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Resumo

Enquadramento: A satisfagdo das familias com os cuidados prestados aos doentes é
considerada um importante indicador da qualidade dos mesmos, onde o Enfermeiro assume
uma posicao de destaque. A literacia em saude assume-se como uma preocupacgao
crescente no caminho para a melhoria dos cuidados, na medida em que diferentes estudos

tém demonstrado um nivel inadequado de literacia na populagcéo portuguesa

Objetivos: Avaliar o nivel de Literacia em Saude e o grau de satisfagcdo com os cuidados
prestados, dos familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos,
identificando as variaveis sociodemograficas; analisar a relacdo existente entre as variaveis
sociodemograficas e o grau de satisfagdo com os cuidados e o nivel de Literacia em Saude

do familiar de referéncia do doente internado em UCP.

Métodos: Estudo quantitativo descritivo-correlacional e explicativo com uma amostra néo
probabilistica por conveniéncia de familiares dos doentes internados em Unidades de
Cuidados Paliativos na regido Centro de Portugal. Colheita de dados realizada com a
aplicagdo de um questionario de dados séciodemograficos; da Escala FAMCARE e do

Questionario HLS-EU-PT, apds autorizagao dos autores.

Resultados: Os familiares que participaram no estudo sdo maioritariamente mulheres
(67,7%),assumem-se como cuidadores principais (73.8%); com idades < 64 anos (84.6%); o
grau de parentesco é Filho/a (41.7%); vivem com companheiro (64.6%) e com os filhos
(56.3%); possuem o ensino basico; sem experiéncia anterior em CP (90.6%); residem em
meio urbano (54.2%), exercem profisséo (61.5%) e ndo tém experiéncia na area da saude
(87.5%).

Os familiares apresentam maior indice de Literacia na Prevencdo da Doenga (M=31.06
19.59) e menor na Promogédo da Saude (M=26.57 £10.69). Em todas as dimensdes, 0s
niveis de Literacia distribuem-se entre o Inadequado e Problematico. Os familiares do sexo
feminino; com idade 265 anos; que coabitam, com o ensino Basico; sem atividade
profissional ativa e sem profissdes relacionadas com a saude apresentam um menor nivel
de Literacia em Saude. Tiveram impacto, na Literacia em Saude Geral e de Promogéo da
Saude casais sem filhos; com estatuto de esposo/a; a cohabitar com o doente, como

cuidador principal e residir em meio rural.

Os familiares encontram-se satisfeitos com os cuidados (X=40.50 +13.72). Estdo mais
satisfeitos com a Informagéo dada e Cuidados Fisicos e menos satisfeitos nos Cuidados

Psicossociais. As variaveis: papel cuidador principal, escolaridade basica, familiares com



profissdo nado relacionada com a saude influenciam positivamente esta avaliagdo. O
agregado familiar monoparental teve impato positivo na dimensdo disponibilidade de

cuidados.

Conclusbes: Existe ainda um longo caminho a percorrer no sentido de melhorar a
satisfacdo pelos cuidados e o nivel de Literacia em Saude destes familiares, pois os
resultados revelaram baixos e preocupantes indices de Literacia em Saude. Estas variaveis
devem ser respeitadas quando planeados os Cuidados Paliativos diferenciados ao doente e
sua familia por toda a equipa, que deve estar empenhada na melhoria continua e no seu

empoderamento.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos, Familia, Alfabetizacdo em Saude, Satisfacao



Abstract

Background: The satisfaction of families with the care provided to patients is considered an
important indicator of their quality, where the nurse assumes a prominent position. Health
literacy is a growing concern on the way to better care, as different studies have shown an

inadequate level of literacy in the Portuguese population.

Objectives: To evaluate the level of Health Literacy and the degree of satisfaction with the
care provided by family members of patients admitted to Palliative Care Units, identifying
sociodemographic variables; to analyze the relationship between sociodemographic
variables and the degree of satisfaction with care and the level of health literacy of the

referral relative of the patient admitted to the PCU.

Methods: A descriptive-correlational and explanatory quantitative study with a non-
probabilistic convenience sample of relatives of patients hospitalized in Palliative Care Units
in the Central region of Portugal. Data collection performed with the application of a
sociodemographic data questionnaire; FAMCARE Scale and the HLS-EU-PT Questionnaire,

after authorization by the authors.

Results: Family members who participated in the study are mostly women (67.7%),
assuming themselves as primary caregivers (73.8%); aged < 64 years (84.6%); the
relationship degree is son / a (41.7%); live with a partner (64.6%) and with their children
(56.3%); have basic education; no previous CP experience (90.6%); they live in urban areas

(54.2%), work in a profession (61.5%) and have no experience in health (87.5%).

Family members have a higher rate of Literacy in Disease Prevention (M = 31.06 + 9.59) and
lower in Health Promotion (M = 26.57 + 10.69). In all dimensions, literacy levels are
distributed between the Inadequate and the Problematic. Female relatives; aged =65 years;
cohabiting with basic education; without active professional activity and without health-
related professions have a lower level of Health Literacy. Children without children had an
impact on General Health Literacy and Health Promotion; with spouse status; cohabiting with

the patient as their primary caregiver and living in rural areas.

Family members are satisfied with the care (X = 40.50 + 13.72). They are more satisfied with
the Information given and Physical Care and less satisfied with Psychosocial Care. The
variables: primary caregiver role, basic education, family members with a non-health
profession positively influence this assessment. The single parent household had a positive

impact on the extent of care availability.



Conclusions: There is still a long way to go to improve care satisfaction and the Health
Literacy level of these family members, as the results revealed low and worrying Health
Literacy rates. These variables must be respected when planning Palliative Care to patients
and their families across the team, who must be committed to continuous improvement and

empowerment.

Keywords: Palliative Care, Family, Health Literacy, Satisfaction
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INTRODUCAO

O envelhecimento populacional é um fendmeno generalizado nos paises
desenvolvidos, fendmeno este, relacionado com o aumento da esperanga média de vida,
melhores condi¢gbes sociais e de acesso a saude. Porém, com o envelhecimento, surgiram
também diversas doencas relacionadas com a idade, e uma maior prevaléncia das doencas
cronicas e degenerativas ou que originam diminuicdo de capacidades, o que nao garante

qualidade de vida e bem-estar (Silva, 2014 e Carneiro, 2012).

Os Cuidados Paliativos (CP) assumem uma posi¢cao de destaque porque para além
de serem um sistema estruturado de cuidados, também sdo uma filosofia. Estes tém como
objetivos a promogéao da qualidade de vida das pessoas e seus familiares, que em conjunto,
encaram os problemas associados com doencgas, que pdéem em risco a vida, através da
prevencao e do alivio do sofrimento, recorrendo a identificacdo precoce, avaliagdo correta e
tratamento da dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial, emocional e espiritual
(Zepeta et al, 2018).

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

Varios defensores dos CP em Portugal desde sempre alertaram que, embora as
unidades de internamento, apesar de importantes para a sintomatologia descontrolada que
nao é possivel restabelecer no domicilio ou pela exaustdo do cuidador, ndo deveriam ser a
prioridade. Contudo, se analisarmos a evolugdo dos CP no nosso pais, verificamos que o
movimento dos CP iniciou-se com a criagdo de Unidades de Internamento, ou seja, foi dada
primazia as UCP’s, sendo esta a tipologia mais comum. Existe ainda um longo caminho a

percorrer no desenvolvimento da RNCP (Capelas, 2009).

Em CP a familia ndo pode ser dissociada dos cuidados integrais ao doente. Esta,
considerada como cuidador informal, para além de constituir-se como um importante
mediador nos cuidados profissionais é também um importante referente emocional durante
todo o processo de adoecimento. Visto que a doenga néo afeta somente o doente, mas
também, tudo o que o rodeia; sendo a familia uma rede complexa de relagdes, o impacto do
cuidar recai sobre o doente e também sobre todos os elementos da familia (Almeida, 2012;
Lei n°52/2012).
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Cada vez mais, a satisfacao pelos cuidados de saude prestados é considerada um
importante indicador da qualidade dos mesmos; a satisfacdo da familia dos doentes nao é
exceg¢ao. Com a sua avaliacao podem obter-se dados muito importantes no que diz respeito
as dimensbes do cuidado em que estes se encontram mais satisfeitos/ insatisfeitos,
contribuindo para a melhoria dos cuidados prestados pela equipa multidisciplinar, onde o

Enfermeiro assume posicao de destaque (Almeida,2012; Bica, 2015).

A Literacia em saude (LS) é também uma preocupacao presente, apresentando-se
como caminho para a melhoria dos cuidados em saude, na medida em que esta engloba um
conjunto de competéncias cognitivas e sociais, permitindo ao individuo tomar decisdes
fundamentadas, no decurso da vida, do dia-a-dia, em casa, na comunidade, no local de
trabalho, na utilizacdo de servicos de salde, no mercado e no contexto politico. E uma
estratégia de capacitacao para aumentar o controle dos individuos sobre a sua saude, para
procurar informagao avalia-la de forma critica e usa-la para exercer um maior controlo sobre

as situagdes de saude, assumindo responsabilidades (DGS, 2019; Pedro et al, 2016).

Existem ja alguns estudos sobre a LS realizados em Portugal, contudo tém
demonstrado um nivel inadequado de LS na populagdo portuguesa, com consequéncias
significativas para os resultados e para a utilizacdo dos servicos em saude, com impacto nos
gastos em saude. Também existem em Portugal ja alguns estudos, que avaliam a satisfagcao
dos familiares de doentes paliativos, contudo, sdo escassos e nao existem referéncias no

qgue concerne a satisfagao da familia e o seu nivel de LS.

Pelo disposto, torna-se premente avaliar o nivel de Literacia em Saude do familiar do
doente internado em Cuidados Paliativos, bem como o grau de Satisfacdo destes com os

cuidados prestados.
Este trabalho tem como questao de investigacao principal:

» Que variaveis sociodemograficas e variaveis relacionadas com o grau de
satisfacdo com os cuidados prestados tém influéncia ou sao preditoras do
nivel de Literacia em Saude, dos familiares de doentes internados em

Unidades de Cuidados Paliativos?

E questdes Suplementares:

> Qual o nivel de Literacia em Saulde dos familiares de doentes internados em

Unidades de Cuidados Paliativos?

» Qual o grau de satisfagcdo com os cuidados prestados por parte dos familiares

de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos?
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» Que variaveis sociodemograficas tém influéncia no grau de satisfacdo dos

familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos?

Face as questdes formuladas, o estudo tem como objetivo central analisar a relagéo
existente entre as variaveis sociodemograficas: sexo e idade, o grau de satisfacdo com os
cuidados prestados por parte do familiar de referéncia do doente internado em unidades de
cuidados paliativos e o nivel de Literacia em Saude dos mesmos. E como objetivos
especificos: avaliar o nivel de Literacia em Saude dos familiares de doentes internados em
Unidades de cuidados paliativos; identificar as variaveis sociodemograficas que interferem
no nivel de Literacia em Saude dos familiares de doentes internados em Unidades de
Cuidados Paliativos; avaliar o grau de satisfacdo dos familiares de pessoas internadas em
Unidades de cuidados paliativos e face aos valores obtidos e a estudos anteriores analisar a
evolugdo a nivel do grau de satisfagdo dos mesmos e identificar as variaveis
sociodemograficas que interferem na satisfagdo dos familiares de doentes internados em

Unidades de Cuidados Paliativos.

Para dar resposta as questdes de investigagdo e aos objetivos formulados realizou-
se um estudo quantitativo transversal descritivo-correlacional e explicativo com uma amostra
nao probabilistica por conveniéncia constituida por 96 familiares de referéncia de doentes

internados em Unidades de Cuidados Paliativos da regido centro do pais.

A opcao pelas UCP deveu-se ao facto de trabalhar numa delas e ser esta a tipologia
mais comum no nosso pais, direcionado para CP especializados e na regido centro ser mais

facil ao investigador a colheita de dados pela proximidade dos servigos

Para além de aprofundar e sistematizar conhecimentos sobre a problematica da
Literacia em Saude e o grau de satisfagdo da familia com os cuidados prestados ao doente
internado em Cuidados Paliativos, a principal finalidade com a realizacdo deste trabalho,
consiste em desenvolver conhecimento sobre a sua relagdo, visando a melhoria da

qualidade dos cuidados prestados pelos Enfermeiros em Unidades de Cuidados Paliativos.

Do ponto de vista estrutural, este estudo encontra-se dividido em duas partes:

enquadramento conceptual e estudo empirico.

Na primeira parte apresenta-se a revisdo de literatura, centrada na tematica dos
cuidados paliativos, nomeadamente, o que sao, filosofia, pilares em que assenta, a quem se
destina, onde surgiram e a sua evolucdo no pais até a recente criacdo da Rede Nacional de
Cuidados Paliativos. No segundo capitulo é abordada a familia do doente, também alvo dos
cuidados prestados pela equipa de Cuidados Paliativos, onde se analisa a influéncia da

doenca na familia, a familia como cuidadora informal e a satisfagdo desta como um
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indicador de qualidade dos Cuidados Paliativos prestados ao seu familiar doente. Por fim, no
terceiro capitulo é abordada a tematica da Literacia em Saude que tem vindo a suscitar
interesse, visto Portugal apresentar indices baixos e preocupantes de LS, com impacto na
satde. E também feita uma revisdo de lliteratura no que diz respeito a Literacia em Saude e

Cuidados Paliativos e na satisfagao da familia do doente com os cuidados prestados.

Na segunda parte consta a investigagdo empirica, estando incluidos os capitulos da
metodologia, os resultados e a discussdo. No primeiro capitulo, aborda-se o método de
investigacao recorrido e especificam-se os testes estatisticos empregues na analise de
dados. No segundo capitulo procede-se a analise descritiva das caracteristicas da amostra,
bem como a analise inferencial, procurando associagbes entre as variaveis. Por ultimo, na
discussao, para além da analise das limitagbes metodoldgicas do estudo, realiza-se uma

analise dos resultados obtidos a luz das evidéncias cientificas atuais.

Termina-se com a apresentacdo das conclusdes, onde se salienta os achados mais

relevantes do estudo e sugestdes para futuras investigacbes na area.



1.2 PARTE: Enquadramento Tedrico
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1. Cuidados Paliativos

A sociedade ocidental tem registado alteragdes demograficas significativas, de entre
as quais se destaca o aumento da esperanca média de vida, com consequente
envelhecimento progressivo da populagdo, determinando o aparecimento de diversas
doencgas relacionadas com a idade, e uma maior prevaléncia das doengas cronicas e
degenerativas ou que originam diminuicdo de capacidades, o que ndo garante qualidade de
vida e bem-estar (INE, 2014; Silva, 2014 e Carneiro, 2012).

A par desta realidade, a Ciéncia e a Medicina evoluiram consideravelmente no
controlo de doencas e da mortalidade precoce, sobretudo devido ao desenvolvimento de
medicamentos, técnicas e dispositivos direcionados para a cura ou para o prolongar da vida.
Este progresso, foi sem duvida muito importante para o estado de saude das populagdes,
contudo, surgiram alguns problemas resultantes do seu uso excessivo ou até mesmo
inadequado (DGS, 2005; Gongalves, 2009; Magalhaes,2009).

Com a redugao do numero de familias alargadas, a industrializagdo e a entrada da
mulher no mercado de trabalho, o apoio dos doentes com doencgas cronicas prolongadas foi
fortemente afetado. Os cuidados em casa passaram a ser substituidos pelas instituicoes
hospitalares que, por outro lado, se centram maioritariamente na cura do que propriamente
no alivio de sintomas. A morte € ainda hoje encarada pela maior parte dos profissionais
como um fracasso, existe uma preocupagao em manter a vida a todo o custo descuidando-

se da parte humanizante (Rocha, 2017; Oliveira, 2011).

Felizmente os Cuidados Paliativos (CP) estdo em desenvolvimento no nosso pais,
assumindo cada vez mais importadncia no contexto dos cuidados de saude, visto
constituirem-se cada vez mais como uma resposta eficaz face as necessidades fisicas,
psicolégicas, sociais e espirituais da pessoa com doenga incuravel e/ou grave, progressiva e
avangada, de modo a se conceder um fim de vida digno e com qualidade (Comisséo
Nacional de Cuidados Paliativos, 2017).

Desta forma, € necessario que os profissionais de saude estejam preparados para
implementar intervengdes paliativas de qualidade. O Enfermeiro estd numa posigédo de
destaque para avaliar e cuidar do doente terminal e da sua familia, dada a sua diferenciagéo
técnico-cientifica, competéncia humana e relacional, e o seu tempo de permanéncia junto do
doente/familia, tornando-se um elemento fundamental na equipa de cuidados (CNCP, 2017;
Lopes,2013).
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1.1.  Abordagem historica e conceptual

O termo paliativo deriva do latino “pallium”, que significa manto, capa. Esta etimologia
aponta para a esséncia dos cuidados paliativos: aliviar as consequéncias das doencas
incuraveis, ou prover um manto para aquecer aqueles que passam frio, uma vez que ja néo

podem ser ajudados pela medicina curativa (Twycross, 2003).

A nocgao de “paliativos” esta presente desde o século XVII e servia para designar toda
e qualquer terapéutica que atuasse sobre o sistema e n&o sobre a causa. A nogao de
Medicina Paliativa destaca, até ao inicio do Séc. XX a gestdo de problemas sintomaticos,
mas com uma conotacao pejorativa quanto ao efeito sobre a cura da doenca (Ahya et al,
2000).

Porém, os primeiros passos para o movimento moderno de Cuidados Paliativos
ocorreram na década de 60 (1967) em Inglaterra, através de Ciceley Saunders com o
“movimento dos hospicios”, onde se alertou para as necessidades das pessoas em fim de
vida, defendendo que cuidar destas pessoas se tratava de um direito humano e por isso

seria uma obrigacao social (Capelas, 2009; Cruz, 2013).

Ciceley Saunders fundou o St. Christopher’s Hospice em 1967, o primeiro hospicio em
Londres, com o objetivo de proporcionar aos doentes terminais uma qualidade de vida
condigna, considerando a pessoa como um ser holistico em que os cuidados integrados e a
pesquisa clinica faziam parte das praticas. Com a criagdo deste centro, Ciceley Saunders
introduz nos cuidados de saude uma filosofia realista de aliviar sintomas e, deste modo, o
sofrimento possibilitando uma melhor adaptagcdao por parte do doente e familia a fase

terminal e, consequentemente, uma morte mais digna (Oliveira, 2011).

A mesma fundadora foi também responsavel pelo conceito de “Dor Total’” pela
experiéncia vivenciada com os seus doentes. Esta referia-se a dor e ao sofrimento dos
doentes terminais como dor total e sofrimento total. Este conceito realgca que a dor néo é sé
fisica, mas sim uma experiéncia multidimensional devendo ser tratada em todas as suas
vertentes, quer fisica, psicoldgica, espiritual e social, ou seja, tratada em todas as suas

dimensoes (Pereira,2010).

Todo este processo/ movimento anteriormente mencionado alargou-se a outros
hospitais originando o movimento dos Cuidados Paliativos, tendo proliferado por todo o
Reino Unido, Estados Unidos da América sobretudo através de Elisabeth Kubler-Ross,

Canada e mais tarde, um pouco por toda a Europa (Idem).
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O movimento dos Cuidados Paliativos, huma fase inicial, centrou-se essencialmente
no problema do alivio da dor e do acompanhamento em contexto de doentes com patologia
oncoldgica. Em 1979, a Organizacao Nacional Hospitalar (Estados Unidos) publica uma
primeira definicdo que situa os CP a partir do momento em que ja n&o se visa um tratamento
curativo e aborda, igualmente, a questdo da qualidade de vida a oferecer a estes doentes,

em fase terminal do seu cancro (Ahya et al, 2000).

Este tipo de cuidados desenvolveu-se devido a consciencializacao dos profissionais
de saude em como ¢ fundamental atender a pessoa na globalidade, dando-se uma resposta
adequada em termos de cuidados de saude mesmo quando ndo se atinja a cura. Para tal, é
necessario considerar o vasto leque de problemas e necessidades que os doentes
apresentam, procurando minimiza-los, proporcionando-lhes o alivio possivel do sofrimento
fisico, psicolégico e espiritual. Neste movimento, os Enfermeiros sdo considerados pedras
angulares na satisfacdo e solugdo dos problemas dos doentes em fase terminal (Pereira,
2010).

Contudo, atualmente os CP vao muito além do controle de sintomas, procurando
integrar nos cuidados ao doente/ familia, aspetos fisioldégicos, psicolégicos e espirituais
(Twycross, 2003).

Em 1990, a OMS (Organizagdo Mundial da Saude), conceituou pela primeira vez CP
(reformulando-os mais tarde em 2002) e colocou na ordem do dia a necessidade de se
implementarem programas de CP. Esta definiu-os como cuidados ativos e totais aos doentes
quando a doenca nao responde aos tratamentos curativos, quando o controle da dor e
outros sintomas (psicoldgicos, sociais e espirituais) sao prioridade e cujo objetivo é alcangar
a melhor qualidade de vida para os doentes (Capelas, 2010; Melo e Figueiredo, 2006;
Twycross, 2003).

De acordo com a Lei n° 52/2012 (p.5119), os Cuidados Paliativos definem-se como:
cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas em internamento e domicilio, a doentes e suas familias em
situagdo em sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave em fase
avancada e progressiva com o objetivo de promover o seu bem-estar e a
sua qualidade de vida, através da prevencéo e alivio do sofrimento fisico,
psicolégico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce e o
tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também
psicossociais e espirituais.

Os CP afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural, pelo que nao

pretendem provoca-la ou atrasa-la, tém sim, enfoque na promocdo do bem-estar e a

qualidade de vida do doente, promovendo uma abordagem global e holistica na prevencao e
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alivio do sofrimento (homeadamente a dor) com recurso a identificagdo precoce e
tratamento rigoroso dos problemas fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais (Lei n°52/2012;
OMS,2002).

Estes cuidados s&o prestados com base nas necessidades e n&o apenas no
prognéstico ou no diagndstico, pelo que podem ser introduzidas em fases mais precoces da
doencga, pelo que tratamentos curativos e paliativos ndo sdo mutuamente exclusivos,
oferecendo um suporte para ajudar os doentes a viver tdo ativamente quanto possivel até a
morte e também a familia a lidar com a doenca do seu ente, assim como no seu luto.
Utilizam o trabalho de equipa como metodologia para a satisfagdo das necessidades do
doente e familia (Lei n°52/2012; Neto, 2016; OMS,2002).

Deste modo os CP assentam em quatro pilares fundamentais: o controle sintomatico
adequado, comunicacao eficaz, apoio a familia e o trabalho em equipa. Se algum destes
pilares for desvalorizado na assisténcia ao doente/ familia, a qualidade dos CP ¢é fortemente
afetada (DGS, 2005; Lopes, 2013; OE, 2011). Os principios fundamentais que norteiam a
sua estrutura de suporte, contemplam critérios de eficacia, efetividade, eficiéncia, baseados

na evidéncia e respeitando a alocagao racional de recursos (Capelas, Neto e Coelho, 2016).

De realgar que os CP sao ao mesmo tempo uma filosofia e um sistema altamente
estruturado de cuidados. Os CP n&o dizem respeito apenas a um local ou a uma instituicio,
sao fundamentalmente uma filosofia de cuidados que pode ser implementada em diferentes
contextos: domicilio, hospitais, outras instituicdes. Ao mesmo tempo a sua prestagao implica
a intervencdo multidisciplinar de Médicos, Enfermeiros, Psicologos, Assistentes
Operacionais, Assistentes Sociais, Assistentes Espirituais, entre outros, que em regime total
ou parcial sustentam a resposta holistica e diferenciada ao doente e familia, dai ser um
sistema estruturado de cuidados (OMS, 2002; Lei 52/2012; Barbosa, Pina, Tavares e Neto,
2016; Rocha, 2017).

Capelas e Coelho (2014) defendem que em CP é essencial que esteja implementada
uma comunicagao adequada, coordenacdo, controlo sintomatico, continuidade, formacao
continua, apoio aos cuidadores, cuidados especificos na fase de agonia, suporte e apoio
emocional e religioso e apoio no luto. Os seus beneficios incluem a promogéo do conforto, a
clarificagéo dos objetivos dos cuidados assim como o seu planeamento avangado além da
diminuicdo dos custos de saude. Assentam num conjunto de valores e principios, como a
autonomia, a dignidade, o relacionamento doente-profissional, a qualidade de vida, posigao
face a vida e a morte e comunicagado. O seu principal objetivo é a prevengao e alivio do
sofrimento, promovendo a melhor qualidade de vida possivel para o doente e familia,

independentemente do estadio da doencga, através da otimizagado funcional, da melhoria e



37

promocao da tomada de decisao e pela disponibilizacdo de oportunidades de crescimento

pessoal.

Os mesmos autores relembram que existe alguns obstaculos a prestacado de CP que
devem ser contornados, tais como: a presengca de muitas expectativas irrealistas,
destacando-se a expectativa de cura, de determinadas psicodinamicas familiares,
desconfianga no sistema, fatores culturais e religiosos, fraco planeamento, falta de apoio e
consciéncia politica, opiofobia, atitudes enraizadas nos profissionais, baixa prioridade

politica dos administradores e educadores e ma comunicacgao.

A elevada qualidade destes cuidados exige uma equipa interdisciplinar bem
coordenada, bem formada e treinada, com as competéncias comunicacionais necessarias e
de avaliagdo e tratamento de sintomas fisicos e psiquicos, assim como, do controlo dos
efeitos secundarios associados com a doenca e tratamento dos doentes (Capelas e Coelho,
2014)

O modelo de cuidados que mais evidencia os principios e filosofia dos CP é o modelo
cooperativo com intervengado nas crises. A Figura 1 (Gomez-Batiste et al, 2005), defende
que desde a realizacdo do diagndstico de uma doencga crénica, evolutiva e potenciadora de
sofrimento deve ocorrer uma permanente articulagdo entre a intervencdo curativa e a
paliativa. Porém, em Portugal ainda se assiste a uma separagao destas intervencdes, sendo
as intervengbes paliativas adiadas para mais tarde, coincidindo muitas vezes com o

aproximar da morte (Dias, 2012; Rocha, 2017).

"Cuidados Curativos”

e

5 "Cuidados Paliativos”

Figura 1 — Modelo Cooperativo de Cuidados Paliativos, com intervengdes nas crises.

Fonte: Adaptado de Gongalves, 2018. Inovagdo e Qualidade Organizacional no SNS:

Cuidados Paliativos. SNS Jornadas Hospitalares 2018: Boas praticas em Saude. Acedido em:

O sofrimento vivenciado por estes doentes, caracterizado pela sua individualidade e
complexidade, conduziu a tentativas na descricado da fase da doenga terminal e dos seus
niveis de complexidade. Esta classificagdo permitirda adequar e mobilizar recursos técnicos

de forma mais eficaz, eficiente e efetiva (Dias, 2012, p.23). Mueller-Busch conceptualizou
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quatro fases da prestagdo dos CP, segundo a fase clinica paliativa em que o doente se

encontra (conforme a Tabela 1).

Tabela 1 — Fases da prestagao de cuidados paliativos

Intencado/ Tratamento

Duracéo Mobilidades Paliativo Principios
Reabilitativa Meses / Anos Mantida Restaurar autonomia; Possibilidade de
Controlo Simpatico tratamentos
agressivos
Pré-terminal Semanas / Meses Limitada Qualidade de vida; Apoio Social
possivel controlo
sintomatico
Terminal Dias / Semanas Maior parte do tempo Maximo conforto Expectativas
acamado realistas; reduzir
impacto da dor
Final Horas / Dias Essencial/Acamado Cuidados ativos de Valorizar, aceitar,
conforto aliviar

Fonte: Miuller-Busch (2004), adaptado de Dias (2012, p. 25). Referenciagdo para Unidades de Cuidados
Paliativos Portuguesas: Quando, Quem e Porqué? (Dissertagdo de mestrado). Universidade Catdlica
Portuguesa de Lisboa). Acedido em:

Neto (2016), reforca a ideia de que CP devem ser integrados o mais precocemente
possivel, mesmo que através de acbes paliativas, estes ndo devem ser cuidados apenas
direcionados a fase terminal ou ao doente agoénico. As fases em que a paliacdo é necessaria

ganha maior expressao a medida que os tratamentos para a doenca perdem efetividade.

A mais valia da integracdo precoce dos CP nos cuidados de saude é atualmente
reconhecida internacionalmente. A diminuicdo da carga sintomatica do doente/ familia, da
sobrecarga dos familiares, bem como os beneficios que conduzem a melhoria da vivéncia
do processo de doenga evolutiva, promovendo a qualidade de vida sao evidentes (Rocha,
2017). Outros autores afirmam que os CP diminuem os tempos de internamento e
reinternamentos hospitalares, a futilidade terapéutica, o recurso aos servigos de urgéncia, ou

seja, diminuem os custos em saude (CNCP, 2017).

A European Association for Palliative Care (EAPC) tem proposto a adog¢ao nos
diferentes paises europeus um conjunto de padrdes, normas e conceitos consensualizados
para que se definam os minimos estruturais e conceptuais basicos, no sentido de garantir a

qualidade na prestacédo de CP (Bartolomeu e Sapeta, 2013).

Esta, defende a existéncia de pelo menos dois niveis de diferenciagdo de Cuidados: a
Abordagem Paliativa e os CP Especializados. A Abordagem Paliativa € utilizada em servigos
onde ocasionalmente sao tratados doentes com necessidades paliativas, por outro lado, os
CP Especializados sao prestados por equipas multidisciplinares proprias, com competéncias

especializadas, com o enfoque na qualidade de vida dos doentes (CNCP, 2017).



39

Existem outros paises que este modelo foi subdividido em trés ou mesmo quatro
niveis, de forma a ser mais esclarecedora e abrangente, nomeadamente: Abordagem
Paliativa, CP Generalistas, CP Especializados e Centros de Exceléncia (APCP, 2016; DGS,
2005).

Estes quatro niveis de cuidados distinguem-se entre si pela aptiddo de responder a
situagdes mais ou menos complexas, a continuidade e disponibilizacdo deste tipo de
cuidados, assim como a atengao pela preferéncia relativa ao local onde o doente deseja ser

cuidado e também pela formacgao dos profissionais. Desta forma, consideram-se:

- Abordagem Paliativa/ Acao Paliativa: representa o nivel basico dos CP e integra
métodos e procedimentos usados em CP (medidas farmacolégicas e ndo farmacoldgicas no
alivio de sintomas, estratégias de comunicacdo, entre outras) no sentido do alivio do
sofrimento devido a situacao clinica em que se encontra o doente, porém, sem 0 recurso a
equipas ou estruturas especializadas de CP. Devem ser implementados por todo e qualquer
profissional de saude, devendo para tal possuir formacédo basica em cuidados paliativos,
sendo capazes de identificar e tratar precocemente os doentes com necessidades do foro
paliativo e encaminhar os casos complexos para outro nivel de diferenciacao (APCP, 2016;
CNCP, 2017).

- Cuidados Paliativos Generalistas: sao cuidados prestados por profissionais de
salude que trabalham em areas em que a prevaléncia de doentes com necessidades
paliativas é elevada, como por exemplo, os cuidados de saude primarios e alguns servigos
hospitalares (Oncologia, Medicina Interna, Cirurgia, ...). Estes profissionais, embora n&o
facam dos CP o seu foco principal de ateng¢do, possuem conhecimentos e competéncias

nesta area, € comum deterem um grau intermédio de formag&o pos-graduado (ldem).

- Cuidados Paliativos Especializados: sao cuidados prestados por servigcos ou
equipas multidisciplinares especializadas em CP cuja atividade fundamental é a prestacao
de cuidados paliativos, normalmente vocacionados para doentes e familias com alto grau de
complexidade, o que requer um significativo nivel de diferenciagdo dos profissionais.
Requerem uma equipa interdisciplinar, em que os seus elementos devem ser altamente
qualificados (normalmente pds-graduacdo e/ou mestrado com estagio em unidades
certificadas para o efeito), podendo prestar consultoria a outros profissionais de outro nivel
de diferenciagao, e articularem-se com outras universidades, escolas de salde e centros de
investigacao, com o objetivo de desenvolverem o ensino, investigagao e divulgagcao dos CP
(Idem).

- Centros de Exceléncia: disponibilizam CP num largo espectro de tipologias (doentes

internados, ambulatério, apoio no domicilio, consultoria e outros servigos) assim como
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desenvolvem atividade académica no dominio da formacgao e investigacdo. Sao a referéncia
da formagdo, investigacdo, disseminagcdo e desenvolvimento de "standards" e novas

técnicas de abordagem em CP (Idem).

A realidade portuguesa vai de encontro com o que é emanado pela EACP, contudo
nao inviabiliza que com o desenvolvimento da Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(RNCP) a divisdo em quatro niveis se torne possivel (CNCP, 2017; APCP, 2016; DGS,
2005).

Atendendo a esta variedade de niveis, doente e familia devem ser acompanhados ao
nivel dos CP num modelo funcional em rede, dindmico, articulado e organizado, tendo por

base as necessidades identificadas.

A populacao alvo dos CP inicialmente estava muito associada a doenga oncolégica
na sua fase avangada, o que justifica a classica relagcédo de 75% de doentes oncoldgicos
para 25% de doentes ndo oncoldgicos, descrita na populagdo geral de doentes crénicos
avancados (Gomez-Batiste et al.,, 2005). Posteriormente assistiu-se a um crescente
desenvolvimento da paliagdo na sua diversidade de resposta e o alargamento a outras
doencas croénicas e evolutivas de elevada complexidade tais como, a insuficiéncia de érgao,
as doengas neuroldgicas progressivas, entre outras, responsaveis por cerca de 60% da
mortalidade da populacao (Lei 52/2012; Neto, 2010; Rocha, 2017).

De acordo com a CNCP (2017), os CP especializados destinam-se ao

acompanhamento de situagdes complexas, tais como:

- Condi¢bes potencialmente fatais, em que o objetivo terapéutico mudou de curativo
para paliativo, ou situacbes de controlo sintomatico complexo aquando de um tratamento

com fins curativos (cancro, co-morbilidades, ...);

- Doengas com tratamento disponivel para o prolongar da vida, porém com
prognostico incerto, como é o caso da Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC),

Insuficiéncia Cardiaca (IC), fibrose quistica e outras insuficiéncias de 6rgao;

- Doencas incuraveis em que o tratamento é paliativo desde o diagndstico, como é o
caso da doenga do neurdnio motor, esclerose lateral amiotréfica, deméncia, parkinson, entre

outras;

- Situagdes neuroldgicas nado progressivas, cuja severidade provoca necessidades
médicas complexas, que sdo ameagadoras de vida (Acidente Vascular Cerebral (AVC),

paralisia cerebral, ...);

- Situagbes em que o doente tem necessidades complexas (fisicas, psicolégicas,

sociais e/ ou espirituais), as quais a equipa néo consegue dar resposta, como por exemplo a
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persisténcia de sintomas, situacbes familiares complexas, dilemas éticos em relacdo a

alguns tratamentos.

O mesmo documento defende que nem todos os doentes apresentam o mesmo nivel
de complexidade e nem todos requerem a intervengao de uma equipa especializada de CP,
nesta avaliacdo de complexidade, deverao ter em consideragao as diferentes necessidades
apresentadas pelo doente e familia, pelo que os doentes poderdo ser designados por
doentes com necessidades de complexidade baixa a intermédia (doentes com sintomas néo
complicados, em que a abordagem paliativas sera suficientes para colmatar as suas
necessidades e poderdo ser praticadas em qualquer um dos trés niveis de cuidados do

sistema de saude).

Doentes com necessidades de complexidade intermitente, apresentam um curso
variavel de necessidades, com diferentes intensidades, em que a abordagem paliativa por si
sO ndo consegue dar resposta, necessitando por vezes que seja prestada consultoria ou
prestacao direta de uma equipa de CP especializada para a resolugdo de problemas/

sintomas mais complexos.

Doentes com necessidades complexas persistentes, como o nome indica,
apresentam problemas persistentes, de alta intensidade, e em qualquer das dimensées do

sofrimento, pelo que necessitam obrigatoriamente de CP especializados.

Ainda no que diz respeito a avaliacido da complexidade dos problemas apresentados
pelo doente/ familia, & importante considerar as condicionantes da qualidade de vida dos
mesmos, mas também a possibilidade de flutuagdes e mudanca de nivel de complexidade
no decurso da doenca e na capacidade de resposta dos servicos de saude. A existéncia de

fatores dependentes:
e do doente (idade, antecedentes psiquiatricos, pluripatologia, ...),

e da situagao clinica (numero de sintomas e intensidade, tais como a dor,
hemorragia, mas também situacées complexas como situagao de ultimos dias

ou horas, tumores da cabega e do pescocgo, ...),

e da situagdo emocional (a depressédo e ansiedade podem agravar o
prognéstico e atrapalhar o controle de outros sintomas; sdo considerados
indicadores da presenca de problemas de ajustamento emocional e

transtornos de adaptacgao),

e do estadio da doenca e seu tratamento especifico (evolugao rapida, presenca

de crises frequentes e os efeitos colaterais dos tratamentos),

e da familia/ cuidadores (presenga/auséncia e existéncia de conflitos, ...),
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e da intervencao de outras equipas (por vezes com visdes e objetivos diferentes
de tratamentos, gerando dilemas e conflitos) e os dilemas ou conflitos éticos,
de valores, atitudes ou crengas (sedacdo paliativa, suspensdo da
alimentacédo/ hidratagdo, ...) determinam a sua complexidade, afetando
fortemente a qualidade de vida do doente e familia (Comissdo Nacional dos
Cuidados Paliativos, 2017).

Capelas e Coelho (2014) reforcam a ideia de que a elevada qualidade e
complexidade destes cuidados requer uma equipa interdisciplinar bem coordenada, bem
formada e treinada, com competéncias comunicacionais e relacionais necessarias.

Os CP, consideram-se cada vez mais um direito humano. Neste ponto de vista, a
implementacdo dos mesmos deve obedecer a uma estratégia e ndo a uma desordenada
pulverizagéo de recursos. Qualquer estratégia tem como ponto de partida uma avaliagao das
necessidades, que quando nao se consegue fazer de forma real, podera ser estimada
(Capelas, 2010).

Os doentes e as familias tém de ter acesso a CP ajustados as suas necessidades
multidimensionais, prestados atempadamente por equipas, unidades ou servigos
especializados de CP, em articulacao e continuidade com todos os outros servigcos nao
especificos (CNCP, 2017), o que implica, segundo 0 mesmo organismo, que seja
desenvolvida uma cobertura de recursos adequada quer a nivel regional, quer nacional,
designadamente as equipas de suporte (comunitarias e intra-hospitalares) e as unidades de
internamento de CP nos hospitais (CNCP,2017).

1.2.  Cuidados Paliativos em Portugal

Em Portugal, os cuidados Paliativos s&o recentes, tendo as primeiras iniciativas

surgido apenas no inicio da década de 90.

Contudo, existem referéncias a alguns textos médicos publicados no século XVI que
denotam semelhangas com a visao atual dos CP. Dizem respeito aos textos publicados pelo
médico Amato Lusitano e no século XIX por um padre da congregagcdo de S. Camilo de
Lelis, o Padre Francisco Pires da Costa, preocupados com os doentes em fase terminal,
sobretudo com a necessidade de se estabelecer uma relagao terapéutica com estes doentes

e a necessidade de aliviar alguns sintomas, principalmente a dor (Marques, 2014).
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Este movimento iniciado na década de 90 nao se deveu a uma iniciativa
governamental estruturada, como seria de esperar (tendo ocorrido apenas cerca de uma
década depois), mas sim ao interesse de alguns pioneiros pelo tratamento da dor croénica
dos doentes com doencga oncologica avangada e pela necessidade de ser garantida a

continuidade dos cuidados destes doentes (Neto et al, 2014).

A primeira referéncia de uma organizagao estruturada de CP no nosso pais remonta
a 1992, com a Unidade de Tratamento da Dor do Hospital do Fundao onde existiam camas
de internamento para doentes com doencga oncoldgica avangada (atual Servigo de Medicina
Paliativa do Hospital do Fundao) (Pereira, 2010).

Em 1994, no IPO (Instituto Portugués de Oncologia) do Porto, surge a primeira
unidade de Cuidados Paliativos no nosso pais, inicialmente com instalagdes provisorias,
coabitando com o servico de Radiologia e com apenas cinco camas. No ano seguinte,

iniciou fungdes em instalagdes préprias (Idem).

Em 1996, no Centro de Saude de Odivelas, comeca a funcionar a primeira equipa
domiciliaria de cuidados continuados e que por sua vez incluiam os cuidados paliativos
(Pereira, 2010).

A atual Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) foi fundada em julho
de 1995, com a designagédo de Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANPC). Os
sécios fundadores trabalhavam na sua maioria, em Unidades de Cuidados Paliativos do IPO
do Porto, sentiram a necessidade e a obrigacao de promover os Cuidados Paliativos, tendo

como primeiro presidente o Dr. Ferraz Gongalves (Idem).

Em 2001, apds aprovacao pela resolucdo do Conselho de Ministros, foi criado o
Plano Oncolégico Nacional definindo como um dos seus objetivos estratégicos o

desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (Direcdo Geral de Saude, 2005).

E, portanto, nesta Ultima década e meia que se d4 o maior avanco no que diz
respeito a implementagao dos Cuidados Paliativos em Portugal, sendo finalmente uma area
integrante do Sistema Nacional de Saude. Por conseguinte, a criagdo de documentos que
visam a pratica de cuidados paliativos e os programas de CP tém vindo a aumentar no

nosso pais (Pereira,2010).

Em 2004, mas com publicagdo em 2005, surge o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP), integrado no Plano Nacional de Saude 2004-2010, que identifica os CP

como area prioritaria de intervengao.

Com Criagao pelo Decreto-Lei n°101/2006 de 6 de junho da Rede Nacional de

Cuidados Continuados Integrados em 2006 (onde se enquadravam as Unidades de CP e
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restantes tipologias da rede) tentou-se alcangar uma cobertura geografica equitativa das
necessidades populacionais relativamente aos cuidados paliativos (Pereira, 2010 e Oliveira,
2011).

Por despacho da Ministra da Saude, a revisdo do Plano Nacional de Cuidados

Paliativos é aprovada a 29 de marc¢o, de 2010 (Ministério da Saude, 2010).

A lei de bases dos CP (Lei n°® 52/2012), veio consagrar o direito e regular o acesso
dos cidadaos aos CP. Ficou assim definida a responsabilidade do estado nesta matéria e foi
criada a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a qual funciona sob tutela do
Ministério da Saude (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos) e articula e coordena a
prestacdo de CP no ambito dos trés niveis de cuidados de salude existentes no nosso
Sistema Nacional de Saude: Cuidados de Salde Primarios, Cuidados de Saude

Hospitalares e Cuidados Continuados Integrados.

Em Portugal a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) encontra-se regulada
pela Portaria n.° 66/2018, que surge como a terceira alteragao da portaria n°340/2015 em
que os CP deixaram de estar integrados na RNCCI, embora as unidades da mesma possam
coexistir com as unidades da RNCP. Entenda-se que RNCCI é um modelo de Organizagao
de cuidados com filosofias antagdnicas dos Cuidados Paliativos, no entanto, doentes menos
complexos podem transitar para a RNCCI e também Estruturas Residenciais para Pessoas
Idosas/ Dependentes (ERPI/D).

Com a criacdo da RNCP, pretende-se que todas as pessoas portadoras de doenca
grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva, residentes em territério nacional,
tenham acesso a CP de qualidade, independentemente da sua idade, diagndstico, local de
residéncia ou nivel socioecondémico, desde o diagndstico até ao luto (CNCP, 2017 e CNCP,
2019).

Neste sentido, o Estado Portugués tem como objetivo construir a RNCP segundo um
modelo colaborativo e integrado, em que as equipas especificas de CP se ocupam dos
doentes com necessidades mais complexas. Apds controlados/estabilizados os problemas/
necessidades que motivaram a referenciagao para CP, os doentes devem ter alta voltando a
ser admitidos se a complexidade dos problemas de novo o justificar. Deste modo, os
doentes de complexidade baixa a intermédia serdo acompanhados pelo seu médico e
enfermeiro de familia, pelas equipas/unidades da RNCCI ou outras equipas terapéuticas,
assegurando a Abordagem Paliativa adequada as suas necessidades, podendo receber a
consultoria e apoio das equipas especificas de CP quer a nivel comunitario como hospitalar
(Idem).

A operacionalizagéo desta visdo implica:
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- Criar uma RNCP plenamente integrada no SNS, implementada em todos os niveis
de cuidados de saude, que permita a equidade no acesso a CP de qualidade, adequados as
necessidades multidimensionais (fisicas, psicolégicas, sociais e espirituais) de doentes e

familias;

- Promover a formacdo basica em CP para todos os profissionais de saude
(preferencialmente obtida a nivel pré-graduado), para que sejam capazes de identificar
precocemente os doentes com necessidades de foro paliativo e encaminhar os casos

complexos para outro nivel de diferenciagao;

- Garantir suporte social a familia/cuidador informal e uma efetiva rede de cuidadores
formais que permitam ao doente ser cuidado até ao fim da vida onde desejar
(nomeadamente no domicilio), prevenindo a exaustido emocional e fisica dos cuidadores e

permitindo o acompanhamento no luto;

- Estimular a participacao ativa da comunidade no apoio a estes doentes e familias,

de um modo organizado, eficaz e solidario, num exercicio de cidadania.

Na existéncia de inumeras necessidades justificadas pelas doencas crénicas
acompanhadas em CP e pela complexidade de respostas por parte do doente e sua familia,
surgiram diferentes tipologias de resposta em CP, que se estruturam e organizam de forma a
corresponder as exigéncias especificas, em dois grandes grupos: a abordagem paliativa e
os CP especializados (Portaria n.° 66/2018).

Os CP especializados focam-se nos doentes e suas familias com necessidades mais
complexas, da formacgédo (tendo estes profissionais, formagdo avangcada em CP),
assegurando a capacitagdo dos outros profissionais na prestagdo de uma abordagem
paliativa de qualidade e da investigagdo em CP. Ja na Abordagem Paliativa centram-se em
todos os outros doentes e familia de complexidade baixa a moderada, podendo receber
consultoria das equipas especificas de CP (CNCP, 2017, CNCP, 2019).

De destacar que a prestagéo adequada dos CP exige uma coordenacgao e articulagao
eficaz de todas as respostas em saude (APCP, 2016; Circular Normativa
n°1/2017/CNCP/ACSS).

O Parlamento Europeu, em 2008, no documento “Paliative Care In The European
Union”, sempre defendeu a ideia do papel das redes integradas, multidisciplinares, com
diversidade e complementaridade de respostas, mas também da existéncia de um
planeamento flexivel que contemple as diferentes caracteristicas de zonas rurais e urbanas
(DGS, 2010).
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Quadro 1 - Recursos especificos de Cuidados Paliativos

Nivel de cuidados (SNS) Recurso de Cuidados Paliativos
Cuidados de Saide Equipa Comunitaria de Suporte em CP (ECSCP)
Primarios (CSP) Consulta CP no Agrupamento de Centros de Saude (ACES)

Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP (EIHSCP) +
Consulta Externa com Hospital de Dia (CE/HD)

Cuidados de Sadde Unidade de Cuidados Paliativaos (UCP)
Hospitalares (CSH)

Equipa domiciliaria (enquanto ndo houver ECSCP nos ACES)

EIHSCP-Pediatrica (EIHSCP-P) com CE/HD

Cuidados Continuados

Integrados (CCl) UCP-RMNCCI (para doentes de complexidade moderada a baixa)

Fonte: Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2019). Plano Estratégico para o

desenvolvimento dos Cuidados Paliativos: Biénio 2019-2020. Acedido em Servigo Nacional de Saude,

Com o objetivo de se aproximar aos desejos e preferéncias dos doentes
relativamente ao local onde gostariam que os cuidados lhes fossem prestados e onde
preferiam morrer, sdo necessarias diferentes tipologias de recursos especializados, que se
encontram organizados na RNCP (Capelas e Coelho, 2014). Assim, deve ser implementada
uma cobertura de recursos adequada a nivel regional e nacional, nomeadamente equipas
de suporte (comunitarias e intra-hospitalares) e unidades de internamento de CP (UCP), nos
hospitais. Para uma maior eficiéncia, a CNCP (2017) defende que os recursos de CP
devem, a nivel local, organizar-se em servigos que integrem varias valéncias (equipa intra-

hospitalar, comunitaria e UCP hospitalar).

Por tudo o que foi mencionado, os CP especializados podem ser prestados em trés
valéncias principais: Equipa Comunitaria de Suporte em CP (ECSCP), Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em CP (EIHSCP) e Unidades de CP Hospitalares (UCP), explicada de

seguida.

As Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) sao equipas
multidisciplinares especificas de CP integradas preferencialmente nos Agrupamentos de
Centros de Saude (ACES) ou Unidades Locais de Saude (ULS), que prestam consultadoria
as outras unidades funcionais do ACES, Equipas e Unidades de Cuidados Continuados
Integrados (respetivamente ECCI e UCCI) e ERPI/D da sua area de influéncia. Asseguram a
prestacao de cuidados diretos/ domiciliarios aos doentes/ familias/ cuidadores em situagao

de maior complexidade ou de crise. Nas situagdes de excepgao, em que os ACES nao tém
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capacidade para criar uma ECSCP ou enquanto aguardam a sua cria¢ao, as equipas de CP
do hospital de referéncia do ACES podem prestar CP domiciliarios em estreita articulacéo
com os profissionais do ACES. As ECSCP desenvolvem a sua atividade de forma auténoma,
constituindo-se como Unidade Funcional do ACES ou fazendo parte de um servico integrado
de CP hospitalar e comunitario. Estas equipas devem exercer a sua atividade nos sete dias
da semana e podem desenvolver uma Consulta de CP no ACES (programada ou nao
programada, evitando que o doente e familia recorram aos servigos de urgéncia nas crises),
onde possam realizar procedimentos terapéuticos para assegurar o acompanhamento e
tratamento dos doentes que mantenham autonomia e capacidade para se deslocar aos
locais de consulta. Para um suporte mais eficaz, continuo e disponivel, as ECSCP devem
disponibilizar atendimento telefénico aos doentes, familiares/cuidadores e profissionais de
saude, podendo sempre que necessario realizar consultas n&o presenciais que devem ser
registadas no processo clinico do doente (Circular Normativa n°1/2017/CNCP/ACSS; CNCP,
2017).

As Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) sao
equipas multidisciplinares especificas de CP, que exercem a sua atividade prestando
consultadoria a toda a estrutura hospitalar onde se encontram integradas. E recomendado
existir apenas uma EIHSCP por Centro Hospitalar (CH) desde que geograficamente viavel.
Estas equipas contribuem para a melhoria dos cuidados prestados aos doentes e promovem
a formagdo em CP dos diversos profissionais. Quando ndo houver na area ECSCP, as
EIHSCP devem estender a sua atividade de consultadoria aos profissionais de saude dos
CSP, Equipas/Unidades da RNCCI e ERPI/D da area de influéncia da instituicdo onde estao
integradas. As EIHSCP devem desenvolver uma Consulta de CP e Hospital de Dia, para
assegurar o0 acompanhamento dos doentes que tiveram alta do internamento hospitalar ou
para doentes referenciados por outras equipas dos CSP, CSH ou CCI. Devera ser prevista a
realizagdo de consultas programadas e n&o programadas, permitindo assim um acesso
diferenciado em situacdes de crise. Como as ECSCP, também as EIHSCP devem
disponibilizar atendimento telefénico aos doentes, familiares/cuidadores e profissionais de
saude. Quando existirem isoladamente, estas equipas constituem-se como uma Unidade
Funcional da instituicdo hospitalar a que pertencem. Sempre que a instituicdo disponha de
mais recursos especializados desta area (UCP, ECSCP), estes devem fazer parte de

servicos integrados de CP (Idem).

As Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) sao servigos especificos de CP, em
unidades hospitalares que dispdem de espago fisico independente e recursos proprios

atendendo a sua especificidade.
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A Portaria n°66/2018 e a CNCP (2019) destaca também o papel das Equipas Intra-
Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatrica (EIHSCP-P) que devem ser
constituidas em todas as instituicdes hospitalares com servigo ou departamento de Pediatria
e emana algumas recomendagdes para a constituicdo destas equipas. Estas sdo equipas
especificas semelhantes (quer na organica, quer na estrutura) as EIHSCP, mas destinadas a
populagao pediatrica (0-17 anos) que por si s6 apresenta particularidades nos CP que séo

prestados.

Este acesso as equipas especializadas (que deverao articularem-se entre si e outras
equipas do SNS) devera ser rapido e flexivel criando-se uma “rede funcional” de CP,
aumentando e facilitando o acesso aos CP e fortalecendo a Abordagem Paliativa realizada
por todos os profissionais de saude (CNCP, 2017 e CNCP, 2019).

C. SAUDE
HOSPITALARES

C. SAUDE
PRIMARIOS

Figura 2 — Rede Nacional de Cuidados Paliativos — Modelo de Organizagéo

Fonte: Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2017). Plano Estratégico para o
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos: Biénio 2017-2018. Acedido em Servico Nacional de Saude
http: .

Assim, (conforme mostra a figura 2), as equipas de CP articulam-se entre si e com as
outras equipas do SNS como qualquer outra equipa hospitalar ou dos CSP, referenciando os
doentes através dos sistemas de informagdo existentes no SNS (tais como Consulta a
Tempo e Horas, SClinico ou sistema alternativo, GestCare CCI) e/ou por contacto direto,

pessoal ou telefénico, em situagdes urgentes.

Tal como nas restantes areas de saude, devem ser definidos tempos maximos de
resposta garantidos para os recursos especificos de CP, nomeadamente as Equipa
Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), as Equipa Intra-Hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e a Consulta Externa (Idem).
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Em relagdo a avaliacdo das necessidades em CP, a metodologia utilizada vai no
sentido do que é preconizado internacionalmente, sendo aplicados aos dados demograficos,
férmulas que permitem fazer a estimativa do numero doentes com necessidades paliativas,
de camas hospitalares e de equipas necessarias por regido. Este calculo, feito a partir da
mortalidade, ndo reflete com precisdo a necessidade de CP antes da morte, mas é o mais
utilizado visto ainda ndo se ter encontrado um método que aliado a investigagdo preencha
todos esses requisitos inerentes aos CP. Estima-se que, no proximo biénio (2019-2020)
entre 75614 e 89861 portugueses necessitem de CP, porém, interessa relembrar que nem
todos os doentes com necessidades paliativas apresentem o mesmo nivel de complexidade
e que toda a provisao de recursos depende de todo o sistema de saude e ndo apenas dos

servicos de CP especializados, sendo também estabelecidas metas (CNCP, 2019).

Em relagado ao racio de recursos de CP, os mesmos autores defendem que a aposta
continua a ser feita nas equipas consultoras de CP (EIHSCP, ECSCP) que se deslocam a
todos os locais onde estdo doentes com necessidades de CP. Mantém-se a recomendacao
de existir uma EIHSCP por Hospital/ CH /Unidade Local de Saude (ULS) e uma ECSCP por
ACES/ ULS.

A 31 de Dezembro de 2018 apurou-se que existiam em Portugal Continental, no setor
publico 21 ECSCP dando cobertura a 11 dos 18 distritos, ndo havendo qualquer ECSCP nos
distritos de Aveiro, Braga, Castelo Branco, Coimbra, Leiria, Portalegre e Vila Real. Algumas
destas equipas estdo, no entanto, carenciadas de profissionais, pelo que dao resposta
apenas a uma parte da populagdo do ACES. (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos,
2019). Aguarda-se com alguma apreensdo se a meta de chegar ao final de 2020 com 54

ECSCP vai ser cumprida.

Em relagao as EIHSCP, desde 2016 que foram criadas/ reestruturadas 11 equipas
com consulta externa, perfazendo um total de 42, assegurando desta forma que todas as
ULS, hospitais gerais e oncoldgicos do SNS disponham deste recurso assistencial, com
excepgao do Hospital Distrital da Figueira da Foz, E.P.E. e do Hospital de Ovar P.A., cujas

equipas ainda se estao a formar.

1.3. Unidades de Cuidados Paliativos

As Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) sé@o servigos especificos de CP, em

unidades hospitalares que dispdem de espacgo fisico independente e recursos proprios,



50

nomeadamente médicos e enfermeiros e assistentes operacionais a tempo inteiro.
Destinam-se ao acompanhamento dos doentes com necessidades paliativas mais
complexas, em situacdo de descompensacao clinica ou emergéncia social, como seja a
exaustao grave do cuidador, por isto mesmo, prevé-se que o tempo médio de internamento
seja inferior a 15 dias e ocorra uma taxa de mortalidade inferior a 60% (CNCP, 2017; CNCP,
2019; Portaria n° 66/2018).

O numero de camas deve ser adaptado as necessidades estimadas da populagao
que servem e as condigbes estruturais das instituicdes em que estao inseridas, mas, para
uma mais facil e adequada gestdo de recursos, recomenda-se que tenham entre 8 e 20

camas (ldem).

Recomenda-se também que existam em todos os Centros Hospitalares Universitarios

e em hospitais com pelo menos 200 camas de internamento (desde que tenham EIHSCP).

Considerando que o nimero de doentes com necessidades paliativas internados nos
diferentes servigcos hospitalares e unidades da RNCCI é elevado e que as UCP se destinam
ao acompanhamento de doentes com necessidades paliativas complexas, as UCP devem

estar integradas exclusivamente nos “hospitais de agudos”.

Os mesmos autores referem que camas dispersas numa unidade de saude que
apoiem doentes com necessidades paliativas, ndo sdo consideradas UCP e destacam a
importancia de se investir intensamente na formagao sobre CP de nivel intermédio nos CSP,
CSH e RNCCI para que a médio/longo prazo se possa ter em Portugal os trés niveis de
diferenciacdo de CP referidos noutros paises: Abordagem Paliativa; CP generalistas e CP

especializados.

Deve-se fomentar a articulagdo com outros servigos clinicos, nomeadamente,
Unidades de Dor, Servigos de Oncologia, Radioterapia, Reabilitagdo, Dietista, Psiquiatria e
acesso a realizagdo de exames complementares de diagnéstico e tratamentos, sempre que

necessarios (Portaria n.° 75/2017 e Plano Nacional de Cuidados Paliativos, 2010).

Estas unidades devem instituir programas proprios de monitorizagdo e avaliagdo dos
seus processos e resultados, no sentido de permitir o diagndstico atempado das dificuldades
e avaliar de forma regular a qualidade dos cuidados prestados. Simultaneamente, devem
desenvolver formagao diferenciada e projetos de investigagdo na area de Cuidados

Paliativos (ldem).

As UCP podem diferenciar-se em fungéo de patologias especificas (homeadamente
oncoldgicas, neurolégicas, VIH/SIDA) e desenvolver atividades de docéncia e de
investigacdo, devendo neste caso estar sediadas em hospitais centrais ou universitarios
(CNCP, 2017; CNCP; Portaria n° 66/2018).
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Também para a estimativa da necessidade de camas de UCP existem
recomendacdes, que até final de 2020, haja pelo menos 40 a 50 camas por 1000000 de
habitantes, o que para a populagéo portuguesa corresponde a um total de 391 a 491 camas

(incluindo UCP nos sete CHU (Centros Hospitalares Universitarios)).

O que se verificou até 31 de dezembro de 2018 é que existiam em Portugal
Continental 14 UCP hospitalares (213 camas) e 14 UCP da RNCCI (168 camas), perfazendo
um total de 381 camas. De destacar que das atuais 14 UCP hospitalares, até abril de 2017
oito UCP’s (UCP Macedo de Cavaleiros, UCP do Fundao, UCP Cantanhede, UCP Tondela,
UCP Seia, UCP Barreiro, UCP Portalegre e UCP Portimdo) apesar de pertencerem a
hospitais do SNS estavam integradas na RNCCI, tendo transitado, entretanto para UCP
hospitalares. As UCP’s hospitalares mais recentes, até a data, eram as do Hospital de
Salreu (CNCP, 2019).

Em 2009, Capelas ja alertava que embora as unidades de internamento fossem
importantes nao deveriam ser prioridade, uma vez que estas estao dirigidas especificamente
a sintomatologia descontrolada que n&o é possivel restabelecer no domicilio ou pela
exaustao do cuidador. Contudo, se analisarmos a evolugdo dos CP no nosso pais,
verificamos que o movimento dos CP se iniciou com a criagdo de Unidades de Internamento,
ou seja, foi dada primazia as UCP’s.

Para Capelas e Coelho (2014) as UCP prestam cuidados a doentes internados,
sendo por isso, um servico especificamente destinado a tratar e cuidar do doente paliativo,
contudo, devera sempre perspetivar-se uma alta precoce, com transferéncia para outra

tipologia de cuidados.

Existe ainda um enorme caminho a percorrer a nivel da implementagdo e
operacionalizagdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos dos CP em Portugal, sobretudo

a nivel da resposta oferecida pelas equipas consultoras de CP (EIHSCP, ECSCP).
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2. A familia do doente em Cuidados Paliativos

Em CP a familia do doente faz parte do foco de cuidados. Esta é considerada um
cuidador informal, um mediador de cuidados profissionais e um importante referente

emocional durante todo o processo de doenca (Almeida,2012).

Souza (1997) refere que por volta da década de 50 do século passado se assistiu a
evolucdo de um modelo de familia “hierarquizado” para o modelo igualitario, tendo-se
passado de um modelo em que os direitos do homem e da mulher eram diferentes. Antes o
homem era a figura forte e controladora, com poder econémico de uma familia e por outro
lado, a mulher era educada para cuidar dos filhos e da casa, além de ser “propriedade” do

homem, tendo que o servir.

Lentamente, com a conquista de direitos (voto, métodos anticoncecionais, entre
outros) a mulher sentiu-se mais confiante em ocupar um cargo profissional, social e familiar.
As decisbes familiares passaram a ser tomadas em conjunto. A revolugdo industrial deu
também o seu contributo, proporcionando uma mudanga na economia, passando de agricola
para o uso de tecnologias e maquinas numa sociedade industrial. Essa mudanga nos
setores de producdo proporciona que a familia constitua uma unidade econdmica,
contribuindo para a diminuicdo do convivio com a comunidade mais ampla (Dias,1992 e
Souza,1997).

A familia € uma das formas de organizagao social mais antiga que influencia e sofre
influéncias da sociedade numa tentativa constante de adaptacao e, apesar das alteragoes
na sua estrutura ao longo dos tempos, as fungdes que estiveram na base da sua
constituicdo mantém-se praticamente inalteradas, sendo o suporte mais comum nos
cuidados de saude (Almeida, 2012; Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos
(OPCP), 2018).

Os direitos do doente paliativo e sua familia constam na Lei n® 52/2012 e o conceito

de familia é definido como:

“a pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou, em caso de menores ou
pessoas sem capacidade de decisdo, pelo seu representante legal, com

guem o doente tem uma relagdo proxima, podendo ou ndo ter lagcos de

parentesco com o doente” (p.5119).

O conselho internacional de Enfermeiros (2011, p.115) escrutina um pouco mais 0s
lacos familiares do doente, definindo-a como: “unidade social ou todo coletivo composto por

pessoas ligadas através de consanguinidade, afinidade, relacdes emocionais e legais, sendo a
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unidade ou o todo considerado como um sistema que é maior que a soma das partes”.

Mais do que a consanguinidade que os liga € consensual entre os diferentes autores
a significancia emocional e afetiva que o doente da a esse elemento, sendo sinébnimo de

convivente significativo ou pessoa significativa (Ferris et al, 2002; OE, 2002; OPCP, 2018).

Atualmente a familia possui um significado mais amplo que apenas méae, pai e filho;
para além da consanguinidade pode prevalecer uma ligacdo subjetiva duradoura de
significancia entre os membros, estabelecendo uma relagdo de cuidado dentro de um
processo histérico de vida. De uma forma geral o que liga uma pessoa a outra na familia sdo
os lagcos de parentesco e/ou afinidade e os vinculos. A composi¢ao familiar depende do
ponto de vista do individuo e pode variar muito, um amigo que partilhe casa pode ser
considerado da familia e por outro lado, a relagdo com um irmao bioldgico ser distante e
sem afeto (Dias, 1992; Ferris et al, 2002; Gomes, 1999; Moreira, 2001; OE, 2002; OPCP,
2018; Rocha, 2017). Designacbes como familia bioldgica, familia adquirida, familia
psicolégica, familia por escolha sao comummente encontradas na literatura, correspondendo
a qualquer grupo cujas ligagdes sejam baseadas na confianca, suporte mutuo e objetivos

comuns.

A familia assume uma estrutura caracteristica podendo assumir uma estrutura
nuclear ou conjugal, ou uma estrutura mais alargada/ ampliada. Existem também as familias
alternativas (comunitarias e as homossexuais). O Enfermeiro deve estar desperto para esta
realidade (Contin, 2001; Dias, 1992 e Souza, 1997).

As funcbes da familia regem-se por dois objetivos: um a nivel interno (protegéo
psico-social dos membros e também a protecdo da saude, dando apoio e resposta as
necessidades basicas em situacbes de doencga, atuando por vezes como uma barreira
defensiva contra agressdes externas) e outro a nivel externo (acomodagédo a uma cultura e
sua transmissao). Esta deve dar resposta as mudancgas sofridas a estes dois niveis sem
perder a continuidade, proporcionando sempre um esquema de referéncia para os seus
membros (OPCP, 2018; Stanhope,1999).

A mesma autora refere ainda que familia pode ser definida como um conjunto
invisivel de exigéncias funcionais que organiza a interagdo dos membros da mesma,
considerando-a, igualmente, como um sistema que opera através de padrdes transacionais.
Desta forma, no seio da familia, os individuos devem ter os seus papeis especificos, embora
relacionados e podem constituir subsistemas, podendo estes serem formados pela geragao,
sexo, interesse e/ou fungdo, havendo diferentes niveis de poder e onde os comportamentos

de um membro afetam e influenciam os outros membros.
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A familia € um sistema vivo que possui um ciclo vital (nasce, cresce, amadurece e
morre) podendo ou ndo originar uma nova familia. Esta é também um sistema aberto
/dindmico, que depende da cultura, do momento histérico, econémico, cultura e vivéncias
sociais, em suma, das trocas com o0 meio em que esta inserido, de forma a manter o seu
funcionamento (Contin, 2001; Moreira, 2001; Souza, 1997).

A mesma é também considerada a unidade primaria de cuidados, visto que é nesta
que os seus membros interagem, trocam informagdes, apoiam-se mutuamente, buscam e
mediam esforgos para minimizar e solucionar problemas; desenvolvem um sistema de
valores, crencas e atitudes face a saude e doenca que sido expressas e demonstradas
através dos comportamentos de saude/doenca dos seus membros e ajudam a manter a
saude fisica e mental dos elementos por constituir o maior recurso natural para lidar com

situacdes potenciadoras de stress associadas a vida na comunidade (Idem).

Por tudo isto, os cuidados prestados por este grupo sdo extremamente importantes

para que se possam organizar face a doenca do familiar.

A nocao de saude da familia depende dos recursos que cada membro possui para
ultrapassar as crises e os conflitos, de forma a readaptar-se ao seu funcionamento através

do cuidado e do estar com o outro.

Aparicio (2008), refere também que uma das causas de sofrimento dos doentes
resulta do seu conhecimento dos sentimentos e dificuldades com que as familias se
deparam. Nesta medida, se eles souberem que as familias estdo a ser apoiadas podera
existir uma atenuagado do sofrimento. Por outro lado, quando apoiadas, as familias
readquirem a capacidade de disponibilidade para acompanharem o seu familiar em fim de

vida.

2.1.  Influéncia da doenca na familia

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

Kibler- Ross (1998), defende que as familias tém um papel significativo no decurso

da doenca e as suas reacgdes contribuem muito para a forma como o doente responde a
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esta.

Para que a equipa prestadora de CP funcione como potencializador do processo de
transicdo em que doente e sua familia se encontram, é imprescindivel uma correta avaliagao
da familia em trés dimensdes: estrutural, desenvolvimental e funcional (Figueiredo, 2012).
Tudo isto, para que se consiga uma intervencao efetiva que permita dotar os doentes e
familias, com um conjunto de conhecimentos, habilidades e recursos na gestdo do regime
terapéutico, na prevencdo de complicagbes e no desenvolvimento do bem-estar fisico,
psicolégico social e espiritual, contribuindo-se assim para uma transicao personalizada e
com qualidade (Figueiredo, 2012; Meleis, 2010).

Em todas as areas do cuidar a familia sofrera um grande impacto, mas nesta fase, o
choque de um diagnéstico de doenca incuravel, e o confronto com a finitude da vida, vai
alterar toda a sua dindmica, pois “a doenca terminal representa sempre uma mudang¢a muito

significativa para o doente e familia” (Rhondali et al, 2014; Moreira, 2001).

As mudancas introduzidas pela situacdo de doenca provocam frequentemente um
desequilibrio na dindmica familiar, o que implica alteragdes da sua forma, estrutura e
funcdes e mesmo apds a morte do doente, a sua memoaria e legado persistem nos familiares
e conviventes significativos, conforme exemplifica a Figura 3 (Bartolomeu e Sapeta, 2013;
Rocha, 2017).

MORTE |
DO
DOENTE

FAMILIA

DOENCA

Figura 3 — Relagcao doente-familia no processo de doenga-morte.
Fonte: Adaptado de Ferris et al (2002) in Bartolomeu (2013).

Atendendo a importancia que a familia ou representantes legais tém, enquanto
unidade cuidadora e unidade a cuidar, no processo de CP, a Lei 52/2012 (p.5120) confere-

Ihe o direito a:
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‘receber apoio adequado a sua situacdo e necessidades, incluindo a
facilitagcdo do processo do luto; participar na escolha do local da prestacéo
de cuidados paliativos e dos profissionais, exceto em casos urgentes, nos
termos dos principios gerais da Lei de Bases da Saude; receber informagéo
sobre o estado clinico do doente, se for essa a vontade do mesmo;
participar nas decisdes sobre cuidados paliativos que serdo prestados ao
doente e a familia e receber informacéo objetiva e rigorosa sobre condicdes

de internamento”.

Para facilitar a planificacdo da intervencdo, deveremos analisar a dindmica familiar,
identificando o tipo de relacbes que se estabelecem entre os elementos que compde a
unidade familiar. E imperativo ter em conta a evolugdo, positiva ou negativa, das relagdes,
considerar a mutabilidade do contexto, para que, sempre que seja necessario, se ajustarem
as estratégias de intervencdo. Desta forma, na abordagem familiar uma das primeiras
intervencdes do enfermeiro sera identificar quem é o Familiar de Referéncia ou pessoa
significativa, que é frequentemente quem fica com a responsabilidade de cuidar do utente,
cujos direitos de obtengcdo de informacdo e a abrangéncia da capacidade de tomada de
decisdo devem ser definidos pelo doente, quando consciente. A figura do Procurador de
Cuidados de Saude encontra-se regulamentada pela lei n° 25/2012 (Couvreur, 1995; Rice,
2004; Rocha, 2017).

Na incapacidade de o doente tomar decisdes, o papel do Familiar de Referéncia/
Procurador de Cuidados de Saude sera o interlocutor entre as necessidades da familia e a

equipa de saude, ajudando o enfermeiro a trabalhar com o resto da familia (Idem).

As guidelines mais recentes defendem que deverao ser discutidas com o doente as
suas preferéncias sobre o envolvimento da familia no planeamento dos cuidados e tomadas
de decisdo. Recomendam, como metodologia de integracdo da familia na equipa
multidisciplinar a realizacao de conferéncias familiares (Bartolomeu e Sapeta, 2013; Rocha,
2017).

Bartolomeu e Sapeta (2013) e Sancho (1998) relembram que as familias passam
pelas mesmas fases que os doentes apds transmissdo de mas noticias, mas nem sempre
sera na mesma ordem, nem ao mesmo ritmo que o doente. Deste modo, quando
confrontados com uma pessoa agressiva, ela deve ser compreendida, sendo util saber que
esta pessoa nao esta chateada connosco (ainda que o parega), mas que essa € uma das
fases de adaptagdo a nova situagdo. Apds o confronto com uma doenga no seu nucleo
familiar, todos os elementos vao sofrer ansiedade e stress, sofrendo uma mudancga no seu
sistema, o que implica um processo de reajustamento da sua estrutura, dos papéis, das

relacbes e na comunicacado. A unidade familiar sofre alteragcbes, sendo estas transmitidas
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por sentimentos de depressao, ansiedade, frustracdo e exaustdo dos seus membros.

Devemos promover o envolvimento familiar nos cuidados pois, ao fazé-lo, estamos a
estimular a coesdo dos seus membros e ao mesmo tempo permite-se que o doente sinta
que mantém inalterado o seu papel, partihando realmente com aqueles que lhe sao

significativos os seus ultimos dias.

Neto (2008) refere que as necessidades da familia podem ser agrupadas em
necessidades cognitivas e emocionais, desta forma, as principais necessidades da familia

em CP, sdo as seguintes:

- Receber informacao honesta, realista e adaptada sobre a doenca e as terapéuticas,

bem como recursos de apoio;
- Sentir respeito pelas suas crencgas, valores culturais e espirituais e atitudes;
- Existir disponibilidade de apoio logistico e de apoio emocional por parte da equipa;

- Participar nos cuidados, com possibilidade de estar com o doente, em ambiente de

intimidade e privacidade;
- Expressar sentimentos, reparar relacéo, se for o caso;

- Certificar-se que sao prestados todos os cuidados devidos e que o doente ndo é

“abandonado”.

Desta forma, a familia junto do doente podera: cooperar nos cuidados, tais como,
administragcado da terapéutica, cuidados de higiene, alimentagao, posicionamentos; participar
na avaliagao e controlo de sintomas; escutar, compreender, apoiar e acompanhar; atuar em
situagdes de urgéncia; ajudar o doente a reformular os objetivos de vida e a realizar os seus
desejos; proporcionar conforto tendo sempre como finalidade melhorar a qualidade de vida
do doente” (Alves et al., 2004).

A EAPC confere elevado valor a familia do doente, considerando-a como parte
integrante do processo de cuidados. Esta reconhece ainda como gold standard, a
importancia dos outcomes reportados pelos doentes e seus familiares/ cuidadores, uma vez
que os coloca no centro dos cuidados, ajudando os profissionais de saude a focarem-se e a
dirigirem as suas intervengbes para o que € considerado significativo por estes. Esta
também reconhece que os instrumentos de avaliagdo de outcomes sdo mais aplicados a
nivel da investigagcdo do que na pratica clinica reforgando a ideia de que deverdo ser
igualmente aplicados aos dois contextos, contribuindo para a melhoria da qualidade,

efetividade, eficiéncia e disponibilidade de cuidados ao doente/ familia (APCP,2016).

Os mesmos autores afirmam que os outcomes positivos relatados pelos doentes/
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familia/ cuidadores em CP encontram-se documentados, tais como: a otimizacdo de

sintomas e o aumento da satisfagdo com os cuidados (ldem).

Acresce mencionar que a familia é capaz de reportar a perspetiva do doente acerca
do seu proprio bem-estar, podendo substitui-lo quando ndo for possivel obter o seu
autorrelato (Rocha, 2017).

Uma familia com acesso facil a informacéo do que vai acontecendo com o doente é
mais eficaz nos cuidados e cria menos problemas” (SECPAL, 2005). Para evitar que se
estabelecam barreiras entre o doente e familia deveremos manter um mesmo nivel de

informacéao do doente e familia, no que toca ao diagndstico e ao prognéstico.

Por vezes somos confrontados pela familia para ocultar informagao, quando falamos
da conspiracdo do siléncio, € reacdo inicial ao choque que deve ser trabalhada
precocemente pelos profissionais de saude, de forma a que a familia perceba que nao
existe nenhuma vantagem em manter este segredo, muito pelo contrario, s6 acarreta
desvantagens, tais como sentimentos de culpa e o potenciar de lutos patolégicos (Roque,
2015).

Mantendo o equilibrio, do que vai sendo dito ao doente e a familia, favorecendo a
partilha de sentimentos, necessidades e problemas, conseguiremos que estes se apoiem
mutuamente. Como estratégia de intervencdo devemos fomentar que a informagado e os
didlogos sejam na presenca simultdnea do doente e familiares como forma de prevenir

problemas na comunicacéo e desconfianca (Idem).

No entanto, devem também existir momentos de reunido sé com os familiares ou
cuidador principal, para debater assuntos que sao necessarios debater separadamente. Tal
como acontece com o doente, a informagao transmitida a familia deve ser doseada, pois
também esta necessita de se adaptar as mudancas implicadas pela doenca (Bartolomeu e
Sapeta, 2013; Twycross, 2003).

Os medos e temores que se associam a doenca progressiva, devem ser
reconhecidos e abordados, com a familia, pela equipa de profissionais, no decorrer da
intervencdo. Sao reconhecidos como medos comuns das familias: o sofrimento do ente
querido, ndo ter cuidados médicos e outros necessarios, ndo saber como falar com o
doente, estar sozinho com este no momento do falecimento, incerteza da capacidade e forca
para cuidar da pessoa doente, e as interrecorréncias que podem ter lugar na fase terminal
(Sancho, 1998; SECPAL, 2005).

A medida que se aproxima o final, os problemas geralmente aumentam, ndo s6 para
o doente, mas também para a familia e para a equipa que o cuida. Acompanhar as pessoas

em fim de vida, implica também o acompanhamento na fase agoénica. Sendo que, esta fase
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€ a etapa final e é caracterizada pela deterioracdo marcada do estado geral do doente,
marcado por sintomas complexos como padrdes respiratorios alterados, dor, diminuicdo do
estado de consciéncia, quadro que normalmente gera um grande impacto emocional na

familia, este € um momento stressante para esta (OPCP, 2018; Sancho, 1998).

E de salientar que os familiares do doente em fim de vida, embora tenham
consciéncia da gravidade de toda a situagdo e que a pessoa caminha de forma progressiva
para o fim da vida, tendem a demonstrar bastante dificuldade em abordar questdes
complexas como é o caso da morte, tendo medo de ndo conseguirem identificar os sinais de

morte eminente, de ndo darem a resposta adequada (Roque, 2015).

Como sera o final € uma das questdes que mais inquieta aos familiares nesta fase.
Eles desejam saber o que podera acontecer e como o resolver, e isto revela, de forma mais
ou menos clara, o medo que cada um de nés tem da morte, ainda que esta seja a de outra
pessoa (Sancho, 1998; Oliveira, 2004)

Para aliviar estes medos, entre outras estratégias devemos “assegurar a familia que
existem, na maioria dos casos, medicamentos que podem ser administrados com a
frequéncia e doses adequadas, de forma a resolver os problemas da dor (e dos outros
sintomas) do utente, é reconfortante” (Rice, 2004). Sancho (1998) afirma que qualquer
acontecimento provoca menos impacto quando se sabe antecipadamente que ele se pode

produzir.

Se a familia ndo tiver apoio ou instrumentos e estratégias para fazer frente a estas
situagdes, podem ter lugar manifestagbes como exaustdo, ansiedade, dificuldade em
controlar emocgdes, culpa e impoténcia. Tais sentimentos devem-se ao facto de que cuidar
de uma pessoa em agonia torna-se cansativo e traumatico, e deste modo, um fator de stress
para o prestador de cuidados, conduzindo a situagdes de claudicacado familiar em que os
familiares ja ndo conseguem dar uma resposta eficaz perante as necessidades do doente
(Alves et al.,2005; Rice, 2004).

2.2. Familia como Cuidador

Considera-se cuidador, uma pessoa responsavel e que presta apoio/ ajuda a uma
pessoa doente, que necessita de auxilio nas suas atividades e rotinas, ou seja, na gestdo da
doencga, podendo assumir-se ou ndo como um membro da familia (Melo et al, 2009; OPCP,
2019).
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As exigéncias e tarefas que acompanham o cuidar do doente com doencga crénica,
evolutiva, debilitante e limitativa de vida, em conjunto com as alteragbes ocorridas na rede
familiar, traduziram-se na sobrecarga para as respetivas familias, originando uma
necessidade premente de equacionar os recursos que dispomos, em resposta as
necessidades dos doentes e familia (APCP, 2016 e Rocha, 2017).

Desta forma, varios autores defendem a ideia de que ainda persistem uma série de
dificuldades na compreensao sobre quem sao estes cuidadores, quais 0s seus principais
desafios e necessidades, sendo necessario clarificar as diferentes atribuicbes no conceito

de cuidador.

Os cuidadores formais sdo aqueles que possuem capacitagao profissional especifica
e se encontram habitualmente enquadrados em servigos publicos e privados de saude, em
servicos pertencentes a Segurancga Social ou no poder local (ao nivel da freguesia e do
concelho) em servicos enquadrados no ambito das Instituicbes Particulares de
Solidariedade Social (IPSS), entre outros (Seabra, 2013).

Os cuidadores informais sdo aqueles que nado tém qualquer tipo de habilitacdo
profissional e que sao frequentemente provenientes do seio familiar, do grupo de amigos ou
de outras redes de apoio informal ou social com quem o doente mantenha alguma ligacao

pessoal e afetiva (Idem).

Quando nos referimos a redes de apoio informal, embora seja possivel identificar

inumeras possibilidades, falamos essencialmente da rede familiar.

Wanderley (1996) cit in Melo et al (2009) sugere-nos a existéncia de diferentes
cuidadores informais, que podem ser classificados em diferentes categorias: cuidador
familiar, quando possui algum grau de parentesco com a pessoa cuidada; cuidador principal,
aquele que assume a responsabilidade de cuidado a pessoa doente de forma permanente; o
cuidador remunerado, na medida em que recebe remuneracao pelo servico ou prestado e,
ainda, o cuidador voluntario, que niao recebe remuneracio para cuidar do doente, fazendo-
o, portanto, de livre vontade. Oliveira et al. (2006) faz também referéncia ao cuidador
secundario, que corresponde aquele que, esporadicamente presta cuidados a pessoa
doente, normalmente substituindo o cuidador principal, correspondendo normalmente aos

descendentes da 2?2 geragéo.

O domicilio é, consensualmente, o local de cuidados escolhido pelos doentes
terminais, sendo os cuidados geralmente prestados pelos familiares, amigos, comunidade e
pelos enfermeiros que os visitam nas suas casas (International Council of Nurses, 2009). A
pessoa que tem condi¢des para ser cuidada pelos familiares no seu ambiente habitual, salvo

situagdes de ruturas afetivas, tera mais possibilidades de receber manifestagcdes de carinho
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e de Ihes responder, bem como de expressar os seus desejos e sentimentos (Carvalho e
Botelho, 2011).

Apesar de ser desejavel que a pessoa doente em fase terminal seja cuidada no seu
domicilio, nem todas as familias tém condicdes para o fazer e podem ocorrer determinadas
situagcdes que obriguem o doente a ser internado numa UCP. Assumir essa responsabilidade
num curto espaco de tempo representa um desafio para os familiares, nem sempre faceis de
suportar (OPCP, 2018).

Alguns autores defendem que a prestacido de cuidados assume um cariz distinto de
acordo com o local onde se encontra o doente paliativo. Se estiver em situacao de
internamento, a familia participa mais ao nivel do apoio e colaboracdo com a equipa de
profissionais, podendo, no entanto, colaborar por exemplo, na prestacdo de cuidados
higiene e conforto. Porém, se o doente se encontrar no domicilio, o familiar cuidador ¢ um
agente central, encontrando-se encarregue da prestacéao total de cuidados, com o auxilio de
profissionais para situacdes unicamente pontuais. Os cuidados ao doente no domicilio sdo
particularmente delicados, uma vez que sao complexos, multifacetados e interferem,

significativamente, com a dinamica familiar (Fonseca et al, 2008; Pereira, 2010).

Os elementos da familia, como ja foi referido, desempenham um duplo papel, sendo
cuidadores informais e, simultaneamente, alvo de cuidados, ja que pela relagao préxima que
estes mantém com o doente sdo a partida os mais indicados para prestar cuidados. Por
outro lado, o desgaste inerente a situagcdo de doenga progressiva e terminal, assim como, o
cansacgo decorrente da prestacdo direta de cuidados e, o enfrentar dos problemas que
inevitavelmente vao surgindo, faz com que os familiares cuidadores, sejam igualmente
recetores da intervencgao da equipa profissional (APCP, 2016; Guarda, Galvdo e Gongalves,
2010; Oliveira 2013).

A APCP (2016) refere que estdo documentadas algumas repercussdes positivas
resultantes da experiéncia do cuidar tais como sentimentos de satisfagao, gratificagao, entre
outros, contudo, defende que devem ser utilizados instrumentos que avaliem as
necessidades dos familiares/cuidadores, visto que, os mesmos, no decurso do cuidar se
deparam com atividades complexas e desgastantes, com repercussdes potencialmente
negativas, nomeadamente a nivel fisico, emocional e psicolégico, podendo originar
situagdes de disrupgdo ocupacional e social, bem como uma sobrecarga financeira
(Reigada, 2014).

Na intervengdo junto da familia que cuida, devemos ter presentes as suas
dificuldades, medos e necessidades, tendo sempre presente que a tranquilidade da familia

se repercute diretamente no bem-estar do doente.
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A equipa de CP tem a responsabilidade de avaliar as necessidades dos doentes,
mas também da sua familia, valorizando a diversidade de fatores que condicionam o papel
da familia enquanto cuidadora e acompanhante do doente paliativo (como é o caso da
capacidade fisica, psicoemocional, socioecondmica, condicdo habitacional, relacdo e
estrutura familiar). Sendo a familia/ pessoa de referéncia participante nos cuidados, torna-se
prioritario integra-la na equipa multidisciplinar dotando-a de: informacdo, educagao/
formagdo, suporte emocional, apoio na reorganizagdo da familia e prevengdo, apoio no
processo de luto (Fernandes, 2016; OPCP, 2018)

O mesmo autor afirma que: “a avaliacdo das necessidades da familia passa pelo
conhecimento de multiplas caracteristicas do doente e dos membros da familia, das
expectativas, da informacédo de que dispbe, bem como o grau de comunicacdo entre eles”
(p.655).

Lima (2013), ao realizar uma revisao de literatura identificou trés categorias principais
de necessidades dos cuidadores, sendo elas: garantia dos cuidados prestados,
conhecimento sobre a doenca e a obtencdo de respostas em linguagem acessivel e
compreensivel. Varios autores defendem que as necessidades de informagao por parte da
familia/ cuidador sdo uma constante, dai a importancia da realizacdo de conferéncias
familiares, como abordagem estruturada de avaliar e intervir corretamente na familia/
cuidador (Reigada, 2014).

Deste modo, depois de identificadas as necessidades prementes do sistema familiar,
todas a intervencdes desenvolvidas direcionadas para o doente e sua familia devem visar:
promover adaptacdo emocional; promover a capacitacdo para realizacdo de cuidados;
preparacdo para a perda. Torna-se entdo imprescindivel, que as equipas de CP se
consciencializem de que é muito importante promover o bem-estar da familia através do
empowerment, isto é, através da capacitacdo e estratégias de ajuda direcionadas ao
sistema familiar (Neto, 2008; Reigada, 2014).

Os cuidadores deverao ser devidamente apoiados pelos profissionais de saude por
forma a facilitar o ajuste pessoal a situagdo, aumentando assim a capacidade para cuidar do
doente e, em simultaneo, uma adaptacdo normal a perda, o que possibilita a continuagao do
seu papel de cuidador no domicilio e aumenta muito a sua autoconfianga (Guarda, Galvao e
Gongalves, 2010).

E necessario que o sistema de saude esteja disperto para atender as necessidades e
preocupacgoes dos cuidadores, pois a sua adesao é essencial para a prestagdo de melhores
cuidados ao doente paliativo (OPCP, 2018).
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2.3. Satisfacdo da Familia como indicador de qualidade na prestagdo de Cuidados

Paliativos

Na sociedade atual, com uma economia mundial caracterizada pela globalizacdo e
rapidez de evolugdo tecnoldgica, as organizagdes devem estar cada vez mais
comprometidas com a procura de maior competitividade traduzida em ganhos de
produtividade e melhoria da qualidade (Guimaraes, 2009; Hespanhol, 2008; Ferreira e
Escoval, 2010).

Assim, o0 sucesso das organizacdes depende da sua capacidade para satisfazer as
necessidades dos clientes, impondo-se como grande desafio conhecer o que o cliente quer,
priorizando os processos que criam valor. Pode-se considerar a qualidade e satisfacdo dos
utilizadores como o grande e atual desafio no sector da saude, face ao crescimento
significativo da oferta de cuidados de saude. O utilizador exigird ndo so6 altos niveis de
qualidade, mas também uma organizacdo que esteja atenta e pronta a ouvi-lo,
redesenhando o servico a medida das suas necessidades (Capelas, 2014; Hespanhol, 2008;

Ferreira e Escoval, 2010).

A satisfagdo dos clientes (doente e familia) € um indicador fundamental na gestao
das organizagbes, conduzindo a decisdes estratégicas e operacionais que influenciam a
qualidade dos servigos prestados, sendo a satisfacdo uma medida de desempenho
organizacional (Anderson et al, 1994; Capelas, 2014; Hespanhol, 2008; Ferreira e Escoval,
2010)

Com o cenario econdmico que se vive presentemente, é evidente que a prestagao de
cuidados esta na rota de colisdo com as necessidades das pessoas e a realidade
econdmica, sendo cada vez mais evidente o crescente numero de cidadaos sem acesso aos
cuidados de saude necessarios, situagéo esta que é inaceitavel e insustentavel (Porter,
2006).

Apesar de ser dificil de medir, a satisfacdo € uma das dimensdes usadas para a
medi¢do da qualidade, tornando-se fundamental para a credibilidade e confiabilidade dos
cuidados de saude prestados (Capelas, 2014; Negrao, 2003; OPCP, 2018).

A satisfagdo resulta de uma equagado entre expectativas prévias e experiéncia
concreta vivida. Por isso, as apreciagbes dos utilizadores sdo, de um modo geral, mais
positivas nos utilizadores do que nos nao utilizadores dos servigos (Gongalves, Alves e
Ramos, 2010).
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Este conceito é também analisado em trés vertentes que importa referir: a do cidadao
em geral, ou seja, o publico; a dos utilizadores ativos dos servicos de saude e a dos
utilizadores muito dependentes dos servicos de saude, como sejam os doentes cronicos e

os idosos (Ferreira, 2003).

Entendendo como cuidados de saude de qualidade os que maximizam a satisfacéo
dos intervenientes em todas as etapas do processo de cuidar, Ribeiro (2008) refere que a
satisfacado opera como um indicador da qualidade, na medida em que reflete as visbes dos
utilizadores sobre as caracteristicas do processo de que foram alvos, bem como acerca da
conformidade dos resultados com as expectativas. Também para este autor, o método mais
preciso para conhecer as percegdes de qualidade dos outros consiste em perguntar, pelo
que quando os utilizadores dizem estar insatisfeitos com os cuidados prestados, tentar
corrigir a deficiéncia e perceber o que significa para eles qualidade pode representar uma

mudanca significativa no seu nivel de satisfacao.

Um bom sistema de saude deve apoiar-se na combinacdo de quatro fatores:
qualidade; grau de satisfacdo razoavel avaliada pelos clientes; custos controlados e um
sistema de financiamento repartido. Assim, cada vez mais se exige ao sistema ganhos de
qualidade e €eficiéncia, porque nao so se reconhece ao cidadao o direito a acessibilidade aos
cuidados de saude, como também qualidade de cuidados de saude. Porém, deve,
igualmente, modelar-se por padrbes de melhoria quanto ao custo/beneficio dos servigos
prestados (Pinto, 1994). Fernandes (2000) aponta para a importancia de nao so se
considerar o que se deve dar ao cliente (standards), como também como se deve dar, ou

seja, que caracteristicas devem ter a organizagéo.

A satisfagdo fundamenta-se essencialmente na opinido dos clientes e que,
atualmente é tida em conta cada vez mais para a monitorizacdo da qualidade dos servigos
de saude. A qualidade dos servigos € heterogénea, visto que depende de quem presta, do
momento, do local e da maneira como é prestado. Assim, o proprio cliente colabora “para a
qualidade do servigo através do seu grau de exigéncia, competéncia, experiéncia e

envolvimento” (Guimaraes, 2009, p. 7).

Paul et al. (1997) acrescenta que a satisfagéo corresponde a um estado interno que
pressupde elementos afetivos e cognitivos na avaliagdo dos recursos e respostas do meio

as necessidades dos individuos.

A APCP (2016) reforga a ideia que em CP preconiza-se a avaliagao de necessidades
tendo em conta 3 dominios centrais: doente; familia/ cuidador e qualidade dos cuidados,
implicando esta avaliagdo uma abordagem multidimencional e interligada, como demonstra

a figura 4.
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Figura 4 — Dominios da avaliagdo das necessidades em Cuidados Paliativos.
Fonte: Adaptado de Bausewein et al (2011). Programa Prisma, p.7.

Teoricamente estamos perante um servico de qualidade quando ele ultrapassa as
expetativas do cliente, quando é capaz de satisfazer necessidades (in)tangiveis de um modo
mais completo do que o esperado pelo cliente. Todavia, ndo existe uma definicdo de um
“‘bom servigo”, pois & subjetivo. Deste modo, os prestadores de servico devem procurar
saber o que os clientes e/ou potenciais clientes consumidores de servigos esperam deles
(Fernandes, 2000).

Avaliar a satisfagdo do doente/ familiar/ cuidador em relacdo aos cuidados prestados
pelos profissionais de saude em CP é considerada uma ferramenta fundamental para medir
a qualidade dos cuidados prestados e desta forma melhorar a assisténcia aos doentes com
necessidades paliativas e respetivas familias/ cuidador (es) (informais), reconhecendo os
fatores que a afetam (OPCP, 2018).

Os mesmos autores referem que a satisfagcdo com os cuidados de saude é dificil de
definir e avaliar, visto que, os cuidados em fim de vida podem diferir entre as equipas,
unidades, os proprios componentes do cuidar e as dimensdes da qualidade do cuidar. Desta
forma, o Enfermeiro, como profissional de saude, deve garantir ao cliente, uma assisténcia
livre de danos, sejam estes fisicos ou morais, devendo atuar como ponte facilitadora, sendo
capaz de perceber as necessidades dos clientes. Reconhecer valores e esclarecer duvidas,
estabelecendo uma relacédo de confianca entre ambos os lados. Os clientes devem sentir-se
valorizados e confiantes, capazes de manifestar as suas proéprias criticas e sugestdoes com

clareza e sem medos, transmitindo as suas reais opinides em relagédo ao servigo oferecido.
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De acordo com Xiao et al e Hekkert et al, cit in OPCP (2018), foram realizados varios
estudos com o objetivo de investigar as determinantes da satisfagdo com os cuidados
prestados em CP e chegaram a conclusdo de que os fatores preditivos desta mesma
satisfacdo podem ser categorizados em intrinsecos: estrutura, processo e resultado de

cuidados e em extrinsecos: caracteristicas do doente.

Almeida (2012) realizou uma reviséo de literatura referente aos varios questionarios
existentes para avaliar a satisfacdo dos familiares de doentes em cuidados paliativos tendo
identificado cinco instrumentos de medida: O Critical Care Family Satisfaction Survey
(CCFSS); o indice de Avaliagao de Dificuldades do Cuidador (CADI), indice de Avaliacdo da
Satisfacdo do Cuidador (CASI), Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit (ESC),
FAMCARE Scale.

O CCFSS, desenvolvido por Wasser, Matchett Bryan e Pascale em 2001, foi
desenvolvido para avaliar a satisfagdo dos membros da familia, € composto por 20 itens de
satisfacdo, cada um utiliza a escala de likert com cinco pontos (muito satisfeito e muito
insatisfeito) e estes itens formam cinco subescalas: a garantia, a proximidade, a informacao,
0 apoio e o conforto. O CADI trata-se de um indice que avalia 30 potenciais dificuldades
permitindo ao cuidador referir se determinada dificuldade se aplica ao seu caso e o seu grau
de intensidade. O CASI é um indice de 30 potenciais fontes de satisfacdo. O cuidador refere
se determinada fonte de satisfagao esta presente no seu caso e o grau de satisfagdo que

Ihe proporciona.

A ESC foi traduzida e adaptada para a populagao portuguesa pelo professor Carlos
Alberto Sequeira em 2007. Esta escala, na versao original era constituida por 29 questbes
onde se incluiam aspetos relacionados com a saude fisica e psicoldgica, recursos
economicos, trabalho, relacbes sociais e a relacdo com o “recetor de cuidados”.
Posteriormente este instrumento foi revisto e reduzido o nimero de questdes para 22. Este
instrumento permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal e que
inclui informacdes sobre saude, vida social, vida pessoal, situagao financeira, situagao

emocional e tipo de relacionamento.

A FAMCARE Scale (professora Linda Kristjanson,1993) avalia a satisfacédo dos
familiares dos doentes com cancro e € constituida por 20 itens: satisfagdo em geral, a
informagao dada pelos profissionais de saude, os cuidados psicolégicos dados ao doente e
as familias, os cuidados técnicos prestados pelos profissionais de saude, a comunicagéao, o
alivio da dor, os cuidados psicossociais, a avaliagdo dos cuidados e os cuidados

continuados.
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A mesma autora verifica que a escala CFSS e a Escala FAMCARE destinam-se a
avaliar os cuidados de saude prestados ao familiar enquanto a escala CADI, a escala CASI
e a escala ESC pretendem avaliar a escala de sobrecarga do cuidador informal e a sua
satisfacdo como cuidador. A avaliagao das dificuldades como cuidador ou a avaliacdo de
como esse cuidado é avaliado como uma sobrecarga poderao influenciar a avaliagdo da

qualidade do cuidado, no entanto, ndo se confundem com esta.

Almeida (2012) menciona também que apesar da escala CCFSS e a escala
FAMCARE medirem o mesmo fendmeno, a escolha preferencial pela escala FAMCARE
prende-se com o fato de existirem mais trabalhos de investigacdo com a sua utilizacdo e

assim possuirmos mais dados comparar os resultados obtidos nesse estudo.

Em 2012, Almeida validou a escala FAMCARE para Portugal, tendo esta escala vindo
a ser aplicada em varios trabalhos de investigacdao, nomeadamente por: Bica, (2015), entre

outros.

Bica (2015), concluiu com o seu estudo que uma maior idade e melhor
funcionalidade familiar associaram-se a maior satisfagdo com os cuidados prestados,
inferindo-se estas variaveis a ter em conta quando se estabelece um plano de assisténcia

diferenciada aos familiares da pessoa com necessidades paliativas.

Também o OPCP (2018) faz referéncia a um estudo internacional que refere uma
relacdo significativa entre a disponibilidade de informacdo e a satisfacdo da familia/

cuidador.
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3. Literaciaem Saude

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

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

O conceito tornou-se mais amplo, tendo evoluido de uma definicho meramente
cognitiva para uma definicao que abrange as componentes pessoal e social do individuo,

sendo a definicdo mais atual e completa como:

“a capacidade para tomar decis6es fundamentadas, no decurso da vida, do
dia-a-dia, em casa, na comunidade, no local de trabalho, na utilizagdo de
servigcos de salde, no mercado e no contexto politico. E uma estratégia de
capacitacdo para aumentar o controle das pessoas sobre a sua salde, para
procurar informacéo e assumir responsabilidades” (Kickbusch et al, 2005 cit
in Pedro et al, 2016).

Existem dois elementos fundamentais na Literacia: as tarefas (tasks) e as
competéncias (Skills). A literacia baseada nas tarefas relaciona-se com o modo como cada
individuo consegue realizar determinada tarefa, enquanto que as baseadas nas
competéncias se focam no nivel de conhecimento e competéncias que as pessoas devem

ter para realizar tais tarefas (Nutbeam, 2009 cit in Pedro et al, 2016).

O mesmo autor faz referéncia a trés tipos ou niveis de Literacia: a Literacia Funcional

(ou basica), a Literacia Interativa (comunicacional) e a Literacia Critica (Idem).
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A Literacia Funcional ou basica engloba as competéncias basicas para ler e escrever,
possibilitando um funcionamento efetivo nas atividades do dia-a-dia. Por outro lado, a
Literacia Interativa/ comunicativa envolve as competéncias cognitivas e de Literacia mais
avancgada que, em conjunto com as capacidades sociais, podem ser usadas no decurso do
dia-a-dia, obtendo informacéo e significados a partir de diferentes formas de comunicacéo e
aplicar essa nova informagdo. Por fim, a Literacia Critica, a mais complexa, aglomera
competéncias cognitivas mais avangadas, que em conjunto com as capacidades sociais,
podem ser utilizadas para analisar criticamente a informacédo e usar estes dados para

exercer maior controlo sobre as situagdes de vida (Nutbeam, 2009 cit in Pedro et al, 2016).

A DGS (2019) finaliza que a Literacia em Saude implica o conhecimento, a motivagéo
e a competéncia dos individuos para acederem, compreenderem, avaliarem e aplicarem a
informag&o em saude de forma a elaborarem juizos e tomarem decisées no dia-a-dia sobre
os cuidados de saude, promocao da saude, prevencao da doenga, mantendo ou até mesmo
melhorando a qualidade de vida, ao longo do ciclo vital, transitando-se desta forma de um

modelo biomédico, para um modelo colaborativo.

Deste modo, a Literacia em Saude determina a forma como cada individuo é capaz
de tomar decisdes corretas sobre a sua saude, afetando ndo s6 a qualidade de vida
individual, mas também coletiva. Isto por dois grandes motivos, por um lado, muitos
daqueles que nos sao proximos dependem também de nds, tais como idosos e criangas,
mas também porque as nossas decisdes tém implicacbes nas despesas de saude, nos
custos e deste modo na organizagao dos sistemas de saude nacionais (Fundagao Calouste
Gulbenkian, 2016; Despacho n°3618-A/2016).

By

Sao varios os impactos positivos associados a Literacia em Saude e sao
consequéncia da aquisicdo de novos conhecimentos, de atitudes mais positivas, de uma
maior autoeficacia e de comportamentos de saude positivos (Despacho n°3618-A/2016;
Pedro et al, 2016).

Os mesmos autores referem que a relagdo entre o nivel de Literacia e o estado de
saude do individuo se encontra bem documentada na literatura cientifica com implicacdes
no que diz respeito ao nivel de LS e resultados em saude, nivel de LS e utilizacdo dos
servigos de saude e também nivel de LS e custos para o sistema. O problema de um nivel
de LS baixo afeta varios aspetos dos cuidados de saude. Os mesmos autores acrescentam
também que a LS pode ser um elemento preditor pouco explorado de desigualdades em

saude.
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E consensual que, uma pessoa com um baixo nivel de LS apresente maior
dificuldade e por isso mesmo menor probabilidade de compreensao da informagao (oral e
escrita) fornecida pelos diferentes técnicos de saude, mas também ocorrer uma menor
probabilidade de serem capazes de navegar no sistema de saude, obtendo os servigcos de
que necessitam, mas também dificuldade na realizacdo dos procedimentos necessarios e
seguir indicagbes prescritas. De uma forma geral este baixo nivel de LS correlaciona-se com
um baixo conhecimento ou compreensao quer dos servigos de prestacao de cuidados, quer

dos préprios resultados em saude (Pedro et al, 2016).

A Fundacdo Calouste Gulbenkian (2016) e Pedro et al. (2016) fazem também
referéncia aos efeitos negativos que uma baixa Literacia em Saude pode implicar na
qualidade de vida da populagdo. Sao exemplos: uma utilizacdo mais frequente dos Servigos
de Saude, nomeadamente os Servicos de Urgéncia com a realizagdo de um maior numero
de exames auxiliares de diagnéstico e maior numero de internamentos que possam dai
advir (associados também a uma maior durabilidade), mas também uma menor prevaléncia
de atitudes preventivas e de rastreio no campo da saude, ndo conseguindo reconhecer e
compreender os fatores de risco, elevando assim o risco e a prevaléncia e severidade de
algumas doencas cronicas (como por exemplo a diabetes, obesidade, doencas
cardiovasculares e cancro), com baixa adesao a terapéutica medicamentosa piorando as

condi¢des gerais de saude.

Pedro et al. (2016) faz alusdo a alguns estudos recentes que destacam a relagéo
entre um nivel inadequado de LS e taxas de mortalidade elevadas, sendo que esta relagao é
mais evidente nos idosos. Alguns dos motivos referidos prendem-se com uma menor
capacidade que estes apresentam para tomar corretamente a medicagdo, menor capacidade
para interpretar rétulos e mensagens de saude e pela existéncia de piores condi¢cbes de
saude decorrentes da idade neste grupo, que os tornam mais vulneraveis e dos mais
afetados. A ocorréncia de confusdes (sobretudo na toma da medicagao) e erros é frequente,

percebendo-se a importancia da familia ou do cuidador.

Estes efeitos negativos anteriormente mencionados podem, segundo Pedro et al
(2016) ser atenuados através do apoio social ou pelas caracteristicas do préprio sistema de
saude. Algumas intervengdes de promogéao de LS, por forma a dar competéncias a pessoa
para participar ativamente na decisdao por forma a melhorar os resultados de saude tém
demonstrado que existem varias estratégias com resultados significativos no nivel de LS tais

como programas de autogestao e algumas plataformas e/ ou materiais de promoc¢ao da LS.

Por tudo o que foi referido, percebe-se que um nivel baixo de LS acarreta muitos

custos para o sistema, porém, a base de evidéncia para relacionar o nivel de LS e os custos
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para o sistema é ainda limitada visto ser dificil estimar com precisdo o custo desta, quer
individualmente, quer coletivamente. Em Portugal este aspeto ndo € excec¢do, sabe-se,
porém, que as situacdes de evolugao cronica e mais prevalentes sdo as mais dispendiosas

para o sistema (Pedro et al, 2016).

No nosso pais, a promog¢ao da Literacia em Saude tem vindo a adquirir posicao de
destaque com vista para a melhoria dos cuidados de saude, assumindo-se como uma
preocupacao na definicdo de politicas de saude. Por tudo isto, nesta ultima década tém sido
desenvolvidos varios esfor¢os e tem sido realizada investigagdo no sentido de conhecer os
niveis de Literacia em saude, limitacbes a mesma, de forma a orientar agcdes no sentido da

sua melhoria (Pedro et al, 2016).

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

O Inquérito Europeu a Literacia em Saude (HLS — EU — European Health Literacy
Survey), financiado pela comissédo europeia, liderado pela Universidade de Maastricht, foi
aplicado pela primeira vez em em 2011 a um conjunto oito paises europeus (Austria,
Alemanha, Bulgaria, Espanha, Grécia, Irlanda, Holanda e Poldnia). A sua aplicagdo veio
impulsionar novos desenvolvimentos nesta area de investigacao, tendo-se revelado como
uma primeira tentativa para investigar, com metodologia extensiva, a Literacia em Saude na
Europa, baseada na elaboragdo e aplicagdo de um questionario comum entre os paises de
recolha de informacdo. A utilizacdo do mesmo instrumento de colheita de dados pelos
paises participantes permitiu a comparabilidade dos resultados entre os mesmos (Pedro et
al, 2016).

O grande objetivo deste trabalho foi fazer o diagnéstico dos niveis de LS das suas
populagdes e poder compara-los entre si, baseando-se nos seus resultados para a
elaboragao das iniciativas de promogao de LS, tornando-as mais dirigidas e adequadas as

necessidades reais das populagées (Idem).
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Este instrumento que mede o nivel de LS por autopercepcdo é composto por 47
questdes, elaboradas de acordo com um modelo conceptual (figura 5), que integra 3
dominios muito importantes de saude: cuidados de saude (16 questdes), prevencdo da
doenga (15 questdes) e promocao da saude (16 questdes) e 4 niveis de processamento da
informacdo: acesso, compreensao, avaliacao e utilizagdo, essenciais a tomada de decisao.
Foram definidos 4 niveis de LS: inadequada, problematica, suficiente e excelente. (Pedro et
al, 2016).
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Figura 5: Modelo conceptual de literacia em saude
(Fonte: Serensen, 2012 cit in Pedro et al., 2016)

A combinacdo destes dominios com o0s niveis resulta numa matriz de analise de
Literacia em Saude com 12 subindices (Figura 6) que sao operacionalizadas nas 47
questdes do HLS-EU-PT.

Aceder/Obter informacio Compreender a informacio Apreciar / Julgar / Avaliar a Aplicar/ Utilizar a informacdo
Literacia em Saude relevante para a saide relevante para a saide informacdo relevante para a saide relevante para a saide
Cuidados de Satide l)Capmdndcdemsoa Z)W&wmzemm 3) Capacidade de in 30 ede 4) Capacidade de tomar decisd
RIGNSES Felacmads ool it R gl L el
pmblzmas médicos ou clinicos significado
. = R . i N 7) Capacidade de mterpretagdo ede 8) Capacidade dejulgar 2
Prev encdo da Doeng:a 5) Capacidade de acesso 2 6) Capacidade de compreens3o dos a\'ah?;;io 4 m:orm:g:s rele\'éi‘u das i jul o et

mformacdo sobre fatores de risco fatores de risco e do seu significado x b :
¢ relacionadas com os fatores de risco fatores de risco

: = s 10) Capacidade de compreensdo da  11) Capacidade de 1 12) Capacidade de formar uma
Promogio da Saude ”mwm mformagdo relacionada com a satide de:vdﬂdo dcmfomwﬁusobte opinido consciente sobre questdes de
e s ¢ do seu significado questdes relacionadas com 2saide  saide

Figura 6: Matriz dos subindices de Literacia em Saude baseadas no modelo conceptual do

HLS-EU, utilizadas na elaboragédo do questionario

(Adaptado de: Serensen, 2012 cit in Pedro et al., 2016)
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Com a aplicagédo do HLS-EU-PT e ap6s analise dos dados observou-se que Portugal,
no que diz respeito ao indice de LS geral foi o segundo pais com média mais baixa; em
relagdo ao subindice de LS foi o que apresentou média mais baixa; em relacdo ao subindice
de LS em prevencdo da doencga foi o segundo pais com meédia mais baixa e por fim, em
relagdo ao subindice de LS em promogao da saude foi o terceiro pais com média mais

baixa. Para além destes resultados alarmantes, concluiu-se que:

- O nivel de LS inadequado nao é exclusivamente um problema individual, mas sim

um problema sistémico;

- Existem subgrupos da amostra que evidenciam niveis mais baixos de LS, sugerindo
a existéncia de grupos vulneraveis tais como: ldosos, menos escolarizados, desempregados

e reformados, contudo o problema do nivel inadequado de LS é geral.

A promocao da Literacia em Saude junto das pessoas, das comunidades e das
organizagdes mostra-se um desafio, mas também uma prioridade. Consciencializados com
esta necessidade, a DGS tem desenvolvido programas de saude prioritarios, tendo também
publicado o Programa Nacional de Educacao para a Saude, Literacia e Autocuidados em
2016 e este ano, o Plano de Ac¢ao para a Literacia em Saude em Portugal 2019-2021
(Despacho n°3618-A/2016; DGS, 2019).

3.1. Literacia em Saude e os Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos nao escolhem idades, sado transversais a todo o ciclo vital,
mas também a todos os niveis de cuidados a que a populagdo tem acesso, seja a nivel dos
CSP, CSH e CCI (APCP, 2016; Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2019; DGS,
2019).

Os varios autores consultados, em conformidade com o Plano Nacional de Saude,
defendem que a promogao da LS junto das pessoas, comunidades e organizagbes constitui-
se como uma importante oportunidade e desafio em saude; em Cuidados Paliativos nao é

excecao.

Focado na promocéao da LS junto da populacdo, o Ministério da Saude desenvolveu
em 2016, Programa Nacional de Educacao para a Saude, Literacia e Autocuidados (2016-
2017) e mais recentemente publicou o Plano de Ag¢do para a Literacia em Saude em
Portugal 2019-2021, como ja foi referido, com base nas melhores praticas internacionais

para a definicdo e implementagao de objetivos promotores de LS, procurando potenciar e
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criar mais e novas oportunidades de ativacdo de comportamentos saudaveis (Despacho
n°3618-A/2016; DGS, 2019).

Este ultimo & composto por quatro grandes objetivos: objetivo geral um - Adotar
estilos de vida saudavel (contexto diario); objetivo geral dois - Capacitar para a utilizagao
adequada (Sistema de Saude); objetivo geral trés - Promover o bem-estar (na doenca
cronica); Objetivo Geral quatro - Promover o conhecimento e a investigacdo. Em cada um
destes objetivos sao definidas areas prioritarias, objetivos especificos, meios transversais,
meios especificos e produtos. A abordagem feita contempla as especificidades de cada
estadio de desenvolvimento, assim, as diferentes fases do percurso de vida, desde a
concegdo ao envelhecimento, as relagbes com a familia, os grupos de pares e a
comunidade devem ser considerados como tendo um papel central neste processo de

promocao da Literacia em Saude (DGS,2019).

Tanto no objetivo geral trés como no objetivo geral quatro, como objetivos especificos
constam a capacitagdo da pessoa. A capacitagdo de grupos especificos de pessoas doentes
(como é o caso do doente e familia/ cuidador com necessidades paliativas) consta no
objetivo geral trés e a capacitagdo de grupos especificos (como é o caso dos profissionais
de saude, onde se inserem os Enfermeiros) no objetivo quatro. Profissionais de saude
podem adquirir varios estatutos, ndo s6 o de agente/ meio/ parceiro na promogao da LS,

mas também alvo deste plano (ldem).

O sucesso deste plano de agao baseia-se na realizagdo de um conjunto de medidas
que dependem da interacéo alargada de parceiros, promovendo ganhos na saude e bem-
estar da populagdo. Aguardam-se resultados da monitorizagdo deste plano de agao, que

deverdo constar em relatorio entre junho de 2020 e dezembro de 2021 (DGS,2019).

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

Nestes documentos foram definidas oito linhas estratégicas gerais e trés eixos de
intervencao prioritarios para alcancgar esses objetivos, estabelecendo para cada um deles

acgdes, que serao escrutinados de seguida.
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No que diz respeito as linhas estratégicas gerais, nos dois documentos, estas
mantém-se iguais. Ao observarmos a linha estratégica 4: “Formagéo e capacitacao dos
profissionais de saude” e a linha estratégica 7: “ Informagao e sensibilizagdo da populagao”,
melhorando o nivel de informacdao sobre o modelo especifico de atencdo dos CP na
populagdo em geral, fomentar o voluntariado para o apoio a doentes e familiares /cuidadores
e promover o mecenato, reconhecemos a importancia dada a LS, até porque profissionais
formados e capacitados ddo mais credibilidade a populagcdo e tém mais facilidade na
sensibilizacdo da mesma sobre os cuidados que prestam (Capelas e Coelho, 2014; DGS,
2019; Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2019 e Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos, 2017).

Ao que concerne os trés eixos de intervencao prioritarios presentes nos dois Planos
Estratégicos, existem algumas diferengas entre o do bienio 2017-2018 e o de 2019-2020,

pelo que foi tido em conta o mais recente.

Assim, ao debrugarmo-nos sobre o Eixo prioritario | — “Definicdo organizacional e
garantia da qualidade de cuidados”, no que concerne o ponto i): o estabelecimento, com a
DGS de critérios de certificacdo, acreditacdo e monitorizacdo da qualidade dos servicos
prestados pela equipa de CP e disponibilizacido de meios para a concretizagcdo dos mesmos,
devendo essa informacao ser disponibilizada no portal do SNS, na area de transparéncia;
embora ndo seja muito evidente, podemos pensar na Satisfagdo do doente e familia pelos
cuidados prestados enquanto indicador da qualidade na qual o seu nivel de literacia critica

pode ter intervir.

Também no Eixo prioritario |l — “Acessibilidade aos CP em todos os niveis de
Cuidados de Saude”, no que concerne o ponto c): Suporte social, apoio a familia e a
importancia da comunidade, observamos algumas a¢des emergentes mais evidentes no que

toca a preocupacao com a LS, tais como:

- Alertar para a necessidade de existir em todos os servicos hospitalares e em todos
os Centros de Saude, informagdo organizada sobre os direitos sociais e sobre o0 apoio
clinico disponivel para os doentes e seus cuidadores, facultando-o aquando do internamento

ou no decorrer do acompanhamento dos mesmos;

- Estimular a criacdo de grupos de entreajuda e de voluntariado, enquadrados por
profissionais adequados, ajudando a prevenir a exaustdo dos cuidadores, e garantir o
internamento do doente se a exaustdo do cuidador mesmo assim ocorrer ou se for
necessaria uma intervencao estruturada no mesmo, de forma a capacita-lo para cuidar e

melhorar o seu bem-estar;
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- Colaborar no desenvolvimento do estatuto do cuidador informal;

- Fomentar o desenvolvimento de programas que promovam a formacido e
envolvimento da populagdo em geral nos cuidados em fim de vida e no acompanhamento de
pessoas em situacdo de dependéncia, com o objetivo de “normalizar’ o processo de morrer

por doenca incuravel ou velhice;

- Fomentar a sensibilizacdo e formagdo dos educadores e professores para a
vivéncia diaria das criangas com necessidades paliativas e o seu direito a participar numa

escola inclusiva, conforme o Plano Nacional de Saude Escolar;

- Continuar a fomentar o desenvolvimento de programas estruturados de
acompanhamento no luto, com vista a dar continuidade aos cuidados a familia/ cuidador

apoés a morte do doente.

Por fim, o Eixo Prioritario Il — “Formacéo e investigagao: formagao e capacitacado dos

profissionais da area da saude” vai de encontro com o referido na linha estratégica 4.

Em suma, o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para
o0 biénio 2019-2020 dara continuidade a estratégia inicial (correspondente ao biénio
anterior), mantendo o objetivo de garantir a equidade no acesso a Cuidados Paliativos de
qualidade, adequados as diferentes necessidades multidimencionais (fisicas, psicoldgicas,

sociais e espirituais) e as preferéncias dos doentes e suas familias (CNCP, 2019).

O mesmo documento reforgca a ideia de que esta missdo abrange ndo s6 os
profissionais e instituicdes de salude mas também todos os elementos com um papel ativo
na sociedade, nomeadamente: professores, investigadores, assistentes espirituais e
religiosos, Instituicbes Particulares de Solidariedade Social (IPSS) e outras instituicoes
prestadoras de cuidados, gestores, empresas, comunicagao social, entre outras, de forma a
formar, informar e cuidar bem dos que mais sofrem devido a doengas graves e/ ou

incuraveis, avangadas e progressivas, oncolégicas e ndo oncoldgicas.

Embora ndo existam estudos direcionados para a populagao-alvo de cuidados em
CP que avaliem o seu nivel de LS, existindo apenas para a populagao portuguesa em geral,
podemos analisar algumas variaveis sociodemograficas, que possam interferir

(identificando, se for o caso, a semelhanc¢a da HLS-EU-PT grupos vulneraveis).
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3.2.  Literacia em Saude na satisfacdo da familia do doente em Cuidados Paliativos

Visto que a progressdo da doenca avancada ndo afeta somente o doente, mas
também, tudo o que o rodeia; sendo a familia uma rede complexa de relagdes, o impacto do
cuidar recai sobre o doente e também sobre todos os elementos da familia, que
experienciam uma série de problemas e dificuldades, sobretudo, se esta assumir a fungao
de cuidador (APCP, 2016; Lei n° 52/2012; OPCP, 2018; Pereira e Lopes, 2012).

Cada vez mais, a satisfacdo das familias com os cuidados prestados aos doentes é
considerada um importante indicador da qualidade dos mesmos (Almeida, 2012; Capelas,
2014; OPCP, 2018).

O conceito de satisfagdo surge como uma atitude do sujeito face a um objetivo ou a
um servico, neste caso concreto sobre aos CP nas suas varias vertentes, nomeadamente
face aos profissionais de saude, os cuidados prestados e os respetivos resultados, este
acrescenta que a satisfagcdo corresponde a um estado interno que pressupde elementos
afetivos e cognitivos na avaliacdo dos recursos e respostas do meio as necessidades dos
individuos ( Paul et al, 1997).

O OPCP (2018) defende que é fundamental atender a todas as necessidades da
familia/ cuidador, incluindo necessidades nao esperadas, durante todo o processo. A
probabilidade de a familia/ cuidador estar satisfeito aumenta significativamente quando a
equipa de profissionais providencia informacdo ao doente e cuidador sobre o plano de
cuidados, quando o cuidador esta devidamente informado sobre a condi¢do do doente e até

mesmo quando € informado da morte iminente deste.

Desta forma, torna-se possivel o desenvolvimento de estratégias tais como:
promover a comunicagao entre a equipa de profissionais e familiares/ cuidadores através de
conferéncias/ entrevistas; providenciar informacao a esta a fim de fornecer dados sobre o
plano de cuidados do doente, o seu prognéstico, atender as suas necessidades fisica,
emocionais, psicoldgicas, culturais e espirituais que minimizem a insatisfagdo do cuidador e
adaptar os servicos prestados as necessidades atuais. Melhorar a satisfagdo com os
cuidados pode melhorar o bem-estar mental, a qualidade de vida do familiar/cuidador do

doente que necessite de CP (Idem).

A Literacia em saude é também um desafio e uma preocupacado presente,
apresentando-se como caminho para a melhoria dos cuidados em saude, na medida em que
diferentes estudos tém demonstrado um nivel inadequado de literacia em saude na

populagdo portuguesa, com consequéncias significativas para os resultados e para a
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utilizagdo dos servigcos em saude, com impacto também nos gastos em saude (Fundagéo
Calouste Gulbenkian, 2016; Pedro et al, 2016; DGS, 2019).

A literacia critica (ja abordada) alia as competéncias cognitivas mais avancadas com
as capacidades sociais, podendo ser utilizadas para avaliar de forma critica a informacéo e
usa-la para exercer um maior controlo sobre as situacbes de saude. Deste modo, o
conhecimento e compreensdo dos servicos de prestacdo de cuidados podem ser
englobados nesta competéncia e influenciar a avaliagcdo da pessoa sobre os mesmos,
traduzindo-se de uma forma mais indireta na satisfacéo/ insatisfagao dos cuidados de saude
(Pedro et al, 2016).

Existem em Portugal ja alguns estudos, que avaliam a satisfacdo dos familiares de
doentes paliativos e também instrumentos de medida validados para a populacéo
portuguesa (como ja foi referido anteriormente), porém, sdo escassos e nao existem

referéncias no que concerne a satisfagao da familia e a relagdo com seu nivel de Literacia.
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2.2 PARTE: Investigacdo Empirica
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1. Metodologia

O enquadramento tedrico apresentado nos capitulos anteriores permitiu recolher
dados que serviram de alicerce para o desenvolvimento empirico, facilitando a resposta as

questdes de investigacao formuladas

Com este percurso de investigacdo pretende-se conhecer a influéncia de variaveis
quer ao nivel do grau de satisfacdo dos familiares com os cuidados prestados ao doente

internado em cuidados paliativos, quer no nivel de Literacia em Saude dos mesmos.

Assim, para dar resposta a este preposito percorreu-se um conjunto de passos,
nomeadamente: tipo de investigagdo, varidveis em estudo, método de amostragem,
instrumentos de recolha de dados adotados, assim como os procedimentos realizados e
respetivo tratamento estatistico; passos estes, que se apresentam de seguida e permitem a

extragdo de conclusdes sobre a problematica em estudo.

1.1. Métodos

Em Cuidados Paliativos, a familia ndo pode ser dissociada dos cuidados integrais ao
doente. Esta, considerada como cuidador informal, para além de constituir-se como um
importante mediador nos cuidados profissionais é também um importante referente
emocional durante todo o processo de adoecimento. Visto que a doenca nao afeta somente
o doente, mas também, tudo o que o rodeia; sendo a familia uma rede complexa de
relagdes, o impacto do cuidar recai sobre o doente e também sobre todos os elementos da
familia (Almeida, 2012).

Cada vez mais, a satisfacdo das familias com os cuidados prestados aos doentes é
considerada um importante indicador da qualidade dos mesmos. A literatura aponta que
pessoas com altos indices de LS apresentam mais facilidade em tomarem decisdes
fundamentadas no decurso do dia-a-dia, mas também na utilizagado dos servicos de saude,
aumentando o controle sobre a sua saude e dos que sdo mais proximos, o que podera
condicionar a avaliagao critica dos cuidados recebidos, traduzindo-se de uma forma mais

indirecta na satisfagao/ insatisfagdo dos cuidados de saude.
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Existem em Portugal ja alguns estudos, que avaliam a satisfagdo dos familiares de
doentes paliativos e também instrumentos de medida validados para a populagcéo
portuguesa. Contudo, sdo escassos e nao existem referéncias no que concerne a satisfagéo

da familia e o seu nivel de Literacia.
Face ao exposto, formularam-se as questdes de investigacao:

» Qual o grau de satisfacéo dos familiares de doentes internados em Unidades

de Cuidados Paliativos com os cuidados Prestados?

» Que variaveis sociodemograficas tém influéncia no grau de satisfacdo dos

familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos?

> Qual o nivel de Literacia em Saulude dos familiares de doentes internados em

Unidades de Cuidados Paliativos?

» Que variaveis sociodemograficas tém influéncia no nivel de Literacia em
Saude dos familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados

Paliativos?

» Que variaveis sociodemograficas (idade e sexo) e variaveis relacionadas com
o grau de satisfacdo com os cuidados prestados sado preditoras do nivel de
Literacia em Saude, dos familiares de doentes internados em Unidades de

Cuidados Paliativos?

Perante estas questdes, e na sequéncia das consideracgoes efetuadas anteriormente,
no enquadramento tedrico, definiram-se como objetivos do presente estudo, refletindo o

porqué desta investigagao:

¢ Avaliar o grau de satisfagao dos familiares de pessoas internadas em Unidades de

cuidados paliativos com os cuidados prestados;

¢ |dentificar as variaveis sociodemograficas que interferem no grau de satisfacao dos

familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos;

e Avaliar o nivel de Literacia em Saude dos familiares de doentes internados em

Unidades de cuidados paliativos;

¢ |dentificar as variaveis sociodemograficas que interferem no nivel de Literacia em

Saude dos familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos;
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¢ Analisar a relacéo existente entre as variaveis sociodemograficas: sexo e idade e o
grau de satisfacdo com os cuidados prestados por parte do familiar de referéncia
internado em Unidade de cuidados paliativos e o nivel de Literacia em Saude dos

mesmos.

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

explicativa.

O método quantitativo caracteriza-se pelo emprego da quantificagdo, tanto na
colheita, como no tratamento de dados, através das técnicas estatisticas mais complexas,
com o intuito de garantir uma maior precisdo dos resultados, evitar distorgbes de analise e
de interpretacdo, o que possibilita uma maior margem de seguranga no campo das
inferéncias. Por outro lado, a metodologia quantitativa baseia-se no método hipotético-
dedutivo, pelo qual os dados colhidos fornecem realidades objetivas no que respeita as

variaveis em estudo, capazes de serem conhecidas (Tuckman, 2005).

A manipulacdo de variaveis ndo € contemplada na presente investigacdo, dai o
caracter ndo experimental da mesma. No que concerne a durabilidade do estudo, este é do
tipo transversal, uma vez que, o instrumento de colheita de dados foi aplicado num

determinado periodo, de outubro de 2018 a junho de 2019.

Como se pretende avaliar o nivel de Literacia em Saude dos familiares de doentes
internados em Unidades de Cuidados Paliativos e o grau de satisfacdo dos mesmos perante
os cuidados prestados e também verificar a existéncia de relacdo entre estas variaveis,
optou-se por uma investigacdo descritiva e correlacional. Também se considera analitica
uma vez que permite relacionar as varidveis com o tema em estudo, na tentativa de fazer

predi¢cdes para a populacao de onde a amostra foi retirada.

Pode afirmar que se trata de um estudo de nivel Ill, uma vez que deriva de um
quadro conceptual, procurando analisar as eventuais relagdes entre variaveis e estabelecer

relagdes de causalidade.

Para melhor compreensao das relagbes entre os fendmenos que se pretende
estudar, delineou-se um esquema conceptual de base, onde se traduz as variaveis em

estudo (Figura 5).
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Figura 7 — Esquema conceptual das variaveis em estudo.

Familiar do doente internado na UCP

Variaveis sociodemograficas/profissionais:

e Sexo;

e |dade/ Grupo etario;

e Grau de Parentesco;

e Estado civil;

e Composicéo do agregado familiar;

e  Cuidador principal do doente;

e Tempo de Cuidador;

¢ Residéncia na casa do doente;

¢ Residéncia;

o Habilitagdes académicas;

e Estado laboral;

e Profissional ou estudante na area da
saude;

e Experiéncia anterior em  Cuidados

Paliativos.

Grau de satisfacdo da Familia em
Cuidados ao doente em UCP

e Informagédo dada;
e Disponibilidade dos Cuidados;
e Cuidados fisicos;

e Cuidados psicossociais.

Literacia em Saude

e Cuidados de saulde;

e Promocéao da saude;

e Prevencao da doenga.

1.2.Participantes

A populagédo alvo é constituida pelos familiares (preferencialmente o Familiar de

Referéncia) dos doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos.
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Como populacdo acessivel consideramos os familiares (preferencialmente o Familiar
de Referéncia) dos doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos da regido
centro do pais que aceitaram participar voluntariamente no estudo. A escolha deste grupo
populacional prendeu-se com o facto de serem estes familiares os que estdo mais
relacionados com o doente e desse modo, deterem um maior conhecimento das
problematicas decorrentes do processo de transicdo que este atravessa para além de serem
também foco de cuidados por parte dos profissionais da equipa multidisciplinar, onde o

enfermeiro assume posi¢ao de destaque.

Definida a populacdo acessivel, tornou-se imperiosa a selecdo de uma amostra.
Optou-se por uma amostra ndo probabilistica, com uma amostragem acidental, por

conveniéncia.

Como critérios de selecdo para constituicdo da amostra consideraram-se, 0s
familiares (preferencialmente o Familiar de Referéncia) com idade minima de 16 anos, sem
défices cognitivos, que saibam ler e escrever e que aceitem participar no estudo, através do

consentimento informado, fazendo-o a partir do 3° dia de internamento do doente.

1.2.1. Caracterizagdo Sécioespacial do Estudo.

Os 96 questionarios obtidos nesta investigagdo derivaram das trés Unidades de
Cuidados Paliativos: Salreu (33), Seia (32) e Tondela (31), que serdo caracterizadas de

seguida.

A UCP de Tondela (integrada no Hospital Candido de Figueiredo, em Tondela —
Centro Hospitalar Tondela - Viseu) foi inaugurada em fevereiro de 2009, funcionando em
dois pisos distintos do Hospital: 2° piso (Paliativos e Medicina) e no rés-do-chao (Paliativos),
em quartos duplos, no total com a capacidade para 20 doentes com necessidades

Paliativas.

A UCP de Seia (integrada no Hospital Nossa Senhora da Assunc¢ao, em Seia — ULS
da Guarda) encontra-se a funcionar desde 1 de outubro de 2010, com 11 camas, em quartos

individuais.

A UCP de Salreu, mais recente, foi inaugurada a 16 de janeiro de 2017 e tem a

capacidade de 15 camas de internamento (7 quartos individuais e 4 duplos).
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Estas unidades destinam-se a doentes com necessidades complexas de CP e estes
cuidados visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que tenham uma
doencga incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevengao e alivio do
sofrimento, com recurso a identificagao precoce e tratamento rigoroso dos problemas fisicos,
psicologicos, sociais e espirituais. As Unidades sdo compostas por recursos humanos e
profissionais especializados ou treinados e meios técnicos complexos, caracterizam-se
também por serem unidades de internamento auténomas, situadas em area definida, dentro

do hospital respectivo, possuindo normas orientadoras sobre critérios de admissao e alta.

Os cuidados prestados aos doentes internados proporcionam o alivio da dor e outros
sintomas geradores de sofrimento, afirmam a vida e consideram a morte como um processo
natural. Utilizam o trabalho de equipa para a satisfacdo das necessidades do doente e
familia, promovendo a melhoria da qualidade de vida e como tal podendo influenciar

positivamente a trajetéria da doenca.

Nos hospitais de referéncia das respetivas unidades funcionam também a consulta
da dor e consulta de Cuidados Paliativos (sendo que na ULS da Guarda também funciona
uma ECSCP). Os doentes sao referenciados pela equipa inter-hospitalar ou pelos médicos
de familia do centro de saude. Os motivos de internamento mais comuns sdo: controlo
sintomatico (dor, dispneia, obstipacdo) e exaustdo do cuidador. O principal critério de
admisséo € a presenca de uma doenga grave avangada e incuravel confirmada com um
desconforto sintomatico e sofrimento existencial intenso, tanto por parte do doente, como da
sua familia. As patologias mais recorrentes e existentes na UCP sdo as doencgas
relacionadas com o foro oncoldgico, neurolégico, patologia degenerativa progressiva e

insuficiéncia avangada de érgao (tais como a cardiaca, respiratéria, renal e hepatica).

Nestas UCP’s, a admissao dos doentes é feita numa perspetiva de alta precoce, ou
para o domicilio, ou para a RNCCI ou ERPI, se possivel. A abordagem realizada ao doente é
sempre a biopsicossocial e espiritual, com abordagem interdisciplinar, estando toda a equipa
impulsionada para o0 mesmo objetivo, envolvendo, sempre que possivel, a familia nas

tomadas de deciséo.

As UCP’s funcionam 24 horas por dia, 7 dias por semana, dispondo de uma equipa
de Enfermagem sempre presente, com horario rotativo (turnos da manha, tarde e noite).
Estas equipas sao lideradas por Enfermeiras Chefes que sao responsaveis por todas as
fungbes atribuidas a equipa de Enfermagem, a equipa de assistentes operacionais e

secretaria clinica.

O numero de elementos destas trés equipas de Enfermagem é variavel, no entanto

sdo constituidas maioritariamente por mulheres, porém, diversificadas em termos de idade,
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formacgdo e experiéncia profissional, havendo Enfermeiros Especialistas em Enfermagem
Médico-Cirurgica (alguns na vertente de CP), Enfermagem de Reabilitacdo, Enfermagem de

Saude Mental e Psiquiatrica.

Na equipa de Enfermagem da UCP encontra-se implementado o método individual
de trabalho. Este método de trabalho consiste na distribuicdo de doentes a cada enfermeiro,
sendo este responsavel pela prestacdo de cuidados globais aos doentes que lhe foram
atribuidos, durante o turno de trabalho. No entanto, devido ao grau elevado de
complexidade dos doentes, existe uma grande interajuda entre os diferentes elementos da
equipa. As decisbes sdo tomadas em equipa e em reunido multidisciplinar diaria/semanal.
Entre os turnos é realizada uma curta reunido (passagem de turno) entre os varios
elementos da equipa, de forma a atualizar informacao relevante e com a finalidade de

discutir os problemas dos doentes e sua familia, objetivando a resolugao dos mesmos.

Com presencga maioritariamente diurna e variavel ao fim de semana, encontra-se a
equipa médica. Colaboram também com estas UCP’s, uma assistente social, psicéloga,

dietista e Enfermeiro de Reabilitacdo.

Devera ser através da eficiéncia desta multidisciplinaridade que se podera obter
ganhos em saude e, consequentemente, a melhoria dos cuidados prestados e a satisfacao

pessoal, familiar e profissional de todos os envolvidos.

1.2.2. Caracterizacao sociodemogréafica

A amostra ficou constituida por 32.3% de participantes do sexo masculino e 67,7%
do sexo feminino. As estatisticas relativas a idade, apresentadas na tabela 2 revelam uma
idade minima de 20 anos € uma maxima de 79 anos (média de 49.44 anos +14.9 dp). No
sexo masculino, a que correspondem 31 elementos, a idade minima é de 24 anos e a
maxima de 79 anos, enquanto que no sexo feminino, com 65 elementos, esta oscila entre os
20 anos e os 79 anos, com médias de 49.39 (x 15.34) e 49.46 (+14.82), respectivamente,
denotando-se que os familiares do sexo feminino sao ligeiramente mais velhos que os do

sexo masculino.

Os coeficientes de variagdo apresentam dispersdes: moderada no sexo feminino
(29.98%) e alta no sexo masculino (31.07%) e global da amostra, em torno do valor médio e

os valores de assimetria e Kurtosis apresentam curvas normais.
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Tabela 2 — Estatisticas relativas a idade da amostra em fungéo do sexo

N Min Méx M D.P. CV (%) SK/erro K/erro

Sexo
Masculino 31 24 79 49.39 15.346 31.07 1.271 -0.829
Feminino 65 20 79 49.46 14.828 29.98 -1.198 -1.293
Total 96 20 79 49.44 14.916 30.17 -0.236 -1.561

Dada a amplitude de variagdao encontrada que se situa nos 59 anos agrupamos o0s
dados em duas classes (adultos <64 anos e idosos= 65 anos), conforme apresentado na
tabela 3, sendo que a maior parte da amostra apresenta uma idade igual ou inferior a 64
anos (82,3%). Quanto ao sexo: as maiores percentagens sao encontradas nas mulheres,
tanto para as que possuem idade igual ou superior a 65 anos (15,4%), como idade igual ou
inferior a 64 anos (84,6%). Porém, a diferenga encontrada entre o sexo e a idade dos

participantes n&o é estatisticamente significativa (X*=0.746 e p=0.388).

Em relacdo ao grau de parentesco, a relagdo de filho/a é a mais comum entre o
familiar e doente (41,7%), seguida de outros familiares (31,3%) onde se inserem os netos
(as), sobrinhos (as), sogros (as), irmaos (as) e por fim, de esposa (0) a qual corresponde
uma percentagem de 27,1%. O estatuto de filha € a que sobressai com maior percentagem
(44,6%). A diferenga encontrada entre o sexo e o grau de parentesco dos participantes ndo é

estatisticamente significativa (X?=0.888 e p=0.642).

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

Quanto a composicdo do agregado familiar, apuramos que os casais com filhos
predominam na amostra (56,3%), seguido dos casais sem filhos (20,8%). Com igualdade
percentual (11,5%) surgem as familias monoparentais e as familias com apenas um
elemento. De destacar o facto de o sexo feminino preencher a totalidade das familias
monoparentais (16,9%). As diferencas percentuais sao estatisticamente significativas
(X?=10.908, p=0.011).

Na tabela 3, também é feita referéncia a co-habitacdo do familiar de referéncia
com o doente, revelando os dados que a maioria ndo habita na mesma casa do doente

(53,1%). Contudo, o sexo feminino contraria essa tendéncia, ja que 50,8% habitam na
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mesma casa. As diferencas encontradas entre o sexo e a residéncia na mesma casa do

doente n&o s&o estatisticamente significativas (X°=1.226, p= 0.268).

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

€ no sexo feminino em que sao os cuidadores principais do doente.

Em relacdo as habilitagdes académicas dos familiares de referéncia, verificamos
que predomina o ensino basico (49%), seguido do ensino superior (26%) e com menos um
ponto percentual o ensino secundario. Entre o género, os valores percentuais séo
semelhantes aos obtidos para a totalidade da amostra a excepg¢ao do ensino secundario,
para o sexo feminino, que ocupa a segunda posicao (27.7%). A diferenga encontrada entre o
sexo e as habilitagbes académicas ndo sdo estatisticamente significativas (X?=3.866 e
p=0.145).

Quanto ao estado laboral do familiar de referéncia, apuramos que a maioria da
amostra se encontra ativa (61,5%) ao contrario dos 38,5% classificados como nao ativos.
Entre o género, os valores percentuais sdo semelhantes aos obtidos para a totalidade da
amostra, porém no sexo feminino a diferenga entre os que se encontram ativos laboralmente
(55,4%) e os que nao tém uma atividade laboral (44,6%) parece-nos ligeiramente ténue. A
diferenca encontrada entre o sexo e o estado laboral ndo é estatisticamente significativa
(X?=3.135 e p=0.077).

O ser profissional ou estudante na area da salde, também era uma variavel
séciodemografica que nos interessava analisar. Os dados obtidos mostraram que mais de
dois tergos dos inquiridos ndo tinha contacto com a area da saude (87,5%). Dos restantes
12,5% dos familiares com este atributo, registamos valores percentuais semelhantes em
ambos os sexos. As diferengas percentuais apresentadas ndo sao estatisticamente
significativas (X?=0.551, p=0.516).

Analisamos ainda a experiéncia anterior em Cuidados Paliativos vivenciada pelo

familiar de referéncia e registamos que apenas 9,4% da amostra vivenciou esta experiéncia,
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nao existindo diferengas entre o género (12,9% no sexo masculino vs 7,7% no feminino). As
diferengas percentuais apresentadas ndo sdo estatisticamente significativas (X?=0.671,
p=0.464).

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



Tabela 3 — Estatisticas relativas a caraterizagdo sociodemografica em fungédo do sexo
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Sexo Masculino Feminino Total Residuais
; N % N° % N° % Fem Masc X P
Variaveis (31) (32.3) | (65) (67.7) | (96) (100) ) '
Idade/Grupo Etario
<64 anos 24 77.4 55 84.6 79 823 | -0.9 0.9 0.746 0.388
= 65 anos 7 22.6 10 15.4 17 17.7 0.9 -0.9
Grau Parentesco
Esposo/a 10 32.3 16 24.6 26 27.1 0.8 -0.8
Filho/a 11 35.5 29 44.6 40 417 | -0.8 0.8 0.888 0.642
Outros 10 32.3 20 30.8 30 31.3 0.1 -0.1
Estado Civil
Sem companheiro/a 11 35.5 23 354 34 354 0.0 0.0 0.000 0.992
Com Companheiro/a 20 64.5 42 64.6 62 64.6 0.0 0.0
Composicéo
Agregado Familiar
Um 7 22.6 4 6.2 11 11.5 2.4 2.4 .
Casal sem filhos 8 258 | 12 185 | 20 208 | 08 -0g | 10-908 | 0.0
Casal com filhos 16 51.6 38 58.5 54 56.3 | -0.6 0.6
Familia Monoparental - - 11 16.9 11 11.5 -2.4 2.4
Residéncia casa
doente
Sim 12 387 | 33 508 | 45 469 | -1.1 11 | 1226 | 0.268
Nao 19 61.3 32 49.2 51 53.1 1.1 -1.1
Cuidador principal
doente
Sim 12 387 | 48 738 | 60 625 | -33 33 | 11056 | 0.001
Nao 19 61.3 17 26.2 36 37.5 3.3 -3.3
Habilitacdes
académicas
Ensino basico 13 41.9 34 52.3 47 490 | -1.0 1.0 3.866 0.145
Ensino secundario 6 19.4 18 27.7 24 25.0 -0.9 0.9
Ensino superior 12 38.7 13 20.0 25 26.0 2.0 -2.0
Estado Laboral
Ativo 23 74.2 36 55.4 59 61.5 1.8 -1.8 3.135 0.077
N&o ativo 8 25.8 29 44 .6 37 38,5 | -1.8 1.8
Profissional ou
estudante area da
salde 0.551 0.516*
Sim 5 16.1 7 10.8 12 125 0.7 -0.7
Nao 26 83.9 58 89.2 84 875 | -0.7 0.7
Experiéncia
Anterior CP .
Sim 4 129 | 5 77| 9 94 | 08 08 | 0671 |0464
Nao 27 87.1 60 92.3 87 90.6 | -0.8 0.8
Residéncia
Meio Rural 11 35.5 33 50.8 44 458 | -14 14 1.975 0.160
Meio Urbano 20 64.5 32 49.2 52 54.2 1.4 -1.4

*Realizada simulagdo Monte Carlo para 10000 amostras, com nivel significancia 5%, num intervalo de confianca de 95%

Em relagdo ao tempo de cuidador, as estatisticas apresentadas na tabela 4 revelam

que dos 60 familiares de referéncia, a que corresponde uma percentagem de 62,5%, que se
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assumem como cuidadores principais o tempo minimo de cuidados oscila entre 1 més e o

maximo de 300 meses, a que corresponde uma média de 19.1 meses (+ 42.21 dp).

Para estes valores muito contribuiu o sexo feminino, que domina em relagdo ao
cuidador principal: 48 elementos (73.8%). Nestes, o tempo em que se assumem como
cuidadores principais oscila entre 0 minimo de 1 més e o maximo de 300 meses, média de
19.62 meses (+ 45.88 dp). Ja em relacdo ao sexo masculino, constituido por 12 elementos
(38,7%), o tempo de cuidador oscila entre 2 meses e 84 meses, com uma média de 17
meses (+ 23.53 dp).

Os coeficientes de variagdo apresentam dispersoes: altas. Os valores de assimetria e
Kurtosis apresentam curvas leptocurticas e enviesadas a esquerda para ambos 0s sexos,

bem como para a globalidade da amostra.

Tabela 4 — Estatisticas relativas ao tempo de cuidador

- N Min Max Média D.P. CV (%) SK/erro K/erro
Masculino 12 2.00 84.0 17.0 23.53 138.4 3.83 5.27
Feminino 48 1.00 300 19.62 45.88 233.84 15.44 46.10

Total 60 1.00 300 19.1 42.21 221 17.7 56.56

A maioria dos familiares inquiridos desempenham a funcdo de cuidadores principais
nos primeiros 6 meses (38.3%), seguido do periodo de 7 a 12 meses (33.3%) e por fim,
28.3% num periodo mais longo, dos 12 meses (até 300 meses). Como ja referido, verifica-se
a supremacia do sexo feminino nesta fungdo em todos os periodos (tabela 5). A diferenca
encontrada entre o sexo e o tempo de Cuidador ndo é estatisticamente significativa
(X?=0.488 e p=0.780).
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Tabela 5 — Estatisticas relativas a caraterizagdo do Tempo de Cuidador Principal em fungdo do sexo

Sexo Masculino Feminino Total Residuais
NO % N© % NO % X? p
L Fem. Masc.
Variaveis (12) (20) (48) (80) | (60) (100)
Tempo de Cuidador
Até 6 meses 5 41.7 18 37.5 23 38.3 | -0.3 0.3
0.488 | 0.780*
De 7 a 12 meses 3 25.0 17 35.4 20 33.3 0.7 -0.7
Superior a 12 meses 4 33.3 13 271 17 28.3 -0.4 04

*Realizada Simulagdo Monte Carlo para 10000 amostras, com nivel de significancia 5%, num intervalo de confianga de 95%

Em Sintese:

X3

%

X3

%

O Grupo etario mais comum é o da idade < 64 anos;

O sexo feminino € o género dominante na amostra (67.7%);

< Em relacdo ao grau de parentesco, a relagao de filho/a é a mais comum

entre o

familiar e doente (41,7%), seguida de outros familiares (31,3%) e por fim, a relagéo
de esposa (0) (27,1%);

L)

» A maioria dos familiares de referéncia tém companheiro (64,6%), predominando o

agregado familiar Casal com filhos, no sexo feminino (58.3%). Também o agregado

familiar monoparental € assumido pelo sexo feminino, correspondente a 11.5% do

total dos inquiridos;

(53.1%);

% A maioria dos familiares de referéncia ndo habita na mesma casa que o doente

s O sexo feminino assume na sua maioria o papel de cuidador principal (78.3%). A

percentagem de homens que se assumiram como cuidadores € a mesma dos que

co-habitam com o doente (38.7%);

X3

%

Dos 60 cuidadores principais, foi analisado o tempo de Cuidador. Este foi agrupado

em 3 classes: o periodo até 6 meses; dos 7 aos 12 meses e por fim, superior a 12

meses. Em termos gerais a maior percentagem foi observada na primeira classe

(38.3%) e a superior a 12 meses com 28.3% dos inquiridos ocupou a posigao mais

baixa. Apds analise por género constatou-se que o sexo feminino apresentou uma

distribuicdo mais homogénea;
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+ O ensino basico é a habilitacdo académica mais comum (49%), seguido do ensino
superior (26%) e com menos um ponto percentual o ensino secundario. Entre o
género, observa-se que os homens a seguir ao ensino basico (41.9%) detém um
curso superior (38.7%) e nas mulheres o ensino secundario € a segunda

percentagem mais alta (27.7%);

+ A maioria da amostra encontrava-se ativa profissionalmente (61,5%) ao contrario dos
38,5% classificados de ndo ativos. Entre o género, os valores percentuais revelam
que a maior parte dos homens sao ativos (74.2%); nas mulheres, a diferenca entre
as que se encontram ativas (55,4%) e as que ndo tém uma atividade laboral (44,6%)

é ténue;

+ Uma grande maioria (cerca de dois ter¢cos) ndo tem contacto com a area da saude
(87,5%);

Y/

% Apenas 9,4% da amostra vivenciou uma experiéncia anterior em CP, ndo existindo

diferencas entre o género;

% A maioria dos inquiridos reside em meio urbano (54,2%) e a minoria (45,8%) em

meio rural, estando esta ruralidade mais associada ao sexo feminino (50.8%).

1.3.Instrumento de colheita de dados

Tendo definido o método do estudo de investigagao e apds a pesquisa bibliografica
sobre a tematica em causa, procedeu-se a elaboragdo do instrumento para recolha de
dados.

O modo de abordagem considerado mais adequado para a realizagao deste estudo
foi a utilizacdo de um questionario autoadministrado, tendo em conta as caracteristicas dos
elementos da amostra e as vantagens que este tipo de instrumento oferece,
nomeadamente, a economia de tempo e de recursos. Haveria ainda a possibilidade do
questionario ser administrado pelo entrevistador ou por um profissional da UCP que

estivesse a par do estudo.

O instrumento de colheita de dados (ver apéndice |) utilizado neste estudo esta
dividido em trés partes. Numa primeira parte encontra-se o0 questionario de dados
sociodemograficos; na segunda a escala FAMCARE de Kristjanson (1993), versao traduzida

para a populagao portuguesa por Almeida, (2012) e por fim, na terceira parte o questionario
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HLS-EU-PT (European Health Literacy Survey) traduzido e validado em Portugal por Pedro
et al (2014).

¢ Questionario de dados sociodemograficos

O questionario de dados sociodemograficos € um questionario had hoc, sendo por
isso, elaborado para o efeito, e permite colher dados relativos a idade, sexo, parentesco,
estado civil, composicdo do agregado familiar, residéncia na mesma casa do doente,
informacao sobre se é cuidador principal do doente, escolaridade, estado laboral/ trabalho,
profissional ou estudante da area da saude, experiéncia anterior de internamento em CP e
local de residéncia. Seguidamente, procede-se a operacionalizagdo destes conceitos (tabela
6).
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Tabela 6 — Critérios de Operacionalizagdo das variaveis sociodemograficas

Variaveis Questéo Critérios de Operacionalizagao
. <64 anos
Idade/ Grupo Etério Aberta
=65 anos
Fechada Masculino
Sexo
dicotomica Feminino
Fechada Esposo/a
Grau de Parentesco multipla Filho/a
Aberta Outros
Fechada Sem Companheiro
Estado civil multipla Com companheiro
Mista
Um individuo
Fechada
o o ) Casal sem filhos
Composicdo do agregado familiar multipla
) Casal com filhos
Mista )
Familia monoparental
Fechada .
. . Sim
Cuidador principal do doente dicotomica N
ao
Aberta
) ) Fechada Sim
Residéncia na casa do doente ] ]
dicotomica Nao
) ) Fechada Meio rural
Residéncia ) ] )
dicotomica Meio urbano
Fechada Ensino Basico
HabilitacGes académicas multipla Ensino Secundario
Ensino Superior
Fechada
Ativo
Estado laboral multipla )
Nao ativo
Aberta
o 3 Fechada
Profissional ou estudante na area | . Sim
i dicotomica
da saude Nao
L ) ) Fechada Sim
Experiéncia anterior em Cuidados | ]
dicotomica Nao

Paliativos

Aberta
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s Escala FAMCARE de Kristjanson (1993), versao traduzida para a populacao
portuguesa por Almeida, (2012)

A variavel: grau de Satisfagdo do familiar com os cuidados prestados ao doente
internado em Unidades de Cuidados Paliativos foi avaliada através da versao traduzida para

a populagao portuguesa por Almeida, (2012) da escala FAMCARE de Kristjanson (1993).

Esta escala foi concebida por Kristjanson (1993), que a desenvolveu com base na
pesquisa qualitativa, reunindo uma lista de indicadores de qualidade de cuidados, através de
entrevistas a familiares de doentes oncolégicos. Mais tarde comegou também a ser utilizada
em familiares de doentes em CP, como instrumento de satisfagdo dos cuidados (Almeida,
2012). A versao original apresentava uma consisténcia interna de 0.93 e os resultados das

correlagdes dos coeficientes do teste-reteste (com intervalo de 24 horas) foi de 0.91.

Em 2012, Almeida traduziu e adaptou a escala FAMCARE para Portugal. Para o
conseguir, aplicou a escala a 103 familiares de doentes em CP: 78 na consulta de CP do
Hospital de Dia do Hospital Litoral Alentejano e 25 através da visitagdo domiciliaria realizada
pela Equipa de Cuidados Continuados do Centro de Saude de Odivelas, durante fevereiro a
maio de 2011. Desta amostra de 103 familiares, foram selecionados 40 para constituirem
uma sub-amostra para o estudo de teste-reteste, apés um més do preenchimento inicial,

com a finalidade de estudar a estabilidade temporal da escala.

Como resultados de analise de validacdo da escala FAMCARE, os estudos de
fiabilidade mostraram um valor de consisténcia interna bom (alpha de Cronbach=0.81) o que
atesta uma boa confiabilidade. Ao analisar o comportamento de cada item, Almeida (2012)
concluiu que estes possuiam valores aceitaveis de correlagdo e mesmo eliminando os
piores resultados (item 1 e 13) nao iria alterar o valor de alpha de Cronbach de forma
significativa, pelo que manteve os 20 itens. A andlise da estabilidade temporal da escala
também mostrou que os resultados obtidos nos dois momentos de analise se correlacionam
de forma positiva e estatisticamente significativa o que demonstra estabilidade temporal

suficiente para medir o fenémeno em estudo.

Contudo, a analise factorial confirmatéria ndo se mostrou consentanea com a
formulacao original de Kristjanson (1993), nem com outros estudos onde foi, entretanto,
aplicada, permanecendo em aberto a discussdo sobre o caracter multidimensional do

constructo.
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A escala FAMCARE ¢é uma medida de autorrelato, de facil compreensdo e
preenchimento, constituida por 20 itens avaliando a satisfacdo em geral, a informac¢ao dada
pelos profissionais de saude, os cuidados psicoldégicos dados ao doente e as familias, os
cuidados técnicos prestados pelos profissionais de saude, a comunicacgao, o alivio da dor, os
cuidados psicossociais, a avaliagdo dos cuidados e os cuidados continuados (Almeida,
2012).

Tal como na versdo original de Kristjanson (1993), e tendo em conta o caracter

multidimensional dos itens, estes encontram-se agrupados em:

- Disponibilidade dos Cuidados (itens 6, 11, 12 e 20):

6. Disponibilidade de cama no hospital;

11. Disponibilidade dos médicos para com a familia;

12. Disponibilidade das enfermeiras para com a familia;

20. Disponibilidade do médico para com o doente.
- Cuidados Fisicos (itens 1, 5, 8, 10, 14, 18 e 19):

e 1. O alivio da dor do doente;

5. Referenciacao para médicos de especialidade;

8. Rapidez com que os sintomas sao tratados;
¢ 10. Aforma como os exames e tratamentos sao realizados;
e 14. Tempo necessario para realizar o diagndstico;

¢ 18. Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do doente;

19. Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e tratamentos

realizados.
- Cuidados Psicossociais (itens 7, 9, 13 e 15):
e 7. Reunides com os familiares para esclarecer a doenga do doente;

e 9. Atencado do médico relativamente a descricao que o doente faz dos seus

sintomas;

e 13. Articulacdo dos cuidados
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e 15. Forma como a familia é incluida nas decisbes sobre o tratamento e

cuidados médicos
- Informacéo dada (itens 2,3,4,16 e 17):

e 2. Informacéo facultada sobre o prognéstico do doente;

3. Respostas dos profissionais de saude;

4. Informacéo facultada sobre os efeitos secundarios;

16. Informacgéo facultada sobre a gestdo da dor do doente;

17. Informacéo facultada sobre os exames realizados ao doente.

A resposta a cada um desses itens ¢é feita através de uma escala likert de 5 pontos:
1-Muito Satisfeito; 2- Satisfeito; 3-Indeciso; 4-Insatisfeito, 5-Muito Insatisfeito. Uma baixa
pontuacdo na escala FAMCARE indica um elevado grau de satisfacao, por outro lado, uma

alta pontuacao indica um baixo nivel de satisfacao (Idem).

A utilizacdo da escala FAMCARE permite, em certa medida, perceber o grau de
satisfacao dos familiares dos doentes em cuidados paliativos e em quais dimensdes, estes

se encontram mais satisfeitos/ insatisfeitos.

Consistencia interna da escala para o presente estudo

Para o presente estudo procedemos a analise de algumas propriedades
psicométricas, nomeadamente a consisténcia interna ou homogeneidade dos itens, visto

que esta oscila segundo as caracteristicas dos participantes.

Os instrumentos de colheita de dados devem ser validos e confiaveis. A validade
aponta para a capacidade de o instrumento medir o construto que pretende quantificar. A
confiabilidade ou fiabilidade alude a propriedade de mostrar resultados similares, livres de

erro, em medigdes repetidas, avaliando a estabilidade temporal.

A avaliagdo das propriedades psicométricas é feita através do estudo da fiabilidade
com a determinagdo do coeficiente de alpha de Cronbach, do coeficiente de biparticdo ou
método das metades (split-half) que é uma forma de comprovar se uma das metades dos

itens da escala é tdo consistente a medir o construto como a outra metade.



102

O coeficiente de alpha de Cronbach permite medir a correlacdo entre cada item da
escala e os restantes que pertencem ao mesmo universo. O valor obtido corresponde ao
limite inferior de consisténcia interna. Deste modo, avalia a forma como os diversos itens se
complementam na avaliacdo dos diferentes aspetos de um factor/ dimensdo, ou seja,

pertencentes a uma mesma subescala.

Os parametros variam entre zero (0) e um (1), sendo tanto melhor quanto mais
elevado for considerando-se a consisténcia interna: muito boa, para alpha superior a 0.90;
boa, se alpha entre 0.80 e 0.90; razoavel, se alpha entre 0.70 e 0.80; fraca, para alpha entre

0.60 e 0.70 e inadmissivel, se alpha inferior a 0.6 (Pestana e Gageiro, 2008).

Os resultados obtidos encontram-se organizados na Tabela 7 e mostram as
estatisticas (médias e desvios padrao), as correlagdes obtidas entre cada item e o global da

escala e o alfa de Cronbach.

Os valores médios e respetivos desvios padrao dos diferentes itens permitem-nos
afirmar que, na globalidade, os itens se encontram bem centrados, sendo o valor mais baixo
o do item 12 “Disponibilidade dos enfermeiros para com a familia” (M=1.31) e o valor mais

alto o do item 17 “Informacéao facultada sobre os exames realizados ao doente” (M=2.06).

Os coeficientes de correlagado item total corrigido revelam que se esta perante
correlacdes acima de 0.60, sendo o mais elevado no item 17 “Informacéo facultada sobre os
exames realizados ao doente” (r=0.826) e o menor no item 1 “Alivio da dor do doente”
(r=0.615).

Ao analisar-se o alfa de Cronbach por item, se este for retirado, os mesmos podem
ser classificados de muito bons, pois os valores minimos e maximos oscilam entre 0.962 e
0.964, aproximando-se do que foi obtido na versdo original da FAMCARE aplicada por
Kristjanson em 1993 e da traducao e validacado para a populagédo portuguesa em 2012 por

Almeida.

Calculado o indice de fiabilidade pelo método das metades, os valores de alfa de
Cronbach revelaram-se mais fracos, do que o alfa para a globalidade da escala (0.965), uma
vez que para a primeira metade apresenta um valor de 0.927 e para a segunda um valor de

0.940, porém considerados igualmente de muito bons.
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Tabela 7 — Valores correlacionais e de alfa de cronbach para a escala FAMCARE

N° Item ltens Média DP rlitem | osem
total item
1 Alivio da dor do doente 1.50 | 0.649 | 0.615 0.964
2 Informagéo facultada sobre o prognéstico do doente 1.76 | 0.778 | 0.763 0.963
3 Respostas dos profissionais de saude 1.49 0.632 | 0.765 0.963
4 Informacéo facultada sobre os efeitos secundarios 1.90 | 0.788 | 0.812 0.962
5 Referenciagdo para médicos de especialidade 1.99 0.788 | 0.720 0.963
6 Disponibilidade de cama no hospital 1.54 | 0.695 | 0.709 0.963
7 Reunides com a familia para esclarecer a doenca do doente 1.74 | 0.885 | 0.763 0.963
8 Rapidez com que os sintomas s&o tratados 1.63 0.669 | 0.801 0.962
9 IAtencdo do médico relativamente a descricdo que o doente faz dos seus sintomas 1.58 0.735 | 0.734 0.963
10 Forma como os exames e os tratamentos sé&o realizados 1.94 | 0.892 | 0.668 0.964
11 Disponibilidade dos médicos para com a familia 1.60 | 0.747 | 0.727 0.963
12 Disponibilidade dos enfermeiros para com a familia 1.31 0.488 | 0.659 0.964
13 Articulacdo dos cuidados 1.72 0.706 | 0.729 0.963
14 Tempo necessario para realizar o diagndstico 1.96 | 0.794 | 0.763 | 0.963
15 Forma como a familia & incluida nas decisbes sobre o tratamento e cuidados 158 | 0675 | 0.772 0.963
médicos
16 Informagéo facultada sobre a gestao da dor do doente 1.63 0.684 | 0.807 0.962
17 Informacéo facultada sobre os exames realizados ao doente 2.06 | 0.904 | 0.826 0.962
18 Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do doente 1.74 0.743 | 0.821 0.962
19 Seguimento dado pelo médico em relagéo aos exames e tratamentos realizados 1.93 0.874 | 0.817 0.962
20 Disponibilidade do médico para com o doente 1.61 0.716 | 0.745 | 0.963
Coeficiente Split-half Primeira metade — 0.927
Segunda metade — 0.940

Coeficiente alpha Cronbach global 0.965

Na Tabela 8 encontram-se os coeficientes alfa de cronbach por subescala. Na
subescala 1: Disponibilidade dos Cuidados, os valores correlacionais situam-se entre
r=0.619 no item 6 “Disponibilidade de cama no hospital” e (r=0.755) no item 11
“Disponibilidade dos médicos para com a familia”, com variabilidade de 40,4% e de 60,9%,
respetivamente. Em relagao aos valores de alfa, observamos que oscilam entre (a=0.779) e

(a=0.838), variando entre a classificagao de razoavel e bom.

Quanto a subescala 2: Cuidados Fisicos, os valores correlacionais variam entre
r=0.518 no item 1:” Alivio da dor do doente” e r=0.832 no item 19: “Seguimento dado pelo

médico em relacdo aos exames e tratamentos realizados” com variabilidade de 46.7% e de
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77.8%, respetivamente. Em relagdo aos valores de alfa, observamos que oscilam entre

(0=0.881) e (0=0.913), sendo classificados de bons.

No que se refere a subescala 3: Cuidados Psicossociais, os valores correlacionais
oscilam entre r=0.646 no item 13 “Articulacdo dos cuidados” e (r=0.732) no item 15 “Forma
como a familia é incluida nas decisbes sobre o tratamento e cuidados meédicos”, com
variabilidade de 47,6% e de 56,5%, respetivamente. Em relacdo aos valores de alfa,
observamos que oscilam entre (a=0.797) e (0=0.829), variando entre a classidicacdo de

razoavel e bom.

Em relacdo a subscala 4: Informacgdo dada, os resultados mostram que, o menor
valor correlacional se situa no item 3 (r=0.717) “Respostas dos profissionais de salde” e o
maior (r=0.825) no item 16 “Informacédo facultada sobre a gestdo da dor do doente”, com
variabilidades de 52,4% e 68.7%, respetivamente. Quanto aos valores de alfa, os mesmos

variam entre a=0.871 e a=0.896, podendo ser classificados de bons.
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N° Correlacéo 2
Itens R a
Item Item/total
Fator 1: Disponibilidade dos Cuidados 0.849
6 Disponibilidade de cama no hospital 0.619 0.404 | 0.838
1" Disponibilidade dos médicos para com a familia 0.755 0.609 | 0.779
12 Disponibilidade dos enfermeiros para com a familia 0.701 0.496 | 0.820
20 Disponibilidade do médico para com o doente 0.734 0.578 | 0.788
Fator 2: Cuidados Fisicos 0.907
1 Alivio da dor do doente 0.518 0.467 | 0.913
5 Referenciagao para médicos de especialidade 0.712 0.572 | 0.895
8 Rapidez com que os sintomas s&o tratados 0.745 0.664 | 0.893
10 Forma como os exames e os tratamentos s&o realizados 0.701 0.648 | 0.898
14 Tempo necessario para realizar o diagnédstico 0.786 0.658 | 0.886
Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do
18 0.786 0.710 | 0.887
doente
Seguimento dado pelo médico em relagéo aos exames e
19 0.832 0.778 | 0.881
tratamentos realizados
Fator 3: Cuidados Psicossociais 0.851
7 Reunibes com a familia para esclarecer a doenga do doente 0.705 0.562 | 0.812
Atencdo do meédico relativamente a descricao que o doente faz dos seus
9 i 0.708 0.521 | 0.803
sintomas
13 Articulag&o dos cuidados 0.646 0.476 | 0.829
Forma como a familia é incluida nas decisdes sobre o tratamento e
15 0.732 0.565 | 0.797
cuidados médicos
Fator 4: Informacédo dada 0.904
2 Informagéo facultada sobre o progndstico do doente 0.779 0.624 | 0.879
3 Respostas dos profissionais de saude 0.717 0.524 | 0.894
4 Informago facultada sobre os efeitos secundérios 0.800 0.659 | 0.874
16 Informagcéo facultada sobre a gestéo da dor do doente 0.825 0.687 | 0.871
17 Informagéo facultada sobre os exames realizados ao doente 0.725 0.534 | 0.896

Estudamos a validade convergente/ descriminante dos itens apresentados efetuando

uma correlagao entre todos os itens com os fatores subjacentes e valor global da escala. Os

resultados evidenciam que na grande maioria dos itens persistem correlagdes positivas e

significativas (p<0.00) com valores globais superiores a 0.624 o que nos indica uma boa

validade convergente/discriminante. Para ser mais facil visualizar os valores correlacionais

dos itens da prépria subscala, foram colocados os indices a negrito (cf. tabela 9).

No fator 1: Disponibilidade de cuidados, os valores correlacionais dos itens que nao

pertencem a essa subescala variam entre r=0.626 no item 10:” Forma como os exames e 0s

tratamentos sdo realizados” da subscala 2: Cuidados Fisicos e r=0.887 no item 16:
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‘Informacgao facultada sobre a gestdo da dor do doente” da subscala 4: informag¢do dada.
Por outro lado, as correlagdes dos itens com a escala a que pertencem registam o menor
valor correlacional r=0.625 no item 6 “disponibilidade de cama no hospital” e o maior r=0.724

no item 20: “Disponibilidade do médico para com o doente”.

Na subescala/ fator 2: Cuidados Fisicos os valores correlacionais oscilam entre
r=0.562 no item 12: “disponibilidade dos enfermeiros para com a familia” da subscala 1:
disponibilidade de cuidados e r=0.872 no item 17: “informacéo facultada sobre os exames
realizados ao doente” da subscala 4: Informacédo dada. Por sua vez, as correlagdes dos
itens com a escala a que pertencem registam o menor valor correlacional r=0.623 no item 1
“alivio da dor do doente” e o maior r=0.888 no item 19: “seguimento dado pelo médico em

relacdo aos exames e tratamentos realizados”.

No fator 3: Cuidados Psicossociais os valores correlacionais situam-se entre r=0.592
no item 12 “disponibilidade dos enfermeiros para com a familia” da subscala 1:
disponibilidade de cuidados e r=0.855 no item 17 “informacédo facultada sobre os exames
realizados ao doente” da subscala 4: Informacao dada. Em relagdo aos itens da mesma
escala, estes localizam-se entre r=0.690 no iten 9: “atencdo do médico relativamente a
descricdo que o doente faz dos seus sintomas” e r=0.730 no iten 7: “reuniées com a familia

para esclarecer a doenga do doente”

Por fim, na subscala 4: Informacao dada: os valores correlacionais dos itens que nao
pertencem a essa subscala variam entre r=0.575 no item 1:” alivio da dor do doente” da
subscala 2: Cuidados Fisicos e r=0.860 no item 7: “reunides com a familia para esclarecer a
doenca do doente” da subscala 3: Cuidados Psicossocias. Entre os itens que compdem esta
subscala, os valores correlacionais variam entre um minimo de r= 0.692 no item 2
“Informacéo facultada sobre o prognostico do doente” e r=0.824 no item 16: Informacéo

facultada sobre a gestédo da dor do doente”.



107

Tabela 9 — Validade Convergente/ divergente dos itens da escala FAMCARE

Fator 1: Fator 2: Fator 3: Fator 4:
N° . o ; i Total
) Itens Disponibilidade | Cuidados Cuidados Informacgao
item . " i o FAMCARE
de cuidados fisicos psicossociais dada
1 Alivio da dor do doente 0.655*** 0.623*** 0.639*** 0.575*** 0.650***

5 Informacéo facultada sobre o 0.864*** 0.727*** 0.746*** 0.692% 0.786***

prognostico do doente

3 Respostas dos profissionais de 0.805*** 0.718%** 0.746%* 0.692%+ 0.786***

saude

4 Informacéo facultada sobre os 0.879%** 0.777** 0.803*** 0,757+ 0.834%**

efeitos secundarios

5 | Referonciacdo paramédicos do 0.704+ 0.795% 0.802*** 0.647** | 0.778"

especialidade

Di ibilidade d
6 sponibilidade de cama no 0.625%** 0.722%* 0.710** 0.643** 0.708***
hospital

7 | Reunioes comafamiiapara 0.725%* 0.727** 0.730%+* 0.860** | 0.779**

esclarecer a doenga do doente

Rapidez com gque os sintomas 0.810%** 0.809%+ 0.821%% 0.749"* | 0.833

sdo tratados

Atencao do médico relativamente
9 a descrigdo que o doente faz dos 0.681*** 0.663** 0.690*** 0.839*** 0.733***

seus sintomas

10 | Formacomoosexames e os 0.626*** 0.798** 0.762%* 0.577* 0.736***

tratamentos sdo realizados

Di Bl —
11 isponibilidade dos médicos 0.681+* 0.629%** 0.687** 0.740%* 0.703***

para com a familia

Disponibilidade dos enfermeiros

12 N 0.632%** 0.562*** 0.592*** 0.647*** 0.624***
para com a familia

13 Articulaggo dos cuidados 0.691*** 0.704*** 0.715%** 0.795*** 0.748***

14 | TemPponecessario para realizar o 0.713" 0.850% 0,845 0.716"* | 0.823*
diagndstico

Forma como a familia € incluida
15 nas decisdes sobre o tratamento 0.795** 0.711*** 0.728*** 0.844*** 0.787***

e cuidados médicos

Inf ao f |
1g | 'Mormacdo faculiada sobre a 0.887*** 0.713% 0732+ 0.824% | 0.807***

gestdo da dor do doente

Informacéo facultada sobre os

17 ) 0.844** 0.872*** 0.855** 0.730*** 0.867***
exames realizados ao doente
Grau de profundidade com que o

18 médico avalia os sintomas do 0.790*** 0.847*** 0.852*** 0.771** 0.853***

doente

Seguimento dado pelo médico
19 em relagio aos exames e 0.780*** 0.888*** 0.838*** 0.717** 0.850***

tratamentos realizados

o0 | 'sponibiidadedomedico para 0.724% 0.677** 0.758*** 0.686™* | 0.739**

com o doente

*** Sig<0.001

Efetuamos, entretanto, uma matriz de correlacdo de Pearson entre as subscalas/

fatores e o indice global da FAMCARE. Dos resultados notamos que as correlagbes entre as
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quatro subscalas e o valor global da escala, sdo positivas e significativamente
correlacionadas, oscilando entre r=0.840: fator 2: Cuidados fisicos Vs fator 4: Informacéao
dada e r=0.988: fator 2: Cuidados fisicos Vs fator 3: Cuidados psicossociais, com

percentagens de variancia explicada de 70.5% e 97.6% respetivamente.

No que se refere as correlagbes existentes entre as diferentes subscalas e o valor
global observa-se que estas sdo positivas e significativas oscilando entre r=0.912 no fator 4:
Informagdo dada e r=0.986 pertencente ao fator 3: Cuidados Psicossociais, com

percentagens de variancia explicada de 83.2% e 97.2% respetivamente.

Tabela 10 — Matriz de Correlagdo de Pearson entre os fatores da escala FAMCARE

Fator 1:
Fator 2: Cuidados Fator 3: Cuidados | Fator 4: Informagéo
Subescalas Disponibilidade de
) fisicos psicossociais dada
cuidados
Fator 2: Cuidados
; 0.897***
fisicos
Fator 3: Cuidados
) o 0.910*** 0.988**
psicossociais
Fator 4: Informacao
0.864*** 0.840*** 0.857***
dada
FAMCARE Total/
0.953*** 0.980*** 0.986*** 0.912%**
Total da escala

**%1<0.001

% Questionario HLS-EU-PT (European Health Literacy Survey) traduzida e
validada em Portugal por Pedro et al (2014)

Para avaliar o nivel de Literacia em Saude, foi utilizada a versdo adaptada para a
populagao portuguesa do questionario HLS — EU — PT (European Health Literacy Survey
Portugal), promovida em Portugal, em 2014 pela Escola Nacional de Saude Publica da
Universidade Nova de Lisboa tendo a coordenacdo geral por parte da Universidade de
Maastricht. Desta forma, a escolha por este instrumento de colheita de dados prendeu-se

com o fato de ser um questionario adaptado e validado para a populagéo portuguesa da qual
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ja existe um estudo comparavel com um conjunto de paises europeus que em 2014

participaram igualmente no estudo.

Este instrumento que mede o nivel de LS por autopercepcao é composto por 47
questdes, que integram 3 dominios muito importantes de saude: cuidados de saude (16
questdes: do item 1 ao 16), prevengdo da doenga (15 questbes: do item 17 ao 31) e
promocao da saude (16 questdes: do item 32 ao 47) e 4 niveis de processamento da

informacao: acesso, compreensao, avaliagao e utilizagao, essenciais a tomada de decisao.

A tabela 11, resume as questbes que dizem respeito a cada indice/ dominio
especifico. Para ser considerado um questionario passivel de ser incluido no estudo, este
tem que respeitar um ndmero minimo de respostas dadas pelo inquirido (em funcao dos

subindices/ subdominio), problema que n&o se verificou na amostra em questao.
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Tabela 11 — indices Geral e especificos de Literacia em Salde e respetivas questdes associadas;
numero minimo e maximo de respostas validas para o calculo dos indices; minimo e maximo da

escala métrica
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(Fonte: Serensen, 2012 cit in Pedro, 2018)

Legenda:

General — HL — Literacia em Saude Geral

HC — HL - Literacia em Cuidados de Saude
DP — HL - Literacia em Prevencao da Doenga

HP — HL - Literacia em Promogao da Saude
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Através de uma escala de 4 valores (muito facil ao muito dificil), pretende-se que o
inquirido mencione o grau de dificuldade que sente na realizacdo de tarefas relevantes na
gestdo da sua saude. O ponto 5: “N&o sei”, corresponde a uma nao resposta, assumindo
nos somatérios como um missing value. Foram definidos 4 niveis de LS: inadequada,

problematica, suficiente e excelente.

Para chegar a estes niveis, no tratamento estatistico, utilizou-se um conjunto de
férmulas que possibilitaram o calculo dos scores: o questionario inicial de 47 foi convertido a
188 pontos e de modo a garantir o calculo correto dos 4 niveis de LS e assegurar a
comparagao entre eles, estes foram uniformizados numa escala métrica variavel entre 0-50,
na qual o 0 € o minimo possivel de LS e o 50 0 maximo possivel de LS, através da seguinte

féormula:

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

50 — Valor maximo escolhido para a escala

Para os 4 niveis foram identificados os seguintes pontos de corte: scores iguais ou
inferiores a 25 pontos = literacia em saude inadequada; scores entre 25,01 e 33 pontos =
Literacia em saude problematica; scores entre 33.01 e 42 = literacia em saude suficiente e

scores entre 42.01 e 50 = literacia em saude excelente.

Consistencia interna do questionario para o presente estudo

Para avaliar a consisténcia interna do Questionario de Literacia em Saude (HLS-EU-
PT), nomeadamente os estudos de fiabilidade, calculou-se igualmente o coeficiente alpha de

Cronbach.
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Os resultados obtidos encontram-se organizados na tabela 12 e mostram as
estatisticas (médias e desvios padréo), e as correlagdes obtidas entre cada item e o global

da escala e o alfa de Cronbach.

Os valores médios e respetivos desvios padrdes dos diferentes itens permitem-nos
afirmar que, na globalidade, os itens encontram-se centrados, pois encontram-se acima do
valor médio, sendo o valor mais baixo o do item 34 “Encontrar informacao sobre como é que a
sua zona residencial pode ser mais amiga da saude?” (M=2.50) e o valor mais alto o do item

22 “Compreender porque precisa de Vacinas?” (M=3.49).

Os coeficientes de correlacdo dos itens com o total corrigido, revelam que se esta
perante correlacdes positivas acima de 0.30, a excepgao de 3 itens: o item 3: “Saber mais
sobre o que fazer em caso de uma emergéncia médica?” (r=0.158), o item 35: “Saber mais
sobre as mudancgas nas politicas que possam afetar a sua saude?” (r=0.249) e o item 46:
“Influenciar as condi¢cbes da sua vida que afetam a sua saude e bem-estar?” (r=0.262).
Numa analise mais conservadora o item 3 deveria ser excluido, mas dado que o coeficiente
alpha apenas subiria trés pontos centésimais, decidimos pela sua manutencao. O coeficiente
de correlacio item total corrigido mais elevado corresponde ao item: 25: “Avaliar quando

precisa de ir ao médico para fazer um check-up ou um exame geral de saude?” (r=0.667).

Ao analisar-se o alfa de Cronbach, por item, os mesmos podem ser classificados de
muito bons, pois os valores minimos e maximos oscilam entre 0.929 e 0.933, nao diferindo
do alfa para a globalidade do questionario (0.932). Estes valores s&o ligeiramente inferiores
ao estudo aplicado por Pedro et al em 2014, em que estas obtiveram uma alfa de Cronbach
de 0.96.
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Tabela 12 — Valores correlacionais e de alfa de cronbach para o questionario HLS-EU-PT

N° Item T rlitem | osem
Itens Média DP total item
1 Encontrar informagao sobre os sintomas de doengas que o/a preocupam? 2.70 0.822 | 0.431 0.930
2 Encontrar informac&o sobre tratamento de doengas que o/a preocupam? 2.59 | 0.748 | 0.565 0.930
8 Saber mais sobre o0 que fazer em caso de uma emergéncia médica? 2.86 1.101 [ 0.158 0.933
4 Saber mais sobre onde obter ajuda especializada quando esta doente? 2.78 0.861 | 0.555 0.929
5 Compreender o que o seu médico lhe diz? 2.97 0.703 | 0.493 0.930
6 (Compreender o folheto que vem com o medicamento? 2.92 0.763 | 0.637 0.929
7 Compreender o que fazer numa emergéncia médica? 2.80 1.022 | 0.334 0.932
8 Com_preender as m_strugc_)es do seu médico ou farmacéutico sobre a toma do 304 0538 | 0498 0.930
medicamento que foi receitado?
9 IAvaliar como € gue a informacdo do seu médico se aplica ao seu caso? 2.78 0.728 | 0.645 0.929
10 Avaliar as vantagens e desvantagens das diferentes opgdes de tratamento? 2.57 | 0.937 | 0.546 0.929
11 IAvaliar guando pode necessitar de uma segunda opini&o de outro médico? 2.68 1.010 [ 0.553 0.929
IAvaliar se a informagéo sobre a doenga, nos meios de comunicagao, € de
12 confianga? 2.78 1.028 | 0.347 0.931
13 ;Js:; gagformagao que o seu médico lhe da para tomar decisdes sobre a sua 280 0705 | 0578 0.930
14 Cumprir as instrucdes sobre a medicacao? 3.39 0.605 | 0.447 0.930
15 Chamar uma ambulancia em caso de emergéncia? 3.36 0.713 | 0.473 0.930
16 Seguir as instrugbes do seu médico ou farmacéutico? 3.36 0.618 | 0.429 0.931
Encontrar informagao para lidar com os comportamentos que afetam a sua saude,
vy como fumar, falta de atividade fisica e excesso de alcool? 3.09 | 0.834 | 0.496 0.930
Encontrar informag&o para lidar com os problemas de saude mental como o stress
18 ou a depressdo? 2.73 | 0.788 | 0.587 0.929
19 Encontrar informagao sobre vacinas e os exames que pode fazer? 2.94 0.723 | 0.497 0.930
Encontrar informagao sobre a forma de evitar ou controlar as situagdes como o
. lexcesso de peso, tensao alta e colesterol elevado? 2.99 0607 | 0.581 0.930
Compreender os avisos de saude relativos a comportamentos como fumar, falta de
& atividade fisica e excesso de alcool? 3.1 0578 | 0.533 0.930
22 ICompreender porque precisa de vacinas? 3.49 [ 0.615 [ 0.362 0.931
23 ICompreender porque precisa de fazer rastreios? 3.48 0.562 | 0.391 0.931
IAvaliar em que medida sao fiaveis os avisos relativos a saude, como fumar, falta de
o atividade fisica e excesso de alcool? 316 | 0.716 | 0.527 0.930
25 Q(\gl:lur dqeu7ando precisa de ir ao médico para fazer um check-up ou um exame geral 3.18 069 | 0667 0.929
26 Avaliar que vacina pode necessitar? 2.82 | 0.821 | 0.500 0.930
27 Avaliar que exames médicos deve fazer? 2.66 | 0.904 | 0.523 0.930
Avaliar se a informag&o nos meios de comunicagdo sobre os riscos para a saude &
28 de confianga? 275 | 0.951 | 0.355 0.931
29 Decidir se deve tomar a vacina contra a gripe? 3.45 [ 0.844 [ 0.314 0.931
30 aD:;ci:gél;gomo se pode proteger da doenga com base nos conselhos da familia e 3.11 0857 | 0407 0.931
Decidir como se pode proteger da doenga com base em informagao dos meios de
31 comunicacio? 2.81 0.837 | 0.557 0.929
32 El_wcontrar ~mformas;ao sobre at_lvldades saudaveis, como a atividade fisica, a 309 | 0712 | 0368 0.931
alimentacdo saudavel e a nutricdo?
33 Saber mais sobre as atividades que sao boas para o seu bem-estar mental? 2.89 0.832 | 0.608 0.929
34 EQZC;T]ZZE) informagéo sobre como é que a sua zona residencial pode ser mais amiga| 250 1026 | 0.545 0.929
35 Saber mais sobre as mudangas nas politicas que possam afetar a sua saude? 2.57 1.263 | 0.249 0.933
36 Saber mais sobre as formas de promover a sua saude no trabalho? 2.75 1.076 [ 0.365 0.931
37 ICompreender conselhos sobre satude vindo de familiares ou amigos? 3.03 [ 0.672 [ 0.410 0.931
38 Compreender a informagao nas embalagens de alimentos? 2.89 | 0.961 | 0.406 0.931
39 g:lﬂgrleeelgder a informagdo nos meios de comunicagdo em como se manter mais 293 | 0743 | 0512 0.930
40 ICompreender a informag&o em como manter uma mente saudavel? 2.78 0.757 | 0.528 0.930
41 Avaliar a forma como o local onde vive pode afetar a sua salde e bem-estar? 2.78 1.078 | 0.522 0.930
42 ,:;/322:/ Zliorma como as suas condi¢bes de habitagdo o podem ajudar a manter-se 284 1019 | 0.490 0.930
43 Avaliar quais os comportamentos didrios que estdo relacionados com a sua saude? | 2.73 0.876 | 0.556 0.929
44 [Tomar decisdes para melhorar a sua saude? 2.86 0.675 | 0.518 0.930
45 Integrar um clube desportivo ou uma aula de ginastica se desejar? 2.68 1.110 | 0.598 0.929
46 [Influenciar as condicdes da sua vida que afetam a sua satide e bem-estar? 2.81 1.190 [ 0.262 0.933
47 |Participar em atividades que melhoram a satide e o bem-estar na sua comunidade? | 3.02 0.821 | 0.470 0.930
Coeficiente alpha Cronbach global 0.932
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Na Tabela 13 encontram-se os coeficientes alfas de cronbach por subdimensdo. No
dominio: LS de Cuidados de Saude (HC-HL), os valores correlacionais situam-se entre
r=0.234 no item 3: “Saber mais sobre o que fazer em caso de uma emergéncia médica?” e
(r=0.659) no item 2: “Encontrar informacdo sobre o que fazer em caso de uma emergéncia
médica?”, com uma variabilidade de 55.2% e 77.5% respetivamente. Em relacédo aos valores

de alfa, observamos que oscilam entre (a=0.840) e (0=0.865), sendo classificados de bons.

Quanto ao dominio: LS de Prevencdo da Doenca (DP-HL), os valores
correlacionais variam entre r=0.373 no item 30: "Decidir como se pode proteger da doenca
com base nos conselhos da familia e amigos?” e r=0.625 no item 25: “Avaliar quando
precisa de ir ao médico para fazer um check-up ou exame geral de salude?”, com uma
variabilidade de 59.7%. Em relagdo aos valores de alfa, observamos que oscilam entre

(0=0.844) e (a=0.857), sendo atribuida a classificacao de bom.

No que se refere a subdimensdo: LS de Promoc¢édo da Saude (HP-HL), os valores
correlacionais oscilam entre r=0.203 no item 35: “Saber mais sobre as mudancgas nas politicas
gue possam afetar a sua saude?” e (r=0.658) no item 45: “Integrar um clube desportivo ou
uma aula de ginastica se desejar?”, com uma variabilidade de 38.6% e 63.3%
respetivamente. Observamos que os valores de alfa sdo bons ao situarem-se entre
(0=0.836) e (0=0.866).



115

Tabela 13 - Alfas de cronbach por subindices/subdominios do questionario HLS-EU-PT

N° Correlagéo 2
Iltem Ul Item/total X a
Dominio /Indice 1: LS de Cuidados de Saude (HC-HL) 0.856
1 Encontrar informagao sobre os sintomas de doengas que o/a preocupam? 0.513 0.734 | 0.846
2 Encontrar informacao sobre tratamento de doengas que o/a preocupam? 0.659 0.775 | 0.840
3 Saber mais sobre o que fazer em caso de uma emergéncia médica? 0.234 0.521 | 0.865
4 Saber mais sobre onde obter ajuda especializada quando esta doente? 0.568 0.505 | 0.843
5 Compreender o que o seu médico lhe diz? 0.538 0.521 | 0.846
6 Compreender o folheto que vem com o medicamento? 0.573 0.571 | 0.844
7 Compreender o que fazer numa emergéncia médica? 0.369 0.621 | 0.856
8 Com_preender as |n§trugo_es do seu médico ou farmacéutico sobre a toma do 0.502 0.479 | 0.849
medicamento que foi receitado?
9 Avaliar como é que a informag&o do seu médico se aplica ao seu caso? 0.601 0.616 | 0.843
10 Avaliar as vantagens e desvantagens das diferentes opgdes de tratamento? 0.489 0.537 | 0.848
11 Avaliar guando pode necessitar de uma segunda opini&o de outro médico? 0.627 0.549 | 0.840
12 Avaliar se a informagéo sobre a doenga, nos meios de comunicagao, € de 0.309 0337 | 0859
confianga?
13 ;Js:; gagformagao que o seu médico lhe da para tomar decisdes sobre a sua 0.557 0483 | 0845
14 Cumprir as instrugdes sobre a medicagdo? 0.463 0.691 | 0.850
15 Chamar uma ambulancia em caso de emergéncia? 0.527 0.663 | 0.846
16 Seguir as instrugdes do seu médico ou farmacéutico? 0.508 0.724 | 0.848
Dominio /Indice 2: LS de Prevencao da Doenga (DP-HL) 0.859
17 Eng:ontrar informagéo para I|dqr com os gomportamentos que afetam a sua 0.505 0.505 | 0850
saude, como fumar, falta de atividade fisica e excesso de alcool?
Encontrar informagao para lidar com os problemas de saide mental como o
18 stress ou a depressao? 0.528 0595 | 0.848
19 Encontrar informagao sobre vacinas e os exames que pode fazer? 0.527 0.544 | 0.849
20 Encontrar informagao s~obre a forma de evitar ou controlar as situagdes como o 0.539 0538 | 0849
excesso de peso, tensao alta e colesterol elevado?
Compreender os avisos de saude relativos a comportamentos como fumar, falta
21 de atividade fisica e excesso de élcool? 0.590 0.544 | 0.847
22 Compreender porque precisa de vacinas? 0.466 0.727 | 0.852
23 Compreender porque precisa de fazer rastreios? 0.439 0.644 | 0.853
24 Avallgr_ em qu’e_medlda séo ﬂave|’s os avisos relativos a salde, como fumar, falta 0.542 0552 | 0.848
de atividade fisica e excesso de alcool?
25 Avaliar quaqdo precisa de ir ao médico para fazer um check-up ou um exame 0.625 0597 | 0844
geral de saude?
26 Avaliar que vacina pode necessitar? 0.595 0.597 | 0.845
27 Avaliar que exames médicos deve fazer? 0.515 0.555 | 0.849
Avaliar se a informag&o nos meios de comunicagao sobre os riscos para a saide
28 & de confianga? 0.478 0.577 | 0.852
29 Decidir se deve tomar a vacina contra a gripe? 0.400 0.598 | 0.856
30 22?5%; ;:omo se pode proteger da doenga com base nos conselhos da familia e 0.373 0597 | 0857
Decidir como se pode proteger da doenga com base em informagao dos meios
31 de comunicagao? 0.459 0.536 | 0.852
Dominio /Indice 3: LS de Promocéo da Saude (HP-HL) 0.855
32 Epcontrar _|nforma$:ao sobre atllw_dades saudaveis, como a atividade fisica, a 0.268 0.420 | 0.855
alimentacéo saudavel e a nutricdo?
33 Saber mais sobre as atividades que séo boas para o seu bem-estar mental? 0.432 0.480 | 0.849
Encontrar informag&o sobre como é que a sua zona residencial pode ser mais
34 amiga da satide? 0.558 0.448 | 0.842
35 Saber mais sobre as mudangas nas politicas que possam afetar a sua saude? 0.203 0.386 | 0.866
36 Saber mais sobre as formas de promover a sua saude no trabalho? 0.431 0.364 | 0.850
37 Compreender conselhos sobre satde vindo de familiares ou amigos? 0.413 0.393 | 0.850
38 Compreender a informagao nas embalagens de alimentos? 0.422 0.423 | 0.850
39 Cor_npreenqer a informag&o nos meios de comunicagdo em como se manter 0.586 0550 | 0843
mais saudavel?
40 Compreender a informagdo em como manter uma mente saudavel? 0.574 0.600 | 0.843
41 Avaliar a forma como o local onde vive pode afetar a sua saide e bem-estar? 0.581 0.612 | 0.841
42 Avaliar qforma como as suas condi¢bes de habitagdo o podem ajudar a manter- 0.616 0665 | 0839
se saudavel?
43 ,:;/ggzg quais os comportamentos diarios que estéo relacionados com a sua 0.629 0.726 | 0840
44 Tomar decisdes para melhorar a sua saude? 0.645 0.685 | 0.842
45 Integrar um clube desportivo ou uma aula de ginastica se desejar? 0.658 0.633 | 0.836
46 Influenciar as condi¢des da sua vida que afetam a sua saude e bem-estar? 0.385 0.392 | 0.853
47 Participar em atividades que melhoram a saude e o bem-estar na sua 0.515 0597 | 0.845

comunidade?
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1.4. Procedimentos éticos de recolha de dados

O olhar da ética na investigacao abrange todas as etapas deste processo, enquanto
preocupacdo com o rigor dos procedimentos e com o respeito pelos principios
estabelecidos, pelo que todos os aspetos éticos e legais decorrentes da investigagao

cientifica foram preservados nesta investigacao.

No inicio do més de junho de 2018 apresentou-se o desenho do estudo /projeto de
investigacdo ao Professor Orientador, tendo sido posteriormente enviado um pedido de
parecer a Comissao de ética da Escola Superior de Saude de Viseu, sendo que este 6rgao

emitiu favoravelmente o seu parecer a 28 de junho de 2018.

O respeito pelos aspetos relacionados com a autoria, também foram assegurados ao
longo de todo o trabalho, quer na elaboragdo do enquadramento tedrico, quer no registo,
andlise e discussdo dos dados. Foi também solicitado, via email, a autorizagcdo para a
utilizagdo da escala FAMCARE e do Questionario HLS-EU-PT (European Health Literacy

Survey), obtendo-se a autorizagao de ambas (anexo ).

Ao mesmo tempo, formulou-se um pedido formal de autorizac&o para a realizagao do
estudo cientifico as instituicdes-alvo do trabalho, ou seja, UCP em funcionamento na regiao
centro do pais: UCP do Hospital Visconde de Salreu (CH Baixo Vouga, E.P.E.), UCP do
Hospital Candido Figueiredo (CH Tondela-Viseu, E.P.E.), UCP do Hospital Nossa Sra. Da
Assuncao (Seia — Unidade Local de Saude da Guarda), UCP do Hospital Arcebispo Joao
Cris6stomo-Cantanhede, UCP do IPO de Coimbra, Francisco Gentil e Servico de Medicina
Paliativa do Hospital do Fundao (CH Cova da Beira, E.P.E.).

Este pedido foi acompanhado pelo projeto de investigacao, respetivo instrumento de
colheita de dados e consentimento informado. Obteve-se parecer positivo das primeiras trés
instituicdes, nao houve qualquer tipo de resposta nas duas ultimas e foi recusado o estudo

na UCP do Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo-Cantanhede.

Conforme ja referido, durante toda a investigagao teve-se em atengdo o cumprimento
dos principios éticos que devem guiar uma investigagdo. Nesse sentido, foram avaliados os
riscos possiveis e previsiveis da investigagao, tendo por base o principio de “ndo causar
dano”; estabeleceu-se uma relagao de confianca com os familiares dos doentes internados
nas UCP e que participaram na investigacao, tendo estado sempre consciente de manter o
principio de “proceder com equidade” e por isso transmitiu-se igual informagao a todos estes

intervenientes. A participagao dos familiares no estudo foi demarcada pelos mesmos, com a
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liberdade para decidir responder as questdes colocadas no instrumento de colheita de
dados, tendo sido precedida de informagao sobre a sua natureza, finalidade, duracdo e

metodologia adotada.

Houve o compromisso da investigadora em manter o anonimato dos participantes,
utilizando o método de entrega e recolha do instrumento de colheita de dados através de
envelopes fechados, sem identificacdo. O instrumento de colheita de dados (apéndice 1) ndo
foi identificado pelo nome do familiar e foi separado da folha referente ao consentimento

informado (apéndice Il), ndo havendo, deste modo, identificagdo das respostas.

A recolha dos dados decorreu no periodo compreendido entre o dia 23 de outubro de
2018 e 30 de junho de 2019, sendo neste decurso, preocupacao constante a preservacao de

todos os aspetos éticos decorrentes da investigacéao.

1.5. Analise de dados

Todos os dados obtidos através do instrumento de colheita de dados foram objeto de
tratamento estatistico, tendo sido processados através da utilizagdo do programa informatico
Statistical Package for Social Science (SPSS), versao 25 para Windows, apds a criagao da

base de dados.

Para sistematizar e realcar a informacao fornecida pelos dados, bem como testar as
questdes formuladas no estudo, utilizaram-se técnicas de Estatistica Descritiva e de Analise

Inferencial.

Deste modo, na analise estatistica descritiva recorreu-se a frequéncias, medidas de
tendéncia central, como a média aritmética, medidas de dispersdo ou variabilidade (valor
minimo, valor maximo, desvio padrao e coeficiente de variagdo) e, ainda, medidas de forma
como assimetria (SK) e achatamento (K) e medidas de associagdo como a correlagdo de

Pearson.

Para o coeficiente de variagao, utilizaram-se os seguintes graus de dispersao,

definidos por Pestana e Gageiro (2009):
- CV =< 15%: Dispersao fraca;
- 15% < CV < 30%: Dispersao média;

- CV > 30%: Dispersao elevada.
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O coeficiente de correlagao de Pearson, € uma medida de associagao linear usada
para o estudo de variaveis quantitativas. Os seus valores variam entre -1 e +1. Se a
associacao for negativa, a variagédo entre as variaveis ocorre em sentido contrario, ou seja, o
aumento do valor duma variavel esta associado a diminuicdo do valor da outra variavel; por
outro lado, se for positiva a variagao das variaveis ocorre no mesmo sentido. De referir que,
a comparagao de dois coeficientes deve ser feita em termos do seu valor ao quadrado
designado por coeficiente de determinagdo (R?), que indica a percentagem de variacéo de
uma variavel explicada pela outra. Tanto R como R? ndo exprimem relacdes de causalidade
(Marbco, 2014).

No estudo que desenvolvemos dado que uma das variaveis € cotada de forma a que
quanto menor o indice, maior o grau de satisfagdo, a andlise dos resultados ndo obdece a
l6gica acima descrita, isto €, uma correlagdo negativa entre duas variaveis implica que a
associacao seja positiva e em sentido contrario, uma correlagdo positiva a associacao entre

as variaveis € negativa.

No que diz respeito a estatistica Inferencial, foram aplicados testes paramétricos,
nomeadamente: Teste T de Student (para comparagdo de dois grupos amostrais) e testes
nao paramétricos, como por exemplo: Teste U Mann-Whitney (para comparagdo de dois
grupos amostrais) e Teste Kruskal — Wallis (analise de varidancia com um fator de trés ou

mais grupos amostrais) e ainda regressoes lineares simples e multiplas.

Marbéco (2014), afirma que os testes paramétricos sédo robustos a violagdo do
pressuposto da normalidade, desde que as distribuicbes ndo sejam demasiado enviesadas
e achatadas e nem as amostras sejam demasiado pequenas, o que também é defendido por
Pestana e Gageiro (2009), quando refere que grupos amostrais com um n superior a 30,
independentemente da distribuicdo amostral ndo apresentar caracteristicas de curvas
gaussianas, para amostras iguais ou inferiores a 30, este teste exige que os grupos em

analise tenham uma distribuigdo normal.

A aplicagdo de testes ndo paramétricos surge como alternativa aos testes
paramétricos, sendo utilizada quando a condicdo de homogeneidade/ normalidade de
variancias entre os grupos nao se encontra assegurada, isto €, quando o quociente entre o
numero de elementos que constituem a amostra maior com a menor for superior a 1.5
(Pestana e Gageiro, 2009).

Foi também aplicado o teste do Qui-quadrado (X?), que é um teste estatistico ndo
paramétrico, usado em variaveis de natureza nominal, quando se pretende estudar

proporgcdes. Faz a comparagao entre as frequéncias esperadas e observadas. Associado a



119

este teste, encontramos os residuos ajustados. Segundo Pestana e Gageiro (2014), os
residuos ajustados indicam-nos as células onde se localizam as diferengas, devendo ter-se
em consideragdo apenas residuos ajustados superiores a 2.0 (positivo). Os residuos
ajustados sé devem ser lidos quando em linha ou em coluna as frequéncias observadas

forem superiores a 8.

A regressao linear simples e multipla foi utilizado para prever o comportamento de
uma variavel quantitativa (variavel dependente ou enddégena — Y) a partir de uma ou mais
variaveis relevantes de natureza intervalar ou racio (variaveis independentes ou exégenas —
Xs), informando sobre as margens de erro dessas previsdes. Quando se utiliza unicamente
uma variavel dependente e uma variavel independente efetua-se uma regresséo linear
simples, por outro lado, quando se compara com mais que uma variavel independente
realisa-se a regressao linear multipla (Mardco, 2014 e Pestana e Gageiro, 2009). Nesta,
para a seleg¢do de variaveis ditas preditoras recorremos ao método stepwise (passo a passo)
que gera tantos modelos quanto os necessarios para determinar as variaveis independentes
que entram na equacdo de regressdo. Para além de variaveis numéricas nas regressoes
lineares multiplas poderdo incluir-se variaveis nominais, desde qua as mesmas sejam
transformadas em variaveis mudas (Dummy variable), foi o0 que ocorreu com o sexo ao qual

foram atribuidos o cddigo um ao sexo masculino e zero ao feminino.

Na andlise estatistica e inferencial consideraram-se o0s seguintes valores de
significancia: p < 0.05* - diferenca estatistica significativa; p < 0.01** - diferenga estatistica
bastante significativa; p< 0.001** - diferencga estatistica altamente significativa e p =2 0.05 n.s.

— diferenca estatistica nao significativa.

A apresentacdo dos dados efetuou-se com recurso a tabelas e graficos onde
constam os dados mais relevantes. Uma vez que, todos os dados foram obtidos por
intermédio dum estudo transversal, através do instrumento de colheita de dados, dispensou-

se a identificagdo da data e fonte na apresentagdo dos mesmos.
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2. Resultados

Neste segundo capitulo, procede-se a apresentacao e analise descritiva e inferencial
dos resultados obtidos, pela aplicacdo do instrumento de colheita de dados a amostra em
causa, procurando-se assim dar respostas as questbes de investigacdo e objetivos de

investigagao inicialmente elaborados.

2.1. Andlise Descritiva

Descreveremos a caracterizacdo dos familiares de referéncia do doente internado
numa Unidade de Cuidados Paliativos segundo o seu grau de satisfacdo com os cuidados

prestados e o seu nivel de Literacia em saude.

2.1.1. Grau de Satisfacdo com os Cuidados prestados ao doente numa Unidade de

Cuidados Paliativos

As estatisticas relativas ao grau de satisfagcdo com os cuidados prestados ao doente
internado nas Unidades de Cuidados Paliativos, de acordo com a percec¢ao dos familiares,
revelam um score minimo de satisfagcao de 23 e maximo de 83, correspondendo uma média

de 40.50 = 13.72 dp, conforme exposto na Tabela 14.

Em relagcdo a dimensdo da satisfacdo: Disponibilidade de cuidados, os valores
variam entre 0 minimo de 5 e maximo de 20 (média 8.83 +3.24 dp). No que concerne a
dimensdo Cuidados Fisicos, os scores minimos € maximos situam-se entre 7 e 25, com
média de 12.67 e desvio padrdo de 14.36. Para a dimensdo Cuidados Psicossociais
encontramos um minimo de 7 e um maximo de 26, sendo a média de 12.36 e desvio padrao
de +4.12. Por fim, na dimensao Informacgao dada, os valores oscilam entre um minimo de 4

e maximo de 14, correspondendo uma média de 6.62 £13.72 dp.

Considerando a média itens por dimenséo, de um modo geral, podemos afirmar que

os familiares se encontram mais satisfeitos com os Cuidados Fisicos seguido da Informacao
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dada e menos satisfeitos com a Disponibilidade de Cuidados, sendo a dimensao Cuidados
Psicossociais aquela com pior atributo e que carece de maior intervengado por parte dos

técnicos de saude nomeadamente: Psicélogo e Assistentes Social.

Observamos ainda pela Tabela 14 que os coeficientes de variagdo indiciam uma
dispersdo elevada face as médias encontradas. Os valores de assimetria e Kurtosis
apresentam curvas normais, mas enviesadas a esquerda para as diferentes dimensdes da

satisfacao da familia com os cuidados.

Tabela 14 — Estatisticas relativas a satisfagao face aos cuidados prestados

sf‘éisst;%gf: BEI @S CULERES Min | Max M D.P. Nilté:rLa/ (Co/l/) SK/erro | K/erro
Disponibilidade de cuidados 5 20 | 883 | 3.24 2.20 36.69 3.70 2.50
Cuidados Fisicos 7 25 | 12.67 | 4.36 0.86 34.42 2.30 0.32
Cuidados Psicossociais 7 26 | 12.36 | 4.12 3.09 33.34 2.47 1.01
Informacéo dada 4 14 | 6.62 | 2.50 1.32 37.87 3.08 0.026
Total da satisfagao 23 | 83 | 40.50 | 13.72 1.57 33.88 2.54 0.61

2.1.2. Literacia em Saude

No que concerne as estatisticas relacionadas com o nivel de Literacia em saude,
podemos observar na tabela 15 a distribuicdo das percentagens de todas as respostas do
questionario HLS-EU-PT onde se evidenciam os aspetos positivos e aspetos negativos.

Dos aspetos positivos destacamos que uma grande percentagem dos inquiridos ndo
tem dificuldade em compreender as instrugdes do médico ou farmacéutico sobre a toma do
medicamento que lhe foi receitado, cumprindo as instrugdes da toma da medicacgao (95.9%)
e, cerca de 70% nao apresenta dificuldade em compreender o folheto do medicamento.
Outros aspetos positivos prendem-se com a compreensdo dos inquiridos sobre a
necessidade de realizarem rastreios e tomarem as vacinas (96%); aproximadamente 96%

dos participantes ndo manifestou dificuldade em chamar uma ambulancia em caso de
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emergéncia médica e 88,5% dos familiares abordados compreenderem os avisos de saude
relativos a comportamentos de risco.

Por outro lado, ainda persistem muitas duvidas acerca da confianca da informacao
sobre a doencga, os riscos para a saude e como se proteger da doenca, que circula nos
meios de comunicagao social. Outros aspetos negativos relacionam-se com o fato da
maioria dos inquiridos nao saber como as mudancas politicas podem afetar a sua saude, de
nao saberem encontrar informagao sobre como € que a sua zona residencial pode ser mais
amiga da saude e terem muita dificuldade em influenciar as condi¢des da sua vida que

afetam a sua salde e bem-estar.
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Tabela 15 — Distribuicao das percentagens de todas as respostas ao questionario Europeu de
Literacia em Saude — Portugal (HLS-EU-PT)

. e . Muito - L Muito | Nao
N° Itens/ Numa escala de muito dificil (1) a muito facil (4), Dificil Dificil | Facil Facil Sei
item qual o grau de dificuldade que sente a...: (%) (%) (%) (%) (%)
1 Encontrar informag&o sobre os sintomas de doengas que o/a preocupam? 6.3 31.3 52.1 7.3 3.1
2 Encontrar informag&o sobre tratamento de doengas que o/a preocupam? 6.3 36.5 50.0 6.3 1.0
3 Saber mais sobre o que fazer em caso de uma emergéncia médica? 7.3 32.3 40.6 6.3 13.5
4 Saber mais sobre onde obter ajuda especializada quando esta doente? 52 29.2 53.1 7.3 52
5 Compreender o que o seu médico lhe diz? 2.1 17.7 63.5 14.6 2.1
6 Compreender o folheto que vem com o medicamento? 4.2 18.8 60.4 14.6 2.1
7 Compreender o que fazer numa emergéncia médica? 6.3 34.4 42.7 6.3 104
Compreender as instrugdes do seu médico ou farmacéutico sobre a toma do
8 medicamento que foi receitado? 0.0 5.2 656 292 0.0
9 Avaliar como é que a informag&o do seu médico se aplica ao seu caso? 3.1 28.1 58.3 8.3 2.1
10 Avaliar as vantagens e desvantagens das diferentes opgdes de tratamento? 94 40.6 38.5 6.3 52
1 Avaliar quando pode necessitar de uma segunda opini&o de outro médico? 10.4 34.4 38.5 10.4 6.3
Avaliar se a informag&o sobre a doenga, nos meios de comunicagéo, é de
12 confianca? 2.1 47.9 31.3 7.3 11.5
Usar a informagao que o seu médico lhe da para tomar decisdes sobre a sua
13 doenca? 3.1 26.0 594 10.4 1.0
14 Cumprir as instruges sobre a medicagao? 1.0 2.1 55.2 40.6 1.0
15 Chamar uma ambuléncia em caso de emergéncia? 2.1 6.3 45.8 44.8 1.0
16 Seguir as instrugdes do seu médico ou farmacéutico? 1.0 3.1 55.2 39.6 1.0
Encontrar informag&o para lidar com os comportamentos que afetam a sua
17 salide, como fumar, falta de atividade fisica e excesso de alcool? 4.2 1.5 61.5 16.7 6.3
Encontrar informagao para lidar com os problemas de satide mental como o
18 stress ou a depressao? 4.2 33.3 50.0 10.4 2.1
19 Encontrar informagao sobre vacinas e os exames que pode fazer? 1.0 22.9 60.4 12.5 3.1
Encontrar informag&o sobre a forma de evitar ou controlar as situagdes como o
20 excesso de peso, tenséo alta e colesterol elevado? 1.0 14.6 69.8 13.5 1.0
Compreender os avisos de saude relativos a comportamentos como fumar, falta
21 de atividade fisica e excesso de alcool? 0.0 9.4 7.9 16.7 2.1
22 Compreender porque precisa de vacinas? 1.0 1.0 47.9 47.9 2.1
23 Compreender porque precisa de fazer rastreios? 0.0 2.1 49.0 47.9 1.0
Avaliar em que medida s&o fiaveis os avisos relativos a saude, como fumar, falta
24 de atividade fisica e excesso de dlcool? 1.0 12.5 59.4 24.0 3.1
Avaliar quando precisa de ir ao médico para fazer um check-up ou um exame
25 geral de satide? 1.0 11.5 58.3 27.1 2.1
26 Avaliar que vacina pode necessitar? 3.1 30.2 52.1 10.4 4.2
27 Avaliar que exames médicos deve fazer? 8.3 34.4 44.8 8.3 4.2
Avaliar se a informag&o nos meios de comunicagdo sobre os riscos para a saude
28 ¢ de confianca? 3.1 42.7 38.5 7.3 8.3
29 Decidir se deve tomar a vacina contra a gripe? 2.1 10.4 34.4 46.9 6.3
Decidir como se pode proteger da doenga com base nos conselhos da familia e
30 amigos? 2.1 18.8 51.0 21.9 6.3
Decidir como se pode proteger da doenga com base em informagao dos meios
31 de comunicacio? 4.2 29.2 52.1 104 4.2
Encontrar informagéo sobre atividades saudaveis, como a atividade fisica, a
32 alimentacdo saudavel e a nutrigdo? 2.1 13.5 58.3 25.0 1.0
33 Saber mais sobre as atividades que s&o boas para o seu bem-estar mental? 6.3 20.8 52.1 19.8 1.0
Encontrar informagao sobre como é que a sua zona residencial pode ser mais
34 amiga da satide? 17.7 31.3 39.6 6.3 52
35 Saber mais sobre as mudangas nas politicas que possam afetar a sua satide? 21.9 31.3 271 7.3 12.5
36 Saber mais sobre as formas de promover a sua satde no trabalho? 12.5 271 41.7 10.4 8.3
37 Compreender conselhos sobre saude vindo de familiares ou amigos? 2.1 14.6 61.5 21.9 0.0
38 Compreender a informag&o nas embalagens de alimentos? 8.3 21.9 47.9 16.7 5.2
Compreender a informagdo nos meios de comunicagdo em como se manter
39 mais saudavel? 3.1 19.8 60.4 14.6 2.1
40 Compreender a informag&o em como manter uma mente saudavel? 4.2 29.2 51.0 15.6 0.0
41 Avaliar a forma como o local onde vive pode afetar a sua satide e bem-estar? 13.5 21.9 45.8 10.4 8.3
Avaliar a forma como as suas condi¢des de habitacdo o podem ajudar a manter-
42 se saudavel? 1.5 18.8 51.0 1.5 7.3
Avaliar quais os comportamentos diarios que estao relacionados com a sua
43 satde? 8.3 28.1 479 13.5 2.1
44 Tomar decisdes para melhorar a sua satide? 2.1 22.9 62.5 11.5 1.0
45 Integrar um clube desportivo ou uma aula de ginastica se desejar? 21.9 13.5 42.7 18.8 3.1
46 Influenciar as condigdes da sua vida que afetam a sua satide e bem-estar? 13.5 271 37.5 8.3 13.5
47 Participar em atividades que melhoram a salde e o bem-estar na sua 4.2 17.7 52 1 24.0 21

comunidade?
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Em relagao as estatisticas relativas aos indices de Literacia em Saude do familiar do
doente internado numa Unidade de Cuidados Paliativos, observa-se que, de um modo geral,
os participantes apresentaram um indice de Literacia minimo de 7.09 e maximo de 50,

correspondendo uma média de 28.62 £ 8.65 dp, conforme exposto na Tabela 16.

No que diz respeito aos Cuidados de Saude (HC-HL), os valores variam entre o
minimo de 6.25 e maximo de 50, com uma média de 28.39 +9.14 dp. Para a LS de
Prevencédo da Doenga (DP-HL), o minimo encontrado foi de 0 e o maximo de 50, sendo a
média de 31.06 e desvio padrao de +9.59. Por fim, na dimens&o LS de Promocéo da Saude
(HP-HL), os valores oscilam entre 2.08 e maximo de 50, correspondendo uma média de
26.57 £10.69 dp.

De um modo geral, podemos afirmar que os familiares apresentam um indice de LS
mais elevado na Prevenc¢ao da Doenca (DP-HL) e um menor indice na Promog¢éo da Saude
(HP-HL). Porém, em todas as dimensdes, os valores minimos encontram-se no patamar de
LS inadequada (LS<25), com um indice baixo. Por outro lado, as médias encontram-se no
patamar da LS Problematica, o que nos leva a deduzir que existe ainda um longo caminho a

percorrer para melhorar estes resultados.

Retomando a analise das estatisticas, pode-se ainda observar na Tabela 16 que os
coeficientes de variagdo séo indicadores de uma disperséo alta (=30%) em torno do valor
médio, enquanto que os valores de assimetria e Kurtosis apresentam curvas praticamente

normais.

Tabela 16 — Estatisticas relativas aos indices de Literacia em Saude

Percentis

Literacia . . o CVv
e N Min Max Média | D.P. (%) SK/erro | Klerro

5 10 25 50 75 90 95
LS de
GUIE 26l 2 2839 | 914 | 3219 | 0.69 0.88 | 13.39 | 17.71 | 21.00 | 28.65 | 34.11 | 40.94 | 44.79
oot | 96 | 6.25 | 50.00 . . ] . -0. . . . 65 . : .
(HC-HL)
LS de
Prevengéo
da 9 | 00 | 50.00 | 31.06 | 9.59 | 30.87 | -2.67 276 | 15.83 | 20.00 | 25.56 | 32.22 | 37.78 | 43.33 | 46.67
Doenca
(DP-HL)
LS de
Z:’g"a%%ae" 96 | 2.08 | 50.00 | 26.57 | 10.69 | 40.23 | -1.10 0.26 817 | 12.50 | 20.05 | 27.08 | 33.33 | 39.89 | 44.22
(HP-HL)
Literacia
em Salde 7 28.62 22 1 1 | 13.87 | 17 2 2 4.04 | 4 43.37
Goral 96 | 7.09 | 50.00 | 28.62 | 8.65 | 30. -0.18 0.3 3.8 .06 | 23.05 | 29.08 | 34.0 0.89 | 43.3
(GEN-HL)
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Efetuamos, uma matriz de correlacido de Pearson entre os diferentes fatores e o
indice global do HLS-EU-PT. Dos resultados notamos que todos os valores correlacionais
sdo positivos e estatisticamente significativos, oscilando entre r=0.648: Prevengdo da
Doencga (DP-HL) Vs Promogéo da Saude (HP-HL) e r=0.752: Cuidados de Saude (HC-HL)
Vs Prevencdo da Doenga (DP-HL), com percentagens de variancia explicada de 41.9% e

56.5% respetivamente.

Também as correlagdes existentes entre as diferentes subscalas e o valor global sdo
positivas e significativas oscilando entre r=0.881 para a Promo¢ao da Saude (HP-HL) e
r=0.894 para os Cuidados de Saude (HC-HL), sendo a variancia explicada de 77.6% e

79.9% respetivamente.

Tabela 17 — Matriz de Correlagdo de Pearson entre os fatores do questionario HLS-EU-PT

Subini indice 1: LS de Cuidados | Indice 2: LS de Prevengdo | Indice 3: LS de Promogéo
ubindices
de Saude (HC-HL) da Doencga (DP-HL) da Saude (HP-HL)
indice 2: LS de Prevencéo
0.752***
da Doenga (DP-HL)
Indice 3: LS de Promogao
0.653*** 0.648**
da Saude (HP-HL)
Literacia em Saude Geral
0.894*** 0.885*** 0.881***
(GEN-HL)
***p<0.001

Na tabela 18 e nos graficos seguintes (1 a 4), é possivel verificar, através da sua
analise, que os niveis de LS da amostra estdo mais distribuidos pelas classes Inadequado e
Problematico, com maior incidéncia no primeiro. Tal fato demonstra que a LS é um tema
atual e deve fazer parte das prioridades na saude, uma vez que ainda existe um longo
caminho a percorrer a nivel do empoderamento das pessoas, nomeadamente dos familiares

de referéncia do doente internado em UCP.




Tabela 18 — Estatisticas relativas aos subindices de LS em fungao dos niveis de LS
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Niveis de LS Inadequada_1 Probleméatica_2 Suficiente_3 Excelente_4 Total

Ne % N % N % N % Ne %
Subindices de LS
- LS de Cuidados de Saude (HC-

40 41.7 24 25.0 24 25.0 8 8.3 96 100
HL)
- LS de Prevengao da Doenga

19 19.8 36 37.5 30 31.3 11 11.5 96 100
(DP-HL)
- LS de Promogao da Saude (HP-

42 43.8 28 29.2 20 20.8 6 6.3 96 100
HL)
- LS Geral (GEN-HL) 33 34.4 31 32.3 26 271 6 6.3 96 100

LS DE CUIDADOS DE SAUDE: HC-HL

s
30
25
20
15
10
5
0

Gréfico 1,2,3,4 — Distribuigao dos indices de Literacia em Saude.
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Literacia em salude de Cuidados em saude (HC-HL)

Na tabela 19 e graficos 5 e 6, sdo apresentados os dados em fungéo dos niveis de
LS de Cuidados de Saude (HC-HL). E possivel verificar que a maior percentagem dos
inquiridos apresenta um nivel Inadequado (41.7%) de LS de Cuidados de Saude, o nivel

problematico e o Suficiente apresentam ambos 25% e o Excelente apenas 8%.

O sexo feminino é aquele com pior nivel de LS de Cuidados de Saude, onde a maior
parte das inquiridas se enquadra num nivel Inadequado e apenas 2 elementos apresentam
um nivel excelente. No sexo masculino o maior percentual enquadra-se no nivel suficiente,
seguindo-se do Inadequado de LS de Cuidados de Saude. As diferengas entre o sexo e a

LS de Cuidados de Salde s&o estatisticamente significativos (X?=9.976 e p=0.019).

O grupo etario com idade igual ou inferior a 64 anos detém melhores indices de LS
de Cuidados de Saude, enquadrando-se a sua maioria a nivel Inadequado e suficiente. Por
outro lado, os participantes com idade igual ou superior a 65 anos ocupam o0 nivel
Inadequado e problematico de LS, havendo apenas um elemento no nivel suficiente. As
diferencas entre o grupo etario e a LS de Cuidados de Saude sao estatisticamente
significativos (X?=8.907 e p=0.029).

Em relagdo ao grau de parentesco, o grupo de familiares classificados como outros
séo as que apresentam melhores indices de LS. As diferengas encontradas entre o grau de
parentesco dos participantes e a LS de Cuidados de Saude nao s&o significativas (X*=6.556
e p=0.372).

No que diz respeito ao estado civil, constatamos que a maioria dos familiares de
referéncia que hab itam com companheiro/a detém piores indices de LS. As diferencas
encontradas entre o estado civil dos participantes e a LS de Cuidados de Saude nao sao

estatisticamente significativas (X?=4.918 e p=0.178).

Quanto a composicédo do agregado familiar, verificamos que os casais com filhos
detém piores indices de LS e os compostos por apenas um elemento melhor indice. As
diferengas encontradas entre a composi¢cao do agregado familiar e a LS de Cuidados de

Saude nao sao significativas (X°=8.528 e p=0.498).

A co-habitacdo do familiar de referéncia com o doente é também outra variavel
analisada, pelo que os dados revelam que os familiares de referéncia que habitam com o

doente apresentam piores indices de LS de Cuidados de Saude, ocupando maioritariamente
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o0 nivel Inadequado e problematico. As diferengcas entre as variaveis n&do séo

estatisticamente significativos (X*=5.814 e p=0.129).

No que concerne ao estatuto de cuidador principal do doente, a maioria dos
familiares de referéncia que se assumem como cuidadores principais (62,5%) apresentam
um nivel de LS de Cuidados de Saude inadequado e problematico, havendo apenas dois
elementos com nivel excelente. Os que nao se assumem como cuidadores principais
revelam uma distribuicdo mais homogénia nos 4 niveis, com destaque para o nivel
inadequado e suficiente. Sdo significativas (X?=8.960 e p=0.030) as diferengas encontradas

entre o estatuto de cuidador principal e a LS de Cuidados de Saude.

Em relagédo as habilitacdes académicas dos familiares de referéncia, que como ja
referimos predomina o ensino basico (49%), seguido do ensino superior (26%) verifica-ss
que os participantes que apresentam um nivel de LS inadequado e problematico séo
maioritariamente familiares de referéncia com o Ensino Basico. Os familiares detentores do
Ensino Secundario encontram-se concentrados nos niveis problematico e suficiente de LS
de Cuidados de Saude e os detentores do ensino Superior no nivel suficiente, inadequado e
excelente. As diferencas estatisticas encontradas sao altamente significativas (X*=26.532 e
p=0.000).

No que respeita ao estado laboral do familiar de referéncia, afere-se que os que se
encontram profissionalmente ativos detém melhores niveis de LS de Cuidados de Saude
enquadrando-se a maioria nos niveis problematico e suficiente, por outro lado, os ndo ativos
enquadram-se, sobretudo no nivel inadequado. As diferencas estatisticas encontradas entre

as varaiveis sao significativas (X°=8.646 e p=0.031).

Os profissionais ou estudantes na area da saude, embora representem apenas
12.5% da amostra inquirida apresentam melhores indices de LS, conquanto se tenha
verificado 1 elemento com um nivel inadequado e 2 no problematico, por outro lado, os
inquiridos sem qualquer ligacdo a area da saude apresentam piores indices de LS de
Cuidados de Saude, ocupando a sua maioria um nivel Inadequado. As diferencas
estatisticas encontradas entre ser profissional ou estudante na area da saude e a LS de

Cuidados de Salde so altamente significativos (X*=32.610 e p=0.000).

Mesmo com uma experiéncia anterior em Cuidados Paliativos, o nivel de LS de
Cuidados de Saude desses familiares € baixa, predominando um nivel Inadequado,
enquanto os outros familiares apresentam valores ligeiramente melhoresmas sem
singnificancia estatistica (X*=7.038, p=0.064).
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Por fim, surge a residéncia do familiar de referéncia denotando-se neste particular
qgue os residentes em meio rural apresentam piores niveis de LS, enquadrando-se num nivel
inadequado e problematico. Os que residem em meio urbano apresentam nivel
predominantemente inadequados e suficientes, mas as diferengcas encontradas nao sao

estatisticamente significativas (X*=4.297 e p=0.256).



Tabela 19 — Estatisticas relativas a caracterizagdo sdciodemografica em fungéo dos niveis de LS:

Literacia em Saude de Cuidados de Saude — HC-HL
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LS de | Inadequada_1 | Problematica 2 | Suficiente_3 | Excelente_4 Total Residuais
Cuidados de Ne % N % N % N % Ne %
Salide 1 IO X2 p
(HC_HL) | (40) (41.7) | (24) (25.0) | (24) (25.0) | (8) (8.3) | (96) (100)
Variaveis
Sexo
Masculino 9 22.5 6 25.0 10 41.7 6 75.0 31 32.3 1j7 0?9 1.1 2.7 9.976 0.019
Feminino 31 775 18 75.0 14 58.3 2 25.0 65 677 |17 08 [,
Idade/Grupo
Etario
< 64 anos 28 70.0 20 83.3 23 95.8 8 100 79 823 | ,, 02 20 14 | 8907 0.029*
= 65 anos 12 30.0 4 16.7 1 4.2 0 0.0 17 177 127 0% o0 14
Grau
Parentesco
1 2. . 15. . 2 . 10 08 . y
Esposo/a 3 32.5 8 33.3 3 5.0 0 0.0 6 271 13 10 | 6556 | 0372
Filho/a 15 37.5 12 50.0 10 50.0 5 83.3 40 4.7 | o, 10 g5 05
Outros 12 30.0 4 16.7 7 35.0 1 16.7 30 313 | gp 45 18 04
Estado Civil
Sem 10 25.0 9 37.5 10 417 5 625 | 34 354 | . 02 07 17
companheiro/a ' ' ' ' ' 18 ' ' 4918 | 0.178
Com ) , ,
. . . . . . 1.8
Companheiro/a 30 75.0 15 62.5 14 58.3 3 37.5 62 64.5 02 07 17
Composigéo
Agregado
Familiar
Um 1 2.5 4 16.7 4 16.7 2 25.0 11 15 | ,5 09 09 13
Casal sem 10 25.0 4 16.7 6 25.0 0 0.0 20 208 |08 . o6 . | 8528 | 0498
filhos 0.6 15
Casal com 24 60.0 14 58.3 1 458 5 625 | 54 563 |06 02 ., 04
filhos 1.2
Familia 5 125 2 8.3 3 125 | 1 1256 | 11 15 |03 . 02 04
Monoparental 0.6
Residéncia
casa doente
Sim 20 50.0 15 62.5 8 33.3 2 25.0 45 469 |05 18 o | 5814 10129
Nzo 20 50.0 9 375 16 66.7 6 75.0 51 531 | g5 4 15 13
Cuidador
principal
doente
i ) ) 8.960 | 0.030
Sim 28 70.0 18 75.0 12 50.0 2 25.0 60 625 | 13 15 o
Nao 12 30.0 6 25.0 12 500 | 6 750 | 36 375 |, 45 15 23
HabilitacGes
académicas
Ensino basico 28 70.0 13 54.2 6 25.0 0 0.0 47 490 |35 06 2'9
Ensino ’ ’ 26.532 | 0.000*
e 5 12.5 8 33.3 9 375 2 25.0 24 25.0 11 16 00
secundario 24
Ensino superior 7 17.5 3 125 9 375 6 75.0 25 260 | {5 47 15 33
Estado Laboral
Ativo 18 45.0 17 70.8 17 70.8 7 87.5 59 615 | ,4 11 11 16| geas | 0.031*
N&o ativo 22 55.0 7 29.2 7 29.2 1 12.5 37 385 |28 1 4%
Profissional ou
estudante area
da saude
) i i 32.610 | 0.000*
Sim 1 25 2 8.3 3 12.5 6 75.0 12 125 | 45 o7 00 56
Nzo 39 97.5 22 91.7 21 87.5 2 25.0 84 875 |25 07 00 .,
Experiéncia
Anterior CP
Sim 6 15.0 0 0.0 1 42 2 25.0 9 94 |18 5 4o 16 7.038 | 0.064*
Nao 34 85.0 24 100.0 23 95.8 6 75.0 87 906 |5 18 10 o
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*Realizada simulagdo Monte Carlo para 10000 amostras, com nivel significancia 5%, num intervalo de confianga de 95%

Grafico 5 — Histograma e caixa de bigodes da distribuigao da Literacia em Saude de Cuidados de
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Gréafico 6 — Percentagens dos niveis de Literacia em Saude de Cuidados de Saude (HC-HL), por

variaveis sociodemograficas

LS de Cuidados de Saude HC-HL e variaveis sociodemograficas
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Literacia em saude de prevencédo da doenca (DP-HL)

Analisando os niveis de LS de Prevencao da Doenca (DP-HL), afere-se conforme os
dados contantes na tabela 20 e graficos 7 e 8, que a maior percentagem dos inquiridos
(37.5%) apresenta um nivel problematico de LS de Prevengdo da Doenga, o nivel

inadequado ocorre em 19.8% da amostra, o Suficiente em 31.3% e o Excelente em 11.5%.

O sexo feminino é aquele que detem o pior nivel de LS de Prevencao da Doenga, ja
que a maior parte das inquiridas se enquadra num nivel problematico e suficiente e apenas
4 elementos apresentam um nivel excelente. O sexo masculino enquadra-se também nos
niveis problematico e suficiente, mas registam um maior nimero de excelentes, com 7

elementos, as as diferengas nao séo estatisticamente significativas (X?=5.661 e p=0.129).

Analisando os resultados em fungédo do grupo etario, registamos qu os inquiridos
com idade igual ou inferior a 64 anos enquadram-se na sua maioria nos niveis problematico
e suficiente. Os que de idade igual ou superior a 65 anos, também apresentam valores
baixos, ocupando o nivel Inadequado e problematico de LS de Prevencdo da Doencga,
havendo apenas dois elementos no nivel suficiente e nenhum no nivel excelente. As
diferengcas entre o grupo etério e a LS de Prevencdo da Doenca sao estatisticamente
significativos (X?=12.712 e p=0.005).

Em relacdo ao grau de parentesco, os classificados como outros familiares séo as
que apresentam melhores indices de LS, seguido do Filho/a e por fim, os que revelam piores
indices sao familiares esposo/a. As diferencas encontradas entre o grau de parentesco dos
participantes e a LS de Prevencdo da Doenca sdo estatisticamente significativos (X*=13.204
e p=0.037).

No que respeito ao estado civil, constatamos que a maioria dos familiares de
referéncia com coabitam com companheiro/a detém piores indices de LS. As diferencas
encontradas entre o estado civil dos participantes e a LS de Prevencao da Doencga ndo sao

estatisticamente significativas (X?=3.502 e p=0.321).

Com a composicdo do agregado familiar, verificamos que o0s casais com e sem
filhos detém piores indices de LS. As diferengas encontradas nédo sao estatisticamente
significativas (X?=9.065 e p=0.438).

Em relagdo a co-habitagcdo do familiar de referéncia com o doente, os dados

revelam que os familiares que habitam com o doente apresentam piores indices de LS de
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Prevencgao da Doencga, ocupando maioritariamente o nivel inadequado e problematico, mas
as diferencas encontradas entrre as variaveis n&o sdo estatisticamente significativos
(X?=5.662 e p=0.129).

No que concerne ao estatuto de cuidador principal do doente, a maioria dos
familiares de referéncia que se assumem como cuidadores principais (62,5%) apresentam
um nivel de LS de Prevencdo da Doenca problematico e suficiente. Os que ndo se
assumem como cuidadores principais tém uma distribuicdo mais homogénia nos 4 niveis,
com destaque para o nivel problematico e suficiente. Uma vez mais as diferengas

encontradas as diferengas estatisticas néo séo significativas (X*=4.741 e p=0.192).

Por sua vez no que respeita as habilitacdes académicas dos familiares de
referéncia, aferimos que os que apresentam um nivel de LS inadequado e problematico
possuem maioritariamente o Ensino Basico. Os familiares detentores do Ensino Secundario
encontram-se concentrados nos niveis problematico e suficiente e os detentores do ensino
Superior distribuem-se pelos trés niveis. As diferengas entre grupos sdo altamente
significativas (X?=20.777 e p=0.002).

Com o estado laboral ndo detectamos significancia estatistica (X*=7.242 e p=0.065)
mas os resultados indicam que os participantes que se encontram profissionalmente ativos
detém melhores niveis de LS de Prevencdo da Doenca enquadrando-se a maioria nos
niveis problematico e suficiente, por outro lado, os n&do ativos enquadram-se nos niveis

inadequado e problematico.

Ja os profissionais ou estudantes na area da saude apresentam melhores indices
de LS, embora se tenha verificado 3 elementos com um nivel problematico, do que os
inquiridos sem qualquer ligagdo a area da saude ocupando estes na sua maioria um nivel

Inadequado, com diferengas estatisticas altamente significativas (X?=14.227 e p=0.002).

Denotamos também que o nivel de LS de Prevencado da Doenca dos participantes
mesmo com experiéncia anterior em Cuidados Paliativos é baixa, predominando um nivel
problematico, apresentando os outros familiares valores ligeiramente melhores, mas as

diferengas percentuais encontradas n&o s&o significativas (X?=2.450, p=0.473).

Por fim, anotamos que a residéncia do familiar de referéncia nao interfere
significativamente com LS de Prevencdo da Doenga (X?=3.101 e p=0.376). Contudo,
aferimos que os residentes em meio rural se encontram num nivel problematico e suficiente
€0 mesmo ocorrendo para os que habitam em meio urbano, mas com menos elementos no

inadequado.
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Tabela 20 — Estatisticas relativas a caracterizagdo séciodemografica em fungao dos niveis de

LS: Literacia em Saude de Prevencao da Doenga — DP-HL

LS de | Inadequada_1 | Problematica_2 | Suficiente_3 | Excelente_4 Total Residuais
Prevencéao da N° % N % N % N % N° %
Doenga 1 P X p
(DP_HL) | 190 (198) | (36) (37.5) | (30) (31.3) | (11) (11.5) | (96) (100)
Variaveis
Sexo
Masculino 5 26.3 10 27.8 9 30.0 7 63.6 31 32.3 OTG 0?7 Oj3 24 5.661 0.129
Feminino 14 73.7 26 72.2 21 70.0 4 36.4 65 67.7 06 07 03 2f4
Idade/Grupo
Etario
< 64 anos 1 57.9 29 80.6 28 93.3 1 100.0 | 79 823 | 34 o5 19 18 | 12712 0.005*
= 65 anos 8 42.1 7 19.4 2 6.7 0 0.0 17 177 | 31 03 5 %
Grau
Parentesco
1 2. . . . . 2.8 y ) )
Esposo/a 0 52.6 9 25.0 6 20.0 1 9.1 26 271 04 11 14 | 13204 | 0.037*
Filho/a 6 31.6 15 417 1 36.7 8 72.7 40 M7 | S, 00 22
Outros 3 15.8 12 33.3 13 43.3 2 18.2 30 313 | 45 03 17
Estado Civil
Sem 4 21.1 13 36.1 1 367 6 545 | 34 354 | . 01 02 14
companheiro/a ' ' ' ' ' 1.5 ' ’ ’ 3.502 | 0.321
Com 15 78.9 23 63.9 19 633 | 5 455 | 62 646 | 15 .

Companheiro/a 01 02 14

Composigéo

Agregado
Familiar
Um 1 5.3 3 8.3 4 13.3 3 27.3 11 M5 | oo o7 40
Casal sem filhos | 6 31.6 7 19.4 7 283 | 0 00 | 20 208 |13 5 04 | %00 |04
Casal com filhos | 11 57.9 22 61.1 14 467 7 636 | 54 563 |02 o7 ., O°
Familia B ; 1.1 -
Monoparental 1 53 4 111 5 16.7 1 9.1 11 M5 | 09 o1 03
Residéncia
casa doente
Sim 12 63.2 17 472 14 46.7 2 18.2 45 469 |16 o1 00 | 5662 | 0.129
N&o 7 36.8 19 52.8 16 53.3 9 81.8 51 831 | 5 oy 00 20
Cuidador
principal doente
Sim 12 63.2 26 72.2 18 60.0 4 36.4 60 625 [ 01 15 . g 4.741 | 0.192
Nao 7 36.8 10 27.8 12 40.0 7 63.6 3 375 | o4 45 03 19
Habilitagdes
académicas
Ensino basico 14 73.7 22 61.1 11 36.7 0 0.0 47 490 |24 18 s s
Ensino ) 03 15 | 20777 | 0.002*
secundario 2 10.5 9 25.0 8 26.7 5 455 24 250 | 5 00
Ensino superior 3 15.8 5 13.9 1" 367 6 555 | 25 260 |, ,, ° 23
Estado Laboral
Ativo 7 36.8 24 66.7 19 63.3 9 81.8 59 615 |, 08 03 15| ;54 | 0065
N&o ativo 12 63.2 12 333 11 36.7 2 18.2 37 385 |25 o o 45
Profissional ou
estudante area
da saide 14.227 | 0.002*
Sim 0 0.0 3 8.3 4 13.3 5 455 12 125 | 75 4o 02 35 ’ '
Nao 19 100.0 33 91.7 26 86.7 6 54.5 84 875 |18 10 ., s
Experiéncia
Anterior CP
Sim 2 10.5 4 1.1 1 3.3 2 18.2 9 94 |02 o5 ., 11 | 2450 | 0473
Nao 17 89.5 32 88.9 29 96.7 9 81.8 87 906 | gb o5 4 4y

Residéncia 3.101 0.376
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Meio Rural " 57.9 15 41.7 15 50.0 3 27.3 44 45.8 1.2 oje 0.6 1"3
Meio Urbano 8 42.1 21 58.3 15 50.0 8 72.7 52 54.2 1'_2 0.6 0?6 13

*Realizada simulagdo Monte Carlo para 10000 amostras, com nivel significancia 5%, num intervalo de confianca de 95%

Grafico 7 — Histograma e caixa de bigodes da distribuigao da Literacia em Saude de Prevengéo da

Doenca.
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Gréafico 8 — Percentagens dos niveis de Literacia em Saude de Prevencdo da Doenga (DP-HL), por

variaveis sociodemograficas
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Literacia em salde de promocao da Saude (HP-HL)

Na tabela 21 e graficos 9 e 10, estado distribuidos os resultados relativos a LS de
Promocgao da Saude (HP-HL). Os dados mostram que, a maior percentagem dos inquiridos
apresenta um nivel Inadequado (43.8%) de LS de Promog¢ao da Saude, o nivel problematico

em 29.2%, o suficiente em 20.8% e o excelente apenas em 6.3%.

O sexo feminino é aquele com pior nivel de LS de Promocdo da Saude, onde a
maior parte das inquiridas se enquadra num nivel Inadequado. A maior parte dos elementos
do sexo masculino enquadram-se no nivel problematico, seguindo-se do suficiente. As
diferencgas entre o sexo e a LS de Promocdo da Saude sdo estatisticamente significativos
(X?=8.457 e p=0.032).

O grupo etario com idade igual ou inferior a 64 anos detém indices ligeiramente
melhores de LS de Promogéo da Saude, tendo elementos distribuidos ao longo dos 4 niveis,
incidindo nos indices baixos, enquanto que os que tém idade igual ou superior a 65 anos
nao apresentaram elementos com nivel suficiente e excelente. As diferencas entre o grupo
etario e a LS de Promogdo da Salde sdo estatisticamente significativos (X?=10.875 e
p=0.015).

Em relacédo ao grau de parentesco, os familiares com uma relagao de outros sdo as
que apresentam melhores indices de LS. As diferengas encontradas entre o grau de
parentesco dos participantes e a LS de Promogdo da Saude nao sao estatisticamente
significativas (X?=10.650 e p=0.095).

No que diz respeito ao estado civil, constatamos que a maioria dos familiares de
referéncia com companheiro/a detém piores indices de LS. As diferencas encontradas entre
o estado civil dos participantes e a LS de Promocdo da Saude sio estatisticamente
significativos (X?=9.072 e p=0.025).

Relativamente a composicdo do agregado familiar, verificdAmos que os casais com
e sem filhos detém piores indices e o composto por apenas um elemento melhor indice de
LS de Promogao da Saude. As diferengcas encontradas entre a composi¢cdo do agregado
familiar e a LS de Promocdo da Salde sdo estatisticamente significativos (X?=27.653 e
p=0.001).

No que diz respeito a co-habitagcdo do familiar de referéncia com o doente, os

dados revelam que os familiares de referéncia que habitam com o doente apresentam
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indices ligeiramente piores de LS de Promocgdo da Saude, ocupando praticamente o nivel
Inadequado. As diferengas encontradas entre a co-habitacdo do familiar de referéncia com o
doente e a LS de Promog&o da Saude de ndo sdo estatisticamente significativos (X°=6.326 e
p=0.092).

No que concerne ao estatuto de cuidador principal do doente, a maioria dos
familiares de referéncia que se assumem como cuidadores principais apresentam um nivel
de LS de Promog¢ao da Saude inadequado e problematico. Os que ndao se assumem como
cuidadores principais tém uma distribuigdo mais homogénia nos 3 primeiros niveis, com
destaque para o nivel suficiente. As diferencas encontradas entre o estatuto de cuidador
principal e a LS de Promocdo da Saude sdo estatisticamente significativos (X?=8.828 e
p=0.027).

Em relagcédo as habilitagdes académicas dos familiares de referéncia os que
apresentam um nivel de LS inadequado e problematico continuam a ser maioritariamente
familiares de referéncia com o Ensino Basico. Os familiares detentores do Ensino
Secundario encontram-se concentrados nos niveis problematico e suficiente de LS de
Promocao da Saude e os detentores do ensino Superior no nivel suficiente e inadequado,
com 3 elementos distribuidos tanto no nivel inadequado como excelente. As diferencas
estatisticas encontradas entre as habilitacdbes académicas e a LS de Promogao da Saude

sdo altamente significativos (X?=42.991 e p=0.000).

No que respeita o estado laboral do familiar de referéncia, os que se encontram
profissionalmente ativos detém melhores niveis de LS de Promocao da, por outro lado, os
nao ativos enquadram-se, sobretudo no nivel inadequado. As diferencas estatisticas
encontradas entre o estado laboral e a LS de Promocdo da Saude sio significativos
(X?=10.219 e p=0.015).

Os profissionais ou estudantes na area da salude, apresentam melhores indices
de LS, embora se tenha verificado 1 elemento com um nivel inadequado e 5 no
problematico, por outro lado, os inquiridos sem qualquer ligacdo a area da saude
apresentam piores indices de LS de Promogao da Saude, ocupando a sua maioria niveis
Inadequado e problematico. As diferencas estatisticas encontradas entre ser profissional ou
estudante na area da satde e a LS de Promogéo da Saude séo significativos (X°=8.076 e
p=0.045).

Mesmo com uma experiéncia anterior em Cuidados Paliativos, o nivel de LS de

Promogao da Saude desses familiares é baixa, predominando um nivel Inadequado, a
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semelhanga do outro grupo. As diferencas percentuais apresentadas n&o séo
estatisticamente significativas (X?=3.128, p=0.378).

Por fim, surge a residéncia do familiar de referéncia. Os que residem num meio rural
apresentam piores niveis de LS, enquadrando-se num nivel inadequado e problematico. Os
que vivem em meio urbano apresentam niveis ligeiramente melhores. As diferengas
encontradas entre a residéncia do familiar de referéncia e a LS de Promocao da Saude sao

estatisticamente significativos (X?=9.063 e p=0.024).
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Tabela 21 — Estatisticas relativas a caracterizagao séciodemografica em fungdo dos niveis de LS:

Literacia em Saude de Promogao da Saude — HP-HL

LS de | Inadequada_1 | Problematica_2 | Suficiente_3 | Excelente_4 Total Residuais
Promocéao da No % N % N % N % N° %
Sadde (HP- . I X p
HL) | (42) (43.8) (28) (29.2) (20) (20.8) | (3) (6.3) | (96) (100)
Variaveis
Sexo
Masculino 7 16.7 12 42.9 9 45.0 3 50.0 31 32.3 2j9 14 14 10 | g457 | 0.032*
Feminino 35 83.3 16 57.1 " 55.0 3 50.0 65 67.7 29 1?4 1?4 1?0
Idade/Grupo
Etario
< 64 anos 29 69.0 24 85.7 20 100.0 6 100.0 79 823 | 50 o 23 12| 108750015
2 65 anos 13 31.0 4 14.3 0 0.0 0 0.0 17 17.7 30 06 2j3 1j2
Grau
Parentesco
E 16 38.1 7 25.0 7 21.2 15. 2 271 21 g } N
sposo/a 3 50 6 03 14 151 10.650 | 0.095*
Filho/a 16 38.1 9 32.1 15 455 10 50.0 40 41.7 0?6 1f2 08 21
Outros 10 23.8 12 429 1 33.3 7 35.0 30 313 |, 16 04 g
Estado Civil
Sem 9 21.4 11 39.3 12 600 | 2 333 | 34 354 | ., 05 26
companheiro/a ' ' ' ' ’ 25 7 © 01 ] 9072 | 0.025*
Com . _ _
. . . . . . 25
Companheiro/a 33 78.6 17 60.7 8 40.0 4 66.7 62 64.6 05 26 01
Composigéo
Agregado
Familiar
Um 0 0.0 6 21.4 3 15.0 2 33.3 1" 11.5 3?1 20 06 17
Casal sem - - - | 27.653 | 0.001*
filhos 8 19.0 1 39.3 0 0.0 1 16.7 20 20.8 0.4 29 26 03 . :
Casal com - -
” . . . . . 22 4
filhos 29 69.0 10 35.7 12 60.0 3 50.0 54 56.3 26 0 03
Familia R .
. . . . . 0.1 2.1
Monoparental 5 11.9 1 3.6 5 5.2 0 0.0 1 11.5 16 09
Residéncia
casa doente
Sim 25 59.5 10 35.7 9 45.0 1 16.7 45 469 |22 [, o, 45| 8326 | 0092
Nao 17 40.5 18 64.3 " 55.0 5 83.3 51 53.1 2?2 14 02 15
Cuidador
principal
doente
] R 8.828 0.027*
Sim 31 73.8 18 64.3 7 35.0 4 66.7 60 62.5 20 02 29 0.2
Nao 11 26.2 10 35.7 13 65.0 2 33.3 36 37.5 2?0 0?2 29 0?2
HabilitacGes
académicas
Ensino basico 35 83.3 1 39.3 1 5.0 0 0.0 47 490 |59 L, 44 2'5
Ensino i : : 42.991 0.000*
o 4 9.5 9 32.1 8 40.0 3 50.0 24 25.0 g 1.0 17 15
secundario 3.1
Ensino superior 3 71 8 28.6 1 55.0 3 50.0 25 260 |5, 04 33 14
Estado
Laboral
Ativo 19 452 20 71.4 14 70.0 6 100.0 59 615 | ,4 13 09 20 10.219 | 0.015*
Nao ativo 23 54.8 8 28.6 6 30.0 0 0.0 37 38.5 29 1f3 0?9 2?0
Profissional
ou estudante
area da saude
] i 8.076 | 0.045*
Sim 1 2.4 5 17.9 4 20.0 2 33.3 12 125 | ,5 10 11 16
Nao 41 97.6 23 82.1 16 80.0 4 66.7 84 87.5 26 1?0 1f1 1?6
Experiéncia
Anterior CP 3128 | 0.378*
Sim 6 14.3 1 3.6 1 5.0 1 16.7 9 9.4 15 5 o8 06
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Nao 36 85.7 27 96.4 19 95.0 5 83.3 87 906 |5 13 08 g
Residéncia
Meio Rural 26 61.9 10 35.7 5 25.0 3 50.0 44 458 |28 . ., 02| 9083 | 0.024*
Meio Urbano 16 38.1 18 64.3 15 75.0 3 50.0 52 542 | ;o 13 21 )

*Realizada simulagdo Monte Carlo para 10000 amostras, com nivel significancia 5%, num intervalo de confianga de 95%

Grafico 9 — Histograma e caixa de bigodes da distribuicao da Literacia em Saude de Promogao da

Saude.
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Gréfico 10 — Percentagens dos niveis de Literacia em Saude de Promogao da Saude (HP-HL), por

variaveis sociodemograficas
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Literacia em Saude Geral (GEN-HL)

Por fim, no que respeita a Literacia em Saude em Geral, de acordo com os dados da
tabela 22 e graficos 11 e 12, a maior percentagem dos inquiridos apresenta um nivel
Inadequado (34.4%) e problematico (32.3%) de LS Geral, pelo que o nivel excelente detém

apenas 6%.

O sexo feminino é aquele com pior nivel de LS Geral, onde a maior parte das
inquiridas se enquadra num nivel Inadequado e apenas 2 elementos apresentam um nivel
excelente. A maior parte dos elementos do sexo masculino enquadram-se no nivel suficiente
de LS Geral. As diferencas entre o sexo e a LS Geral sdo estatisticamente significativos
(X?=8.683 e p=0.029).

O grupo etario com idade igual ou inferior a 64 anos detém melhor indices de LS
Geral, enquadrando-se a sua maioria a nivel problematico e suficiente. Por outro lado, os
que tém idade igual ou superior a 65 anos ocupam o nivel Inadequado e problematico de
LS, havendo apenas um elemento no nivel suficiente e nenhum no nivel excelente. As
diferencas entre o grupo etario e a LS Geral sdo estatisticamente significativos (X?=10.301 e
p=0.018).

Em relacdo ao grau de parentesco, os familiares com uma relacdo de filho/a e
outros sdo as que apresentam melhores indices de LS. A esposa (0) detém um pior indice
de Literacia, ocupando maioritariamente o nivel Inadequado e problematico, ndo havendo
nenhum elemento com nivel Excelente. As diferengas encontradas entre o grau de
parentesco dos participantes e a LS Geral ndo sdo estatisticamente significativas (X*=6.058
e p=0.431).

No que diz respeito ao estado civil, constatamos que a maioria dos familiares de
referéncia com companheiro/a detém piores indices de LS. As diferengas encontradas entre
o estado civil dos participantes e a LS Geral ndo sdo estatisticamente significativas
(X?=4.615 e p=0.201).

Relativamente a composi¢cédo do agregado familiar, verificamos que os casais com
filhos detém um pior indice de LS e os com apenas um elemento o melhor indice. As
diferengas encontradas entre a composicao do agregado familiar e os quatro niveis a LS

Geral ndo séo estatisticamente significativas (X*=12.132 e p=0.199).
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Na tabela 25, também ¢ feita referéncia a co-habitacdo do familiar de referéncia
com o doente, pelo que os dados revelam que os familiares de referéncia que habitam com
o doente apresentam piores indices de LS Geral, ocupando maioritariamente o nivel
Inadequado e problematico. As diferengas encontradas entre a co-habitagdo do familiar de
referéncia com o doente e a LS Geral ndo sdo estatisticamente significativos (X°=3.970 e
p=0.282).

No que concerne ao estatuto de cuidador principal do doente, a maioria dos
familiares de referéncia que se assumem como cuidadores principais (62,5%) apresentam
um nivel de LS Geral Inadequado e problematico, havendo apenas um elemento com nivel
excelente. Os que nao se assumem como cuidadores principais tém uma distribuicdo mais
homogénia nos 4 niveis, com destaque para o nivel suficiente. As diferengas encontradas
entre o estatuto de cuidador principal e a LS Geral sdo estatisticamente significativos
(X?=7.886 e p=0.042).

Em relagédo as habilitagdes académicas dos familiares de referéncia, predomina o
ensino basico (49%), seguido do ensino superior (26%) e com menos um ponto percentual o
ensino secundario. Os que apresentam um nivel de LS inadequado e problematico séo
maioritariamente familiares de referéncia com o Ensino Basico. Os familiares detentores do
Ensino Secundario encontram-se maioritariamente concentrados no nivel problematico e
suficiente de LS Geral e os detentores do ensino Superior no nivel suficiente e excelente,
embora ainda se verifique a presenca de 3 elementos num patamar Inadequado. As
diferencas estatisticas encontradas entre as habilitagbes académicas e a LS Geral sao
altamente significativos (X?=40.884 e p=0.000).

No que respeita o estado laboral do familiar de referéncia, os que se encontram
profissionalmente ativos detém melhores niveis de LS Geral, em que a maioria se enquadra
no nivel suficiente, por outro lado, os nao ativos enquadram-se, sobretudo no nivel
inadequado e problematico. As diferencas estatisticas encontradas entre o estado laboral e
a LS Geral s3o bastante significativos (X*=10.353 e p=0.015).

Os profissionais ou estudantes na area da salude, embora representem apenas
12.5% da amostra inquirida apresentam melhores indices de LS, embora se tenha verificado
3 elementos com um nivel problematico, por outro lado, os inquiridos sem qualquer ligagéo a
area da saude apresentam piores indices de LS Geral, ocupando a sua maioria um nivel
Inadequado. As diferengas estatisticas encontradas entre ser profissional ou estudante na

area da saude e a LS Geral sdo altamente significativos (X*=32.662 e p=0.000).
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Mesmo com uma experiéncia anterior em Cuidados Paliativos, o nivel de LS Geral
desses familiares é baixa, predominando um nivel Inadequado, apresentando os outros
familiares melhores niveis. As diferencas percentuais apresentadas nao sao estatisticamente
significativas (X?=6.682, p=0.074).

Por fim, surge a residéncia do familiar de referéncia. Os que residem num meio rural
apresentam piores niveis de LS, enquadrando-se num nivel inadequado e problematico. Os
que vivem em meio urbano apresentam niveis predominantemente problematico e
suficiente. As diferencas encontradas entre a residéncia do familiar de referéncia e a LS

Geral ndo sao estatisticamente significativos (X*=3.534 e p=0.333).
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Tabela 22 — Estatisticas relativas a caracterizagao séciodemografica em fungdo dos niveis de LS:
Literacia em Saude Geral — GEN-HL

Literaciaem | Inadequada_1 | Problematica_2 | Suficiente_3 | Excelente_4 Total Residuais
Saude Geral N % N % N % N % Ne % X2 p
(GEN_HL) 1 2 3 4
VB G (33) (34.4) (31) (32.3) (26) (27.1) | () (6.3) | (96) (100)
Sexo
Masculino 6 18.2 9 29.0 12 46.2 4 66.7 31 32.3 2f1 0?5 18 19 | ge83 | 0.020*
Feminino 27 81.8 22 71.0 14 58.3 2 33.3 65 677 |21 05 o
Idade/Grupo
Etéario
< 64 anos 22 66.7 26 83.9 25 96.2 6 100 79 823 | ,4 03 22 12| 103010018
= 65 anos 11 33.3 5 16.1 1 3.8 - - 17 177 |29 5 .5 4,
Grau
Parentesco
Esposo/a 11 33.3 10 32.3 5 19. - - . 10 08 y
P 2 % 274 11 151 6.058 | 0.431*
Filho/a 12 36.4 14 452 10 38.5 4 66.7 40 M7 | g 05 o, 13
Outros 10 30.3 7 22.6 11 42.3 2 33.3 30 313 | gy 45 14 o041
Estado Civil
Sem 8 24.2 12 38.7 10 385 | 4 667 | 34 354 |, 05 04 17
companheiro/a ' ' ' ' ’ 17 ’ ' 4615 | 0.201*
Com - B )
Companheirola 25 75.8 19 61.3 16 61.5 2 33.3 62 64.6 | 17 o5 o4 17
Composicgao
Agregado
Familiar
Um - - 5 16.1 5 19.2 1 16.7 1 1.5 2f6 10 15 04
Casal sem - - - | 12132 | 0.190*
filhos 6 18.2 10 32.3 4 15.4 - - 20 208 | g5 19 g5 413 . .
Casal com . )
filhos 23 69.7 13 41.9 14 53.8 4 66.7 54 563 |19 ,, g5 05
Familia .
Monoparental 4 12.1 3 3.1 3 11.5 1 16.7 11 115 |01 5, 00 04
Residéncia
casa doente
i - - - 3.970 | 0.282*
Sim 19 57.6 14 452 11 423 1 16.7 45 469 |15 5, s 45
Nao 14 42.4 17 54.8 15 57.7 5 83.3 51 53.1 15 02 05 15
Cuidador
principal
doente
. ) ) 7.886 | 0.042*
Sim 23 69.7 22 71.0 14 53.8 1 16.7 60 625 | 11 12 [ .,
Nao 10 30.3 9 29.0 12 46.2 5 83.3 36 375 | 4 4, 11 24
HabilitacGes
académicas
Ensino basico 28 84.8 16 51.6 3 11.5 - - 47 490 |51 04 o
Ensino i 40.884 | 0.000*
secundario 2 6.1 10 32.3 10 38.5 2 33.3 24 250 |4, 11 19 05
Ensino R _
superior 3 9.1 15 16.1 13 50.0 4 66.7 25 260 | ,; 45 33 23
Estado
Laboral
Ativo 14 42.4 19 61.3 21 80.8 5 83.3 59 615 | ,5 00 24 11 10.353 | 0.015*
Nao ativo 19 57.6 12 38.7 5 19.2 1 16.7 37 385 |28 00 L,
Profissional
ou estudante
area da saude
] ) ) 32.662 | 0.000*
Sim - - 3 9.7 4 15.4 5 83.3 12 125 | 57 o 05 54
Nao 33 100 28 90.3 22 84.6 1 16.7 84 875 |27 06 5 g,
Experiéncia
Anterior CP
Sim 6 18.2 - - 2 7.7 1 16.7 9 9.4 21,5, o3 06 6.682 | 0.074
Nao 27 81.8 31 100.0 24 92.3 5 83.3 87 90.6 - 22 03
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2.1 0.6
Residéncia
Meio Rural 19 57.6 14 45.2 9 34.6 2 33.3 44 45.8 1.7 0?1 1j3 0?6 3.534 0.333*
Meio Urbano 4 42.4 17 54.8 17 65.4 4 66.7 52 54.2 17 01 13 06

*Realizada simulagdo Monte Carlo para 10000 amostras, com nivel significancia 5%, num intervalo de confianca de 95%

Frequency

Gréfico 11 — Histograma e caixa de bigodes da distribui¢cdo da Literacia em Saude Geral.
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Gréafico 12 — Percentagens dos niveis de Literacia em Saude Geral (GEN-HL), por variaveis
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de LS sao baixos, enquadrando-se maioritariamente no nivel inadequado e problematico.

Na tabela 23 é feita referéncia ao tempo de Cuidador principal do doente. Nos trés

6 a 12 meses” e “>12 meses” nas 3 dimensodes e LS Geral, os niveis

As diferengas encontradas entre o tempo de cuidador principal e os trés indices de

LS e LS Geral ndo sdo estatisticamente significativas (LS de Cuidados de Saude X?=8.244 e
p=0.217; LS de Prevencdo da Doenca X?=7.629 e p=0.270; LS de Promogdo da Saude
X?=2.225 e p=0.915 e LS Geral X?=5.042 e p=0.581).

Tabela 23 — Estatisticas relativas ao tempo de Cuidador em fungéo dos niveis de LS nas suas

diferentes dimensoes

LS de | Inadequada_1 | Problematica_2 | Suficiente_3 | Excelente_4 Total Residuais
Cuidados de N° % N % N % %
Satde (HC-HL) 1 2 3 4| X | P
(28) (46.7) (12) (20.0) | (2 (3.3) | (60) (100)
Variaveis
Tempo de
Cuidador
Até 6 meses 9 32.1 6 50.0 0 0.0 383 | gg 06 09 g2a4 | 0217
6 a 12 meses 10 35.7 5 41.7 0 0.0 333 |04 o 07 )
> 12 meses 9 32.1 1 8.3 2 100 283 (06 . ,, 23
LS de | Inadequada_1 | Problematica_2 | Suficiente_3 | Excelente_4 Total Residuais
Prevencao da N° % N % N % %
Doenca (DP- X2
HL) 1 2 3 4 P
12) (20.0) (18) (30.0) | (4) (6.7) | (60) (100)
Variaveis
Tempo de
Cuidador
Até 6 meses 4 333 9 50.0 1 25.0 383 | o4 05 12 o6 7629 | 0.270%
6 a 12 meses 4 33.3 7 38.9 0 0.0 333 |00 02 06
> 12 meses 4 33.3 2 11.1 3 75.0 283 |04 04 o 21
LS de | Inadequada_1 | Problematica_2 | Suficiente_3 | Excelente_4 Total Residuais
Promocdo da | N° % N % N % %
Saude (HP-HL) . IR X2 p
(31) (51.7) @ @17 | @ (6.7) | (60) (100)
Variaveis
Tempo de
Cuidador
Até 6 meses 10 323 4 57.1 2 50.0 383 |, 01 11 05 2225 | 0.915¢
6 a 12 meses 12 38.7 1 14.3 1 25.0 333 |09 00 . o,
> 12 meses 9 29.0 2 28.6 1 25.0 283 (01 . 00 .,
Literaciaem | Inadequada_1 | Problematica_2 | Suficiente_3 | Excelente_4 Total Residuais
Salde Geral N° % N % N % % )
(GEN-HL) : I p
(23) (38.3) 14) (23.3) | (1) (2.7) | (60) (100)
Variaveis
Tempo de
Cuidador
Até 6 meses 7 30.4 7 50.0 0 0.0 383 | ;o 03 10 g 5042 | 0581%
6 a 12 meses 9 39.1 5 357 0 0.0 333 |08 o 02
> 12 meses 7 30.4 2 14.3 1 100 283 | 03 05 . 16

*Realizada simulagdo Monte Carlo para 10000 amostras, com nivel significancia 5%, num intervalo de confianca de 95%
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Em Sintese:

Y/
0'0

Os familiares apresentam um indice de LS mais elevado na Prevencéo da Doenca
(DP-HL) e um menor indice na Promocao da Saude (HP-HL). Porém, os niveis de LS
da amostra estdo mais distribuidos pelas classes Inadequado e Problematico, com

maior incidéncia no primeiro;

O sexo feminino apresenta piores niveis de LS em todas as dimensodes e LS Geral,
com maiores percentagens no nivel Inadequado e Problematico, com valores menos
preocupantes na LS de Prevencdo da Doenca. Por outro lado, o sexo masculino
apresenta em todas as dimensdes uma maior percentagem de inquiridos no patamar
excelente, igualando esta percentagem na LS de Promocao da Saude. As diferencas
entre o sexo e os trés indices de LS e LS Geral sdo estatisticamente significativas,

excepto na LS de Prevengao da Doenca;

O grupo etério com idade igual ou inferior a 64 anos detém melhor indices de LS em
todas as dimensbes e LS Geral, enquadrando-se a sua maioria a nivel problematico
e suficiente. Por outro lado, os que tém idade igual ou superior a 65 anos ocupam o
nivel Inadequado e problematico de LS, ndo havendo inquiridos neste grupo etario
com nivel excelente. As diferengas entre o grupo etario e os trés indices de LS e LS

Geral sao estatisticamente significativas;

Em relagdo ao grau de parentesco, os familiares com uma relacado de filho/a e
outros sdo as que apresentam melhores indices de LS. A esposa (0) detém um pior
indice de Literacia, ocupando maioritariamente o nivel inadequado e problematico.
As diferengas encontradas entre o grau de parentesco dos participantes e os trés
indices de LS e LS Geral sdo apenas estatisticamente significativas na LS de

Prevencao da Doenca;

No que diz respeito ao estado civil, constatamos que a maioria dos familiares com
companheiro/a detém piores indices de LS, inserindo-se maioritariamente num nivel
inadequado e problematico. As diferengas encontradas entre o estado civil dos
participantes e os trés indices de LS e LS Geral sdo apenas estatisticamente

significativos na LS de Promog¢ao da Saude;

Relativamente a composicdo do agregado familiar, verificdAmos que os casais com
filhos e sem filhos detém piores indices de LS e os com apenas um elemento e
monoparental indices melhores. As diferengas encontradas entre a composicdo do
agregado familiar e os trés indices de LS e LS Geral sdo apenas estatisticamente

significativas na LS de Promogéo da Saude;
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Os dados revelam que os familiares que co-habitam com o doente, apresentam
piores indices de LS, ocupando maioritariamente o nivel Inadequado e problematico.
As diferengas encontradas entre a co-habitagdo do familiar de referéncia com o

doente e os trés indices de LS e LS Geral ndo sao estatisticamente significativas;

qgue concerne ao estatuto de cuidador principal do doente, a maioria dos familiares
que se assumem como cuidadores principais apresentam um nivel de LS
Inadequado e problematico. Os que ndo se assumem como cuidadores principais
tém uma distribuicdo mais homogénia nos primeiros 3 niveis, com destaque para o
nivel suficiente. As diferencas encontradas entre o estatuto de cuidador principal e os
trés indices de LS e LS Geral sao estatisticamente significativos, exepto na LS de

Prevencao da Doenca;

Em relagdo as habilitagdes académicas dos familiares, predomina o ensino basico
(49%), seguido do ensino superior (26%) e com menos um ponto percentual o ensino
secundario. Os que apresentam um nivel de LS inadequado e problematico sao
maioritariamente familiares com o Ensino Basico (sendo que n&o se verifica nenhum
inquirido com este ensino no patamar excelente). Os familiares detentores do Ensino
Secundario encontram-se maioritariamente concentrados no nivel problematico e
suficiente de LS e os detentores do ensino Superior no nivel suficiente e excelente.
As diferencas estatisticas encontradas entre as habilitagdes académicas e os trés

indices de LS e LS Geral sao altamente significativas;

No que respeita o estado laboral, os que se encontram profissionalmente ativos
detém melhores niveis de LS, em que a maioria se enquadra num nivel problematico
e suficiente, por outro lado, os nao ativos enquadram-se, sobretudo no nivel
inadequado. As diferencas estatisticas encontradas entre o estado laboral e os trés
indices de LS e LS Geral sdo bastante significativos a excep¢ao da LS de Prevencgao

da Doenca;

Os profissionais ou estudantes na area da saude, embora representem apenas
12.5% da amostra inquirida apresentam melhores indices de LS (sobretudo no nivel
excelente), contudo alguns destes profissionais, embora seja um numero muito
reduzido enquadram-se num nivel inadequado e problematico. As diferengas
estatisticas encontradas entre ser profissional ou estudante na area da e os trés
indices de LS e LS Geral séo altamente significativas na LS de Cuidados de Saude e

LS Geral e bastante significativas nas restantes;
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« Mesmo com uma experiéncia anterior em Cuidados Paliativos, o nivel de LS
desses familiares é baixa, predominando um nivel Inadequado, apresentando os
outros familiares melhores niveis, embora com maiores percentagens no patamar
inadequado e problematico. As diferencas percentuais apresentadas nao séao

estatisticamente significativas;

« Os familiares que residem num meio rural apresentam piores niveis de LS,
enquadrando-se num nivel inadequado e problematico. Os que vivem em meio
urbano apresentam niveis predominantemente problematico e suficiente. As
diferencas encontradas entre a residéncia do familiar de referéncia e os trés indices
de LS e LS Geral sao estatisticamente significativos apenas para a LS de Promogao
da Saude;

% No que diz respeito ao tempo de Cuidador principal do doente, nos trés grupos: “até
6 meses”, “6 a 12 meses” e “>12 meses” nas 3 dimensdes e LS Geral, os niveis de
LS sdo baixos, enquadrando-se maioritariamente no nivel inadequado e
problematico. No entanto as diferengas encontradas ndo sao estatisticamente

significativas.

2.2. Andlise Inferencial

Neste subcapitulo procede-se a analise inferencial dos dados obtidos tendo em conta
as questdes de investigacdo e os objetivos definidos anteriormente. Procurando verificar,
através dos testes estatisticos adequados, retirar ilagdes acerca da existéncia ou nao de
relagdes estatisticamente significativas entre as variaveis. Para tal recorreu-se a testes

paramétricos e testes ndo paramétricos, de acordo com o tipo de variaveis em estudo.

Podemos referir que em relagdo a questdo: - Qual o grau de Satisfagdo com os
cuidados prestados por parte dos familiares de doentes internados em Unidades de
Cuidados Paliativos? A resposta se encontra descrita no subcapitulo 2.1.1 referente a
caracterizagao da amostra quanto ao grau de Satisfagdo com os Cuidados prestados ao

doente numa Unidade de Cuidados Paliativos.
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2.2.1. — Relacdo entre variaveis sociodemograficas e grau de satisfacdo dos

familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos

A segunda questdo de investigacdo procurava saber. - Que variaveis
sociodemograficas tém influéncia no grau de satisfacdo dos familiares de

doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos?

Para dar resposta a questdo de investigacdo supracitada, procuramos em primeiro
lugar saber, em que medida o sexo influencia as diferentes dimensdes da satisfacdo com os
cuidados prestados.

Aplicamos para o efeito o Teste U de Mann-Whitney tendo-se verificado que as
ordenacbes médias eram menores no sexo feminino em todas as dimensdes da escala.
Uma vez que uma pontuacdo mais baixa na escala se traduz em maior satisfacdo, os dados
revelam que as mulheres (grupo dominante) se encontram mais satisfeitas nas diferentes
dimensdes da escala, sobretudo na dimensao 1: disponibilidade de cuidados. No entanto,

nao se verificam diferencgas estatisticas significativas entre géneros (conforme tabela 24).

Tabela 24 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensdes da Satisfacdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e o sexo dos familiares.

Sexo Masculino Feminino
(31) (65)
Satisfa¢cdo com os cuidados Z p
Prestados (Dimens&es escala oM oM
FAMCARE)
Dimens&o1: Disponibilidade dos
51.03 47.01 -0.770 0.441
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados fisicos 50.89 47.36 -0.585 0.558
Dimenséo 3: Cuidados Psicossociais 50.44 47.58 -0.474 0.635
Dimenséo 4: Informacéo dada 49.69 47.93 -0.297 0.767
Total da satisfagao 51.05 47.28 -0.622 0.534

Deste modo, infere-se que o sexo dos familiares de referéncia nao interfere com o

seu grau de satisfagdo com os cuidados prestados ao doente em UCP.
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Outra variavel que nos interessa estudar é saber em que medida a idade afecta as
diferentes dimensdes da escala FAMCARE. O Teste U de Mann-Whitney revelou que as
ordenacgdes meédias sdo menores traduzindo-se num maior grau de satisfacdo na dimensao
1 e 3 para familiares com idade igual ou inferior a 64 anos e nas restantes dimensdes para
familiares com idade igual ou superior a 65 anos, contudo, ndo se verificam diferengas

estatisticas significativas entre idades (c.f. tabela 25).

Tabela 25 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensdes da Satisfagdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e a idade dos familiares.

Idade < 64 anos 2 65 anos
(79) (17)
Satisfacdo com os cuidados z p
Prestados (Dimensdes escala OM OM
FAMCARE)
Dimens&o1: Disponibilidade dos
) 48.25 49.68 -0.194 0.846
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados fisicos 48.77 47.26 -0.203 0.839
Dimenséo 3: Cuidados Psicossociais 48.38 49.06 -0.092 0.927
Dimenséo 4: Informacé&o dada 48.76 47.29 -0.201 0.840
Total da satisfagéo 48.63 47.88 -0.101 0.919

Assim, pode-se concluir que ndo existe relacdo entre a idade dos familiares de

referéncia e o seu grau de satisfacdo com os cuidados prestados ao doente em UCP.

Na tabela 26 relaciona-se o grau de parentesco e a satisfacdo com os cuidados
prestados. Constata-se pelos resultados do teste de Kruskall-Wallis que os familiares de
referéncia: Esposo (a) apresentam menores ordenagbes médias em todas as dimensoes,
seguindo-se do dos familiares de referéncia Filho (a) e por fim, com ordenagdes médias
mais levadas, logo, com menor grau de satisfacdo, o grupo classificado como outros
familiares. No entanto, ndo se verificam diferengas estatisticas significativas entre estes, o

qgue nos leva a afirmar que as variaveis em estudo sao independentes.
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Tabela 26 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimensdes da Satisfagdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e o grau de parentesco dos familiares.

Grau de Esposo/a Filho/a Outros
Parentesco (26) (40) (30)
Satisfagdo com os cuidados H p
Prestados (Dimens&es escala oM oM oM
FAMCARE)
Dimensé&o1: Disponibilidade
43.00 48.96 52.65 1.735 0.420
dos Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados fisicos 45.23 48.18 51.77 0.791 0.673
Dimenséo 3: Cuidados
) N 46.54 47.88 51.03 0.404 0.817
Psicossociais
Dimenséo 4: Informacgado dada 44,92 47.08 53.50 1.570 0.456
Total da satisfagéo 44 .56 47.94 52.67 1.220 0.543

O estado civil dos familiares é outra variavel que interessa investigar. Os resultados
do teste de U Mann-Whitney indicam que os que habitam com companheiro apresentam
ordenacbes médias mais baixas, sobretudo na dimensao 2: Cuidados Fisicos. Porém, nao

se verificam diferencas estatisticas significativas entre idades (conforme tabela 27).

Tabela 27 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensdes da Satisfagcdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e o estado civil dos familiares.

Estado Civil Sem Com
companheiro Companheiro
(34) (62)
z p
Satisfa¢cdo com os cuidados
Prestados (Dimensées escala oM OoM
FAMCARE)
Dimens&o1: Disponibilidade dos
. 53.18 45.94 -1.234 0.217
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados fisicos 53.50 45.76 -1.314 0.189
Dimenséo 3: Cuidados Psicossociais 52.68 46.21 -1.098 0.272
Dimenséo 4: Informacédo dada 51.15 47.05 -0.705 0.481
Total da satisfagao 52.97 46.05 -1.170 0.242

Deste modo, pode-se concluir que nao ha relagédo entre o estado civil dos familiares
de referéncia e o seu grau de satisfagdo com os cuidados prestados ao doente internado em
UCP.
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A composicdo do agregado familiar dos familiares é também outra variavel em que
pretendemos saber qual o nivel de influéncia no grau de satisfagcdo dos familiares do doente
internado em Cuidados Paliativos. Os resultados do teste de Kruskal-Wallis revelam que o
agregado familiar constituido por apenas um elemento € o que revela menor satisfagdo com
os cuidados prestados ao apresentar maiores ordenagdes médias em todas as dimensoes,
seguido do grupo casal sem filhos, depois pelo grupo casal com filhos e por fim, com
ordenacdes médias mais baixas o agregado familiar monoparental, que consequentemente
€ 0 mais satisfeito com os cuidados prestados. Contudo, s6 se verificam diferencas
estatisticamente significativas na Disponbilidade de Cuidados, sendo que o (conforme tabela
28).

Tabela 28 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimensdes da Satisfacdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e a composi¢do do agregado familiar dos familiares.

Casal
Casal sem
Agregado Um ) com Monoparental
N filhos .
Familiar (11) filhos (11)
(20)
(54)
: H p
Satisfacdo com os
cuidados Prestados
) oM oM oM oM
(Dimensdes escala
FAMCARE)
Dimenséo1:
Disponibilidade dos 67.55 57.75 43.75 35.95 11.441 0.010
Cuidados
Dimenséao 2: Cuidados
. 62.55 53.75 46.00 37.18 5.866 0.118
fisicos
Dimenséo 3: Cuidados
) o 60.82 54.80 46.09 36.55 5.706 0.127
Psicossociais
Dimenséo 4: Informagéo
57.86 56.40 45.03 41.82 4.526 7.217
dada
Total da satisfagéo 63.30 55.10 45.56 35.95 0.210 0.065

Assim, apura-se que a composi¢cdo do agregado familiar condiciona o grau de
satisfagdo com os cuidados prestados ao doente internado em UCP, na Disponibilidade de

cuidados.

Procuramos saber se os indices médios das diferentes dimensdes da escala

FAMCARE séao influenciados pela co-habitagcdo do familiar de referéncia com o doente.
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Denota-se pelos resultados apresentados na tabela 29 que quem vive na mesma casa do
doente tem indices médios mais baixos em todas as dimensdes condizentes com um maior
grau de satisfacdo com os cuidados prestados. Porém, o teste T indica-nos que ndo existem
diferengas estatisticas significativas, o que nos leva a afirmar sobre a relacdo de

dependéncia entre as variaveis em estudo.

Tabela 29 — Resultados do Teste T de Student entre as dimensdes da Satisfagdo com os cuidados

prestados (FAMCARE) e a residéncia do familiar na mesma casa do doente.

Mesma
casado Sim (45) Nao (51)
doente 5
) Levene’'s
Satisfacdo com os t p
cuidados Prestados Desvio Desvio P
) Média Média
(Dimensdes escala Padréo Padréo
FAMCARE)
Dimenséo1:
Disponibilidade dos 8.16 2.99 9.43 3.37 0.905 -1.952 0.054
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados
- 11.96 3.86 13.31 4.71 0.543 -1.533 0.129
fisicos
Dimenséo 3: Cuidados
) o 11.69 3.54 12.96 4.52 0.507 -1.519 0.132
Psicossociais
Dimenséo 4: Informagédo
6.20 217 7.00 2.74 0.307 -1.507 0.120
dada
Total da satisfagéo 38.00 12.00 42.71 14.85 0.453 -1.693 0.094

Tentamos também analisar se os indices médios das diferentes dimensdes da escala
FAMCARE sao influenciados pelo fato do familiar de referéncia se assumir, ou ndo, como
cuidador principal do doente. Os resultados apresentados na tabela 30 mostram que
quem se assume como cuidador principal apresenta indices médios mais baixos em todas
as dimensbes da escala FAMCARE, o que esta em consonéncia com um maior grau de

satisfacdo com os cuidados prestados.

O teste T indica-nos que o papel de cuidador principal é explicativo das diferengas no

grau de satisfagao, nas 4 dimensées da escala por apresentarem significancia estatistica.
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Tabela 30 — Resultados do Teste T de Student entre as dimensdes da Satisfagdo com os cuidados

prestados (FAMCARE) e assumir o papel de cuidador principal por parte do familiar de referéncia do

doente.
Cuidador :
o Sim (60) Nao (36)
Principal
Satisfacdo com os Levene’s .
cuidados Prestados Desvio Desvio p P
) Média Média
(Dimensdes escala Padrao Padrao
FAMCARE)
Dimensao1:
Disponibilidade dos 8.01 2.36 10.19 4.01 0.005 -2.966 0.005
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados
. 11.65 3.35 14.39 5.29 0.010 -2.790 0.007
fisicos
Dimenséo 3: Cuidados
] o 11.40 3.18 13.97 4.98 0.042 -2.778 0.008
Psicossociais
Dimenséo 4: Informagéo
6.18 2.24 7.36 2.79 0.295 -2.274 0.025
dada
Total da satisfagéo 37.25 10.48 45.92 16.66 0.017 -2.805 0.007

Assim, pode-se afirmar que o papel de Cuidador principal interfere positivamente no

grau de satisfacdo com os cuidados prestados ao doente internado em UCP.

Procuramos ainda verificar o modo como o tempo de cuidador afecta as diferentes
dimensdes da satisfagdo com os cuidados prestados. Do resultado obtido pelo teste de
Kruskal Walis destaca-se que os participantes que cuidam entre os 7 e 12 meses
apresentam ordenagdes meédias mais baixas em todas as dimensdes, secundados pelos
que possuem um tempo de cuidador até 6 meses e por fim, com ordenacdes médias mais
elevadas, logo, condizentes com menor grau de satisfagdo, o grupo com um tempo de
cuidador superior a 12 meses. No entanto, ndo se verificam diferengas estatisticas

significativas entre estes, o que nos leva a afirmar que as duas variaveis sao independentes.
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Tabela 31 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimenstes da Satisfacdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e o tempo de cuidador.

Tempo de Entre 7 a 12 Superior a
) Até 6 meses
Cuidador meses 12 meses
(23)
(20) 17) H
Satisfagdo com os cuidados P
Prestados (Dimens&es escala oM oM oM
FAMCARE)
Dimenséao1: Disponibilidade
) 30.65 27.10 34.29 1.628 0.443
dos Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados fisicos 32.35 26.45 32.76 1.654 0.437
Dimenséo 3: Cuidados
] o 31.67 26.90 33.15 1.372 0.503
Psicossociais
Dimenséo 4: Informagédo dada 29.39 28.50 34.35 1.248 0.536
Total da satisfagéo 31.48 26.85 33.47 1.455 0.483

A Escolaridade dos familiares de referéncia também é outra variavel que queriamos
analisar por forma a verificar se esta detem influéncia no grau de satisfacdo dos familiares
do doente internado em Cuidados Paliativos. Os resultados do teste de Kruskal-Wallis
revelam que os familiares com ensino superior apresentam ordenagdes médias mais

elevadas, consequentemente menor grau de satisfagdo, em todas as dimensdes da escala.

Sao os familiares detentores do ensino basico que apresentam menores ordenagdes
médias nas dimensoes: 2 e 3 e os detentores do ensino secundario, nas dimensoes: 1 e 4.
Todavia, as diferengas encontradas apenas se registam na dimensédo Cuidados Fisicos, o
que nos leva a aceitar a relacdo de dependéncia com esta variavel e a infirma-la em relagcao

as restantes (c.f. tabela 32).
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Tabela 32 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimensbes da Satisfacdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e a escolaridade.

Escolaridade Ensino Ensino Ensino
Basico Secundario Superior
(47) (24) (25)
H p
Satisfacdo com os cuidados
Prestados (Dimensdes escala oM OoM OoM
FAMCARE)
Dimenséo1: Disponibilidade dos
) 46.03 43.06 58.36 4.532 0.104
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados fisicos 43.69 45.33 60.58 6.532 0.038
Dimenséo 3: Cuidados
] o 44.53 44.90 59.42 5.293 0.071
Psicossociais
Dimenséo 4: Informacgédo dada 46.96 43.58 56.12 2.892 0.236
Total da satisfagéo 44.93 44.44 59.12 4.966 0.083

Outra variavel de interesse a pesquisar € perceber em que medida os participantes
ativos profissionalmente, configuram uma melhor satisfagdo nos cuidados nas diferentes
dimensdes da escala FAMCARE. Aplicado o Teste U de Mann-Whitney configuram-se
ordenagbes médias menores, traduzindo-se num maior grau de satisfagdo no grupo dos néao
ativos, mas sem significancia estatistica (conforme tabela 33), deduzindo-se dai que a

atividade profissional nao interfere na avaliacdo da satisfacdo com os cuidados prestados ao

doente internado em UCP.
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Tabela 33 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensfes da Satisfagcdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e deter uma atividade profissinal.

Trabalho Ativo N&o ativo
(59) (37)
Satisfagdo com os cuidados Z p
Prestados (Dimens&es escala oM oM
FAMCARE)
Dimensé&o1: Disponibilidade dos
) 52.01 42.91 -1.579 0.114
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados fisicos 51.61 43.54 -1.394 0.163
Dimenséo 3: Cuidados Psicossociais 51.63 43.51 -1.402 0.161
Dimenséo 4: Informacéo dada 50.73 44.95 -1.013 0.311
Total da satisfagéo 51.70 43.39 -1.430 0.153

A influéncia de se ser profissional ou estudante na area da salde também foi

analisada face ao grau de satisfagdo dos familiares do doente internado em Cuidados

Paliativos. Os resultados do teste de U Mann-Whitney indiciam que os familiares

profissionais ou estudantes ligados a area da saude apresentam ordenagdes médias mais

elevadas, logo menor grau de satisfacdo com os cuidados prestados sendo estas diferencas

significativas a nivel da dimensao 2: cuidados fisicos e dimensao 3: cuidados psicossociais

(conforme tabela 34).

Tabela 34 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensdes da Satisfagcdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e ser profissional na area da saude.

Profissional Sim N&ao
Saude (12) (84)
Satisfacdo com os cuidados Z p
Prestados (Dimensées escala oM OoM
FAMCARE)
Dimens&o1: Disponibilidade dos
] 61.33 46.67 -1.728 0.084
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados fisicos 66.71 45.90 -2.443 0.015
Dimenséo 3: Cuidados Psicossociais 66.00 46.00 -2.348 0.019
Dimenséo 4: Informacédo dada 57.46 47.22 -1.218 0.223
Total da satisfagédo 64.25 46.25 -2.104 0.035

Deste modo, apuramos que os familiares relacionados com a area da saude

influenciam negativamente a avaliagao do grau de satisfagdo com os cuidados prestados ao
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doente internado em UCP, na dimensdo 2: Cuidados Fisicos e dimensdo 3: cuidados

psicossociais.

Na tabela 35 encontram-se os resultados do Teste U Mann-Whitney realizado com a
finalidade de se encontrarem relagdes entre as diferentes dimensdes da FAMCARE e o
facto do familiar de referéncia ja ter vivenciado uma experiéncia anterior em UCP com o
seu familiar. Os resultados apontam para o facto de quem ja vivenciou esta experiéncia se
apresentar com ordenagdes médias mais elevadas em todas as dimensbdes da FAMCARE,
traduzindo-se num menor grau de satisfagdo com os cuidados prestados, contudo nao se
verificam diferengas significativas entre as variaveis, o que nos leva a afirmar que quem
vivenciou anteriormente uma experiéncia em Cuidados Paliativos, nao interfere na avaliagao
por parte dos familiares da satisfacdo com os cuidados prestados ao doente internado em
UCP.

Tabela 35 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensdes da Satisfagdo com os

cuidados prestados (FAMCARE) e experiéncia anterior em Unidades de Cuidados Paliativos.

Experiéncia .
) Sim Nao
Anterior em 9 -
UEE 9) (87)
. . z p
Satisfacdo com os cuidados
Prestados (Dimensées escala OM oM
FAMCARE)
Dimenséo1: Disponibilidade dos
. 51.61 48.18 -0.357 0.721
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados fisicos 55.33 47.79 -0.780 0.435
Dimenséo 3: Cuidados Psicossociais 54.67 47.86 -0.704 0.481
Dimenséo 4: Informacéo dada 48.94 48.45 -0.051 0.959
Total da satisfagéao 53.22 48.01 -0.537 0.591

Por fim, examinamos se os indices médios das diferentes dimensdoes da escala
FAMCARE s&o influenciados pela residéncia do familiar de referéncia. Os resultados
apresentados na tabela 36 mostram que quem vive em meio rural detem indices médios
mais baixos em todas as dimensdes da escala FAMCARE, condizentes com um maior grau
de satisfagdo com os cuidados prestados. Contudo, o teste T nao revela significancia
estatistica comprovando-se assim que a residéncia do familiar de referéncia nao interfere na

avaliagao da satisfacdo com os cuidados prestados ao doente internado em UCP.
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Tabela 36 — Resultados do Teste T de Student entre as dimensbes da Satisfagdo com os cuidados

prestados (FAMCARE) e a residéncia do familiar do doente.

Residéncia Meio Rural (44) Meio Urbano (52)
Satisfacdo com os LS
cuidados Prestados Desvio Desvio t p
) . Média ~ Média _ p
(Dimensdes escala Padrao Padrao
FAMCARE)
Dimenséao1:
Disponibilidade dos 8.23 3.03 9.35 3.36 0.619 -1.701 0.092
Cuidados
Dimenséo 2: Cuidados
- 11.79 4.12 13.42 4.46 0.803 -1.844 0.068
fisicos
Dimenséo 3: Cuidados
] o 11.61 3.94 13.00 4.20 0.593 -1.657 0.101
Psicossociais
Dimenséo 4: Informagéo
6.43 2.45 6.79 2.57 0.569 -0.692 0.491
dada
Total da satisfagéo 38.07 13.05 42.56 14.06 0.525 -1.610 0.111

Deste modo, pode-se comprovar que a residéncia do familiar de referéncia nao
intervém na avaliacdo da satisfacdo com os cuidados prestados ao doente internado em
UCP.

Em Sintese:

« A composigdo do agregado familiar condiciona o grau de satisfacdo do familiar de
referéncia do doente internado em UCP, na dimensao disponibilidade de cuidados,
sendo que o agregado que é constituido apenas por um elemento se encontra mais

insatisfeito e 0 monoparental mais satisfeito;

X3

%

Assumir o papel de cuidador principal do doente, interfere positivamente no grau de

satisfagdo com os cuidados prestados ao doente em UCP;

7
'0

A escolaridade do familiar de referéncia interfere no grau de satisfagdo com os
cuidados prestados ao nivel dos cuidados fisicos, sendo que, a uma baixa

escolaridade esta associada um maior grau de satisfagao;

X3

%

Familiares de referéncia com profissdes relacionadas com a area da saude
influenciam negativamente a avaliagdo do grau de satisfagdo com os cuidados

prestados nas dimensdes: cuidados fisicos e cuidados psicossociais.
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A terceira questao de investigagado diz respeito a: - Qual o nivel de Literacia em
Salde dos familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos?

Podemos referir que a resposta se encontra anteriormente descrita na caracterizagao

da amostra quanto ao nivel de Literacia em Saude (em 2.1.2.).

2.2.2. — Relagéo entre as variaveis sociodemograficas/ profissionais e o nivel
de Literacia em Saude dos familiares de doentes internados em Unidades

de Cuidados Paliativos

A quarta questdo de investigagdo procurava saber: - Quais as Variaveis
sociodemogréficas e profissionais que tém influéncia no nivel de Literacia em Saude

dos familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos?

Para dar resposta a questao de investigagao supracitada, procuramos saber, em que
medida o género influencia as diferentes dimensdes da LS. Aplicamos o Teste U- Mann de
whitney e verifica-se que as ordenacdes médias sdo menores no sexo feminino em todas as
dimensdes do questionario, traduzindo-se num nivel mais baixo de LS. As diferencas
estatisticas resultantes sdo significativas para todas as dimensbes, sendo bastante

significativas na dimensao LS de Cuidados de Saude e LS Geral (conforme tabela 37).

Tabela 37 — Resultados do Teste U Mann-Whitney entre as dimensdes do questionario de Literacia

em Saude e o sexo dos familiares de referéncia do doente internado em UCP, inquiridos

Sexo Masculino Feminino
(31) (65)
z p
Literacia em Saude (HL) OoM oM
1_LS de Cuidados de Saude (HC-
60.27 42.88 -2.864 0.004
HL)
2_LS de Prevengao da Doenga (DP-
57.44 44.24 -2.173 0.030
HL)
3_LS de Promogéo da Saude (HP-
58.50 43.73 -2.431 0.015
HL)
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 60.26 42.89 -2.857 0.004

Deste modo, pode-se concluir que existe relagdo entre o sexo dos familiares de

referéncia e o seu nivel de LS, sendo que o sexo feminino apresenta um menor nivel de LS.
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em todas as dimensdes dos familiares com idade igual ou superior a 65 anos, pelo valor de
p do teste U de Mann-Whitney foi possivel verificar que existem diferencas estatisticas
significativas entre a idade e todas as dimensdes da LS, sendo altamente significativas na
dimensdo LS de Promocdo da Saude e LS geral e bastante significativas nas restantes

dimensdes (conforme tabela 38).

Tabela 38 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensdes do questionario de Literacia

em Saude e a idade dos familiares de referéncia do doente internado em UCP, inquiridos

Idade < 64 anos 2 65 anos
(79) 17)
Z p
Literacia em Saude (HL) oM oM
1_LS de Cuidados de Saude (HC-
52.87 28.21 -3.315 0.001
HL)
2_LS de Prevengéo da Doenga (DP-
52.46 30.09 -3.008 0.003
HL)
3_LS de Promogéo da Saude (HP-
53.81 23.82 -4.029 0.000
HL)
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 53.63 24.65 -3.893 0.000

Assim, pode-se concluir que existe relacao entre a idade dos familiares de referéncia
do doente internado numa UCP e o seu nivel de LS.

Na tabela 39 constam os resultados do teste de Kruskall-Wallis com o intuito de
verificar se o grau de parentesco influencia as diferentes dimensbées da HLS-EU-PT. Do
resultado obtido ressalta-se que o grupo: Esposo (a) apresenta menores ordenagdes médias
em todas as dimensodes (a excepgao da dimensao LS de Cuidados de Saude), seguindo-se
do grupo Outros (a) (a excepgao da dimensao LS de Prevengado da Doenca) e por fim, com
ordenagbes médias mais elevadas na dimensao LS de Promog¢do da Saude, logo, com
maior nivel de LS o grupo Filho (a). No entanto, apenas se verificam diferengas estatisticas

significativas na dimensao LS de Promogé&o da Saude e LS Geral.

Ao realizar os testes Post Hoc verifica-se que estas diferengas estatisticas obtém
significancia entre o grupo esposo (a) — filho (a) (sig 0.002 e 0.030), seguidas de esposo (a)
— outros (sig 0.015 e 0.045).
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Tabela 39 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimensdes do questionario de Literacia

em Saude e o grau de parentesco dos familiares de referéncia do doente internado em UCP,

inquiridos
Grau de Esposo/a Filho/a Qutros
Parentesco (26) (40) (30)
H p
Literacia em Saude (HL) oM oM OM
1_LS de Cuidados de Saude
40.69 37.48 32.40 2.829 0.243
(HC-HL)
2 LS de Prevengéo da Doenga
50.99 52.04 56.05 5.632 0.060
(DP-HL)
3_LS de Promogao da Saude
51.95 53.33 52.38 12.220 0.002
(HP-HL)
Literacia em Saude Geral
35.69 53.28 53.23 7.541 0.023
(GEN-HL)

Pode-se verificar, desta forma, que o grau de parentesco dos familiares do doente
internado em UCP é determinante no seu nivel de LS na dimensao da LS de Promocao da

Saude e LS geral, em que o grupo Filho (a) apresenta maior nivel de LS.

O estado civil dos familiares também é outra variavel que interessa investigar se tem
alguma influéncia no nivel de LS dos familiares do doente internado em Cuidados Paliativos.
Os resultados do teste U de Mann Whitney revelam que o grupo: com companheiro
apresentam indices médios mais baixos, logo, menor nivel de LS. O mesmo teste revela que
existem diferencgas estatisticas significativas na LS geral, na dimenséo LS de Cuidados de
Saude e LS de Prevengdao da doenca. Evidenciam-se também, diferencas estatisticas

bastante significativas na dimensao LS de Promogéo da Saude (conforme tabela 40).
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Tabela 40 — Resultados do Teste U-Mann-Whitney T entre as dimensdes do questionario de Literacia

em Saude e o estado civil dos familiares de referéncia do doente internado em UCP, inquiridos

Estado Civil Sem Com
Companheiro Companheiro
(34) (62) 7 D
Literacia em Saude (HL) oM oM
1_LS de Cuidados de Saude (HC-
57.82 43.39 -2.432 0.015
HL)
2_LS de Prevencgao da Doenca (DP-
56.31 44.22 -2.037 0.042
HL)
3_LS de Promogao da Saude (HP-
58.62 42.95 -2.637 0.008
HL)
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 58.12 43.23 -2.506 0.012

Deste modo, pode-se concluir que existe relacdo entre o estado civil dos familiares

de referéncia do doente internado em UCP e o seu nivel de LS em todas as dimensoes.

A composigcdo do agregado familiar dos familiares é igualmente outra variavel que
queremos examinar se tem alguma influéncia no nivel de LS dos familiares do doente
internado numa Unidade de Cuidados Paliativos. Os resultados do teste de Kruskal-Wallis
revelam que o grupo constituido apenas por um elemento é o que apresenta maiores
ordenagbes meédias em todas as dimensdes, seguido do grupo: monoparental, depois casal
com filhos e por fim, com menores ordenagdes médias, ou seja, com um nivel de LS mais
baixo o casal sem filhos. Os resultados deste mesmo teste revelam diferencas estatisticas

significativas apenas na LS Geral (conforme tabela 41).

Ao realizar os testes Post Hoc verifica-se que estas diferencas estatisticas obtém
significancia entre o grupo constituido por apenas um elemento — Casal sem filhos (sig
0.034), seguidas de grupo constituido por apenas um elemento — Casal com filhos (sig
0.039).



170

Tabela 41 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimensdes do questionario de Literacia

em Saude e o agregado familiar dos familiares de referéncia do doente internado em UCP, inquiridos

Agregado Casal
Casal sem
Familiar Um : com Monoparental
(11) filhos filh (11)
ilhos
(20)
(54) H p
Literacia em Saude (HL) oM OM OM OM

1_LS de Cuidados de

65.68 44.20 45,92 51.82 5.295 0.151
Saude (HC-HL)
2_LS de Prevengédo da
64.14 39.60 47.68 53.09 5.870 0.118
Doenga (DP-HL)
3_LS de Promocgao da
69.73 42.65 45.96 50.36 7.778 0.051
Saude (HP-HL)
Literacia em Saude Geral
70.41 42.28 46.08 49.77 8.237 0.041

(GEN-HL)

Assim, pode-se apurar que a composi¢ao do agregado familiar condiciona o nivel de

LS geral do familiar de referéncia do doente internado em UCP.

Procuramos saber se os indices médios das diferentes dimensdes do questionario
HLS-EU-PT séo influenciados pela co-habitacao do familiar de referéncia com o doente.
Denota-se pelos resultados apresentados na tabela 42 que quem vive na mesma casa do
doente tem indices médios mais baixos em todas as dimensdes condizentes com um menor
nivel de LS. Este mesmo teste, indica que existem diferengas estatisticas significativas na
Literacia em Saude Geral e diferencas estatisticas bastante significativas na dimensao LS

de promocgao da Saude.
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Tabela 42 — Resultados do Teste T de Student entre as dimensfes do questionario de Literacia em

Saude e a residéncia do familiar de referéncia na mesma casa do doente

Mesma
casa do Sim (45) N&o (51)
doente Levene’s
t p
Literacia em Saude Desvio Desvio P
Média Média
(HL) Padrao Padrao
1_LS de Cuidados de
27.01 8.40 29.62 9.66 0.247 -1.399 0.165
Saude (HC-HL)
2_LS de Prevengao da
29.21 9.16 32.70 9.75 0.447 -1.801 0.075
Doenga (DP-HL)
3_LS de Promogao da
22.20 11.17 29.25 9.43 0.190 -3.352 0.001
Saude (HP-HL)
Literacia em Saude
26.24 8.33 30.73 8.46 0.851 -2.615 0.010
Geral (GEN-HL)

Pode-se verificar, desta forma, que co-habitar com o doente é determinante do nivel

de LS Geral e da dimensao LS de Promogao da Saude.

Na tabela 43 constam os resultados do T de Student com o propdsito de verificar se
as diferentes dimensdes do questionario HL-EU-PT sao influenciadas pelo fato do familiar de
referéncia se assumir, ou ndo, como cuidador principal do doente. Observa-se que quem se
assume como cuidador principal apresenta indices médios mais baixos em todas as
dimensdes do questionario de LS em consonancia com um menor nivel de LS. Este mesmo
teste, indica que existem diferencgas estatisticas significativas na Literacia em Saude Geral e

diferencgas estatisticas bastante significativas na dimensao LS de promog¢ao da Saude.
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Tabela 43 — Resultados do Teste T de Student entre as dimensdes do questionario de Literacia em

Saude e assumir o papel de cuidador principal por parte do familiar de referéncia do doente

Cuidador :
o Sim (60) Nao (36)
Principal .
Levene’s ¢
Literacia em Saude Desvio Desvio p P
Média Média
(HL) Padrao Padrao
1_LS de Cuidados de
26.44 8.36 31.66 9.55 0.211 -2.803 0.006
Saude (HC-HL)
2_LS de Prevengédo da
29.83 9.49 33.12 9.54 0.394 -1.639 0.105
Doenga (DP-HL)
3_LS de Promogao da
23.73 10.75 29.63 10.04 0.619 -2.666 0.009
Saude (HP-HL)
Literacia em Saude
26.81 8.0 31.66 8.96 0.262 -2.749 0.007
Geral (GEN-HL)

Assim, pode-se afirmar que assumir o papel de Cuidador principal interfere no nivel

de LS anivel da LS Geral e da LS de Promogao da Saude.

Na tabela 44 constam os resultados do teste de Kruskall-Wallis com o objetivo de

verificar se o tempo de cuidador afecta as diferentes dimensdes do questionario HLS-EU-PT.

Os resultados mostram que de uma forma geral o grupo: entre 0os 7 e 12 meses
apresentam menores ordenag¢des médias, seguindo-se do grupo superior a 12 meses e por

fim, com ordenagdes médias mais altas, o grupo até 6 meses.

Por dimenséo: na LS em Cuidados de Saude, o grupo até 6 meses apresenta a
menor ordenagao média e superior a 12 meses a maior ordenagao média. No que concerne
a dimensao LS de Prevencédo da doenca, a menor ordenacido média é apresentada pelo
grupo até 6 meses e a maior pelo grupo entre 6 e 12 meses. Em relagédo a LS de Promocgao
da Saude, a menor ordenagao média pertence ao grupo superior a 12 meses e a maior
ordenagédo média ao grupo até 6 meses. No entanto, ndo se verificam diferengas estatisticas

significativas entre estes.
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Tabela 44 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimensdes do questionario de Literacia

em Saude e o tempo de Cuidador do familiar de referéncia do doente internado em UCP, inquirido

Tempo de Entre 7 a 12 Superior a
) Até 6 meses
Cuidador (23) meses 12 meses
Principal (20) 17) H D
Literacia em Saude (HL) oM oM oM
1_LS de Cuidados de Saude
32.09 33.22 33.78 0.717 0.699
(HC-HL)
2_LS de Prevengéao da Doenga
27.83 28.85 28.73 0.907 0.635
(DP-HL)
3_LS de Promogéo da Saude
31.50 28.76 28.15 1.330 0.514
(HP-HL)
Literacia em Saude Geral
34.30 28.00 28.28 1.744 0.412
(GEN-HL)

Desta forma, pode-se concluir que o tempo em que o familiar de referéncia assume o

papel de Cuidador principal ndo interfere no nivel de LS.

A Escolaridade dos familiares de referéncia é outra variavel que analisamos, de
forma a verificar se tem alguma influéncia no nivel de LS dos familiares do doente internado
em Unidades de Cuidados Paliativos. Os resultados do teste de Kruskal-Wallis revelam que
os familiares que concluiram o Ensino Superior apresentam ordenagdes médias mais
elevadas, logo maior nivel de LS, em todas as dimensdes do questionario HLS-EU-PT,
seguindo-se do Ensino Secundario e por fim, com ordenagcdes médias mais baixas nos
detentores do Ensino Basico. Verificam-se diferengas estatisticas altamente significativas em

todas as dimensdes da Literacia em Saude (tabela 45).
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Tabela 45 — Resultados do Teste de Kruskal-Wallis entre as dimensdes do questionario de Literacia

em Saude e a escolaridade do familiar de referéncia do doente internado em UCP, inquirido

Escolaridade Ensino Ensino Ensino
Basico Secundario Superior
(47) (24) (25) H 8
Literacia em Saude (HL) oM oM OoM
1_LS de Cuidados de Saude
34.54 58.31 65.32 23.953 0.000
(HC-HL)
2 LS de Prevengéo da Doenga
36.37 58.58 61.62 17.647 0.000
(DP-HL)
3_LS de Promogao da Saude
29.12 63.98 70.08 45.237 0.000
(HP-HL)
Literacia em Saude Geral
31.09 62.88 67.44 36.335 0.000
(GEN-HL)

Assim, pode-se apurar que a escolaridade do familiar de referéncia condiciona o

nivel de LS deste em todas as dimensoes.

Outra variavel que nos interessa analisar € perceber em que medida deter um
trabalho, ou seja, ser ativo profissionalmente, ou nado, afecta as diferentes dimensdes do
questionario HLS-EU-PT. Aplicamos o Teste T de Student e verifica-se que os indices
médios sdo menores, traduzindo-se num menor nivel de LS no grupo dos nao ativos. As
diferengas estatisticas encontradas séo bastante significativas em todas as dimensdes, a
excepcao da dimensdo LS de Prevengao da Doenca onde apenas se verificam diferengas

estatisticas significativas (Tabela 46).

Tabela 46 — Resultados do Teste T de Student entre as dimensdes do questionario de Literacia em

Saude e o familiar de referéncia deter uma atividade profissinal.

Trabalho Ativo (59) N&o Ativo (37)
Levene’s
Literacia em Saude Desvio Desvio t P
Média Média p
(HL) Padrao Padrao
1_LS de Cuidados de
30.58 9.28 24.92 7.84 0.362 3.085 0.003
Saude (HC-HL)
2_LS de Prevengéo da
32.92 9.11 28.11 9.71 0.807 2.455 0.016
Doenga (DP-HL)
3 LS de Promogao da
28.81 10.39 21.36 10.00 0.962 3.465 0.001
Saude (HP-HL)
Literacia em Saude
30.90 8.34 25.00 7.97 0.814 3.427 0.001
Geral (GEN-HL)
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Deste modo, pode-se afirmar que deter uma atividade profissional interfere

positivamente no nivel de LS.

A influéncia de se ser profissional ou estudante na area da saude também era outra
variavel que interessa investigar para o nivel de LS. Os resultados do teste de U Mann-
Whitney revelam que os familiares ligados a area da saude apresentam ordenacbes médias
mais elevadas, logo maior nivel de LS e estas diferencas estatisticas sao significativas a
nivel da dimensao da LS de Prevencao da Doenca e LS de Promocéo da Saude e bastante

significativas nas restantes duas dimensbdes (conforme tabela 47).

Tabela 47 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensdes do questionario de Literacia

em Saude e ser profissional na area da saude.

Profissional de Sim Nao
Saude (12) (84)
z p
Literacia em Saude (HL) OM OM
1_LS de Cuidados de Saude (HC-
77.63 44.34 -3.877 0.000
HL)
2_LS de Prevencgéo da Doenga (DP-
72.96 45.01 -3.256 0.001
HL)
3_LS de Promogéo da Saude (HP-
73.04 44.99 -3.265 0.001
HL)
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 76.75 44 .46 -3.757 0.000

Deste modo, pode-se apurar que os familiares de referéncia relacionados com a area

da saude influenciam positivamente no nivel de LS.

Na tabela 48 encontram-se os resultados do Teste U Mann-Whitney entre as
diferentes dimensdes do questionario HLS-EU-PT e o facto do familiar de referéncia ja ter
vivenciado uma experiéncia anterior em UCP com o seu familiar. Os resultados apontam
para o facto de quem ja vivenciou esta experiéncia apresentar ordenagbes médias mais
baixas em todas as dimensées, traduzindo-se num menor nivel de LS, contudo ndo se

verificam diferengas estatisticamente significativas entre as variaveis.
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Tabela 48 — Resultados do Teste U de Mann-Whitney entre as dimensdes do questionario de Literacia

em Saude e ter tido uma experiéncia anterior em Unidades de Cuidados Paliativos.

Experiéncia .
) Sim Nao
Anterior em 9 a7
UGE 9) (87)
z p
Literacia em Saude (HL) OoM oM
1_LS de Cuidados de Saude (HC-
43.83 48.98 -0.529 0.597
HL)
2_LS de Prevengéo da Doenga (DP-
47.06 48.65 -0.164 0.870
HL)
3_LS de Promogéo da Saude (HP-
43.33 49.03 -0.585 0.559
HL)
Literacia em Saude Geral (GEN-HL) 40.89 49.29 -0.861 0.389

Assim, pode-se afirmar que ter vivenciado anteriormente uma experiéncia em

cuidados paliativos nao interfere no nivel de LS.

Por ultimo, pretendemos analisar se os indices médios das diferentes dimensées do
questionario HLS-EU-PT sao influenciados pela residéncia do familiar de referéncia.
Demonstra-se pelos resultados apresentados na tabela 49 que quem vive em meio rural
detem indices médios mais baixos em todas as dimensdes, condizentes com um menor
nivel de LS. Porém, o teste T indica-nos que apenas existem diferengas estatisticas
significativas na LS geral e diferengas estatisticas bastante significativas na dimenséo LS de

Promocao da Saude.

Tabela 49 — Resultados do Teste T de Student entre as dimensdes do questionario de Literacia em

Saude e a residéncia do familiar de referéncia inquirido

Residéncia Meio Rural (44) Meio Urbano (52)
Levene’'s
_ _ ’ Desvio Desvio t P
Literacia em Saude (HL) Média Média p
Padréao Padréao
1_LS de Cuidados de
26.63 8.78 29.89 9.25 0.528 -1.758 0.082
Saude (HC-HL)
2 LS de Prevencgéo da
30.43 8.91 31.60 10.19 0.569 -0.595 0.553
Doenga (DP-HL)
3_LS de Promogao da
22.51 11.76 28.85 9.11 0.159 -2.971 0.004
Saude (HP-HL)
Literacia em Saude Geral
26.70 8.69 30.26 8.37 0.979 -2.040 0.044
(GEN-HL)
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Concluiu-se assim que, a residéncia do familiar de referéncia intervém no nivel de LS

na dimensao da LS de Promoc¢ao da Saude e LS Geral.

Em Sintese:

>

Existem diferengas estatisticamente significativas entre o género do Familiar de
referéncia e o nivel de LS, sendo que o sexo feminino apresenta ordenacdes médias

mais baixos, logo um nivel de LS mais baixo que o sexo masculino;

A idade do familiar de referéncia do doente internado em UCP condiciona o nivel de
LS, sendo a faixa etaria a partir dos 65 anos que apresenta um nivel mais baixo de

Literacia em Saude;

Existem diferengas estatisticas significativas entre o grau de parentesco do familiar
de referéncia e o nivel de LS Geral e LS de Promogao da Saude, com ordenacdes

médias mais altas, ou seja, nivel de LS mais alto na categoria Filho/a;

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

elevado de LS;

Existe relagao entre a composi¢ao do agregado familiar e a LS Geral, com niveis de

LS mais baixos nos casais sem filhos;

Co-habitar com o doente influencia o nivel de LS Geral e LS de Promocéo da Saude,

pelo que, quem vive com o doente tem menor nivel de LS;

Existem diferengas estatisticas significativas entre o assumir-se como cuidador

principal do doente e o nivel de LS geral e nivel de LS de Promogao da Saude;

Existe relagdo entre a escolaridade do Familiar de referéncia e todas as dimensbes

da LS. Quanto maior a escolaridade, maior o nivel de LS;

Deter uma atividade profissional, interferiu positivamente no nivel de LS nas

diferentes dimensoes e LS Geral;

Existe relagéo entre os familiares de referéncia com profissbes na area da saude e

um maior nivel de LS;
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» A residéncia do familiar de referéncia interfere no nivel de LS Geral e no nivel de LS
de Promocao da Saude, sendo que, os que residem em meio rural apresentam

menor nivel de LS.

2.2.3. Relacdo entre variaveis sociodemograficas/ profissionais e grau de

satisfacdo dos familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos

Por ultimo, surge a questao: - Que variaveis sociodemograficas (idade e sexo) e
variaveis relacionadas com o grau de satisfagdo com os cuidados prestados sédo
preditoras do nivel de Literacia em Saude, dos familiares de doentes internados em
Unidades de Cuidados Paliativos?

A quinta e ultima quest&o de investigagao procura saber que associagao existe entre
as variaveis sociodemograficas, as variaveis relacionadas com a satisfagdo com os

cuidados prestados e a Literacia em Saude.

Para estudarmos a relagao entre a Literacia em Saude (nas suas varias vertentes) e
as variaveis independentes, efetuamos analises de regressdes multiplas, visto ser o método
mais utilizado para realizar analises multivariadas, particularmente quando se pretende
estudar mais que uma variavel independente em simultaneo e uma variavel dependente. O
método de estimacdo usada foi o de stepwise (passo a passo) que resulta em tantos
modelos quanto os necessarios até se conseguir determinar as variaveis preditoras da

variavel dependente.

Para determinar a relacdo entre a LS de Cuidados de Saude e as variaveis
independentes, realizou-se inicialmente o teste de correlagdo de Pearson. De referir que a
variavel sexo foi recodificada e transformada em Dummy_1, dizendo respeito ao sexo

Masculino.

Pela analise da tabela 50, os valores correlacionais entre as diferentes subscalas da
Satisfagdo com os cuidados prestados e a variavel dependente sdo positivos, oscilando
entre r= 0.012 e r= 0.131, o que nos permite afirmar que quanto maior o indice da
FAMCARE (menor satisfacao de cuidados), maior o nivel de LS de Cuidados de Saude.
Também se constata uma correlagdo positiva com o sexo_Dummy_1 (r=0.314), ou seja, com

o sexo masculino. Por outro lado, verifica-se uma correlagéo negativa com a idade e a LS
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em Cuidados de Saude (r=-0.344), pelo que podemos afirmar que quanto menor for a idade,
maior o nivel de LS em Cuidados de Saude. Apenas foram encontradas diferencas

estatisticas significativas entre o sexo_dummy_1 e a Idade.

Tabela 50 — Correlagdes de Pearson entre a LS de Cuidados de Saude e as variaveis

independentes
Variaveis r p
Dimenséo 1 FAMCARE: Disponibilidade de Cuidados | 0.036 | 0.363
Dimens&o 2 FAMCARE: Cuidados Fisicos 0.050 | 0.313
Dimens&o 3 FAMCARE: Cuidados Psicossociais 0.131 | 0.102
Dimenséo 4 FAMCARE: Informac&o Dada 0.012 | 0.455
Sexo_Dummy_1 0.314 | 0.001
Idade -0.344 | 0.000

Neste modelo de regressdo, sdo duas as variaveis que se configuram como
preditoras. No primeiro passo a variavel a entrar no modelo de regressdo é a ldade,
porquanto é a que apresenta um maior coeficiente de correlagao em termos absolutos com a
LS em Cuidados de Saude, explicando 11.8% da sua variabilidade, com um erro padrao de
regressao de 8.63, correspondente a diferenga entre os indices observados e estimados de
LS em Cuidados de Saude.

O segundo passo origina 0 acesso ao Sexo_dummy_1. Estas duas variaveis passam
a explicar no seu conjunto 21.6% da LS em Cuidados de Saude, tendo o erro estimado

diminuido ligeiramente para 8.18.

O teste F é estatisticamente significativo, o que leva a rejeicdo de nulidade entre os
fatores em estudo. O valor de t, ao apresentar-se com significancia estatistica, permite inferir
que as variaveis que entraram no modelo de regressao tém poder explicativo no nivel de LS
em Cuidados de Saude. Pelos coeficientes padronizados beta, verificamos que a idade
apresenta um maior poder preditivo (f=-0.343) estabelecendo uma relagdo inversa,
enquanto que com o sexo a relagéo é direta, pelo que se pode afirmar que, os homens e os
participantes mais jovens possuem um maior nivel de LS em Cuidados de Saude. Utilizou-se
o VIF (Variance Inflaction factor) para diagnosticar a multicoliaridade, tendo permanecido no
1.000, concluindo-se pelos resultados que, os fatores presentes no modelo ndo sao

colineares, uma vez que sao inferiores a 5.0.
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Pela constante e pelos coeficientes B podemos determinar o modelo final ajustado

para a LS de Cuidados de Saude, que neste caso € dado pela seguinte férmula:

LS de Cuidados de Saude= 36.822 + (-0.210) idade + 6.085 sexo_dummy_1

Tabela 51 — Regressao multipla entre a Literacia em Saude de Cuidados de Saude e variaveis

independentes

Variavel Dependente: LS de Cuidados de Saude

R=0.465

R?=0.216

R* Ajustado=0.199

Erro Padréo da Estimativa=8.177
Incremento de R*=0.098

F=11.625
P=0.001
Variaveis
Coeficiente B
Independentes

36.822
Idade -0.210
Sexo_dummy_1 6.085

Pesos da Regresséao
Coeficiente
Beta
-0.343
0.313

12.436
-3.737
3.409

0.000
0.000
0.001

Colinearidade
VIF
1.000
1.000

Terminamos por apresentar a figura 8, que apresenta o output grafico do modelo

ajustado com os coeficientes estandardizados para a LS de Cuidados de Saude. O

coeficiente de regressao do Sexo para a LS de Cuidados de Saude é de ($=0.31), para a
Idade de (B=-0.34), explicando o modelo cerca de 22% da variabilidade da LS de Cuidados

de Saude nas diferentes variaveis, em consonancia com o que ja foi abordado.

Figura 8 — Output Grafico da Regresséo Linear Multipla entre LS de Cuidados de Saude e

Variaveis Independentes
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Para avaliar a relacdo entre a LS de Prevencdo da Doenca e as variaveis

independentes, realizou-se inicialmente o teste de correlagdo de Pearson.

Através da analise da tabela 52, os valores correlacionais entre as diferentes
subscalas da Satisfacdo com os cuidados prestados e a variavel dependente sdo negativos,
oscilando entre r=-0.060 e r=-0.173, o que nos permite afirmar que quanto menor for o
indice da FAMCARE (maior satisfacdo de cuidados), maior o nivel de LS de Prevencgao da
Doenca. Também se constata uma correlagdo negativa com a idade e a LS de Prevencéao da
Doenca (r=-0.217), pelo que podemos afirmar que quanto menor for a idade, maior o nivel
de LS em Prevencao da doenca. De forma oposta, verifica-se uma relagdo positiva com o
sexo_Dummy_1 (r=0.234), ou seja, com o sexo masculino. Somente encontram-se

diferengas estatisticas significativas entre o sexo_dummy_1 e a Idade.

Tabela 52 — Correlacdes de Pearson entre a LS de Prevencao da Doenca e as variaveis

independentes
Variaveis r p
Dimensédo 1 FAMCARE: Disponibilidade de Cuidados | -0.093 | 0.183
Dimenséo 2 FAMCARE: Cuidados Fisicos -0.082 | 0.213
Dimens&do 3 FAMCARE: Cuidados Psicossociais -0.060 | 0.282
Dimenséo 4 FAMCARE: Informacédo Dada -0.173 | 0.046
Sexo_Dummy_1 0.234 | 0.0M
Idade -0.217 | 0.017

Neste modelo de regressédo, sdo duas as variaveis que se configuram como
preditoras. No primeiro passo a variavel a entrar no modelo de regressdao é o
Sexo_dummy_1 visto ser o que apresenta um maior coeficiente de correlagdo em termos
absolutos com a LS de Prevencido da Doenca, explicando 5.5% da sua variabilidade, com
um erro padrdao de regressdo de 9.37, correspondente a diferengca entre os indices

observados e estimados de LS de Prevenc¢ao da Doenca

O segundo passo originou o acesso a ldade. Estas duas variaveis passam a explicar
no seu conjunto 10.2% da LS de Prevencédo da Doenca, tendo o erro estimado diminuido

ligeiramente para 9.19.

O teste F é estatisticamente significativo, o que leva a rejeicao de nulidade entre os
fatores em estudo. O valor de t, ao apresentar-se com significancia estatistica, permite inferir

que as variaveis que entraram no modelo de regressao tém poder explicativo no nivel de LS
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de Prevencao da Doencga. Pelos coeficientes padronizados beta, verificamos que o
sexo_dummy_1 apresenta um maior poder preditivo (3=0.234) e uma relagéo direta, pelo
que o sexo masculino detém um maior nivel de LS de Prevencao da Doenga. Por outro lado,
a idade (B=-0,217), estabelecendo uma relacdo inversa, pelo que se pode afirmar que,

quanto menor for a idade mais elevado é o nivel de LS de Prevengao da Doenca.

Utilizou-se o VIF (Variance Inflaction factor) para diagnosticar a multicoliaridade,
tendo permanecido no 1.000, concluindo-se pelos resultados que, os fatores presentes no

modelo n&o sao colineares, uma vez que sao inferiores a 5.0.

Pela constante e pelos coeficientes B podemos determinar o modelo final ajustado

para a LS de Prevencao da Doenca, que neste caso é dado pela seguinte férmula:
LS de Prevencao da Doenca= 36.415 + 4.769 sexo_dummy_1 + (-0.139) idade

Tabela 53 — Regressdo multipla entre a Literacia em Saude de Prevencao da Doenga e variaveis

independentes

Variavel Dependente: LS de Prevencéo da Doenca

R=0.319

R*=0.102

R* Ajustado=0.083

Erro Padrédo da Estimativa=9.186

Incremento de R“=0.047

F=4.866
P=0.030
Pesos da Regressao
Variaveis o Coeficiente Colinearidade
Independentes Coeficiente B Beta t P VIF
36.415 - 10.947 0.000 -

Sexo_dummy_1 4.769 0.234 2.379 0.019 1.000
Idade -0.139 -0.217 -2.206 0.030 1.000

Apresenta-se de seguida a figura 9, do output grafico do modelo ajustado com os
coeficientes estandardizados para a LS de Prevengdao da Doenga. O Sexo revela um
coeficiente de (B=-0.23) e a Idade de ($=-0.22). O modelo explica cerca de 10% da

variabilidade da LS de Prevengao da Doenga, indo de encontro com o que foi mencionado.
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Figura 9 — Output Grafico da Regressao Linear Mdltipla entre LS de Prevencdo da Doencga e

Variaveis Independentes

D
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Outra relacdo que nos interessa estudar, é a ligagdo entre a LS de Promogéo da
Saude e as varidveis independentes, tendo sido executado, igualmente, o teste de

correlacédo de Pearson.

Pela analise da tabela 54, os valores correlacionais entre as diferentes subscalas da
Satisfacdo com os cuidados prestados e a variavel dependente sdo positivos, oscilando
entre r= 0.074 e r= 0.192, o que nos permite afirmar que quanto maior for o indice da
FAMCARE (menor satisfacdo de cuidados), maior o nivel de LS de Promog¢éo da Saude.
Também se constata uma correlagao positiva com o sexo_Dummy_1 (r=0.263), ou seja, com
0 sexo masculino. Em oposigéo, verifica-se uma correlagéo negativa com a idade e a LS de
Promocgao da Saude (r=-0.388), pelo que podemos afirmar que quanto menor for a idade,
maior o nivel de LS de Promocdo da Saude. Encontram-se diferengas estatisticas
significativas entre a dimensdo 3 da escala de Satisfagdo com os cuidados prestados

(FAMCARE): Cuidados Psicossociais, o sexo_dummy_1 e a Idade.

Tabela 54 — Correlagdes de Pearson entre a LS de Promogéo da Saude e as variaveis independentes

Variaveis r p
Dimensédo 1 FAMCARE: Disponibilidade de Cuidados | 0.164 | 0.055
Dimensao 2 FAMCARE: Cuidados Fisicos 0.074 | 0.236
Dimensédo 3 FAMCARE: Cuidados Psicossociais 0.192 | 0.030
Dimens&o 4 FAMCARE: Informac&o Dada 0.093 | 0.182
Sexo_Dummy_1 0.263 | 0.005
Idade -0.388 | 0.000

Neste paradigma de regressdo, sado trés as variaveis que se formam como
preditoras. No primeiro passo a variavel a entrar no modelo de regressao é a ldade, pois é a

que apresenta um maior coeficiente de correlagdo em termos absolutos com a LS de
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Promocao da Saude, explicando 15.1% da sua variabilidade, com um erro padrdo de

regressao de 10.03.

O segundo passo originou o acesso ao Sexo_dummy_ 1. Estas duas variaveis
passam a explicar no seu conjunto 21.9% da LS de Promogdo da Saude, tendo o erro

estimado diminuido ligeiramente para 9.66.

Por fim, no dultimo passo, foi incluida a Dimensdo 3 da Famcare: Cuidados
Psicossociais. Estas trés variaveis passam a explicar no seu conjunto 25.6% da LS de

Promocao da Saude, tendo o erro estimado diminuido ainda mais para 9.49.

O teste F ¢é estatisticamente significativo, o que leva a rejeicdo de nulidade entre os
fatores em estudo. O valor de t, ao apresentar-se com significancia estatistica, permite inferir
que as variaveis que entraram no modelo de regressao tém poder explicativo no nivel de LS
de Promogao da Saude. Pelos coeficientes padronizados beta, verificamos que a idade
apresenta um maior poder preditivo (3=-0.396) e estabelece uma relagao inversa, pelo que
pelo que se pode afirmar que, quanto menor for a idade mais elevado é o nivel de LS de
Promocgao da Saude. Por outro lado, sexo masculino (f=-0.249) detém um maior nivel de LS
de Promocéao da Saude. Também o fator 3 da FAMCARE: Cuidados Psicossociais apresenta
uma correlagcéo positiva (3=-0.193) pelo que quanto maior for o valor da FAMCARE (maior

insatisfacdo), maior o nivel de LS de Promogé&o da Saude.

Utilizou-se o VIF (Variance Inflaction factor) para diagnosticar a multicoliaridade,
tendo permanecido entre 1.002 e 1.007, concluindo-se pelos resultados que, os fatores

presentes no modelo ndo sao colineares, uma vez que sao inferiores a 5.0.

Pela constante e pelos coeficientes B podemos determinar o modelo final ajustado

para a LS de Promogao da Saude, que neste caso € dado pela seguinte formula:

LS de Promogao da Saude= 32.057 + (-0.287) idade + 5.723 sexo_dummy_1 + 0.505

Cuidados Psicossociais
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Tabela 55 — Regressao multipla entre a Literacia em Saude de Promogao da Saude e variaveis

independentes

Variavel Dependente: LS de Promocéao da Salude

R=0.506

R“=0.256

R* Ajustado=0.232

Erro Padréo da Estimativa=9.49
Incremento de R*=0.037

F=4.553
P=0.036
Variaveis
Coeficiente B
Independentes
32.057
Idade -0.287
Sexo_dummy_1 5.723
Dimensé&o:Cuidados
0.505

Psicossociais

Pesos da Regressao
Coeficiente
Beta
-0.396
0.249

0.193

7.296
-4.401
-2.757

2.134

p

0.000
0.000
0.007

0.036

Colinearidade
VIF

1.002
1.005

1.007

Na figura 10 é apresentado o output grafico do modelo ajustado com os coeficientes

estandardizados para a LS de Promogao da Saude. O coeficiente de regressdo do Sexo

para a LS de Promocado da Saude é de ($=0.25), para a ldade de (3=-0.40) e para os
Cuidados Psicossociais (FAMCARE) de (B =0.19) explicando o modelo cerca de 26% da

variabilidade LS de Promocao da Saude nas diferentes variaveis, em conformidade com o

que foi supracitado.

Figura 10 — Output Grafico da Regressao Linear Multipla entre LS de Promoc¢é&o da Saude e

Variaveis Independentes

Sexo

.26

o7 Idade

Promog&o
Saude

Cuidados
psicossaciais




186

Por fim, realizou-se o teste de correlacdo de Pearson de forma a determinar a

relacéo entre a Literacia em Saude Geral e as variaveis independentes.

Pela analise da tabela 56, os valores correlacionais entre as diferentes subscalas da
Satisfacdo com os cuidados prestados e a variavel dependente sdo positivos (a excecao da
Dimensédo 4: Informacdo dada (-0.005), oscilando entre r= 0.029 e r= 0.116, 0 que nos
permite afirmar que quanto maior for o indice da FAMCARE (menor satisfacdo de cuidados),
maior o nivel de LS Geral. Também se constata uma correlagdo positiva com o
sexo_Dummy_1 (r=0.305), com o sexo masculino. Inversamente, observa-se uma
correlagdo negativa com a idade e a LS Geral (r=-0.373), pelo que podemos afirmar que
quanto menor for a idade, maior o nivel de LS Geral. Apenas foram encontradas diferencas

estatisticas significativas entre o sexo_dummy_1 e a Idade.

Tabela 56 — Correlagbes de Pearson entre a Literacia em Saude Geral e as variaveis independentes

Variaveis r p
Dimensédo 1 FAMCARE: Disponibilidade de Cuidados | 0.057 | 0.291
Dimens&o 2 FAMCARE: Cuidados Fisicos 0.029 | 0.390
Dimensédo 3 FAMCARE: Cuidados Psicossociais 0.116 | 0.130
Dimenséo 4 FAMCARE: Informac&o Dada -0.005 | 0.480
Sexo_Dummy_1 0.305 | 0.001
Idade -0.373 | 0.000

Neste tipo de regressao, sdo duas as variaveis que se configuram como preditoras.
No primeiro passo a variavel a entrar no modelo de regressédo é a Idade, visto ser a que
apresenta um maior coeficiente de correlacdo em termos absolutos com a Literacia em
Saude Geral, explicando 13.9% da sua variabilidade, com um erro padrao de regressao de

8.07, correspondente a diferenca entre os indices observados e estimados de LS Geral.

O segundo passo originou o acesso ao Sexo_dummy_1. Estas duas variaveis
passam a explicar no seu conjunto 23.1% da LS Geral, tendo o erro estimado diminuido

ligeiramente para 7.67.

O teste F é estatisticamente significativo, o que leva a rejeicao de nulidade entre os
fatores em estudo. O valor de t, ao apresentar-se com significancia estatistica, permite inferir
que as variaveis que entram no modelo de regressao tém poder explicativo no nivel de LS
Geral. Pelos coeficientes padronizados beta, verificamos que a idade tem um maior peso
preditivo (8=-0.372) e estabelece uma relacao inversa, pelo que se pode afirmar que, quanto
menor for a idade mais elevado é o nivel de LS Geral. O sexo (=0.304) estabelece uma

relacao direta, pelo que o sexo masculino detém um maior nivel de LS Geral.
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Utilizou-se o VIF (Variance Inflaction factor) para diagnosticar a multicoliaridade,
tendo permanecido no 1.000, concluindo-se pelos resultados que, os fatores presentes no

modelo ndo sao colineares, uma vez que sao inferiores a 5.0.

Pela constante e pelos coeficientes B podemos determinar o modelo final ajustado

para a LS Geral, que neste caso é dado pela seguinte formula:
LS Geral= 37.483 + (-0.216) idade + 5.600 sexo_dummy_1

Tabela 57 — Regressao multipla entre a Literacia em Saude Geral e variaveis independentes

Variavel Dependente: Literacia em Salde Geral

R=0.481

R*=0.231

R* Ajustado=0.215

Erro Padrdo da Estimativa=7.67
Incremento de R*=0.093

F=11.193
P=0.001
Pesos da Regressao
Variaveis o Coeficiente Colinearidade
Independentes Coeficiente B Beta T P VIF
37.483 - 13.499 0.000 -

Idade -0.216 -0.372 -4.090 0.000 1.000
Sexo_dummy_1 5.600 0.304 3.346 0.001 1.000

Finalizamos com a apresentagcdo da Figura 11, onde consta o output grafico do
modelo ajustado com os coeficientes estandardizados para a LS Geral. O coeficiente de
regressao do Sexo para a LS Geral é de (3=0.30) e para a Idade de (3=-0.37), explicando o
modelo cerca de 23% da variabilidade LS Geral nas diferentes variaveis, igualmente em

consonancia com o que foi supracitado.

Figura 11 — Output Grafico da Regresséao Linear Mdltipla entre LS Geral e Variaveis Independentes
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Em Sintese:

.07

o Sao duas as variaveis preditoras do nivel de Literacia em Saude em todas as suas

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

mais elevado;

Na LS de Promocdao da Saude verifica-se uma terceira variavel preditora, a
Dimensédo 3 da Escala FAMCARE: Cuidados Psicossociais, que apresenta uma
correlacdo positiva com a mesma, pelo que quanto maior for o valor da FAMCARE

(maior insatisfagao), maior o nivel de LS de Promogé&o da Saude.

Para facilitar a compreensao desta sintese, é apresentada de seguida o modelo final,

na figura 10, onde é apresentado o output grafico da regressdo Linear Multipla
Multivariada (diferentes dimensdes da LS) e Variaveis Independentes, que apresenta os

dados de acordo com tudo o que foi mencionado anteriormente.

Figura 12 — Output Grafico da Regressao Linear Multipla Multivariada entre as dimensées da LS

e Variaveis Independentes
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3. Discussao dos resultados

Apo6s terem sido apresentados e analisados os resultados, procedemos, em primeiro
lugar, a discussao metodolégica e, em segundo lugar, a discussao dos resultados, tendo
como base as questdes de investigacdo, os objetivos e o quadro conceptual efectuado,

no ambito da tematica em estudo.

Esta fase € de crucial importancia no estudo ciéntifico, uma vez que, € através desta
que se efetua uma apreciagao critica dos dados, tendo em conta o quadro de referéncia,
ou seja, confrontando os principais resultados obtidos com os dados de outros estudos
de investigacdo. De igual forma, a discussédo dos resultados proporciona uma melhor
compreensdo do significado dos resultados pelo enquadramento dos mesmos na

problematica, questdes e objetivos de investigacao delineados.

3.1. Discussao Metodoldgica

Os procedimentos metodolégicos adotados no estudo enquadram-se nos objetivos

delineados, estando em conformidade com as carateristicas dos participantes.

Num olhar retrospetivo considerou-se importante refletir sobre algumas das
limitacbes metodoldgicas identificadas no decurso do estudo, antes de avangar para a

discussao dos resultados.

Como primeiro ponto, assinala-se o numero de elementos da amostra que, por ser
reduzido, acarretou alguns constrangimentos, nomeadamente nas questdes da validade e
fiabilidade do estudo. O tamanho da amostra pode ter contribuido para a ocorréncia de erros
aleatdrios. Contudo, procurou-se assegurar ao maximo a atenuagao destes erros, testando
a fidelidade do instrumento, ao aplicar o coeficiente alpha de Cronbach as diversas

dimensdes que constituem a escala FAMCARE e o questionario HLS-EU-PT.

Para os inquiridos, a extensao do questionario, bem como a natureza do mesmo,
medindo a LS por auto-percepgao, levou a que muitos desistissem de participar no estudo
ap6s a abordagem do investigador. Também a complexidade dos doentes, o tempo de
internamento e a taxa de ocupacao de doentes na UCP que se revelou variavel, condicionou
a colheita de dados, visto nem sempre ser possivel colher os mesmos (auséncia de doentes

“‘novos” na UCP, familiar de referéncia nado presente no dia em que o investigador se
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deslocou a@ UCP, doente em Situagéo de Ultimos Dias/ Horas (SUD/SUH) em que, por uma

questao ética ndo foi abordada a familia; entre outros fatores).

O tempo de colheita de dados (pouco mais de meio ano) revelou-se muito curto para
se atingir um tamanho de amostra consideravel, tendo em conta que a colheita de dados foi
realizada por apenas 1 investigador, no entanto, havia prazos a cumprir, sabendo de
antemdo que estes fatores iriam condicionar a generalizacdo dos resultados desta

investigacao.

Para além dos fatores supracitados, considerou-se a técnica de amostragem
utilizada: amostra nao probabilistica por conveniéncia, uma outra limitagdo ao estudo
realizado. Mesmo sendo de facil realizacdo e pouco dispendiosa (apesar das UCP’s onde o
investigador se deslocou serem bastantes distantes umas das outras), € um tipo de

amostragem nao probabilistica, podendo a amostra ndo ser representativa da populagéo.

O tamanho da amostra associado ao processo de amostragem nao probabilistica por
conveniéncia sao fatores que impedem, deste modo uma generalizacdo de resultados a
populagdo de familiares de referéncia de doentes internados em Unidades de Cuidados
Paliativos, sendo necessaria uma confirmagao dos resultados obtidos com outros estudos

no mesmo ambito, que envolvam amostras probabilisticas de tamanho superior.

Contudo, nao se considerou que estas limitagbes tivessem uma influéncia negativa
significativa nos resultados, dado que permitiram adquirir um conhecimento mais efetivo do
nivel de LS dos familiares de referéncia de doentes internados em UCP, tendo em conta as
variaveis sociodemograficas e o seu grau de satisfagdo com os cuidados prestados,

levantando pistas para estudos mais focados e aprofundados nesta area.

3.2. Discussao dos Resultados

Este subcapitulo é fundamental, uma vez que serdo confrontados os resultados
desta investigacdo com os de outros estudos no mesmo ambito, tornando possivel uma

melhor compreenséo e contextualizagdo dos mesmos.

O principal objectivo desta investigacado, prendeu-se com a analise da relagao

existente entre as variaveis sociodemograficas, o grau de satisfacdo do familiar de
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referéncia com os cuidados prestados ao doente internado numa Unidade de Cuidados
Paliativos e o nivel de Literacia em Saude dos mesmos. Para melhor compreensao da
analise dos dados, a variavel dependente sera escrutinada em dois subcapitulos, consoante

as variaveis independentes em questéo.

3.2.1. Literacia em Saude e variaveis sociodemogréficas

Foi um dos nossos objetivos, saber qual o nivel de LS dos familiares de referéncia de
doentes internados em UCP, mas também avaliar que variaveis sociodemograficas tinham
influéncia neste mesmo nivel de LS. Para tal, iniciaremos por fazer uma descricdo da

amostra investigada.

A amostra inquirida foi constituida por 96 familiares de referéncia de doentes
internados em UCP’s. De acordo com os resultados, 67.7% eram mulheres e destas 84.6%
com uma idade < 64 anos. Também no sexo masculino, embora com uma percentagem de
32.3%, o grupo etario que mais se evidenciou foi o da idade < 64 anos. Ainda em relagéo ao
sexo feminino, constatou-se que estas assumiam na maior parte dos casos o papel de
cuidadores principais (73.8%), sem que isso implicasse ter que co-habitar com o doente,
sendo que apenas 50.8% partilhavam a mesma habitacdo. No sexo oposto, em que apenas
38.7% dos homens se assumiram como cuidadores, esta percentagem coincidiu com a

percentagem de homens que vivia na mesma casa do doente.

Como foi possivel verificar, a maioria dos cuidadores familiares que sao referéncia
para os cuidados informais e que se estabelecem como elo de ligagdo entre o doente e
equipa de Cuidados Paliativos eram do sexo feminino, o que é atestado em estudos
nacionais e internacionais (Almeida, 2012; Bica, 2016; Capelas 2018, Gulbeyaz, 2011 e
Rodriguez, 2010. Capelas (2018), referiu no seu estudo que a idade destes era compativel
com a adultez média, o que se assemelhou ao nosso estudo (média idades 49.44 anos
114.9dp) e apresentou uma percentagem do sexo feminino também semelhante ao nosso,
referindo que em cada 3 cuidadores informais, 2 eram mulheres. Ja Almeida (2012) faz
referéncia a uma adultez tardia. Este facto pode dever-se a posigdo de cuidadora que a
mulher ocupa no seio familiar e de ser vista como mais uma tarefa doméstica; apesar de
todas as alteragdes que tém vindo a ocorrer na dinamica familiar, na cultura ocidental existe

ainda uma expectativa deste papel como pertencente ao sexo feminino.
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Dos 60 cuidadores principais, foi analisado o tempo de Cuidador. Este foi agrupado
em 3 classes: o periodo até 6 meses; dos 7 aos 12 meses e por fim, superior a 12 meses.
Em termos gerais a maior percentagem recaiu na primeira classe (38.3%) e a superior a 12
meses com 28.3% dos inquiridos ocupou a posicdo mais baixa. A primeira classe (mais
comum) pode estar relacionada com alguns fatores, tais como o prognéstico da doenga,
tempo de dependéncia e o facto de aguardar vaga na RNCC ou ERPI, factores que
deveriam ser incluidos em futuros estudos, contudo, Capelas (2018) observou na sua
investigacdo que a média de tempo de cuidador era de cerca de 647 dias (x 2 anos). Apds
analise por género constatou-se que o0 sexo feminino apresentou uma distribuicdo mais

homogénea, o que vai de encontro com o que ja foi mencionado.

Em relagdo ao grau de parentesco, observou-se que a relagédo de filho/a foi a mais
comum entre o familiar e doente (41,7%), seguida de outros (31,3%) onde se inseriam os
netos (as), sobrinhos (as), sogros (as), irméos (as) e por fim, a relagdo de esposa (0)
(27,1%). Estes resultados assemelhan-se ao estudo de Ruiz (2016), no entanto diferem dos
estudos de Almeida (2012), Bica (2016) e Capelas (2018), na medida que estes autores
observaram nos seus estudos que 0 conjugue era 0 que ocupava uma posi¢cao de destaque
no papel de cuidador(a) e na auséncia deste(a) era normalmente a filho(a) a assumir esse
papel. Tal facto pode dever-se ao envelhecimento progressivo da populagao,
nomeadamente do doente e tal implicar que este seja vilvo(a), sendo o papel transferido
para o filho(a), desta forma, o estado civil do doente devera ser uma variavel a incluir em

futuros estudos.

Constatou-se que a maioria dos familiares de referéncia viviam com companheiro
(64,6%), predominando o agregado familiar Casal com filhos. Também o agregado familiar
monoparental foi totalmente assumido pelo sexo feminino, o que correspondeu a 11.5% do
total dos inquiridos. Estes resultados entdo em consonéncia com os de Capelas (2018). Ja
Bica (2016) obteve resultados diferentes no seu estudo, uma vez que a maioria dos homens

tinha companheira, mas s6 uma minoria das mulheres se encontrava na mesma situacao.

Em relacao as habilitacbes académicas dos familiares de referéncia, prevaleceu o
ensino basico (49%) seguido do ensino superior (26%) e com menos um ponto percentual o
ensino secundario. Entre o género, observou-se que os homens a seguir ao ensino basico
(41.9%) detinham um curso superior (38.7%) e nas mulheres o ensino secundario a
segunda percentagem mais alta (27.7%). Estes resultados uma vez mais corroboram os
obtidos por Almeida (2012), Ruiz (2016) e Capelas (2018) salientando este ultimo, o
problema de uma baixa literacia em Portugal por parte dos cuidadores informais, o que

também podera estar relacionada com um nivel etario elevado. Por outro lado, Bica (2016),
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Gulbeyaz (2011), Ringdal, Jordhoy e Kaasa (2002), apresentaram resultados diferentes na

medida em que o ensino secundario era a habilitagcdo académica predominante.

No que respeitou o estado laboral do familiar de referéncia, a maioria da amostra
exercia uma profissdo (61,5%). Entre o género, os valores percentuais revelaram a maior
parte dos homens detinham uma profissdo (74.2%), nas mulheres, a diferenca entre as que
se encontravam ativas laboralmente (55,4%) e as que nado tinham uma atividade laboral
(44,6%) foi muito ténue. Estes dados s&o corroborados pelos estudos de Almeida (2012),
Bica (2016), Capelas (2018), Rodriguez (2010) e Gulbeyaz (2011). Capelas (2018) defende
que o facto de uma menor percentagem de mulheres ter uma vida profissional ativa podera
relacionar-se com o seu papel de cuidadora, visto o papel de cuidador encurtar o tempo de

vida profissional ativo.

Os dados obtidos mostraram que a grande maioria ndo tinha nenhum contacto com a
area da saude (87,5%), visto ainda ser uma area circunscrita e depende muito da amostra
em questdo. Dos 12,5% dos familiares com este atributo, em relagdo ao género, os valores

percentuais eram semelhantes.

Relativamente a experiéncia anterior em Cuidados Paliativos vivenciada pelo familiar
de referéncia, apenas 9,4% da amostra vivenciou esta experiéncia, ndo existindo diferencas

entre o género (12,9% no sexo masculino e 7,7% no sexo feminino).

Constatou-se ainda que a maioria dos inquiridos residia em meio urbano (54,2%) e a
minoria (45,8%) em meio rural, estando esta ruralidade mais associada ao sexo feminino
(50.8%), este resultado é contrario ao de Bica (2016), onde a maioria que vivia em meio
urbano eram mulheres e a percentagem de homens que viviam em meio urbano e rural era

igual.

No estudo de Pedro et al (2016), a maior percentagem de amostra também
correspondia a adultez média (36-45 anos), como habilitagdes literarias o ensino secundario,
solteiros (as), porém, com agregado familiar Casal com filhos e com situagao laboral ativa
Contudo, este estudo foi realizado para a populagao portuguesa, em geral, enquanto que o

nosso alvo de investigagao foram os familiares de referéncia do doente internado em CP.

Ap0ds termos caracterizado a amostra de acordo com as variaveis sociodemograficas
interessou-nos dar resposta a questao: “Qual o nivel de Literacia em Saude dos familiares
de referéncia de doentes internados em UCP’s?” Evidenciaram-se aspetos positivos e

aspetos negativos, semelhantes ao estudo de Pedro (2018).
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Dos aspetos positivos destacou-se que uma grande percentagem dos inquiridos nao
teve dificuldade em compreender as instrucbes do médico ou farmacéutico sobre a toma de
medicacao, cumprindo as instru¢cées da toma da mesma e também a maioria dos inquiridos
(70%) nado apresentou dificuldade em compreender o folheto do medicamento. Quase a
totalidade dos familiares de referéncia compreenderam que é necessario realizar rastreios e
tomarem vacinas, ndao manifestaram dificuldade em chamar uma ambulancia em caso de
emergéncia médica e compreendem os avisos em saude relativos a comportamentos de
risco. Por outro lado, verificou-se que ainda persistem muitas duvidas acerca da confianca
da informacao sobre a doenga, os riscos para a saude e como se proteger da doenca, que
circulam nos meios de comunicagéao social. O fato da maioria dos inquiridos nao saber como
as mudancgas politicas podem afetar a sua saude, de ndo saberem encontrar informacgao
sobre como € que a sua zona residencial pode ser mais amiga da saude e influenciar as
condicbes da sua vida que afetam a sua saude e bem-estar foram também aspetos

negativos encontrados.

Apoés analisadas as estatisticas relativas aos indices de LS do familiar de referéncia

do doente internado em UCP, concluiu-se que estes ainda sao muito baixos.

Foram analisadas as 3 dimensdes e LS geral, de acordo com as varidveis socio-
demograficas, tendo-se observado que os familiares de referéncia apresentam um indice de
LS mais elevado na Prevengdo da Doenca (DP-HL) e um menor indice na Promogao da
Saude (HP-HL). Porém, em todas as dimensdes, os valores minimos encontravam-se no
patamar de LS inadequada (LS<25), com um indice baixo, e também as médias se
enquadraram no patamar da LS Problematica; os niveis de LS da amostra encontraram-se
distribuidos sobretudo nas classes Inadequada e Problematica, com maior incidéncia no
primeiro. Estes dados vao de encontro com o estudo realizado por Pedro et al (2016) em
que 61.4% da populagao inquirida apresentava um nivel de LS problematico ou inadequado,
no subindice LS de Cuidados de Saude e na LS de Prevengado da Doenga a percentagem
era de 55.1%, piorando na LS de Promogado da Saude (60.2%) Tudo isto reforca a ideia
sobre a necessidade de prioriza-la nas politicas de saude e que mesmo assim, existe ainda

um longo caminho a percorrer para melhorar estes resultados.

Contudo, os resultados de Pedro et al (2016), sdo melhores que os resultados
obtidos no nosso estudo, uma vez que na investigacdo destas autoras, relativamente a
dimensao LS de Cuidados de Saude, 44.2% apresentou um nivel suficiente ou excelente de
LS, na LS de Prevengao da Doenga 45% e na LS de Promogao da Saude 39.8%, ainda
assim valores mais positivos, tendo em conta que no nosso estudo a percentagem foi de

33.3%, 42.8% e 27%, respectivamente. A evidéncia cientifica tem demonstrado que os
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niveis de LS variam de acordo com o contexto social e cultural, talvez estes fatores tenham
interferido nos nossos resultados, visto que a a regido centro apresenta particularidades em
relacdo a outras zonas de Portugal e também os inquiridos apresentarem médias de idade
superiores ao estudo de Pedro et al (2016) e se encontrarem em situacdo de

vulnerabilidade.

Ainda em relacdo as estatisticas relativas aos indices de LS do familiar de referéncia
do doente internado em UCP as evidéncias apontaram para o facto do sexo feminino
apresentar piores niveis de LS em todas as dimensdes e LS Geral, com maiores
percentagens no nivel Inadequado e Problematico;, os valores revelaram-se menos
preocupantes na LS de Prevengao da Doencga. Por outro lado, o sexo masculino apresentou
em todas as dimensdes uma maior percentagem de inquiridos no patamar excelente,
igualando esta percentagem na LS de Promoc¢ao da Saude. As diferengas entre o sexo e os
trés indices de LS e LS Geral foram estatisticamente significativas, excepto na LS de
Prevencao da Doenca. Nos resultados de Pedro et al (2016) o sexo masculino apresentou

niveis de LS ligeiramente inferiores ao do sexo feminino.

Tal como no estudo de Pedro et al (2016), o grupo etario com idade igual ou inferior a
64 anos detinham melhores indices de LS em todas as dimensbes e LS Geral,
enquadrando-se a sua maioria a nivel problematico e suficiente. Por outro lado, os que
tinham idade igual ou superior a 65 anos ocuparam o nivel Inadequado e problematico de
LS, ndo havendo inquiridos neste grupo etario com nivel excelente. As diferengas entre o

grupo etario e os trés indices de LS e LS Geral foram estatisticamente significativas.

Em relagédo ao grau de parentesco, os familiares com uma relagao de filho/a e outros
foram os que apresentam melhores indices de LS. A esposa (0) deteve um pior indice de
Literacia, ocupando maioritariamente o nivel inadequado e problematico. As diferengas
encontradas entre o grau de parentesco dos participantes e os trés indices de LS e LS Geral

foram apenas estatisticamente significativas na LS de Prevengao da Doenga.

No que diz respeito ao estado civil, constatou-se que a maioria dos familiares com
companheiro/a detinham piores indices de LS, inserindo-se maioritariamente num nivel
inadequado e problematico. As diferengas encontradas entre o estado civil dos participantes
e os trés indices de LS e LS Geral foram apenas estatisticamente significativos na LS de

Promocgao da Saude.

Relativamente a composi¢do do agregado familiar, verificou-se que os casais com
filhos e sem filhos detém piores indices de LS e os com apenas um elemento e

monoparental indices melhores. As diferengas encontradas entre a composi¢do do agregado
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familiar e os trés indices de LS e LS Geral foram apenas estatisticamente significativas na

LS de Promocao da Saude.

Os dados revelaram que os familiares que co-habitam com o doente, apresentaram
piores indices de LS, ocupando maioritariamente o nivel Inadequado e problematico. As
diferengcas encontradas entre a co-habitacdo do familiar de referéncia com o doente e os

trés indices de LS e LS Geral n&o foram estatisticamente significativas.

No que concerne ao estatuto de cuidador principal do doente, a maioria dos
familiares que se assumiram como cuidadores principais apresentaram um nivel de LS
Inadequado e problematico. Os que nao se assumiram como cuidadores principais tiveram
uma distribuicdo mais homogénia nos primeiros 3 niveis, com destaque para o nivel
suficiente. As diferengas encontradas entre o estatuto de cuidador principal e os trés indices
de LS e LS Geral foram estatisticamente significativos, excepto na LS de Prevengao da
Doencga. No que diz respeito ao tempo de Cuidador principal do doente, nos trés grupos:
“até 6 meses”, “6 a 12 meses” e “>12 meses” nas 3 dimensdes e LS Geral, os niveis de LS
foram baixos, enquadrando-se maioritariamente no nivel inadequado e problematico. No

entanto as diferengas encontradas nao foram estatisticamente significativas.

Em relacido as habilitagbes académicas dos familiares, predominou o ensino basico
(49%), seguido do ensino superior (26%) e com menos um ponto percentual o ensino
secundario. Os que apresentaram um nivel de LS inadequado e problematico foram
maioritariamente familiares com o Ensino Basico (sendo que nao se verificou nenhum
inquirido com este ensino no patamar excelente). Os familiares detentores do Ensino
Secundario encontraram-se maioritariamente concentrados no nivel problematico e
suficiente de LS e os detentores do ensino Superior no nivel suficiente e excelente. As
diferencas estatisticas encontradas entre as habilitagdes académicas e os trés indices de LS
e LS Geral foram altamente significativas. Pedro et al (2016) concluiu no seu estudo, que a

medida que o nivel de escolaridade aumenta, os niveis de LS tendem a ser superiores.

No que respeita o estado laboral, os que se encontravam profissionalmente ativos
detiveram melhores niveis de LS, em que a maioria se enquadrou num nivel problematico e
suficiente, por outro lado, os ndo ativos enquadraram-se, sobretudo no nivel inadequado. As
diferencas estatisticas encontradas entre o estado laboral e os trés indices de LS e LS Geral
foram bastante significativos a excepcado da LS de Prevencédo da Doenga. No estudo de
Pedro et al (2016) também os niveis mais baixos de LS foram associados aos

desempregados e reformados.



197

Os profissionais ou estudantes na area da saude, embora tenham representado
apenas 12.5% da amostra inquirida apresentaram melhores indices de LS (sobretudo no
nivel excelente), contudo alguns destes profissionais, embora com um numero muito
reduzido enquadraram-se num nivel inadequado e problematico. As diferengas estatisticas
encontradas entre ser profissional ou estudante na area da e os trés indices de LS e LS
Geral foram altamente significativas na LS de Cuidados de Saude e LS Geral e bastante

significativas nas restantes.

Mesmo com uma experiéncia anterior em Cuidados Paliativos, o nivel de LS desses
familiares foi baixa, predominando um nivel Inadequado, apresentando os outros familiares
melhores niveis, embora com maiores percentagens no patamar inadequado e problematico.

As diferengas percentuais apresentadas nao foram estatisticamente significativas.

Os familiares que residem num meio rural apresentaram piores niveis de LS,
enquadrando-se num nivel inadequado e problematico. Os que vivem em meio urbano
apresentaram niveis predominantemente problematicos e suficientes. As diferencas
encontradas entre a residéncia do familiar de referéncia e os trés indices de LS e LS Geral

foram estatisticamente significativos apenas para a LS de Promocgao da Saude.

Outra questdo de investigagdo intimamente ligada com a anterior, procurou saber
que variaveis sociodemograficas tinham influéncia no nivel de Literacia em Saude dos
familiares de referéncia de doentes internados em UCP’s, tendo-se constatado que o género
do familiar de referéncia do doente internado em UCP interferia no seu nivel de LS em todas
as dimensoes, sobretudo na dimensao LS de Cuidados de Saude e LS Geral, em que o

sexo feminino foi o que apresentou menor nivel de LS.

Verificou-se que a idade do familiar de referéncia do doente internado em UCP
condiciona o nivel de LS em todas as suas dimensotes (sobretudo LS de Promogao da
Saude e LS Geral) sendo que a faixa etaria a partir dos 65 anos foi a que apresentou um
nivel mais baixo de Literacia em Saude. Este resultado vai de encontro com o estudo de
Pedro et al (2016) e Pedro (2018).

O grau de parentesco do familiar de referéncia foi determinante para o nivel de LS
Geral e LS de Promogao da Saude, com ordenagdes médias mais altas, ou seja, nivel de LS
mais alto na categoria Filho/a. Por outro lado, o estado civil do Familiar de Referéncia
também se relacionou com o nivel de LS dos mesmos (em todas as dimensdes), sendo que,

0s que nao apresentam companheiro/a detiveram um nivel mais elevado de LS.

Co-habitar com o doente influenciou o nivel de LS Geral e LS de Promogéo da

Saude, pelo que, quem vive com o doente teve menor nivel de LS. Existiu relagéo entre a
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composi¢ao do agregado familiar e a LS Geral, com niveis de LS mais baixos nos casais

sem filhos.

Assumir-se como cuidador principal do doente interferiu no nivel de LS geral e nivel
de LS de Promocao da Saude, sendo que quem assumiu este papel apresentou um menor
nivel de LS. Também existiu relagdo entre a escolaridade do Familiar de referéncia e todas

as dimensodes da LS. Quanto maior a escolaridade, maior o nivel de LS.

Deter uma atividade profissional, interferiu positivamente no nivel de LS nas
diferentes dimensdes e LS Geral. Verificou-se também a existéncia de relacdo entre os

familiares de referéncia com profissdes na area da saude e um maior nivel de LS.

A residéncia do familiar de referéncia interferiu no nivel de LS Geral e no nivel de LS
de Promocgao da Saude, sendo que, os que residiam em meio rural apresentaram menor
nivel de LS.

Nas restantes variaveis sociodemogréficas: tempo de cuidador e experiéncia anterior
em CP nao se evidenciaram diferencas estatisticas, pelo que estas nao interferiram no nivel

de LS dos familiares de referéncia do doente internado em UCP.

3.2.2. Literacia em Saude e Grau de Satisfacdo dos Familiares com os
Cuidados Prestados (FAMCARE)

No subcapitulo anterior, procurou-se analisar a influéncia das variaveis
sociodemogréficas (Variaveis independentes) sobre a variavel dependente (Literacia em
Saude). A semelhanga do anterior, no presente subcapitulo a variavel independente em
causa € o grau de Satisfagdo com os cuidados prestados, por parte dos familiares de
referéncia, contudo, para melhor analise da mesma, houve necessidade de perceber
também que variaveis sociodemograficas poderiam influenciar este grau de satisfagao,

dando origem a duas questdes de investigac&o, onde sera dada a resposta de seguida.

A terceira questao de investigagao procurou conhecer qual o grau de satisfagao com
os cuidados prestados por parte dos familiares de referéncia de doentes internados em
UCP’s, tendo-se apurado que estes de uma forma geral se encontravam satisfeitos com os
cuidados prestados ao seu familiar (X=40.50 +13.72). Estes resultados estdo em

consonancia com os estudos portugueses nesta area, Capelas (2018) acrescenta ainda que
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os cuidadores informais dos doentes paliativos em Portugal, encontram-se globalmente

satisfeitos com os cuidados prestados, mesmo com as condicionantes conhecidas do pais.

Apos ter-se analisado o grau de satisfacdo por cada uma das dimensdes que a
compdem, chegou-se a conclusdo que os familiares de referéncia se encontravam mais
satisfeitos com a dimensao Informagao dada (5 itens na escala: X=6.62 +2.50) e a dimenséo
dos Cuidados Fisicos (7 itens na escala: X=12.67 +4.36). Por outro lado, as dimensdes dos
Cuidados Psicossociais (4 itens na escala: X=12.36 +4.12) e Disponibilidade de Cuidados (4
itens na escala: X=8.83 +3.24) foram as que apresentaram um menor grau de satisfagao,
tendo em conta que uma alta pontuagdo na escala FAMCARE indica um baixo grau de

satisfacao.

Estes dados sdo congruentes com o estudo de Capelas (2018), em que a dimensao
Disponibilidade de cuidados foi aquela que apresentou menor numero de satisfeitos,
indicando que itens como a Disponibilidade de cama no hospital e Disponibilidade dos
médicos para com a familia registaram alta pontuagéo na escala (maior insatisfagédo), o que
segundo este autor, podera relacionar-se com o inadequado racio de recursos humanos e
baixa cobertura de camas de CP em Portugal. Contudo, o item Disponibilidade das
Enfermeiras para com a familia foi o unico que ndo apresentou nenhum cuidador insatisfeito,
sendo a sua maioria satisfeito e tal podera dever-se ao facto de sermos a classe profissional

que mais tempo passamos junto do doente e familia na prestacao de cuidados diretos.

Mais aprofundada, a quarta questdo de investigacdo indagou sobre a influéncia das
variaveis sociodemograficas no grau de satisfagdo dos familiares de referéncia com os
cuidados prestados a doentes internados em UCP’s, tendo-se verificado que a composicao
do agregado familiar condicionou o grau de satisfacao do familiar de referéncia do doente
internado em UCP na dimensdo disponibilidade de cuidados, sendo que o agregado
constituido apenas por um elemento se encontrou mais insatisfeito e 0 monoparental mais

satisfeito.

Assumir o papel de cuidador principal do doente, interferiu positivamente no grau de
satisfagdo com os cuidados prestados ao doente em UCP em todas as dimensdes desta. Ja
familiares de referéncia com profissées relacionadas com a area da saude influenciaram
negativamente a avaliagcdo do grau de satisfagdo com os cuidados prestados nas
dimensdes: cuidados fisicos e cuidados psicossociais, tal facto podera dever-se ao
conhecimento de causa e expectativas elevadas por parte destes profissionais em relagéo

aos cuidados prestados.
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A escolaridade do familiar de referéncia interferiu no grau de satisfagdo com os
cuidados prestados ao nivel dos cuidados fisicos, sendo que, a uma baixa escolaridade esta
associada a um maior grau de satisfagdo, Bica (2016) chegou a uma conclusao semelhante,
na medida em que foram os inquiridos com 2° e 3° ciclos que se mostraram mais satisfeitos

com os cuidados prestados.

Nas restantes variaveis sociodemograficas (sexo, idade, grau de parentesco, estado
civil, residéncia na mesma casa do doente, tempo de cuidador, deter uma atividade
profissional, experiéncia anterior em CP, residéncia) ndo se evidenciaram diferencas
estatisticas, pelo que estas n&o interferiram no grau de satisfacdo dos familiares de
referéncia com os cuidados prestados ao doente internado em UCP. Neste ambito
destacamos que muitas vezes, as razbes para tais diferengcas no grau de satisfacao,
obedecem a um conjunto de avaliagdes subjetivas, nomeadamente a percepcao existente
com a preocupagdo e manutengdo da dignidade humana, dependentes da observacédo do
doente estar a ser bem tratado, da percepcido de que se fez o melhor, de encarar a
prestacdo de cuidados como um ato de afeto, de verificar que as necessidades do doente
sdo atendidas (Nolan, Grant e Keady, 2008). E imprescindivel ndo esquecer que os
Cuidados Paliativos assentam em pilares fundamentais que vao de encontro com as
preocupacdes dominantes do doente e familia, sdo eles: o controlo de sintomas, a

comunicagao adequada, o apoio a familia e o trabalho em equipa.

Ao contrario dos nossos resultados, Capelas (2018) sustentado pelos estudos de
Almeida (2012), Bica (2016) e Gulbeyaz (2011), concluiu que cuidadores de doentes com
maior idade apresentam maior satisfagdo global com os cuidados, explicando que a idade
avangada associada a uma baixa literacia (comum nesta idade) faz com que estes se
conformem com os cuidados, com a progressao da doenga e a finitude da vida do familiar.
Também Almeida (2012), Bica (2016) e Gulbeyaz (2011) no que concerne ao estado civil,
aferiram que familiares com companheiro apresentam uma maior satisfagdo com os
cuidados prestados, nas dimensodes disponibilidade de cuidados e cuidados psicossociais.
Almeida (2012) e Bica (2016) fazem ainda referéncia a mais uma variavel sociodemografica
nas suas investigacbes: o sexo, pelo que apuraram que familiares do sexo masculino
mostraram um nivel mais baixo de satisfacdo em relacdo aos cuidados prestados em
Cuidados Paliativos, equanto as mulheres se encontravam mais satisfeitas (sobretudo nos
cuidados psicossociais); estas fazem referéncia a prevaléncia do sexo feminino como

cuidadoras informais do doente em CP, como justificativa.

Bica (2016) averiguou que familiares de referéncia em situagéo profissional ndo ativa

detinham um grau de satisfagdo mais elevado em todas as dimensbées da FAMCARE o que
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pode estar associada a exaustdo do cuidador, visto um grande numero de familiares de
referéncia ndo terem uma profissdo ativa para poderem cuidar do doente e com o
internamento do seu familiar sentem um maior apoio por parte dos profissionais que
compdem a equipa de CP. Por outro lado, Almeida (2012) chegou a um resultado contario, o

que mais uma vez reforgar a componente subjetiva desta avaliagao.

Para finalizar, a quinta e ultima questdo de investigacdo, procurou saber que
associacdo existia entre as variaveis sociodemograficas (idade e sexo), variaveis
relacionadas com o grau de satisfacdo com os cuidados prestados por parte do familiar de
referéncia de doentes internados em UCP’s e a Literacia em Saude dos mesmos, tendo-se
verificado que sdo duas as variaveis preditoras do nivel de LS dos mesmos em todas as

suas dimensodes: a idade e o sexo.

Verificou-se que idade foi a variavel que revelou maior poder preditivo em
praticamente todas as dimensoes, estabelecendo uma relacédo inversa com o nivel de LS
pelo que quanto menor for a idade do familiar de referéncia maior o seu nivel de LS. Este
resultado encontra-se em consonancia com o estudo realizado em Portugal em 2014 por
Pedro et al (2016), sugerindo a existéncia de grupos vulneraveis, como sejam 0s mais
velhos, reformados, desempregados e com menos escolaridade (transversal ao aumento da
idade). Os investigadores anteriores fazem também referéncia a escolaridade como

preditora da LS, contudo, no nosso trabalho ndo nos foi possivel chegar a essa concluséo.

Por outro lado, o sexo, apresentou uma relagao direta com o nivel de LS, sendo que:

familiares de referéncia do sexo masculino detinham um nivel de LS mais elevado.

Observou-se ainda na LS de Promocdo da Saude que existia mais uma variavel
preditora: a Dimensao 3 da Escala FAMCARE: Cuidados Psicossociais, que apresentou
uma correlacdo positiva com a mesma, pelo que quanto maior for o valor da FAMCARE
(maior insatisfacdo), maior o nivel de LS de Promocédo da Saude. Uma vez que a
problematica da LS tem vindo a ganhar destaque no sistema de saude e os estudos que
existem sdo escassos, ndo existindo ainda estudos que relacionem o nivel de LS com o
grau de satisfagdo dos familiares com os cuidados prestados, ndo temos como comprovar

em outras investigacdes esta conclusao, sugerindo-se novas investigagdes nesta area.
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4. Conclusoes

A promogao da Literacia em Saude tem o potencial de melhorar os resultados em
saude e a qualidade dos cuidados de saude. Porém, para que tal seja possivel é essencial o
envolvimento das estruturas de governagao, das organizagbes de saude nos varios niveis
de prestacao e dos profissionais de saude, onde os Enfermeiros assumem uma posicao de
destaque e dos proprios cidaddos na operacionalizagdo de uma estratégia nacional de
promoc¢ao de LS (Pedro et al, 2016; Pedro, 2018).

A sociedade e os sistemas de saude habituadas a um modelo paternalista, no qual
os profissionais de saude assumem e fazem-se substituir na tomada de decisao
relativamente aos cuidados de saude dos cidadaos devem ser mais proactivos e evoluirem
para um modelo colaborativo e partilhado, no qual é prestado ao cidaddo a informacgao

necessaria para que este possa tomar as suas préoprias decisdées (Pedro, 2018)

E necessario ter em conta que um nivel inadequado ou problematico de LS néo é
exclusivamente um problema individual, mas também sistémico, com varias implicacdes
para o sistema de saude. Assim, desenvolver mecanismos que permitam ao cidadao tornar-
se efectivamente parceiro no processo de cuidados de saude é essencial. Estas estratégias
podem traduzir-se em ferramentas de ordem instrumental como sistemas de informacao
pessoais que simplificam o acesso a informacdo e saude, apoiando na decisdo ou na
decisao partilhada, permitindo ao cidadao participar ativamente nas decisées que Ihe dizem

respeito. Esta informacao partilhada promove também a LS (Pedro et al, 2016; Pedro, 2018).

A realizacao deste estudo permitiu perceber, de forma planeada, a capacidade de os
familiares de referéncia dos doentes internados em CP acederem, compreenderem,
analisarem e utilizarem a informagao de saude nos dominios da utilizacdo dos cuidados de

saude, da promogao da saude e da prevencgao da doenga (Pedro et al, 2016).

No decorrer da nossa investigagao, foi realizada uma revisao critica da literatura, de
forma a aprofundar e firmar conhecimentos sobre o tema em estudo. Contudo, a
preocupagao com a Literacia em Saude é algo actual e encontramos apenas um estudo
realizado em 2014 por Pedro et al, 2016 mais abrangente para a populagao portuguesa e
ndo propriamente para os familiares de referéncia do doente internado em CP. Em relacéo

ao grau de satisfacado deste grupo com os cuidados prestados ao familiar doente em CP,
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ainda existem poucos estudos portugueses, sendo sobretudo centrados no cuidador

informal.

Pelo que ja foi referido, o nosso estudo procurou determinar os fatores que
influenciam o nivel de LS do familiar de referéncia, designadamente as variaveis
sociodemograficas e variaveis relacionadas com o grau de satisfagdo com os cuidados

prestados ao doente em CP.

Os familiares que participaram no estudo séo maioritariamente mulheres (67,7%) que
se assumem também como cuidadores principais (73.8%); com idades < 64 anos (84.6%);
com grau de parentesco Filho/a (41.7%); com companheiro (64.6%) e com filhos (56.3%);
com o ensino basico; sem experiéncia anterior em CP (90.6%); a residir em meio urbano

(54.2%), profissionalmente ativos (61.5%), mas sem ser na area da saude (87.5%).

Em relacdo a primeira questdo de investigacido, procuramos saber qual o nivel de
Literacia em Saude dos familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados
Paliativos e chegamos a conclusdo que os familiares apresentam maior indice de LS
Prevencao da Doenca_DP-HL e menor na Promocéo da Saude HP-HL. Porém, em todas as
dimensdes, os niveis de LS encontram-se mais distribuidos pelas classes Inadequado e
Problematico, o que é preocupante e vem destacar a necessidade urgente de se
implementarem estratégias promotoras de LS, de empoderamento dos cidadados, no nosso

caso especifico, dos familiares de referéncia do doente internado em CP.

A segunda questdo de investigagdo procurou averiguar que variaveis
sociodemograficas tinham influéncia no nivel de LS dos familiares de doentes internados em
Unidades de Cuidados Paliativos, verificando-se que os familiares do sexo feminino;
familiares com idade 265 anos; com estado civil “com companheiro”; com escolaridade no
ensino Basico; sem atividade profissional ativa e sem profissdes relacionadas com a saude
apresentam um menor nivel de LS em todas as dimensdes. Tiveram impacto, num nivel
mais baixo de LS Geral e de Promocao da Saude: casais sem filhos; com estatuto de
esposo/a; co-habitar com o doente; assumir-se como cuidador principal e residir em meio

rural.

Foi também uma das nossas questdes de investigacao perceber qual o grau de
satisfacdo dos familiares de doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos com
os cuidados Prestados cujos resultados revelaram que os familiares estudados se
encontram satisfeitos com os cuidados. Estes estdo mais satisfeitos nas dimensdes

Informagao dada e Cuidados Fisicos e menos satisfeitos nos Cuidados Psicossociais.
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A quarta questdo de investigacdo indagou sobre a influéncia das variaveis
sociodemograficas no grau de satisfagdo dos familiares de doentes internados em Unidades
de Cuidados Paliativos, tendo-se verificado que as variaveis: papel cuidador principal,
escolaridade basica, familiares com profissdo ndo relacionada com a saude influenciam
positivamente esta avaliacdo. O agregado familiar monoparental teve impato positivo na

dimensao disponibilidade de cuidados.

Por fim, a quinta e ultima questdo de investigacdo, intentava saber que variaveis
sociodemograficas (idade e sexo) e variaveis relacionadas com o grau de satisfacdo com os
cuidados prestados sdo preditoras do nivel de Literacia em Saude, dos familiares de
doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos, tendo-se concluido que apenas a
idade e o sexo eram variaveis preditoras do nivel de LS dos familiares em todas as
dimensdes. Na Promoc¢do da Saude os Cuidados Psicossociais (Famcare) também se

assumiram como preditores.

Uma menor idade do familiar de referéncia, bem como familiares do sexo masculino
associaram-se a um melhor nivel de Literacia em Saude. Observou-se também que quanto

maior o valor da FAMCARE (maior insatisfagao), maior o nivel de Promog¢éao da Saude.

Apesar das limitagdes e dos resultados preocupantes obtidos sobre o nivel de LS dos
familiares de referéncia inquiridos, podemos afirmar que o estudo de investigagao realizado
permitiu responder as questbes de investigacdo, incrementando um maior conhecimento
sobre o tema, com implicagdes positivas na nossa pratica, como Enfermeiros. Estes
resultados poderao também servir como suporte a iniciativas de promoc¢ao de LS, tornando-

as mais dirigidas e adequadas as necessidades reais dos familiares de referéncia.

Face ao exposto e tendo como base os resultados obtidos no presente estudo,
sugerimos a necessidade de se dar mais apoio a familia (incidindo no familiar de referéncia)
do doente em CP para que estes se sintam verdadeiros parceiros e mediadores nos

cuidados, tendo um papel ativo nos cuidados que sao prestados ao doente.

O Enfermeiro assume aqui um papel fundamental pois é o profissional que mais
tempo passa com o doente e familia e na sua intervencdo deve adequar a sua pratica as
necessidades do doente mas também da familia e isso passa pela informagdo dada (onde
se enquadram as competéncias comunicacionais), pela disponibilidade as suas solicitagdes,
pelos cuidados fisicos para com o doente e mesmo quando nao for da sua area de
competéncia, saber encaminhar e guiar o familiar que, para além de deter um baixo nivel de

LS na maior parte das situagdes, também se encontra “perdido” pelo turbilhdo de emocgdes
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que vivencia, contribuindo para a melhoria do nivel de LS e para uma satisfagdo com os

cuidados, que é um importante indicador de qualidade dos mesmos.

Variaveis sociodemograficas, variaveis relacionadas com o grau de satisfacdo com
os cuidados prestados e variaveis relacionadas com o nivel de LS devem ser tidas em conta
quando planeados os CP diferenciados ao doente e sua familia por toda a equipa, em
particular pela equipa de Enfermagem, que deve estar empenhada na melhoria continua e
no empoderamento do nosso alvo de cuidados, devendo para isso assumir uma atitude
proactiva de autocapacitagdo, investindo numa formag¢do continua ao longo da sua vida

profissional.

Recomendamos também a realizacdo de mais estudos de investigacdo sobre este
tema pertinente, uma vez que sdo escassos 0s existentes e onde possam ser adicionadas
novas variaveis (ex. tempo de dependéncia do doente, estado civil do doente, entre outras),
com amostras representativas desta populagdo de forma a que seja possivel generalizar e

consolidar conhecimentos de forma a que ocorra uma melhoria nas nossas praticas.
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Apéndice | — Instrumento de colheita de dados
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Forma de Administracdo do instrumento de colheita de dados:
(A PREENCHER PELO ENTREVISTADOR / PROFISSINAL UCP)

Autoadministrado [T]
Assistido pelo entrevistador / profissional da UCP []
Administrado pelo entrevistador / profissional da UCP D

PARTE | - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Queira por favor responder as questdes abaixo, nas que apresentam varias op¢des fagca um X no

quadrado correspondente a sua situagao.
Idade: (anos completos)
Sexo:

] Masculino

D Feminino

Grau de parentesco em relagcédo ao seu familiar:
[] Esposa /o
D Nora/ genro
[ Fiha/o
D Neta /o

D Sogra/ o

D Outro Qual?

Qual o seu estado Civil?
D Solteiro
D Casado / Unido de facto

D Divorciado / Separado

[ viavo/a
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O

Nao responde/ Nao sei

Qual a composicao do seu agregado familiar?
Um individuo

Casal sem filhos

Casal com filhos

Familia Monoparental

O 0000

Outros Qual?

Reside na mesma casa do doente?

Sim

O 0

E o cuidador principal do doente?
Sim

Nao

O O

Se sim, ha quanto tempo? (meses completos)

Indique o seu nivel de escolaridade:
[ 1° ciclo (até 4° ano)
D 2° ciclo (5° e 6° ano)
D 3° ciclo (7° ao 9° ano)
[] Secundario
[] Licenciatura
D Mestrado

D Doutoramento
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Qual o seu estado laboral?
D Exerce uma profissao, mesmo que nao remunerada, para uma pessoa de familia
[ Ful-time
D Part-time
D Desempregado
D Estudante
[[] Reformado
D Dono /a de casa a tempo inteiro

[ Em estagio profissional

[ nativo
D Outro:

E profissional de salide ou estudante em &reas relacionadas com a satde?
Sim

Nao

O 0

Jateve anteriormente algum familiar internado em Cuidados Paliativos?

[ sim

D N3o Se sim, onde?

Onde Reside?
D Meio Rural

D Meio Urbano
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PARTE Il — Escala FAMCARE

Pense nos cuidados paliativos que o seu familiar recebe. Queira por favor responder as
questdes abaixo, indicando o seu nivel de satisfagao quanto aos cuidados prestados: muito
satisfeito (MS), satisfeito (S), indeciso (ID), insatisfeito (I), ou muito insatisfeito (Ml).

Por favor, faga um circulo ao redor das letras que melhor se adequam a sua experiéncia.

Qual o seu grau de satisfacdo em relacéo a:

1 | O alivio da dor do doente MS|S|ID|I| Ml
2 | Informacao facultada sobre o progndstico do doente MS|S|ID|I|M
3 | Respostas dos profissionais de saude MS|S|ID|I|M
4 | Informacgao facultada sobre os efeitos secundarios MS|S|ID|I|M
5 | Referenciacao para médicos de especialidade MS|S|ID|I|M
6 | Disponibilidade de cama no hospital MS|S|ID|I|M
7 | Reunides com os familiares para esclarecer a doenca do doente MS|S|ID|I|M
8 | Rapidez com que os sintomas sao tratados MS|S|ID|I|M
Atencao do médico relativamente a descricdo que o doente faz
9 | dos seus sintomas MS|S|ID|I|Mil
10 | Aforma como os exames e tratamentos s&o realizados MS|S|ID|I]|M
11 | Disponibilidade dos médicos para com a familia MS|S|ID|I|M
12 | Disponibilidade das enfermeiras para com a familia MS|S|ID|I|M
13 | Articulacdo dos cuidados MS|S|ID|I|M
14 | Tempo necessario para realizar o diagnéstico MS|S|ID|I|M
Forma como a familia é incluida nas decisdes sobre o tratamento
15 | e cuidados médicos MS|S|ID|I|M
16 | Informagéo facultada sobre a gestao da dor do doente MS|S|ID|I]|M
17 | Informacéo facultada sobre os exames realizados ao doente MS|S|ID|I|M
Grau de profundidade com que o médico avalia os sintomas do
18 | doente MS|S|ID|I]|M
Seguimento dado pelo médico em relagdo aos exames e
19 | tratamentos realizados MS|S|ID|I| M
20 | Disponibilidade do médico para com o doente MS|S|ID|I|MI
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PARTE Il - Questionario Europeu de Literacia em Saude (HLS-EU-PT)

Numa escala de muito dificil (1) a muito facil (4), qual o grau de dificuldade que sente a...:

Por favor, fagca um X no quadrado que melhor se adequa a sua experiéncia /dificuldade

1 - Muito
Dificil

2 - Dificil

3 - Facil

4 — Muito
Facil

5 - Nao
sei

1 — Encontrar informacgao sobre os
sintomas de doencgas que o/a preocupam?

2 — Encontrar informacgao sobre tratamento
de doengas que o/a preocupam?

3 — Saber mais sobre o que fazer em caso
de uma emergéncia médica?

4 — Saber mais sobre onde obter ajuda
especializada quando esta doente?

5 — Compreender o que o seu médico lhe
diz?

6 — Compreender o folheto que vem com o
medicamento?

7 — Compreender o que fazer numa
emergéncia médica?

8 — Compreender as instrugdes do seu
médico ou farmacéutico sobre a toma do
medicamento que foi receitado?

9 — Avaliar como € que a informagao do
seu médico se aplica ao seu caso?

10 — Avaliar as vantagens e desvantagens
das diferentes opgdes de tratamento?

11 — Avaliar quando pode necessitar de
uma segunda opinido de outro médico?

12 — Avaliar se a informagao sobre a
doenga, nos meios de comunicagéao, € de
confianga?

13 — Usar a informagéo que o seu médico
Ihe da para tomar decisdes sobre a sua
doenga?

14 — Cumprir as instru¢des sobre a
medicagao?

15 — Chamar uma ambulancia em caso de
emergéncia?

16 — Seguir as instrugdes do seu médico
ou farmacéutico?

17 — Encontrar informagéo para lidar com
os comportamentos que afetam a sua
saude, como fumar, falta de atividade fisica
e excesso de alcool?
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1 - Muito
Dificil

2 - Dificil

3 - Facil

4 — Muito
Facil

18 — Encontrar informagéo para lidar com
os problemas de saude mental como o
stress ou a depressao?

19 — Encontrar informagao sobre as
vacinas e os exames que pode fazer?

20 — Encontrar informagao sobre a forma
de evitar ou controlar as situagdes como o
excesso de peso, tensao alta e colesterol
elevado?

21 — Compreender os avisos de saude
relativos a comportamentos como fumar,
falta de atividade fisica e excesso de
alcool?

22 — Compreender porque precisa de
vacinas?

23 — Compreender porque precisa fazer
rastreios?

24 — Avaliar em que medida sao fiaveis os
avisos relativos a saude, como fumar, falta
de atividade fisica e excesso de alcool?

25 — Avaliar quando precisa de ir o médico
para fazer um check-up ou um exame
geral de saude?

26 — Avaliar que vacinas pode necessitar?

27 — Avaliar que exames médicos deve
fazer?

28 — Avaliar se a informagéo nos meios de
comunicagao sobre 0s riscos para a saude
é de confianga?

29 — Decidir se deve tomar a vacina contra
a gripe?

30 — Decidir como se pode proteger da
doenga com base nos conselhos da familia
€ amigos?

31 — Decidir como se pode proteger da
doenga com base em informagéo dos
meios de comunicagéo?

32 — Encontrar informagéo sobre
atividades saudaveis, como a atividade
fisica, a alimentagdo e a nutricdo?

33 — Saber mais sobre as atividades que
sdo boas para o seu bem-estar mental?

34 — Encontrar informagao sobre como é
que a sua zona residencial pode ser mais
amiga da saude?
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1 - Muito
Dificil

2 - Dificil

3 - Facil

4 — Muito
Facil

5 - Nao
sei

35 — Saber mais sobre as mudangas nas
politicas que possam afetar a sua saude?

36 — Saber mais sobre as formas de
promover a sua saude no trabalho?

37 — Compreender conselhos sobre saude
vindos de familiares e amigos?

38 — Compreender a informagao nas
embalagens de alimentos?

39 — Compreender a informagao nos meios
de comunicagdo em como se manter mais
saudavel?

40 — Compreender a informagéo em como
manter uma mente saudavel?

41 — Avaliar a forma como o local onde
vive pode afetar a sua saude e bem-estar?

42 — Avaliar a forma como as suas
condi¢des de habitagdo o podem ajudar a
manter-se saudavel?

43 — Avaliar quais os comportamentos
diarios que estao relacionados com a sua
saude?

44 — Tomar decis6es para melhorar a sua
saude?

45 — Integrar um clube desportivo ou uma
aula de ginastica se desejar?

46 — Influenciar as condigbes da sua vida
que afetam a sua salde e bem-estar?

47 — Participar em atividades que
melhoram a saude e o bem-estar na sua
comunidade?
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Apéndice Il - Formulario de consentimento informado
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

AO PARTICIPANTE / REPRESENTANTE

Por favor, leia com atencao todo o conteudo deste documento. Nao hesite em solicitar mais

informacdes se nao estiver completamente esclarecido.

Caro Senhor (a),

Silvia Rodrigues de Lima, Enfermeira no Servico de Cuidados Paliativos do Hospital
Visconde Salreu (Centro Hospitalar Baixo Vouga, E.P.E.) e estudante do 6° Curso de
Mestrado em Enfermagem Meédico-Cirurgica da Escola Superior de Saude de Viseu
encontra-se a desenvolver um estudo sobre Cuidados Paliativos, cujo tema se intitula de

“Literacia em Saude: Influéncia na Satisfacdo da Familia com os Cuidados Paliativos”.

Os objectivos desta investigacado sao: avaliar o grau de satisfacdo dos familiares de pessoas
internadas em cuidados paliativos e face aos valores obtidos e a estudos anteriores analisar
a evolugcdo a nivel do grau de satisfacdo dos mesmos; identificar as variaveis
sociodemograficas que interferem na satisfacdo dos familiares de doentes em situagao
paliativa; avaliar o nivel de Literacia em Saude dos familiares de pessoas internados em
cuidados paliativos e por fim, analisar a relacdo entre a satisfacao dos familiares face aos
cuidados prestados em Unidades de cuidados paliativos € o nivel de Literacia em Saude das
familias. Colaborando desta forma, para a producdo de conhecimento sobre os Cuidados

Paliativos em Portugal.

A evolucao dos conhecimentos cientificos, aos mais diversos niveis e também na area da
saude, tem ocorrido gragas ao contributo da investigag&o, por isso reveste-se de elevada
importéncia a sua participagdo e contributo para a investigagdo na area dos Cuidados

Paliativos.

Deste modo, venho solicitar a sua colaboragcdo para o preenchimento das escalas e
questionario que se seguem, pedindo desde ja desculpa pelo possivel incomodo. Nao
existem respostas corretas ou incorrectas, por isso pede-se que responda de forma atenta e

sincera.

(V.EF.E)



231

A sua participagado sera voluntaria e sera garantido o anonimato e a confidencialidade dos
dados recolhidos, pois os investigadores consagram como obrigacdo e dever o sigilo

profissional.

Podera também desistir em qualquer momento do preenchimento, tem também o direito de
colocar, agora e durante o desenvolvimento do estudo, qualquer questdo sobre a

investigagdo ou os métodos utilizados.

Por favor, responda a todas as questdes para que seja valida a sua participacéo.

Desde ja, grata pela sua atengao!

Eu, abaixo assinado, declaro que aceito participar na investigacdo subordinada ao tema
“Literacia em Saude: Influéncia na Satisfacdo da Familia com os Cuidados Paliativos”, apds

ter sido esclarecido sobre:

- Objetivos, riscos e beneficios do estudo;

- Garantia de anonimato e confidencialidade dos dados recolhidos;
- Possibilidade de obter esclarecimento extra;

- Garantia de que nao havera qualquer prejuizo dos meus direitos e poder desistir de

participar a qualquer momento.

(localidade) / /2018 (data)

(assinatura do participante)

OBRIGADA

Para qualquer questédo pode contactar-me para:
Telemovel: 918255520

Email: silviarlima86@gmail.com


mailto:silviarlima86@gmail.com
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Anexo | — Pedidos formais de autorizagdo para a aplicagdo do instrumento de Colheita

de dados e seus diferimentos.
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Pedido de autorizacao para utilizacdo da Escala FAMCARE em

dissertacdo de mestrado
3 mensagens

Silvia Lima <silviarlima86@gmail.com> 8 de margo de 2018 as 19:53
Para: antoniaclaudia@sapo.pt
Boa tarde.

O meu nome ¢ Silvia Rodrigues de Lima, desempenho fungfes como Enfermeira na Unidade de Cuidados

Paliativos do Hospital Visconde de Salreu (Centro Hospitalar Baixo-Vouga, EPE).

Encontro-me a frequentar o 6° Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirlrgica na Escola Superior de
Saude de Viseu e neste ambito, irei desenvolver uma dissertacdo cujo tema intitula-se de: Satisfagdo da

Familia com a prestago de Cuidados Paliativos Hospitalares e a Literacia para a Saude.

Desta forma, venho pedir autorizacdo para utilizar a escala FAMCARE validada para a populacdo

portuguesa por si.
Grata pela atencéo.

Silvia Lima

antoniaclaudia <antoniaclaudia@sapo.pt> 9 de margo de 2018 as 18:39

Para: Silvia Lima <silviarima86@gmail.com>

Boa tarde, € com muto agrado que autorizo a utilizagdo da escala. Sempre ao dispor
Atenciosamente

Claudia Almeida

Enviado a partir do meu smartphone Samsung Galaxy.

De: Silvia Lima <silviarlima86@gmail.com>

Data: 08/03/18 19:53 (GMT+00:00)


mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20autorização%20para%20utilização%20da%20Escala%20FAMCARE%20em%20dissertação%20de%20mestrado.mht!x-usc:mailto:silviarlima86@gmail.com

Para: antoniaclaudia@sapo.pt
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Assunto: Pedido de autorizagao para utilizagdo da Escala FAMCARE em dissertagao de mestrado

[Citagéo ocultada]

Silvia Lima <silviarlima86@gmail.com>

Para: antoniaclaudia <antoniaclaudia@sapo.pt>

Boa tarde,
Desde ja o meu muito obrigada.

Com os melhores cumprimentos.

Silvia Lima

Sem virus. www.avast.com

[Citagéo ocultada]

9 de margo de 2018 as 19:38


mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20autorização%20para%20utilização%20da%20Escala%20FAMCARE%20em%20dissertação%20de%20mestrado.mht!x-usc:mailto:antoniaclaudia@sapo.pt
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20autorização%20para%20utilização%20da%20Escala%20FAMCARE%20em%20dissertação%20de%20mestrado.mht!x-usc:https://www.avast.com/sig-email?utm_medium=email&utm_source=link&utm_campaign=sig-email&utm_content=webmail
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20autorização%20para%20utilização%20da%20Escala%20FAMCARE%20em%20dissertação%20de%20mestrado.mht!x-usc:https://www.avast.com/sig-email?utm_medium=email&utm_source=link&utm_campaign=sig-email&utm_content=webmail
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20autorização%20para%20utilização%20da%20Escala%20FAMCARE%20em%20dissertação%20de%20mestrado.mht!x-usc:https://www.avast.com/sig-email?utm_medium=email&utm_source=link&utm_campaign=sig-email&utm_content=webmail
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Silvia Lima <silviarlima86@gmail.com>

Pedido de Utilizagcédo do instrumento /Questionario HLS-EU-PT para

realizacdo de Dissertacao de Mestrado
2 mensagens

Silvia Lima <silviarlima86@gmail.com> 8 de marcgo de 2018 as 20:05

Para: rita.pedro@ensp.unl.pt

Boa tarde.

O meu nome ¢ Silvia Rodrigues de Lima, desempenho fung¢des como Enfermeira na Unidade de Cuidados

Paliativos do Hospital Visconde de Salreu (Centro Hospitalar Baixo-Vouga, EPE).

Encontro-me a frequentar o 6° Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirlrgica na Escola Superior de
Saude de Viseu e neste &mbito, irei desenvolver uma dissertacdo cujo tema intitula-se de: Satisfacdo da

Familia com a prestacdo de Cuidados Paliativos Hospitalares e a Literacia para a Saude.

Desta forma, venho pedir autorizagdo para utilizar o instrumento/ Questionario HLS-EU-PT
traduzido, validado e aplicado a populacdo portuguesa por si e pelas suas colegas Odete Amaral

e Ana Escoval, apresentado em 2014.
Pedia também, o favor de me enviar o questionario completo.
Grata pela atengéo.

Silvia Lima

Ana Rita Pedro <rita.pedro@ensp.unl.pt> 12 de margo de 2018 as 11:14
Para: Silvia Lima <silviarima86@gmail.com>

Cc: Ana Escoval <anaescoval@ensp.unl.pt>

Cara Dra. Silvia Lima,

Muito obrigada pelo seu interesse no nosso trabalho. E com muito gosto que concedemos autorizago para
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utilizar no trabalho a escala por nds validada.

Envio em anexo a escala que validamos e aplicamos em Portugal. Podera consultar a restante informacdo
no artigo de validagdo da escala acessivel
em: http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0870902516300311

Junto também o relatério completo do instrumento na sua versao original.
Na eventualidade de precisarem de ajuda no célculo dos scores, ndo hesitem em contactar-nos.

Gostariamos muito de ter a oportunidade de ir acompanhando o vosso trabalho, pelo que pego que
partilhem connosco as conclusdes a que forem chegando.

Com os meus melhores cumprimentos,

Ana Rita Pedro

Escola Nacional de Saude Publica

Grupo de Investigagdo em Politicas e Administragéo de Saude
Av. Padre Cruz

1600-560 Lisboa

Telef. 217512197 Fax. 217582754

e-mail. rita.pedro@ensp.unl.pt

é Imprima este e-mail apenas se estritamente necesséario. O Ambiente agradece.

From: Silvia Lima <silviarlima86@gmail.com>

Sent: quinta-feira, 8 de margo de 2018 20:06

To: Ana Rita Pedro <rita.pedro@ensp.unl.pt>

Subject: Pedido de Utilizacdo do instrumento /Questionario HLS-EU-PT para realizacdo de
Disserta¢do de Mestrado

[Citagao ocultada]

2 anexos

HLS-EU-PT-1.pdf
228K

neu_rev_hls-eu_report 2015 05 13 lit.pdf
2298K


mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20Utilização%20do%20instrumento%20-Questionário%20HLS-EU-PT%20para%20realização%20de%20Dissertação%20de%20Mestrado.mht!x-usc:http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0870902516300311
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20Utilização%20do%20instrumento%20-Questionário%20HLS-EU-PT%20para%20realização%20de%20Dissertação%20de%20Mestrado.mht!x-usc:mailto:rita.pedro@ensp.unl.pt
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20Utilização%20do%20instrumento%20-Questionário%20HLS-EU-PT%20para%20realização%20de%20Dissertação%20de%20Mestrado.mht!x-usc:mailto:silviarlima86@gmail.com
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20Utilização%20do%20instrumento%20-Questionário%20HLS-EU-PT%20para%20realização%20de%20Dissertação%20de%20Mestrado.mht!x-usc:mailto:rita.pedro@ensp.unl.pt
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20Utilização%20do%20instrumento%20-Questionário%20HLS-EU-PT%20para%20realização%20de%20Dissertação%20de%20Mestrado.mht!x-usc:https://mail.google.com/mail/u/0/?ui=2&ik=9ecaebfe1b&view=att&th=16219eb53c285d96&attid=0.1&disp=attd&safe=1&zw
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20Utilização%20do%20instrumento%20-Questionário%20HLS-EU-PT%20para%20realização%20de%20Dissertação%20de%20Mestrado.mht!x-usc:https://mail.google.com/mail/u/0/?ui=2&ik=9ecaebfe1b&view=att&th=16219eb53c285d96&attid=0.1&disp=attd&safe=1&zw
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20Utilização%20do%20instrumento%20-Questionário%20HLS-EU-PT%20para%20realização%20de%20Dissertação%20de%20Mestrado.mht!x-usc:https://mail.google.com/mail/u/0/?ui=2&ik=9ecaebfe1b&view=att&th=16219eb53c285d96&attid=0.2&disp=attd&safe=1&zw
mhtml:file://C:/Users/Silvia%20Lima/Downloads/Gmail%20-%20Pedido%20de%20Utilização%20do%20instrumento%20-Questionário%20HLS-EU-PT%20para%20realização%20de%20Dissertação%20de%20Mestrado.mht!x-usc:https://mail.google.com/mail/u/0/?ui=2&ik=9ecaebfe1b&view=att&th=16219eb53c285d96&attid=0.2&disp=attd&safe=1&zw
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Anexo Il — Deferimentos de autorizacdo para a realizagdo de investigacdo nas
diferentes UCP
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