de vida diaria. E assim, reforcando o verdadeiro
conceito de cidadania que a pessoa, assume o estatuto de doente responsavel no dominio
da sua auto- determinacdo e beneficia de praticas, que embora sujeitas a orientagdes
normativas e constrangimentos institucionais, coexistem com sentimentos de compaixao e
de solidariedade até ao fim da sua existéncia.

80

Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos
Madalena Fernandes Gaspar Gongalves



ECCI- Potenciacdo da esfera social, adesdo terapéutica e qualidade de vida da pessoa em Cuidados
Continuados e Paliativos: Operacionalizacio no &mbito dos Cuidados Priméarios

1.2- DESENHO DO ESTUDO

O presente estudo, foi desenvolvido na Faculdade de Medicina em articulacdo com
a Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacdo da Universidade de Coimbra.
Designado por ECCI-Potencia¢édo da esfera social, Adesdo Terapéutica e Qualidade de
Vida da Pessoa em Cuidados Continuados e Paliativos; Operacionalizagdo no ambito dos
Cuidados de Salde Primarios obedeceu a uma sequéncia de procedimentos
metodologicamente delineados e que permitiram operacionalizar os seus propositos, como

se apresenta na figura n°2.
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Figura n°2 - Cronograma representativo das 8 principais etapas inerentes ao
desenvolvimento do estudo no periodo compreendido entre 0 més de outubro de 2013 e
junho do ano de 2014. Estas compreendem o planeamento inicial, o diagnéstico junto dos
interlocutores, a constru¢do do modelo da anélise, a producdo de dados e a recolha dos
mesmos, analise e tratamento dos dados e a redacdo da tese com referéncia as principais
conclusdes e recomendagdes.

As principais etapas do seu desenrolar tiveram 0 seu inicio no més de outubro de
2013 e 0 seu término em junho de 2014. A delimitacdo do tema bem como as questfes que
se colocaram resultaram de uma observagdo por contato direto com o objeto de estudo,
decorrente da proximidade com questdes da saude associadas ao envelhecimento e as

doencgas oncologicas e contiguidade profissional decorrente de uma formacao académica
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de nivel superior em Servico Social e especializagdo em Cuidados Continuados e

Paliativos.

Presente esteve também o manifesto interesse pela advocacia social, pela
importancia do valor da vida e da responsabilidade, do compromisso que também é
cidadania ativa e pela firme convicgdo que os novos desafios éticos que se colocam em
termos de gestdo em saude ndo permitirdo, assim se espera, deixar perigar ainda mais 0s
direitos fundamentais e que se prendem ndo apenas com a QdV mas com a prépria

existéncia do ser humano.

Em rigor, no ano de 1994 do século XX, a OMS definiu o conceito de QdV
relacionada com a salde como “/...J a perce¢do que o individuo tem do seu lugar na vida,
no contexto da cultura e do sistema de valores nos quais vive, em relagdo com 0s seus
objectivos, as suas expectativas, os seus padrfes e preocupagdes” (OMS, 1995 cit. in
Barbosa et al 2012:13). Esta afirmacdo veio justificar a pretensdo deste estudo e ajudar o
investigador na tarefa de buscar uma noc¢do de validade, j& que como mencionado em
Pardal & Lopes (2011:25) “a nocdo de validade define-se de forma complementar entre a

I6gica e empirica”.

Tendo como principio estes pressupostos, formularam-se algumas questdes que se
prendem com:
. A analise dos niveis de satisfacdo dos utentes abrangidos por cada
uma das equipas de cuidados continuados integrados, em internamento e no
domicilio;
" A compreensdo da verdadeira significacdo que a intervencao destas

ECCI, em contextos divergentes assume para os doentes e familiares.

Sustentado por um quadro tedrico de referéncia, este estudo assenta em uma
pesquisa bibliografica metodizada bem como por pesquisas em bases de dados online. Os
conceitos encontrados ajudaram a sintetizar a problematica integrando elementos para a

compreenséo do objeto de estudo.

Assim, verificou-se ser exequivel colocarem-se questdes face ao prevalente
envelhecimento populacional e, a ainda deficiente resposta por parte da RNCCI, que

fundamentassem os propositos desta investigacdo, pois, “/...] esta permite fazer o balango
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dos conhecimentos relativos ao problema [...]”, Quivy (1998:69 apud Santos, 2008:84),

tratando-se os grandes temas que estdo subjacentes a este estudo e que se prendem com:

= O conceito de salude e de doenca e as suas implicacbes na QdV dos
individuos em contextos socioecondémicos atuais;

= A abordagem concetual e cronoldgica da QdV;

= O envelhecimento demogréafico, intimamente associado a presenca de
doencas cronicas degenerativas e suas implicagdes;

= O complexo enquadramento do idoso nas dindmicas familiares na
atualidade e na familia enquanto subsistema e cuidadora informal;

= Os cuidados institucionais na rede social formal, suas potencialidades,
limitacGes e desafios;

= A RNCCI, como veiculo para a agdo das equipas de salde em contexto das
UCC e ECCI e como veiculo de cuidados de proximidade a populacéo;

= O Assistente Social como veiculo de cuidados de saude e de garantias
apoio social em espaco vital por meio da VD.

= A percecdo de Si e sua influéncia na adesdo e ndo adesdo ao plano

terapéutico.
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CAPITULO I1

OBJETO, OBJETIVOS E DIMENSOES DO ESTUDO

2.10BJETO

O objeto de estudo do Servico Social sustenta-se nas desigualdades entre os
individuos e na discrepancia no acesso aos direitos sociais bem como na necessidade de
conduzir os cidadaos, em situacdo de desvantagem, a consciencializacdo da sua condicéo,
capacitando-os para uma cidadania participativa, nomeadamente no dominio da sua

autodeterminacdo, autonomia e poder decisério face a sua saude.

E assim nesta desigualdade de oportunidades que o investigador justifica estudar
em que medida as respostas existentes no territorio nacional no tocante a acessibilidade aos
cuidados de saude representam uma resposta efetiva as necessidades da pessoa doente no
seu meio natural de vida e de que modo a RNCCI consegue responder a esta necessidade.
Também considerou como alavanca desta investigacdo a relevancia de compreender, quer

a estrutura, quer os mecanismos de funcionamento da RNCCI.

Buscou entender a dindmica da referenciacdo dos doentes, de uma parte e de outra,
observar o desempenho das ECCI, fornecendo respostas para as questdoes que se lhe
colocaram relativamente a medicéo da percecdo da QdV dos individuos e da influéncia da
intervencdo nas suas vidas, antecipando uma previsivel necessidade do alargamento da

RNCCI com a criacdo de um maior nimero de ECCI.

Na verdade, as crescentes dificuldades de financiamento publico da saude,
conduzem claramente a uma maior corresponsabilizagdo da sociedade civil na vida
coletiva e também na area da saude, logo, evidencia um renovado e interventivo
compromisso social cujo objetivo se centra no alcance de uma QdV satisfatdria para todos

0s concidadaos.

2.2 OBJETIVOS

De acordo com Fortin (2003), o objetivo de um estudo permite ao investigador
concluir sobre as razbes que o impelem a desenvolver esse mesmo estudo, esclarecendo
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sobre o contexto, explicitando as variaveis observadas a caraterizar e apresentar a

populacéo alvo.

Os objetivos gerais que se pretenderam alcancar com este estudo foram:

Compreender a atuacdo de dois modelos de equipas de cuidados
continuados integrados, uma em unidade de internamento e outra em meio

natural de vida, (domicilio);

Contribuir para alargamento da Rede de Cuidados Continuados
Integrados e Paliativos por intermédio de propostas para a constituicdo de
novas ECCI; ECP, preparadas para responder a todos os escaldes etarios e

com o seu alargamento a todo o territério nacional;

Contribuir para a sensibilizacdo da necessidade da criagdo de um novo
modelo de ECCI na salude mental e que passamos a designar de Equipas
de Cuidados Continuados na Saude Mental (ECCSM);

Recomendar as boas praticas observadas e potenciar uma maior
autonomia e participacdo da pessoa qualquer que seja a sua idade em
cuidados continuados e paliativos no seu projeto de vida, observando o

principio de custo efetividade.

Os principais objetivos especificos deste estudo foram, relativamente aos

participantes:

Medir o nivel da sua QdV em varios dominios;

Medir o nivel da sua satisfacdo com a vida;

Medir o nivel da melhoria da sua QdV apos a intervencdo de ambas as
ECCI,

Medir a preferéncia expressa quanto a escolha do local para receber

cuidados.
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2.3 TIPO DE ESTUDO — METODO

Os métodos de investigacdo harmonizam-se com os diferentes fundamentos
filoséficos que apoiam as inquietacBes e as linhas orientadoras de uma investigacdo
(Fortin, 2000). A definicdo do método implica uma acdo estrategicamente definida que
impele o investigador, apds a recolha da informacéo, & sua organizacgdo e sistematizacao,

por via da andlise e interpretacdo dos dados recolhidos (Quivy, 1998 in Santos, 2008).

Este estudo, enquanto estudo exploratorio propds-se obter informacges junto do
objeto a estudar, oferecendo uma melhor percecdo da realidade. Em rigor poder-se-a
afirmar que se esta na presenca de uma investigacdo-acdo, em que o investigador ndo é
neutro em relagdo aos propdsitos da investigacdo e cuja estratégia de recolha e analise de
dados se desenvolveu em torno de um fendémeno especifico que, para além de possibilitar a
promocdo de mudanca na realidade estudada, permitiu, de acordo com Pardal (2011:44),
uma reflexdo sobre um problema geralmente critico e onde o sucesso das etapas do estudo

empirico é considerado um estimulo ao rigor.

Este estudo, exploratério de carater descritivo permitiu, por via do conhecimento da
realidade, descrever as suas carateristicas, analisando-a detalhadamente sem pretensdes de
a generalizar e permitiu ao investigador, que “visa acumular a maior quantidade de
informagdo possivel, [...] abragar os diversos aspetos do fendmeno” representando

isoladamente cada variavel ou seja por meio de uma analise univariada (Fortin, 2000:240).

O investigador fez uso do método comparativo e analitico, de larga utilizacdo na
area de estudo das Ciéncias Sociais em que, face ao que Grawitz (1974) descreve, “/...J
[este] tende a sistematizar uma tendéncia natural do nosso espirito, a procura e o
estabelecimento de comparagdes a todos os niveis, [...]” (Pardal, 2011:45), permitindo
uma compilacdo dos dados disponiveis para uma melhor compreensdo do fenédmeno que

esteve na origem e suscitou a(s) questao(0es) de partida.

2.4 AMOSTRA

A construcdo de uma amostra coloca exigéncias associadas a defini¢do precisa do
universo, que de acordo com Fortin (2000:202) ¢ “uma coleccdo de elementos ou de

sujeitos que partilham caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios”
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embora se saiba que a amostra ndo é por regra, uma réplica fiel do universo. Pode no
entanto fornecer bons indicios de compreensao da realidade do mesmo. Em rigor, poder-
se-a afirmar que o universo estatistico ou populacédo, € constituido pelos elementos que
satisfazem os critérios de inclusdo, ou seja, da amostra, “subgrupo da populacéo,
seleccionada para obter informacfes relativas as caracteristicas dessa populacdo”
(Ribeiro, 1999:52) e que atende aos objetivos do estudo.

Assim, a amostra permite os testes de representatividade estatistica, embora esta
possa surgir por vezes “ [...] associada a inexisténcia de listas exaustivas das populagoes
de referéncia ou a caducidade e obsolescéncia rapida das listas existentes, [0 que ndo se
registou neste estudo, apresentando vantagens para a concretizacdo dos objetivos tragados
neste caso particular ja que se tratou], /.../de realizar inquéritos junto de popula¢bes muito
circunscritas” (Albarello, 1997:48).

Dentro do universo dos doentes acompanhados por ambas as ECCI, foi encontrada
uma amostragem por conveniéncia, por acessibilidade aos proprios sistemas das UCC e

UCCI de forma aleatdria, uma amostra de 36 participantes.

A amostra considerada para este estudo é constituida por dezoito dos vinte e quatro
utentes acompanhados pela ECCI da UCC de Caldas da Rainha no seu domicilio e de
dezoito utentes dos trinta e nove acompanhados no Hospital Casimiro da Silva Marques,

em regime de internamento, figura n°3 e figura n°4.

UNIVERSO ESTATISTICO
Populacido total acompanhada

24

39 B Hospital Casimiro da Silva
Marques- Bombarral

B UCC -Caldas da Rainha

Figura n°3 - Universo estatistico/ Populagdo acompanhada
. A amostra, para efeitos do presente estudo, foi constituida por
individuos acompanhados pela equipa de cuidados continuados
integrados da UCC de Caldas da Rainha e individuos que se
encontravam internados no Hospital Casimiro da Silva Marques,
Bombarral, representando 33% e 62% da amostra, respetivamente.
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Total da Amostra Distribuida por Unidade
Prestadora

E ECCI- UCC - ACES - Caldas da
Rainha

M ECCI - Hospital Casimiro da Silva
Marques - Bombarral

Figura n°4 — Total da amostra por Unidade Prestadora
A amostra, para efeitos do presente estudo, foi constituida por igual
namero de individuos (18) provenientes das duas unidades prestadoras
de cuidados - equipa de cuidados continuados integrados da UCC de
Caldas da Rainha e do Hospital Casimiro da Silva Marques, Bombarral,
0 que representa uma contribuicdo de 50% de cada instituicdo
envolvida no estudo.

2.5 REFERENCIACAO

Pela ineréncia de funcdes assistenciais, pelo dominio dos conhecimentos
processuais e por imposices éticas, ficou prevista no ambito deste estudo, uma agédo
mediadora e de ligacdo por parte de profissionais de salde, neste caso dois enfermeiros,
um em representagdo de cada ECCI, designados para o efeito. A estes coube a
responsabilidade de facilitar a acessibilidade ao sistema de referenciacdo da RNCCI ao
investigador, bem como de obviar o contato com os doentes, consequéncia do fato de que

este estudo ter estado a cargo de um investigador externo.

2.6 CRITERIOS DE INCLUSAO

Os participantes foram referenciados de forma aleatéria, por cada um dos

mediadores em sede de UCCI e os critérios de inclusdo foram:

> Tempo de permanéncia na rede de cuidados em regime de
internamento até trinta (30) dias (Unidade de Convalescenca); Superior a trinta (30)
e inferior a noventa (90) dias (Unidade de Média Duragdo e Reabilitacdo) e

superior a noventa (90) dias (Unidade de Longa Duracdo e Manutencéo),
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excluindo-se os doentes Paliativos em fase avangada da doenca e considerados
incapazes.

> Similitude no periodo de tempo na manutencao, tipologia e grau de
dependéncia.

> Beneficiar dos cuidados das ECCI de SCMB em regime de
internamento e ECCI da UCC do CS de Caldas da Rainha, ACES Norte LVT, em
regime domiciliario;

> Aceitar participar de forma livre e esclarecida.

2.7 PROCEDIMENTOS ETICOS E PROCESSUAIS

No ambito das provisdes dos procedimentos associados a este estudo e
considerando que o crescente interesse pela pesquisa associada ao desenvolvimento
humano nas suas mdltiplas vertentes colocou ao investigador questbes de ordem ética
sobre os direitos inerentes a participacdo dos inquiridos, todas as declaracdes
comprovativas da recetividade deste foram previstas e resultaram da constituicdo de um
dossier. A sua finalidade foi, entre outras, a de apresentar a proposta de investigacdo e
solicitar a emissdo de parecer as comissdes de ética da Faculdade de Medicina da
Universidade de Coimbra e da Administracdo Regional de Saude de Lisboa e Vale do
Tejo, bem como ao ACES Oeste Norte, as quais foram concedidas (cf. Anexos: VI; VII;
VIII; IX), fixando-se 0 compromisso de entregar a ARSLVT, um Relatério Final do estudo
(cf. Apéndice A).

Deste modo, na fase de apresentagéo do estudo ao participante foi explicada a razéo
de ser do mesmo , os seus objetivos bem como a finalidade da investigacéo, real¢cando-se a

defesa da privacidade do inquirido.

Fez-se uso do consentimento informado livre e esclarecido (cf. Apéndice B), do
qual foi entregue uma copia a cada participante, como critério ético na préatica investigativa

bem como de um criterioso sigilo profissional, dado que:

“[...] A investigacdo aplicada a seres humanos pode, por vezes, causar
danos aos direitos e liberdades das pessoas. Por conseguinte, é necessario
tomar todas as disposi¢cOes necessarias para proteger os direitos e
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liberdades das pessoas que participam nas investigagdes [...] [e que se
acautelem] os problemas particulares que se colocam aos investigadores
decorrentes das exigéncias morais que em certas situaces podem entrar
em conflito com o rigor da investigagdo” (Fortin, 2000:116).

Assim, de acordo com este autor, para a persecuc¢do de aquisi¢do de conhecimentos,
existe um limite que ndo deve ser ultrapassado e que se refere ao respeito pelo livre
arbitrio, liberdade individual e autodeterminacgéo dos individuos. De outra parte considera-

se que:

“O consentimento [livre €] informado é um pré-requisito para toda a
investigacdo que envolva seres humanos identificaveis [...] e deve ter por
base o principio ético da autonomia que engloba a crenca da pessoa auto-
determinada com capacidade de tomar decisdes” (Streubert H.&
Carpenter D., 2011:62).

2.8 APRESENTAGAO E CARATERIZAGAO DOS INSTRUMENTOS DE COLHEITA DE DADOS

No ambito deste estudo foram aplicados, ap6s a apresentacdo, explicacdo e
aceitacdo dos termos do consentimento informado, os questionarios/inventarios de analise
do grau de satisfacdo a populacdo sujeito, fazendo-se para o efeito e apds autorizacdo
formal (cf.Anexo X), uso do instrumento para a avaliacdo da QdV, WHOQOL BREF (cf.
Anexos Xl). Este, por responder ao modelo de estratégia a usar bem como pelo fato de,
pela sua dimenséo se adequar aos participantes, na sua generalidade de idade avancada e
com funcionalidade reduzida, foi o instrumento privilegiado pelo investigador.

Este foi precedido de um questionario sociodemografico composto por dezasseis16
itens e procurou fazer corresponder as respostas ao perfil pessoal de cada participante, nos
dominios etario, de género; estado civil; residencial; escolar, profissional; autonomia e

saude.

Ao instrumento de medicdo WHOQOL BREF foi anexado um questionério de
escolha mdltipla constituido por uma questdo sobre o local preferencial para receber

cuidados e por fim duas escalas numéricas, uma sobre a satisfagdo com a vida e outra que
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permitira ao participante quantificar a melhoria da sua QdV apo6s a intervencdo da ECCI
(cf. Apéndice C).

Os instrumentos de medicdo utilizados neste estudo possibilitardo alcancar
respostas padronizadas, sendo que os dados serdo tratados estatisticamente e a sua analise e
avaliacdo reportar-se -840 somente a tese de dissertacdo de mestrado e pelo caréter
exploratério da pesquisa 0s dados ndo poderdo ser generalizaveis a nivel nacional,
considerando-se no entanto que poderdo servir de indicador de uma tendéncia, embora

residual.

2.8.1 INSTRUMENTO WHOQOL BREF

O interesse pelo conceito de qualidade de vida, aliado a sua crescente relevancia no
ambito da salde e a constatacdo da inexisténcia de um instrumento de avaliacdo que
privilegiasse uma perspetiva transcultural e subjetiva, conduziu a OMS a reunir um
conjunto de peritos pertencentes a 15 diferentes culturas (WHOQOL Group), 0s quais
viriam subsequentemente, a construir um instrumento para a sua avaliacdo: 0 WHOQOL-
100. Centrado em trés pressupostos centrais: “(1) a esséncia abrangente do conceito de
qualidade de vida; (2) que uma medida quantitativa, fiavel e valida pode ser construida e
aplicada a varias populacGes; e (3) qualquer factor que afete a QdV influencia um largo
espectro de componentes incorporados no instrumento e este, por sua vez, serve para
avaliar o efeito de intervengdes de satde especificas na qualidade de vida” (WHOQOL

Group, 1993).

Abre-se entdo um novo espacgo para uma defini¢cdo mais precisa do termo de QdV e
uma metodologia adequada a sua medicdo, agora por via da aplicacdo do instrumento de
medicdo WHOQOL BREF, que de acordo com Canavarro (2010), veio responder a
necessidade de instrumentos curtos que demandem pouco tempo para 0 seu preenchimento,

sem desprimor de incorporarem caracteristicas psicometricas satisfatorias.

Assim, 0 WHOQOL abreviado, composto por 26 itens e encontra-se organizado em
quatro grandes dominios. O dominio Fisico (1), (dor e desconforto, energia e fadiga, sono e
repouso), o Psicolégico (2) (sentimentos positivos, o pensar, 0 aprender, a memoria e

concentracdo, a auto - estima, a imagem corporal e aparéncia e 0s sentimentos negativos),
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0 das RelagGes Sociais (3) (relagdes pessoais, suporte ou apoio social e atividade sexual), 0
do Ambiente (4) (seguranca fisica, protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros,
cuidados de saude, novas informacdes e habilidades, recreacdo e lazer, ambiente fisico e
transporte). Este instrumento de medicdo compreende ainda um aspeto dirigido a QdV
geral, avaliado através de dois (2) itens, um para a qualidade de vida em geral e um outro
para a percecdo geral da saude, onde se enquadram os dominios de independéncia (que
compreende as facetas como a mobilidade, atividades quotidianas, dependéncia de
medicacdo ou de outras terapéuticas e a capacidade de trabalho) e o dominio da
espiritualidade/religido/crengas pessoais que avalia a incidéncia da espiritualidade, da
religido e crengas pessoais na vida das pessoas, 0 que se interpretou como adequado e

pertinente para a concretizacdo deste estudo, nos moldes a que o investigador se prop6s.

2.8.2 QUESTIONARIO DE ESCOLHA MULTIPLA SOBRE A PREFERENCIA QUANTO AO LOCAL

PARA RECEBER CUIDADOS

O questionario de escolha maltipla sobre a escolha dos cuidados é composto por
trés itens. Este esta organizado sequencialmente por uma questdo, a qual o participante
teve a oportunidade de responder afirmativamente ou negativamente (Sim/ Nao) sobre o
alcance de uma maior qualidade de vida em um local diferenciado a sua escolha, numa

primeira fase.

Em uma segunda fase e na eventualidade de ter respondido afirmativamente (Sim),
este teve a possibilidade de indicar uma das trés opcdes colocadas a sua disposicdo
(Domicilio/Instituicdo/Outro), podendo ainda em local especialmente destinado para o
efeito, ter especificado um “Outro” local a sua escolha, desde que tenha sido esta a sua

preferéncia.
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2.8.3 ESCALAS NUMERICAS

2.8.3.A) ESCALA NUMERICA VERBAL/ VISUAL 1
- “NIVEL DE SATISFACAO COM A VIDA”

A Escala Numérica 1 (verbal), consiste numa régua dividida em onze partes iguais,
que se encontram numeradas de zero (0) a dez (10). A mesma pode ser apresentada ao
participante quer na posic¢do horizontal quer vertical. Pretende-se que o participante faga a
equivaléncia entre o nivel de satisfacdo que sente com a vida e uma classificagdo numeérica.
Deste modo, foi pedido ao participante que atribuisse um valor de zero (0) a dez (10),
sendo que zero (0), corresponde a uma insatisfacdo total com a vida e que dez (10),
corresponde a maior satisfacdo imagindvel. A classificagdo numeérica atribuida pelo
participante foi entéo registada.

Observacao: esta escala permitiu ao investigador reformular questGes sobre a

satisfacdo com a vida e fazer uso da observacdo. *°

Na Escala Numérica (Visual), os procedimentos sdo em tudo semelhantes a anterior
(Verbal), onde o participante marca na escala o valor que atribui & sua satisfacdo com a

vida, dispensando o auxilio do investigador.

2.8.3.B) ESCALA NUMERICA VERBAL/ VISUAL 2
- “NIVEL DA MELHORIA DA QDV APOS A INTERVENGAO DA ECCI”

A Escala Numérica 2 (verbal), consiste numa régua dividida em onze (11) partes
iguais, que se encontram numeradas de zero (0) a dez (10). Ao participante foi solicitado
que indicasse, por meio de classificacdo numérica, um valor na escala de zero (0) a dez
(10), que permitiu determinar quantitativamente a influéncia que a ECCI, que lhe prestava
cuidados, exercia na melhoria da sua QdV. Deste modo, a zero (0) corresponde a menor

influéncia percebida e a dez (10), a maior influéncia percebida.

9 Uma vez definido o papel social que o investigador vai assumir junto dos participantes de um estudo, fica
legitimada a sua presenca. Deste modo, o investigador cria para si, 0 observatério adequado aos seus
propositos, embora se deva questionar sobre o grau e intensidade de envolvimento com os inquiridos.
Coloca-se neste caso a questdo da “intensidade do mergulho” ou envolvimento com a populagdo-alvo, j& que
a observacdo neste caso particular, assume um papel auxiliar no entanto fundamental, j& que neste caso
particular se trata de uma investigacdo de natureza eminentemente quantitativa. (Carmo, 2008:89)
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A mesma pode ser apresentada ao participante quer na posi¢cdo horizontal quer

vertical, sendo a classificacdo numérica atribuida pelo participante registada.?

Observacgdo: Esta escala permitiu ao investigador reformular questdes sobre a
influéncia da ECCI na QdV de cada participante e fazer uso da observacao.

Na Escala Numérica (Visual), os procedimentos foram em tudo semelhantes a
anterior (Verbal), onde o participante marca na escala o valor que atribui & melhoria da sua

QdV, dispensando o auxilio do investigador.

2.9. TRATAMENTO ESTATISTICO DOS DADOS

O tratamento estatistico dos dados foi realizado com recurso ao SPSS — Statistical

Package for Social Sciences, versao 20.0.

Em relacdo ao WHOQOL-Bref, cada pergunta é cotada de 1 a 5. Os resultados dos
dominios estdo dispostos num sentido positivo, onde pontua¢cdes mais altas representam
melhor QdV. Contudo, as facetas dor e desconforto, dependéncia de medicagdo, morte e
morrer e sentimentos negativos, por estarem formuladas de forma negativa, foram
invertidas, para que, desta forma, as pontuacfes altas refletissem melhor QdV. Por seu
turno, os resultados em cada dominio foram transformados numa escala de 0 a 100, de

acordo com as normas do instrumento.

Estatisticas descritivas foram utilizadas para a caracterizacdo da amostra e para
caracterizar a percecdo dos utentes acerca da sua QdV. Posteriormente, para comparar 0s
dois grupos no que diz respeito & QdV nos diferentes dominios procedeu-se a andlise do
teste T para amostras independentes. Quando nédo estavam reunidas as condic¢des para a sua
realizacdo, nomeadamente, a normalidade da distribuicdo, procedeu-se ao teste de Mann-
Whitney. Na analise inferencial tomou-se em consideragdo um valor de significancia a =
.05.

2 (1dem:89)
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CAPITULO III

APRESENTACAO DE RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados os resultados obtidos com vista ao alcance dos
objetivos definidos e, entre os indicadores encontrados, sdo colocados em evidéncia 0s
mais relevantes para responder as questdes da investigacdo, relegando para uma fase
posterior a sua apreciacdo critica, obtendo-se uma melhor compreensdo do fendmeno em

estudo.

3.1. CARATERIZAGAO SOCIODEMOGRAFICA DA AMOSTRA

As caracteristicas gerais da amostra encontram-se descritas no quadro n°1, embora
se possa referir que no conjunto dos individuos (N=36) se verifica que a maioria sdo
mulheres (61,1%), com habilitacbes ao nivel do 1°-4° ano de escolaridade (69,4%) e
casados (55,6%).

Quadro n° 1. Caracteristicas gerais dos grupos e do total da amostra [n (%)]

Domicilio (n=18) Internamento (n=18) Total (n=36)

Idade (anos)

Média (DP) 72,00 (17,297) 76,50 (8,873) 74,25 (13,379)
Género

Masculino 8 (44,4) 6 (33,3) 14 (38,9)

Feminino 10 (55,6) 12 (66,7) 22 (61,1)
Escolaridade

Nao sabe ler nem escrever 1(5,6) 1(5,6) 2 (5,6)

Sabe ler e/ou escrever 0(0) 1(5,6) 1(2,8)

1°-4° anos 13 (72,2) 12 (66,7) 25 (69,4)

5°-6° anos 1(5,6) 4 (22,2) 5(13,9)

7°-8° anos 1(5,6) 0 (0) 1(2,8)

10°-12° anos 1(5,6) 0 (0) 1(2,8)

Estudos universitarios 1(5,6) 0 (0) 1(2,8)
Estado civil

Solteiro/a 2(11,1) 0(0) 2 (5,6)

Casado/a 9 (50,0) 11 (61,1) 20 (55,6)

Divorciado/a 2(11,1) 1(5,6) 3(8,3)

Vilvo/a 5(27,8) 6 (33,3) 11 (30,6)
Esta atualmente doente?

Sim 16 (88,9) 18 (100) 34 (94,4)

N&o 2(11,1) 0 (0) 2 (5,6)

A maioria respondeu que esta atualmente doente (94,4%) e ha mais de 12 meses

(44,4%). Em relacdo a forma de administragdo do questiondrio, 44,4% foram assistidos
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pelo entrevistador; 13,9% foram preenchidos pelos préprios; e 41,7% foram administrados
pelo entrevistador. No caso dos questionarios administrados pelo entrevistador, a maioria

foi no grupo do domicilio.

3.2WHOQOL-BREF

Nos quadros n° 2 e 3 podem observar-se as estatisticas descritivas do instrumento
para cada grupo, sendo que no grupo do domicilio, o item que apresentou média mais
elevada foi o item 4 “Em que medida precisa de cuidados médicos para fazer a sua vida
diaria?”. Quer isto dizer que, em meédia, os individuos que recebem tratamento no
domicilio consideram que precisam muito de cuidados médicos para a sua vida diéria. Por
sua vez, o item com média mais baixa foi o 18 “Até que ponto esté satisfeito(a) com a sua
capacidade de trabalho?”. Daqui resulta que, os individuos do grupo do domicilio estdo

insatisfeitos com a sua capacidade para o trabalho.

Quadro n° 2. Estatisticas descritivas da WHOQOL-Bref [M (DF)]

ltens Domicilio Internamento
(n=18) (n=18)

Em que medida as suas dores o impedem de fazer o que 3,56 (1,097) 3,11 (1,367)
precisa de fazer
Em que medida precisa de cuidados médicos para fazer a sua 4,22 (1,060) 3,39 (0,916)
vida diéria
Até que ponto gosta da sua vida 3,83 (1,249) 4,06 (0,639)
Em que medida a sua vida tem sentido 3,39 (1,037) 3,39 (1,145)
Até que ponto se consegue concentrar 3,00 (1,029) 3,33 (0.767)
Em que medida se sente em seguranca no seu dia-a-dia 3,33(0,840) 3,06 (0,873)
Em que medida é saudavel o seu ambiente fisico 3,72 (0,895) 3,22 (0,647)
Tem energia suficiente para a sua vida diaria 2,00 (0,970) 2,44 (1,042)
E capaz de aceitar a sua aparéncia fisica 2,78 (0.878) 3,17 (1,098)
Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades 2,89 (0,963) 2,06 (0.725)
Até que ponto tem facil acesso as informagdes necessarias 2,94 (0.873) 3,00 (0,594)
para organizar a sua vida diaria
Em que medida tem oportunidade para realizar atividades de 2,33 (1,188) 1,89 (0,832)
lazer
Como avaliaria a sua mobilidade [capacidade para se 1,72 (0,895) 2,00 (1,188)

movimentar e deslocar por si préprio(a)]
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Até que ponto esta satisfeito(a) com o seu sono 4,00 (0,907) 4,06 (0,802)
Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua capacidade para 2,28 (1,127) 2,78 (1,114)
desempenhar as atividades do seu dia-a-dia
Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua capacidade de 1,67 (0,907) 2,17 (1,098)
trabalho
Quadro n° 3- Estatisticas descritivas da WHOQOL-Bref [M (DP)]

Itens Domicilio Internamento

(n=18) (n=18)

Até que ponto est satisfeito(a) consigo proprio(a) 2,94 (1,056) 3,72(1,018)
Até que ponto estd satisfeito com as suas relacfes pessoais 3,72(0,895) 3,94 (0,416)
Até que ponto esté satisfeito(a) com a sua vida sexual 2,78 (1,263) 3,00(0,0)
Até que ponto est satisfeito(a) com o apoio que recebe dos 3,44 (1,097) 3,89 (0,832)
seus amigos
Até que ponto esté satisfeito(a) com as condi¢des do lugar em 4,00 (0,686) 3,61(0,916)
que vive
Até que ponto esta satisfeito com o acesso que tem aos 3,78 (1,060) 3,72(0,826)
servigos de salde
Até que ponto est satisfeito(a) com os transportes que utiliza 3,61 (1,037) 3,89 (0,758)
Com que frequéncia tem sentimentos negativos, tais como 3,33 (1,138) 3,11(1,183)
tristeza, desespero, ansiedade ou depressdo
Numa escala de 1 a 10, onde situaria o seu nivel de satisfacdo 5,67 (2,196) 6,61 (2,200)
relativamente a sua vida
Numa escala de 1 a 10, indique em que medida a ECCI que 7,44 (1,294) 7,39 (2,404)

Ihe presta cuidados tem sido importante para a melhoria da sua
Qdv

No que diz respeito ao grupo do internamento, os itens com média mais elevada
foram o 5 “Até que ponto gosta da sua vida?” e 16 “Até que ponto estd satisfeito(a) com o
seu sono?”. Estes dados indicam que os individuos do internamento gostam muito da sua
vida e estdo satisfeitos com a qualidade do seu sono. Por outro lado, o item com média
mais baixa ¢ o 14 “Em que medida tem oportunidades para realizar atividades de lazer”.
Ou seja, os individuos do grupo do internamento consideram que tém poucas
oportunidades para o lazer, o que ndo surpreende, considerando que estdo em situacdo de

internamento hospitalar.
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Em relagdo a satisfagdo com a vida, no geral os individuos estdo satisfeitos.
Contudo, os individuos do grupo do internamento apresentam média mais elevada que 0s

individuos do grupo do domicilio.

Por sua vez, quanto a importancia da ECCI na melhoria da QdV, no geral, 0s
individuos consideram que é muito importante. Comparando os dois grupos, verifica-se
que apresentam médias muito proximas, sendo que, o grupo do domicilio apresenta um

valor ligeiramente superior ao grupo do internamento.

No que diz respeito a questao “Face a sua situacdo, acha que alcancaria uma melhor
QdV em outro local?”, 3 individuos do grupo do domicilio e 7 do grupo internamento
responderam sim. Quanto ao local, e curiosamente, os do grupo domicilio responderam

que seria numa instituicdo e os do grupo internamento responderam que seria no domicilio.

3.2.1 DomiNIos Do WHOQOL-BREF

Para melhor compreender a QdV dos individuos procedeu-se a andlise do teste T
para amostras independentes e teste de Mann-Whitney, comparando os resultados nos

diferentes dominios nos dois grupos (Quadro 6).

Foram deste modo verificados os pressupostos do teste paramétrico (Teste T),
procedendo-se, aos testes de normalidade da distribuicdo, bem como aos testes de
Kolmogorof- Smirnov e Shapiro- Wilk (Quadro 4).

Quadro 4. Teste da normalidade da distribuicdo

Tests of Normality

Grupo Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Statistic df Sig. Statistic Df Sig.
Domicilio ,176 18 ,147 ,914 18 ,102
Dominio Fisico 2
Internamento ,152 18 ,200 ,970 18 , 795
. Domicilio 157 18 ,200" ,935 18 234
Dominio Psicol6gico 2
Internamento ,120 18 ,200 ,957 18 ,550
. . L. Domicilio ,263 18 ,002 ,879 18 ,025
Dominio Rela¢des Sociais
Internamento A17 18 ,000 ,693 18 ,000
- . Domicilio 126 18 ,200" ,950 18 418
Dominio Ambiente
Internamento ,200 18 ,055 ,929 18 ,184
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Como avalia a qualidade de  Domicilio ,231 18,012 ,914 18 ,099
Vida Internamento 297 18,000 ,844 18 ,007
Até que ponto esta satisfeitoa Domicilio ,260 18 ,002 ,843 18 ,007
coma a sua satide Internamento 227 18,015 ,889 18 ,037

*. This is a lower bound of the true significance.
a. Lilliefors Significance Correction

Embora se estivesse na presenca de uma amostra reduzida, (N <30) verificou-se

que os dominios, fisico, psicoldgico e ambiente seguiam distribui¢cdo normal.

Também se verificou através do teste de Levene que se encontrava cumprido o

requisito da homogeneidade das variancias (Quadro n° 5).

Quadro n° 5. Teste da homogeneidade das variancias

Levene's Test for Equality of Variances

F Sig.
. Equal variances assumed ,080 779
Dominio Fisico ]
Equal variances not assumed
. o Equal variances assumed ,051 ,823
Dominio Psicoldgico .
Equal variances not assumed
Equal variances assumed 3,661 ,064

Dominio Ambiente )
Equal variances not assumed

Nos casos em que se verificou violagdo dos pressupostos tedricos do teste
paramétrico (Teste T), procedeu-se ao teste ndo paramétrico homdlogo, teste de Mann-

Whitney para compara¢do de duas amostras independentes.

Quadro 6. Comparagdo dos resultados nos diferentes dominios [M (DP)]

Dominio Domicilio Internamento T P
Fisico 31,75 (18,57) 42,66 (17,73) -1,803 .080
Psicoldgico 52,55 (17,63) 60,65 (14,59) -1,502 142
Ambiente 58,16 (13,44) 51,39 (9,17) 1,766 .086

Nos dominios fisico e psicolégico, os individuos pertencentes ao grupo do

internamento tém pontuacGes mais elevadas de qualidade de vida, ao passo que, 0s
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individuos do grupo domicilio apresentam pontuacdes mais elevadas de qualidade de vida
no dominio ambiente. Contudo, podemos verificar que em nenhum dos dominios

apresentados foram encontradas diferencas estatisticamente significativas.

Para o dominio relagdes sociais procedeu-se a anélise do teste de Mann-Whitney. O
teste efetuado permite concluir que existem diferencas estatisticamente significativas entre
os dois grupos (U = 225,500; p =.044). Na figura 5 podem observar-se as ordens médias
dos dois grupos, sendo que, os individuos que pertencem ao grupo de internamento

apresentam ordem média mais elevada.
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Figura n°5- Comparacdo dos resultados no dominio
Relacbes Sociais. A observacdo da figura permite verificar que
existem diferencas estatisticamente significativas entre os dois
grupos (U = 225,500; p =.044) e que os individuos do grupo de
internamento apresentam ordem média mais elevada

Para a comparacdo dos dois grupos quanto a QdV em geral e a percecdo geral de

salde, procedeu-se igualmente ao teste de Mann-Whitney.

Em relacdo a QdV em geral, cujos resultados estdo apresentados na figura 6, a
andlise efetuada indica que existem diferencas estatisticamente significativas entre os dois
grupos (U = 93,000; p =.029). Especificamente verifica-se que, 0s individuos que
pertencem ao grupo do domicilio apresentam ordens médias mais elevadas que 0s

individuos que pertencem ao grupo internamento.
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Figura n°® 6- Comparacao dos resultados na QdV em geral. A
andlise efetuada indica que existem diferencas estatisticamente
significativas entre os dois grupos (U = 93,000; p =.029), sendo 0s
individuos que pertencem ao grupo do domicilio e que apresentam
ordens médias mais elevadas.

No que diz respeito a percecdo geral de saude, os resultados podem observar-se na
figura 7. Embora os individuos que pertencem ao grupo do domicilio revelem ordens
médias mais elevadas que os individuos do grupo internamento, estas diferencas ndo sao

estatisticamente significativas (U = 157,500; p =.888).
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Figura n°7- Comparacéo dos resultados na percecdo geral. Nao
se observaram diferengas estatisticamente significativas (U = 157,500;
p =.888) entre os dois grupos, embora os individuos que pertencem ao
grupo do domicilio revelem ordens médias mais elevadas que 0s
individuos do grupo internamento.
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CAPITULO IV

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, tem lugar a discussdo 0s resultados anteriormente apresentados,
enquadrando-os na melhor evidéncia cientifica disponivel. Servindo este propoésito, 0

capitulo divide-se em trés partes.

Na primeira parte, é feita a discusséo da caracterizagdo da amostra e dos resultados
do estudo face aos objetivos formuladas e na segunda parte apresenta-se uma discusséo

geral do estudo, na qual se destacam as limitacdes do mesmo.

5.1. DISCUSSAO SOCIODEMOGRAFICA DA CARACTERIZAGAO DA AMOSTRA

A construcdo de uma amostra coloca exigéncias associadas a definicdo precisa do
universo, que de acordo com Fortin (2000:202) ¢ “uma colec¢do de elementos ou de
sujeitos que partilham caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios”
embora se saiba que a amostra ndo é por regra, uma réplica fiel do universo, podendo no
entanto fornecer bons indicios de compreensdo da realidade do mesmo. Em rigor, o
universo estatistico ou populacdo, é constituido pelos elementos que satisfazem os critérios
de inclusdo, ou seja, da amostra, “subgrupo da populagdo, seleccionada para obter
informacdes relativas as caracteristicas dessa populacdo” (Ribeiro, 1999:52) e que

atendeu aos objetivos do estudo.

Assim, a amostra permite os testes de representatividade estatistica, embora esta
possa surgir por vezes de acordo com Albarello (1997:49) « /...] associada a inexisténcia
de listas exaustivas das populacdes de referéncia ou a caducidade e obsolescéncia rapida
das listas existentes. [0 que ndo se previu suceder neste estudo, apresentando vantagens
para a concretizagdo dos objetivos tracados tendo em consideracdo que neste caso

particular], /...] se trata de realizar inquéritos junto de populagdes muito circunscritas.”

O universo estatistico é constituido pelo conjunto do total dos utentes que recebem
cuidados por parte das Equipas de Cuidados Continuados Integrados da UCC de Caldas da
Rainha, no domicilio, N=24 (38%) e do Hospital Casimiro da Silva Marques, em regime
de internamento, N= 39 (62%) perfazendo um total de N= 63 (100%).
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Deste universo estatistico, N=63, resultou uma amostra, N=36 selecionada

aleatoriamente, N= 18 (50%) no internamento e N=18 (50%) no domicilio.

Esta amostra foi selecionada por acessibilidade aos proprios sistemas de registo das
UCCI, tratando-se deste modo da Unica amostra “estatisticamente pura”. Esta € composta
por individuos de ambos 0s sexos, num total de catorze (14) do sexo masculino, (38,9%),
sendo que oito (44,4%) se encontravam no domicilio e seis (33,3) em internamento e de
vinte e dois (22) individuos do sexo feminino, 10 (55,6%) assistidos no domicilio e doze
(66,7%) acompanhados em internamento. Estes dados corresponderam ao esperado e
reafirmaram a concegdo de que “/...] o mundo das pessoas idosas € um mundo de
mulheres” (Levet, 1998:98).

Esta ideia € corroborada por dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2012
in Ferreira, S., 2013:36) que indicam que a esperanca média de vida € de 76,43 anos para

0s homens e de 82,30 anos para as mulheres.

Verifica-se que a amostra se apresentava distribuida por idades compreendidas
entre os trinta (30) e 0s noventa e seis (96) anos, com uma média total que se situava nos
74,25 anos (13,379%), o que corresponde respetivamente, no domicilio a uma meédia de
72,00 anos (17,297%) e em internamento, de 76,50 anos (8,873%), verificando-se neste
estudo uma maior prevaléncia de idades entre os setenta e um (71) e os oitenta (80) anos,
nas duas situaces. Também se registou uma taxa inferior de individuos com essa idade no
domicilio e que situa nos 13%, 0 que sugere que esta seja uma das solucdes adotadas por

um namero significativo de idosos em relacdo ao domicilio.

Estes dados apresentam uma concordéancia com Luckman & Sorensen (1998) que
encontram resultados aproximados nos estudos de (Martins, 2006 e Petronilho,2007),
podendo deduzir-se que cerca de 80% dos utentes que ingressam na Rede Nacional de
Cuidados Continuados tém idade superior a 65 anos, sendo a perda da capacidade
funcional a principal razdo para a institucionalizagdo dos idosos (Ministério da Saude,
2012).

Relativamente as habilitacGes literérias, registou-se que a maioria dos participantes
tinha formacdo basica, entre o0 primeiro e quarto ano de escolaridade (1° e 4° anos) num
total de vinte e cinco (25) 69,4%.e com uma distribuicdo relativamente aproximada nos

dois grupos, ou seja, com uma representatividade de treze (13) 72,2% no domicilio e doze
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(12) 66,7% em internamento. No total dos participantes, 5,6%, dois (2), ndo sabiam ler
nem escrever, e um (1), 2,8%, respondeu que sabia ler e escrever embora ndo tivesse

nenhum grau académico.

Justificam-se estes numeros pela observacdo da taxa de analfabetismo em
contextos politicos ditatoriais existentes em Portugal até ao ano de 1974 do século XX, que
de acordo com o Gabinete de Estatistica e Planeamento da Educacdo, & INE (2009) era de
40% na década de sessenta. Porém, esta taxa tera decrescido no ano de 2001 em
consequéncia da implementacdo do ensino recorrente. Estes dados sdo também reforcados
pela OMS (2002) que refere que devido as desvantagens sociais, no que diz respeito ao
acesso a saude e educacdo, as mulheres sdo mais propensas ao desenvolvimento de

incapacidades em idade avancada.

Dos restantes 9 individuos, 13,9% cinco (5) tinham como habilita¢cbes académicas,
entre 0 5° e 0 6° ano e para cada um dos restantes graus, 7°-8° ano, 10°-12° ano e com
estudos universitarios, obtivemos a colaboragdo de dois (2) participantes, ou seja com uma

representacdo individual de 2,8%.

No que diz respeito ao estado civil do total da amostra, 55,6% dos individuos eram
casados e dois (2) solteiros (11,1%), ambos acompanhados no domicilio. Trés (3) eram
divorciados (8,3%) e 11, Viuvos (30,6%).

No conjunto destes mesmos individuos, apenas dois ndo se encontravam em

situacdo de reforma e admitiram ndo se encontrarem doentes.

No entanto, este estudo, indicia que a maioria dos participantes estava doente
(94,4%) e ha mais de 12 meses (44,4%), ou seja, padeciam de doenca crénica, 0 que
possivelmente poderia comprometer a sua percecdo de qualidade de vida (Pibernik-
Okanovic, 2001). Recentemente tem sido reconhecido que o impacto da doenca cronica
deve ser avaliado em termos da sua influéncia na qualidade de vida dos sujeitos, em adi¢do
as medidas médicas mais tradicionais (idem). Neste contexto, varios estudos tém sido
desenvolvidos em Portugal (Esteves & Viana, 2010; Mouro, 2010; Paredes, Simdes,
Canavarro et al., 2008; Amorim, 1999). Todos sugerem uma associa¢do positiva entre

doenca cronica e qualidade de vida.

Este estudo permitiu verificar embora ndo quantificar, que as ulceras de pressédo
(UP) imprimem pela sua regularidade, a possibilidade de se colocarem questionamentos
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relativamente & QdV destes individuos ja que este € um problema de saude pablica e um
indicador da qualidade dos cuidados prestados, quer aquando do internamento, quer no
retorno a comunidade (Rocha, A. et al, 2006). Estas, constituem um problema recorrente
em Portugal, que se podera associar a prevaléncia de doengas crénicas evolutivas,

estimando-se que, de acordo com a orientagdo n°17/2011 da DGS (2011):

“T...]1 95% das Ulceras de pressdo sdo evitaveis através da identificacio
precoce do grau de risco. [De referenciar que] os doentes com Ulcera de
pressdo, tém um maior nimero de dias de internamento e readmissdes,
[...] e os dados epidemioldgicos portugueses mais recentes sdo relativos
aos cuidados hospitalares e a prevaléncia média de Ulceras de pressao é
de cerca de 11,5% embora em servigos de Medicina, a prevaléncia média
suba para 17,5%” (Idem:2).

Os dados recolhidos neste estudo apontam como prevalente em ambos 0s contextos
0 AVC Isquémico, com imposicdo de fortes limitacbes funcionais e que conduziu ao
principal motivo de admissdo em instituices formais. Estas alteracbes, consequéncias
diretas da lesdo conduziram também a alteracBes psicolégicas a nivel emocional,
distrabilidade, irritabilidade e ansiedade, entre outros problemas comportamentais e a
depressdo, que atinge em média 30% das pessoas com AVC e imprime efeitos nefastos
sobre a identidade e autoestima dos individuos, comprometendo a adesdo terapéutica e a
QdV (-Menoita, 2012). Poder-se-a pensar que este fato estara intimamente associado as
incapacidades para a execugdo das AVD [e AIVD], que para os doentes internados assume
valores superiores do que para os doentes no domicilio e que se associa também a

impossibilidade da familia em garantir o apoio necessario, (Ferreira, S., 2013).

Os autores Roper, Logan, & Tierney (2001 in Carvalho (2012), salientaram que das
doze necessidades humanas basicas, a mais valorizada é a mobilidade, tendo-se verificado
no seio dos doentes institucionalizados uma valorizacdo das sessGes de fisioterapia,
evidenciando um maior grau de satisfacdo relativamente a sua capacidade de trabalho. Em
comparagdo, o grupo do domicilio, reforcou a sua insatisfacdo relativamente a sua
capacidade para o trabalho com a grande necessidade sentida por este de cuidados medicos

para o desempenho da sua vida diaria.
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“Os doentes que vivem sds ¢ nio tém alguém para os ajudar a tomar
banho preferem nao utilizar a banheira [...] com medo de sofrerem uma
queda. [...] E também o receio, agravado por sequelas como diplopia e
hemiparestesias que levam alguns doentes a ndo serem auténomos para
sairem e utilizarem meios de transporte puablicos, o que reforca a
importancia dos cuidados no domicilio. A ajuda para estes doentes com
AVC é prestada sobretudo pelo conjugue que em muitos dos casos é
também idoso” (Fernandes V., 2003:203).

Sabe-se também que as familias constituidas apenas por idosos aumentaram cerca
de 23%, alcancando valores de 48,1% (Sequeira, 2010: 18). No entanto este estudo
contraria a tendéncia dos estudos referenciados no que diz respeito ao sentimento de
seguranca no dia-a-dia, j& que o nimero de individuos que responderam ao questionario

WHOQOL-Bref, sentia maior seguranga no domicilio.

Em rigor, varios estudos ao longo das ultimas décadas, tratam da importancia do
desempenho do cuidador informal junto da pessoa doente no seu domicilio, apesar das
dificuldades que estes tendem a evidenciar relativamente a sobrecarga na prestacdo dos
cuidados a pessoa dependente. Estes ressalvam a importancia e significado que o apoio
informal assume em contexto domiciliario, nomeadamente no dominio do desgaste da QdV
associado a incapacidade funcional e temporal do doente. Também referem o valor da
comunicag¢do com a equipa de saude, onde a relacdo de poder do cuidador e de saber dos
técnicos, determinam a definicdo de estratégias para uma melhor adesdo ao plano

terapéutico e reforcam o sentimento de seguranca e de confianca (Menoita, 2012).

Nao obstante verificar-se um indice mais elevado de QdV no dominio do ambiente
no domicilio, este estudo permite concluir que, os individuos institucionalizados
evidenciam uma maior satisfacdo com a sua vida e, apesar de considerarem que tém
poucas oportunidades para o laser, apresentam uma ordem média mais elevada no dominio
das relagbes sociais. Também se observa que o total da amostra evidenciou um grande
gosto pela vida, interpretando-a como fazendo grande sentido para si, apesar de se
confrontar na maioria dos casos com situacdes de grande fragilidade e dependéncia
funcional. Os doentes institucionalizados admitiram também ter uma boa qualidade de
sono, embora a ideia de boa QdV associada ao sono possa levantar algumas questdes ja

que:
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“[...] A insonia [é] uma queixa particularmente comum ap6s 0s 65 anos
de idade, podendo atingir de 12 a 40 % dos individuos, [e que se associa]
a uma insatisfacdo com a forma como [os individuos] gastam o tempo
livre e com a percepcao da propria saude, [...] com grande impacto na
morbili-mortilidade. [Também] a insénia em idosos [...] interfere com 0
sono de 64% dos companheiros de quarto” (Geib, L.,2003: 457).

Os resultados obtidos no que diz respeito & questdo sobre se alcancariam uma
melhor QdV em um outro local, trés (3) individuos no domicilio e sete (7) do internamento
responderam que sim. Sendo que os do grupo do domicilio responderam que seria numa

instituicdo e os do grupo do internamento responderam que seria no domicilio.

Este resultado é importante, na medida em que as relagdes pessoais e 0 apoio social
sdo uns dos fatores que influenciam a perce¢do da qualidade de vida e o bem-estar dos
individuos e, a familia constitui o principal suporte do idoso, tendo uma elevada

importancia e significado para ele (Andrade, & Martins, 2011).

Assim, tendo em conta os autores anteriormente referidos os resultados obtidos na
qualidade de vida, indiciam que os individuos no domicilio se sentiam satisfeitos com as
relacBes familiares, apoiados e protegidos, e que apesar de aproximadamente 31% ter
perdido o cbnjuge, tinham, um acesso relativo satisfatério as informacdes necessarias para
organizar a sua vida diaria bem como aos cuidados de salde e revelaram maior sentido
critico por comparacdo aos do internamento. Estes, apesar de revelarem nos dominios
fisico e psicologico, pontuacdes mais elevadas apresentaram uma menor QdV no dominio
do ambiente e possuiam menos informacdes sobre o seu estado de salde e uma menor
capacidade de resposta face a questdo colocada sobre a importancia deste estudo para a sua
QdV.

Estes indicadores poderdo sugerir a presenca de lacunas no ambito da comunicagédo
e um menor envolvimento dos cuidadores informais no ambito institucional. Ainda, ha que
ter em conta que na construgdo do saber que os doentes fazem sobre a sua saude existe
“[...] um hiato entre a cabeceira e o fundo da cama [...] que se revela em termos
relacionais muito mais do que uma distancia fisica.” Deste modo, os doentes internados
ndo sentem qualquer dominio sobre o seu tratamento, ndo sabem tdo pouco o0 que
questionar, adquirindo um grau de dependéncia tendencialmente descomprometido,
optando por delegar as responsabilidades para os profissionais de saude (Serra, M.,
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2005:37). Podera apontar-se relevante a necessidade de posturas mais dindmicas por parte
dos profissionais de salde quanto a necessidade de construcdo de espacos para a
participacdo da familia durante o processo de tratamento do paciente institucionalizado.
Como refere Goffman (1963, apud Lopes 2005:16):

“ Passar tempo com os Pacientes [...] cria ambiguidade [...] nas
interagdes sociais”, gerando desconforto € constrangimento no circulo de
relacBes da pessoa doente face a incapacidade de saber o que dizer ou 0
que fazer perante a complexidade da situacéo que vive.”

Apesar de se registarem algumas discrepancias relativamente a percecdo da QdV
nestes dois grupos (domicilio e internamento), ambos evidenciaram uma notéria satisfacéo
com a melhoria da sua QdV, apds beneficiarem do acompanhamento das ECCI,
denotando-se, por via dos comentarios registados, uma manifestacdo de interesse na

criagdo de um maior numero de Equipas.

5.2. DISCUSSAO GERAL DO ESTUDO

De uma forma geral, os resultados obtidos parecem estar de acordo com 0 que a

evidéncia cientifica atualmente disponivel sugere.

No entanto, os resultados obtidos no presente estudo devem ser comparados de
forma cautelosa com outros estudos, devido a diferencas suscetiveis de existirem em

termos de caracteristicas da amostra e instrumentos de avaliacdo utilizados.

Os resultados da caracterizacdo da amostra deste estudo sugerem a existéncia de
algumas diferencas relativamente as caracteristicas das amostras de outros estudos, e que
podera ter decorrido do fato deste projeto ser comparativo e ter observado contextos com
fatores ambientais distintos. Ao contrario do que se verifica em outros estudos, ndo se
incluiram apenas idosos ou doentes oncoldgicos, por exemplo, ndo se estratificando a
amostra, possibilitando deste modo colher um maior niumero de informagdes, Gteis para a

analise dos dados recolhidos.

As diferengcas mencionadas, possivelmente decorrentes de fatores culturais e

socioecondémicos, impedem a extrapolagdo dos resultados de alguns estudos para a
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generalidade da populacdo portuguesa. E, também, em virtude disso mesmo, que assenta o

caracter de relevancia da realizacdo deste estudo.

A limitacdo temporal na inclusdo dos sujeitos (todos eles foram analisados e
incluidos no mesmo periodo de tempo, a saber, de Marco a Junho de 2014, permitiu,
provavelmente, controlar outras possiveis varidveis de enviesamento associadas aos

estudos experimentais, suscetiveis de condicionarem os resultados obtidos.

No estudo, existirdo, porventura, outros fatores de invalidade interna,
nomeadamente os historicos, ou seja, acontecimentos particulares ou experiéncias pessoais
que, ainda que nao diretamente ligados ao estudo, podem ocorrer na vida dos participantes
no decurso do mesmo, modificando, assim, a reacdo destes a intervencéao (Fortin, 2009a).

Foram tomadas medidas de controlo do erro de medicao, habitualmente associado a
variacdo bioldgica natural, recorrendo a utilizacao de instrumentos de avaliacao fidedignos,
validos, sensiveis, normalizados e validados para a populagcdo portuguesa, bem como ao

cumprimento das recomendacdes de utilizacdo desses mesmos instrumentos.

As avaliacBes a todos os participantes estiveram sempre a cargo do mesmo
avaliador, o que permitiu aumentar a fiabilidade intra- observador, minimizando o Vviés
referente as flutuacGes dos instrumentos (Fortin, 2009b). Todos os participantes foram
avaliados no mesmo intervalo de tempo e receberam igual atencdo por parte do

examinador, evitando, deste modo, o viés de desempenho.

Um obstaculo que se poderd colocar a validade externa prende-se com a
circunstancia de os participantes saberem que se encontravam a participar nesta
investigacdo, o que poderd traduzir-se numa modificacdo de comportamento ou numa

tendéncia para dar respostas favoraveis (efeito de Hawthorne) (Fortin, 2009b).

O estudo baseia-se numa selecdo aleatoria simples da amostra, que embora nédo se
considere a partida representativa do universo a nivel nacional, se revela representativa em
relacdo a populacdo nos atributos a medir, ja que cada um dos elementos do universo
estatistico tem probabilidades iguais de integrar a amostra 0 que ndo implica atribuir ao
termo “aleatério” o significado de acidental, sendo esta selecdo a que, ”/...] a partida, se
apresenta com mais hipoteses de viabilizar conclusdes rigorosas sobre um qualquer

fendmeno num determinado universo” (Pardal, 2011: 57).
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Embora se reconheca que se poderd estimar a partida, um tamanho ideal para uma
amostra, também se perceciona, de acordo com a revisdo bibliografica desenvolvida no
ambito deste estudo, que esta questdo sO tem resposta pacifica para o caso das amostras
ndo aleatdrias tendo em conta que estas dependem do juizo do investigador, 0 que néao

sucede neste caso particular.

Assim, alega-se como justificada a amostra deste estudo por esta se considerar,
embora de tamanho reduzido, de elevado grau de validade e que resulta de um estudo
prévio sobre as caracteristicas, distribuicdo, previsdo da ampliddo de erro aceitavel e dos
graus de confianca, evitando-se enviesamentos na representacdo do estudo, o que nao
sucede por vezes em amostras grandes de prevalente insignificancia em termos de interesse

e homogeneidade.

110

Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos
Madalena Fernandes Gaspar Gongalves



ECCI- Potenciacdo da esfera social, adesdo terapéutica e qualidade de vida da pessoa em Cuidados
Continuados e Paliativos: Operacionaliza¢io no ambito dos Cuidados Priméarios

CONCLUSOES

Refletir sobre a possibilidade da adocdo de novos paradigmas no ambito da
intervenc&o social e melhoria dos cuidados assistenciais, atribui uma maior legitimidade ao
incremento das intervenc@es dirigidas as doencas cronicas, que perduram no tempo, ao
invés das dispensadas as doencas agudas, com relevancia da avaliacdo da QdV. (Silva, M.
2005).

Este estudo surgiu na sequéncia da observacdo de investigacOes recentes
conduzidas pela comunidade cientifica internacional, que se tem dedicado ao estudo da
qualidade de vida em utentes acompanhados por equipas de cuidados continuados e

paliativos, bem como pela relevancia do tema, em termos sociais e econémicos.

O autor deste estudo, ndo tem conhecimento que se tenha realizado estudos em
Portugal sobre esta tematica, nos moldes a que se prop6s. Os resultados desta investigacao
surgem entdo como uma forma de colmatar esta lacuna de informagéo e de acrescentar
valor cientifico ao debate desta tematica, ja que oferece um suporte preliminar sustentado

para o conhecimento deste tema.

Estudar em que medida as respostas existentes no territério nacional no tocante a
acessibilidade aos cuidados de salde e de que modo estas representam uma resposta
efetiva as necessidades da pessoa doente no seu meio natural de vida, remeteu o

investigador para a busca de respostas.

A anélise dos resultados obtidos teve em conta o reduzido tamanho da amostra
estudada (n=36). Ndo obstante, mesmo perante esta, entre outras limitagdes metodologicas,
os resultados alcangados sdo considerados satisfatorios na observacdo dos varios dominios
contemplados, confirmando-se algumas das previsdes deste estudo e introduzindo outras

que se consideram de potencial interesse.

De outra parte, esta investigacdo também se pode considerar inovadora no sentido
em que procurou obter respostas em contextos diferenciados para populagdes que

apresentavam o mesmo tipo de necessidades.

Conclui-se assim que de um modo geral os individuos que participaram do estudo,
estdo satisfeitos com a vida e valorizam-na bastante e, embora os indices de satisfacdo se

tenham mostrado mais elevados no internamento, no dominio do ambiente foram os
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participantes assistidos no domicilio que o privilegiaram, o que leva a concluir que apesar
dos doentes internados terem acesso a uma boa QdV, em média os doentes no domicilio
beneficiam de melhores condi¢cbes ambientais e todos valorizaram os cuidados de
proximidade e os lagos afetivos que os une a familia cuidadora. Os mesmos identificaram e
elogiaram os cuidados prestados pelas ECCI e reconheceram a sua influéncia na
aprendizagem para o autocuidado em meio natural de vida, verificando-se no @mbito deste

estudo que contribui para uma maior seguranca e equilibrio emocional.

Estes também manifestaram a possibilidade de optar pelo internamento, no entanto,
apenas 11% optariam por fazé-lo por razdes de sobrecarga dos seus cuidadores. Em média,
0S que se encontravam internados manifestaram satisfacdo com a vida, embora, cerca de

45% tivesse evidenciado uma maior preferéncia pelo domicilio para receber cuidados.

Em suma, fica demonstrado que estas equipas facilitam uma boa comunicacdo em
salde, potenciam os cuidados de proximidade, promovem uma maior capacidade para o
autocuidado e habilitam os cidaddos para uma melhor gestdo dos recursos, com ganhos

significativos em saude e QdV.

N&o obstante o tamanho da amostra, este estudo comparativo apresenta resultados
sobre a utilidade social de um maior incentivo a passagem de cuidados institucionais para
cuidados domiciliarios. Também se assume como um veiculo para recomendar as boas
praticas observadas e potenciar uma maior autonomia e participacdo da pessoa em
cuidados continuados e paliativos no seu proprio projeto de vida, observando o principio

de custo efetividade.

Finalmente, o autor deste estudo defende que corresponsabilizar a sociedade civil
na vida coletiva, incrementar o niumero de ECCI e Paliativos alargando a sua acdo a todos
os escales etarios em territorio nacional, potencia os Cuidados de proximidade, acrescenta

valor social e responde aos desafios do financiamento publico da saude.
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ANEXO |
Equipa de Coordenacéo Regional (ECR)

S&o representadas as atribuigdes e responsabilidades das ECR. Elaborado

de acordo com a Unidade de Misséo para os CCI
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Anexo n°1- Equipa de Coordenacdo Regional (ECR) — S&o representadas as atribuicfes
e responsabilidades das ECR. Elaborado de acordo com a Unidade de Missdo para 0s
CCI



ANEXO I1

Equipa de Coordenacéo Local (ECL)

=  S&o representadas as atribuicles e responsabilidades das ECL. Elaborado de acordo

com a Unidade de Misséo para os CCI.
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Anexo n°2- Equipa de Coordenacédo Local (ECL) — Séo representadas as atribuigdes e

responsabilidades das ECL. Elaborado de acordo com a Unidade de Misséao para os CCI.



ANEXO 111

Fluxograma com a representacéo do processo de sinalizagao.

= Elaborado de acordo com a Unidade de Misséo para os CCI.
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Anexo n° 3- Fluxograma com a representacao do processo de sinalizagdo. Elaborado de
acordo com a Unidade de Misséo para os CCI.



ANEXO IV

Fluxograma do processo de ingresso.

= Elaborado de acordo com a Unidade de Misséo para os CCI.
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Anexo n° 4- Fluxograma do processo de ingresso. Elaborado de acordo com a Unidade de
Miss&o para os CCI.



ANEXO V

Fluxograma com a representacéo do processo de admissao
dos doentes na RNCCI.

= Elaborado de acordo com a Unidade de Misséo para os CCI.
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Anexo 5- Fluxograma com a representacao do processo de admissdo dos doentes na RNCCI.
Elaborado de acordo co a Unidade de Missdo para os CCI.



ANEXO VI
Parecer;

= Comissdo de Etica FMUC



FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

COMISSAO DE ETICA DA FMUC

Of. Ref? 093-CE-2013

Data /é /,L'L/zozs

C/conhecimento ao aluno : Exmo Senhor
Prof. Doutor Armando Carvalho

Coordenador do Gabinete de Estudos
Avancgados da FMUC

Assunto: Projecto de Investigagdo no ambito do Mestrado em Cuidados
Continuados e Paliativos. (ref2 CE-104/2013)

Candidato{a): Madalena Fernandes Gaspar Gongélves

Titulo do Projecto: “ECCI - Potenciacdo da esfera social, adesdo terapé‘utica e
autonomia da pessoa em cuidados continuados e paliativos. Operacionalizacdo

em cuidados domicilidrios no ambito dos cuidados de saldde primarios.”.

A Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina, apds analise do projecto de
investigacdo supra identificado, decidiu emitir o parecer que a seguir se

transcreve: “Parecer Favoravel”.

Queira aceitar os meus melhores cumprimentos

O Presidente,

PrdéD utor Jo

anuel Pedroso de Lima

GC

SERVICOS TECHICOS DE APCIO A GESTAD - 5TAG » COMISSAD DE ETICA
' Phlo das Cidneias da Sadde » Unidade Cenural

Agzinhaga de Sanm Comba, Celas, 3000-354 COIMERA « PORTUGAL
Tel: +351 239 857 707 {bxt. 543707} | Fas #3851 239 823 236

E-mail: gomissaoetica@fmed.uc.pt | www.fimed.uc.pt




ANEXO VII
Parecer;

= Comissdo de Etica ARS - LVT



arsllvt ~ —

LISBOA E VALE DO TEjO

Exma. Sr.2
Dr.2 Madalena Gongalves

madalenafgg@amail.com

c/c:

Sua Referéncia Sua Comunicacdo de Nossa Referéncia Data
2793/CES/2013 05-02-2014

Assunto: Estudo “ECCI — Potenciagéo da esfera social, ades@o terapéutica e autonomia da pessoa
em Cuidados Continuados e Paliativos: Operacionalizagdo em Cuidados Domicilidrios no &mbito
de Cuidados de Saude Primarios”

A Comiss3o de Etica para a Satide da ARSLVT apreciou na sua reunido da Secgio de Investigagdo do

dia 31-01-2014, o projecto mencionado em epigrafe, tendo emitido um parecer favoravel.

Declaragdo de conflito de interesses: Nada a declarar

O Conselho Directivo, atento ao teor do parecer emitido por aquela Comissdo, entende estarem

reunidas as condi¢des para a sua concretizagdo.

Com os melhores cumprimentos,

O Vice - Presi;\ente do Conselho Directivo

Av. Estados Unidos da América n°75-77, 1749-096 Lisboa
Tel. +351 218 424 800 | Fax. +351 218 499 723
geral@arslvt.min-saude.pt | www.arslvt.min-saude.pt



GOVERNO DE
é’ PORTUGAL

arsllvt = =

VISBOA £ VALE 0 1HD Comissio de Etica para a Satde da ARSLVT

Parecer

Proc.147/CES/INV/2013

Titulo: “ECCI — Potenciacdo da esfera social, adesdo terapéutica e autonomia da pessoa em
Cuidados Continuados e Paliativos: Operacionalizacdo em Cuidados Domicilidrios no ambito de
Cuidados de Saude Primarios”

Ambito do estudo: Académico.

Enquadramento institucional do proponente: Estudo realizado no ambito do Mestrado em
Cuidados Continuados e Paliativos, da Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra em
colabora¢do com a Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagdo da mesma instituigdo.
Investigador(es) (identificacdo e cv): Identificagdo e informagdo curricular facultada.
Orientador(es) (identificacdo e declaragdo): Existe uma declaragdo da orientadora e co-
orientadora.

Fundamentagdo do estudo: “Pretende-se uma abordagem que encare a pessoa doente como
parceiro ativo, acautelando fatores suscetiveis de comprometer a adesdo terapéutica,
potenciando-se recursos intrinsecos e extrinsecos para o desempenho das atividades de vida
didria. Neste sentido pretende-se realizar um estudo comparativo do grau de satisfagdo da pessoa
doente acompanhada pelas Equipas de Cuidados Continuados em meio institucional e pelas

equipas de Cuidados Continuados inseridos nas Unidades de Cuidados a Comunidade”.

Comissdo de Etica para a Saide da ARSLVT



Parecer

Processualmente a proposta providencia todos os elementos necessarios que sdao exigidos para a
apresentacio de propostas de investigagdo para apreciacdo da CES-ARSLVT. E facultada informagéo
relativa a fundamentacdo, objectivos e metodologia da investigagdo, bem como informacgdo
curricular da investigadora e demais declaracdes formais.

Em termos substantivos a proposta parece clara na sua fundamentag¢do e ndo suscita duvidas ou
ambiguidades, nomeadamente do ponto de vista das salvaguardas éticas.

Em sintese, a proposta reune condices para obter um parecer positivo e favordvel a realiza¢do da
investigagdo.

O relator,

(Declaro ndo ter quaisquer conflitos de interesse relativamente a esta proposta de investigagao).

Comissdo de Etica para a Saiide da ARSLVT



ANEXO V111
Parecer

= ACES - Oeste Norte
= Caldas da Rainha



GOVERNO DE
@ PORTUGAL

arsllvt = =

LISBUA § VALE DO TERD

DECLARAGAO

Maria Alexandra Liz Cardoso Tomas Borges, Diretora Executiva do ACES
Oeste Norte, portadora do Bilhete de Identidade n° 8426352 de 21/12/2009,
declara, que o ACES Oeste Norte reune as condi¢des logisticas e humanas
necessarias, para assegurar a realizagéo da investigagao em condigdes éticas
adequadas da aluna Madalena Fernandes Gaspar Gongalves, no ambito da

dissertagdo de mestrado, que tem como titulo:

“‘ECCI — Potenciagdo da esfera social, adesdo terapéutica e autonomia da

pessoa em Cuidados Continuados e Paliativos;

- Operacionalizagao em Cuidados Domiciliarios no @mbito dos Cuidados de

Saude Primarios.”

Caldas da Rainhas; 19,de novembro de 2013

iz,

Maria Alexandra Borges

(Diretora Executiva — ACES Oeste Norte)



ANEXO IX
Autorizacgao

» Hospital Casimiro da Silva Marques
= Bombarral



w

Exmo. (a). Senhor{a) Provedor({a)
v /ﬂ,
i g
\%ijgl i 1L Gk (/(’( /{}\.QMA (jﬁc&(ﬁ s {nome completo),
K g b | i :
portador{a) do BI/CC n.2 m na qualidade de s /1 :r/rp T Z.L (estudante,
curso e universidade ou fungdo e instituicdo), estando a realizar o Trabalho de Investigac3o Cientifica
sobre o tema ECC T Z\‘/Q::t cacac -] aidpioiiste, dus CCL sob orientaggo do sr.
Professoi( ig G &m lZ}S , vem por este meio e em conformidade com o previsto no Regulamento

para Projetos de InvestigacZio da Misericérdia, solicitar a V.2 Ex.2 autorizagdo para:

{ )efetuar entrevistas (especificar a quem, nimero de ‘entrevistados e anexar guido)
(~Japlicar o questiondrio ou outro instrumento de investigagdo (anexar instrumento)
{ )eonsultar dados (especificar quais) __‘SLJPM 2

{ Noutra)

(selecionar a opgdo pretendida, explicitando o informacdo pertinente e anexando os documentos
relacionodos)

no Hospital Casimiro da Silva Marques da Santa Casa da Misericérdia de Bombarral no dmbito do
referido projeto de investigagio, cuja fundamentac3o, objetivos, metodologia e plano de
desenvolvimento se envia em anexo.

Data
Zalizaly

A PREENCHER PELO ORIENTADOR/TUTOR DA INSTITUICAO DE ORIGEM DO INVESTIGADOR
(UNIVERSIDADE OU OUTRA)

Nome: TG0l 0 Audeseer © 20 sis0d>
ASSINATURA DO ORIENTADOR/TUTOR DA

Telefone: GA-SWIY6 L ¢ INSTITUIGAO QUE TUTELA AINVESTI
Email: do wery | aptn Sl ~a

PREENCHIMENTO RESERVADO AOS ORGAOS E SERVICOS DA MISERICORDIA

Parecer da Direcédo Clinica do HCSM

O Néo autorizo O Autorizo

O Provedor
(assinatura e data)



= ANEXO X
Pedido de autorizagdo

» Utilizacdo do WHOQOL - Bref



FORMULARIO WHOQOL *

Centro Portugués da Organizaclo Mundial de Salde (OMS) para Avaliagdo da Qualidade de Vida

1. Instrumento

1DWHOG)L-100 X0 WHOQOL - bref

5.3. Bateria de avaliacio (outros instrumentos)

WHOQOL- Bref (Versio em Portugués de Portugal do Instrumento Abreviado de Avaliagio da Qualidade
de Vida da Organizag8o Mundial de Salde)

Trad: Marla Cristina Canavarro, Adriano Vaz Serra, Mario Rodrigues Simbes, Marco Pereira, Sofia
Gameiro, Manuel JoSo Quartilho, Daniel Rijo, Carlos Carona & Tiago Paredes (2006)

fndice de Kats (Avaliacio do grau de Independéncia de idosos residentes em Instituighes de Longa
Permanéncia, In Revista Esc. Enferm USP 2007, pg. 387-85)
Aut: Maria Odete Pereira Hidaldo de Ara(ijo, Maria Filomena Ceolim (2007)

fndice de Barthel (Validacio do indice de Barthel numa amostra de idosos nlio institucionalizados)
Valid: Fatima Ara(jo, José Luls Pals Ribeiro, Antdnio Oliveira, Cristina Pinto (2007)

Data: Marinha Grande, __ 21 de Novembro de 2013

e ok Gl

« Enviar m rmcamvammﬂmmw&
Professora Doutora Mania Cristina Sousa Canavarro

Faculdade de Psicologia e de Ciénclas da Educaclo da Universidade de Coimbra
Rua do Coléglo Novo - Apartado 6153
3001-802 Colmbra

! Ao documento apresentado foram retiradas partes que, por conterem informagdes que se encontram no corpo de
texto, ndo se revelariam neste espaco, significativos.

Atribui-se ao mesmo, pelo seu conteido, um carater formal quanto ao pedido de utilizagdo do instrumento de
medicdo, informativo e utilitirio quanto ao seu uso por outros investigadores.



= ANEXO XI
= Questionario WHOQOL Bref



WHOQUOL BREF

@ Organizagio Mundial de Satde

Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra
Coordenador: Prof. Doutor Adriano Vaz Serra (adrianovs@netvisao.pt)

o i Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educac¢do da Universidade de Coimbra
o Coordenadora: Prof. Doutora Maria Cristina Canavarro (mccanavarro@fpce.uc.pt)

INQUERITO POR QUESTIONARIO n° -----
Instrumento de recolha de dados: WHOQOL-Bref

Estudo: ECCI-Potenciacéo da esfera social, adesdo terapéutica e autonomia da pessoa
em Cuidados Continuados e Paliativos; Operacionalizacdo em Cuidados Domiciliarios
no ambito dos Cuidados de Saude Primarios.

Investigador: Madalena Fernandes Gaspar Gongalves

2014

Whogqol- BREF



DADOS PESSOAIS DO PARTICIPANTE

Al Idade Anos A2 Data de Nascimento | ----- [ - [ -
A3 Sexo Masculino A4 Escolaridade | N&o sabe ler nem escrever
Feminino Sabe ler e/ou escrever
10- 4%nos
5°- 6%anos
A5 Profissao 7°- 9%°anos
10°- 12%nos
A6.1 | Freguesia Estudos Universitarios
A6.2 | Concelho Formagcé&o P6s-Graduada
A 6.3 | Distrito
A7 Estado Civil Solteiro(a)
Casado(a)
Unido de Fato
Separado(a)
Divorciado(a)
Viavo(a)
pla | EStAELAIMeNte gy, ] Nzo []
Bib Se respondeu Sim, que doenga é que
tem?
B2 Hé& quanto tempo?
B3 Eggt’;n%igfo? Internamento  [_] Consultaexterna [_] Sem tratamento [_|
C | Forma de administracéo do questionario 1. Auto-administrado L]
2. Assistido pelo entrevistador |:|
3. Administrado pelo entrevistador [ ]
D | Tem algum comentério a fazer a este estudo?

Whoqol- BREF

OBRIGADO PELA SUA AJUDA!



INSTRUCOES

Este questionario procura conhecer a sua Qualidade de Vida, saude e outras &reas da sua vida.
Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma
pergunta, escolha a que lhe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que
Ihe vier primeiro a cabeca.

Por favor, tenha presente os seus padrdes, expetativas, alegrias e preocupac@es. Pedimos-lhe que
tenha em conta a sua vida nas duas ultimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas Ultimas semanas, pode ter que responder a seguinte

pergunta:

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente
Rec_ebe das outras pessoas o tipo de 1 9 3 4 5
apoio de que necessita?

Deve pbr um circulo a volta do numero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras
pessoas nas duas Ultimas semanas. Assim, marcaria 0 numero quatro (4) se tivesse recebido
bastante apoio, ou 0 nimero um (1) se ndo tivesse tido nenhum apoio dos outros nas Gltimas

duas semanas.

QUESTIONARIO

Por favor, leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a

volta do nimero da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

Muito ma Ma U E,\’;Z AL Boa Muito Boa
1 Como avalia a sua qualidade de
(1) | vida? ! 2 3 4 >
. Nem satisfeito .
. Ml.“to. Insatisfeito Nem Satisfeito M_um_)
insatisfeito Insatisfeito Satisfeito
2 Até que ponto esta satisfeito(a)
(G4) | com a sua salide? ! 2 3 4 5
Nada Pouco Vel LG Muito Muitissimo
Nem pouco
3(FL.4) Em que medida as suas dores (fisicas) o (a) 1 2 3 4 5
impedem de fazer o que precisa de fazer?
4(F11.3) | Em que medida precisa de cuidados 1 2 3 4 5
médicos para fazer a sua vida diaria?
5(F41) | Até que ponto gosta da vida? 1 2 3 4 5
6(F24.2) | Em que medida sente que a sua vida tem 1 2 3 4 5
sentido?
7(F5.3) | Até que ponto se consegue concentrar? 1 2 3 4 5
8(F16.1) | EM que medida se sente em seguranca no 1 2 3 4 5
seu dia-a-dia?
9(F22.1) | Em que medida € saudavel o seu ambiente 1 2 3 4 5
fisico?
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As seguintes perguntas sdo para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer certas

coisas nas duas Ultimas semanas.

Nada | Pouco | Moderadamente | Bastante Completamente
10(F2.1) | Temenergia suficiente para a 1 2 3 5
sua vida diaria?
11(F7.1) | E capaz de aceitar a sua 1 2 3 5
aparéncia fisica?
12(F18.1) | Temdinheiro suficiente para 1 2 3 5
satisfazer as suas necessidades?
Até que ponto tem facil acesso
13(F20.1) | as informagBes necessarias para 1 2 3 S
organizar a sua vida diaria?
Em que medida tem
14(F21.1) | oportunidade para realizar 1 2 3 5
atividades de lazer?
Mu[to Ma N Bog nem Boa Muito Boa
Ma Ma
Como avaliaria a sua mobilidade
15(F9.1) | [capacidade para se movimentar e 2 3 4 5
deslocar por si proprio(a)]?

As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em relacdo
a varios aspetos da sua vida nas duas Gltimas semanas.

Muito
Insatisfeito

Insatisfeito

Nem Satisfeito
Nem Insatisfeito

Satisfeito

Muito
Satisfeito

16(F3.3)

Até que ponto esté
satisfeito(a) com o seu
sono?

1

3

5

17(F10.3)

Até que ponto esta
satisfeito(a) com a sua
capacidade para
desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?

18(F12.4)

Até que ponto esta
satisfeito(a) com a sua
capacidade de trabalho?

19 (F6.3)

Até que ponto esta
satisfeito(a) consigo
préprio(a)?

20 (F13.3)

Até que ponto esté satisfeito
com as suas relagdes
pessoais?

21(F15.3)

Até que ponto esta
satisfeito(a) com a sua vida
sexual?

22 (F14.4)

Até que ponto esta
satisfeito(a) com o apoio
que recebe dos seus
amigos?

23(F17.3)

Até que ponto esta
satisfeito(a) com as
condi¢des do lugar em que
vive?

24(F19.3)

Até que ponto esta
satisfeito(a) com o acesso
que tem aos servicos de
saude?

25(F23.3)

Até que ponto esta satisfeito
(a) com os transportes que
utiliza?
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As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas
coisas nas ultimas duas semanas.

Nunca

Poucas
VEZEs

Algumas
vezes

Frequentemente

Sempre

26(F8.1)

Com que frequéncia tem
sentimentos negativos, tais como
tristeza, desespero, ansiedade ou
depressao?

Whoqol- BREF
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APENDICES



APENDICE A

» Declaracao de Compromisso
CE-ARSLVT



DECLARACAO

Eu, Madalena Fernandes Gaspar Gongalves, declaro sob compromisso, efetuar a
entrega a CES do Relatério Final do estudo comparativo subordinado ao tema, ECCI —
Potenciagdo da esfera social, adesdo terapéutica e autonomia da pessoa em Cuidados
Continuados e Paliativos: Operacionaliza¢do em Cuidados Domiciliarios no dmbito de
Cuidados de Saiide Primadrios, bem como da evolugdo da investigagdo e dos relatdrios
anuais, quando aplicavel.

Esta declaragdo atesta o compromisso eticamente exigivel em investigacdo e a
tomada de conhecimento de uma possivel notificagdo por incumprimento por parte da
Comissdo de Etica para a Satide a instituicdo que acolhe o estudo bem como ao

estabelecimento de ensino que o promove.

Marinha Grande, 19 de Novembro de 2013

Madalena Fg{mandcs Gaspar Gopgalyes
v



APENDICE B

= Consentimento Informado



FACULDADE DE MEDICINA

SIMARRA

ESTUDO: ECCI — Potenciacdo da Esfera Social, Adesdo Terapéutica e Qualidade de Vida da
Pessoa em Cuidados Continuados e Paliativos.
Operacionalizacdo no ambito de Cuidados de Salde Priméarios

CONSENTIMENTO INFORMADO

B, o , na qualidade de
beneficiario dos cuidados de salde, prestados pela presente Equipa de Cuidados, ECCI, aceito
participar voluntariamente no estudo que Madalena Fernandes Gaspar Gongalves, se propde
desenvolver.

Os termos da investigacdo bem como os da minha participacdo, foram-me explicados por,

Declaro que me foi dada a oportunidade de colocar as questGes que entendi oportunas, as
guais me foram respondidas de modo claro e satisfatorio.

Atesto que percebo que os procedimentos associados a este estudo ndo implicam quaisquer
riscos e que a informacgéo recolhida é confidencial.

Sou livre de responder as questdes dos formularios apresentados e posso a qualquer
momento retirar 0 meu consentimento, pondo fim & minha participagdo, sem que isso possa
implicar qualquer prejuizo no plano de cuidados que me é prestado pela presente ECCI.

Deste documento, receberei uma cépia, dando-se cumprimento aos preceitos eticamente

exigiveis no campo da pratica investigativa em saude.

Assinatura do(a) Participante(a) / Representante Legal/ Testemunha
Consentimento verbal |:|

2014 -....- ...
Data

Assinatura do(a) Investigador(a)

Madalena Fernandes Gaspar Gongalves

2014 - ... - ...
Data



APENDICE C

= Questionario de Escolha Multipla “Escolha de Cuidados”

= Escalas Numéricas Verbais/ Visuais:
Nivel de Satisfacdo com a Vida
Nivel da melhoria da QdV apos a intervencéo da ECCI



Instrumentos de medicgéo criados no ambito do estudo: ECCI-Potenciacéo da esfera
social, adeséo terapéutica e autonomia da pessoa em Cuidados Continuados e
Paliativos; Operacionalizacdo em Cuidados Domiciliarios no &mbito dos Cuidados de
Saude Primarios.

Investigador: Madalena Fernandes Gaspar Gongalves

2014

Questionario de escolha multipla sobre a escolha de cuidados

Tendo em conta a sua situacdo/evolucéo clinica,
acha que alcancaria uma melhor Qualidade de

Vida caso lhe dessem a possibilidade de dar sim U Nio [
continuidade aos cuidados de salde em um
outro local?

Se respondeu que Sim, por favor indique qual:

= Domicilio [ ] = Instituico [ ] =  Outro []

Se respondeu “Outro”, indique por favor a sua escolha:

ESCALA NUMERICA VISUAL/ VERBAL sobre satisfagdo com a vida.

Numa escala de 1 a 10, onde situaria o seu nivel de satisfacdo relativamente a sua vida?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Totalmente Totalmente
Satisfeito Insatisfeito

Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos da FMUC
Madalena Fernandes Gaspar Gongalves



° Numa escala de 1 a 10, indique em que medida a ECCI que lhe presta cuidados de saude €
importante para melhorar a sua qualidade de vida.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nada Muitissimo
Importante Importante

Fonte: Madalena F. Gongalves, 2014

Agradecemos a sua colaboracéo!

Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos da FMUC
Madalena Fernandes Gaspar Gongalves





