Escola Superior AutocuidadolUm Foco Central da Enfermagem
de Enfermagem
do Porto

AUTOGESTAO DA DOENCA CRf)NI(,'_A: DOS MODELOS
AOS PROGRAMAS DE INTERVENCAO

Maria Rui Sousa!, Ana Isabel Vilar?, Clemente Neves Sousa®, Fernanda Bastos*

1PhD, Professora Coordenadora, Escola Superior de Enfermagem do Porto, CINTESIS, Portugal.

2 PhD Student, Professora Adjunta, Escola Superior de Enfermagem do Porto, CINTESIS, Portugal.
3 PhD, Professor Adjunto, Escola Superior de Enfermagem do Porto, CINTESIS, Portugal.

4 PhD, Professora Coordenadora, Escola Superior de Enfermagem do Porto, UNIESEP, Portugal.

INTRODUCAO

O aumento das doencas cronicas, a nivel mundial, encontra-se relacionado com varios fatores como a transi¢io demografi-
ca, os padroes de consumo, as mudancas nos habitos e estilos de vida, a urbanizacdo e o marketing global. Estas doencas sao
responsaveis por mortes prematuras, perda da qualidade de vida e por um elevado impacto econémico (Ministério da Saude,
2018; WHO, 2018). Acresce a evidéncia de baixos niveis de controlo destas doencas, que trouxeram preocupacdes e desafios
aos sistemas de satude, influenciando as agendas politica e técnica de organismos nacionais e internacionais (Vilar, 2009).

Aproximadamente metade das pessoas com doenca crénica apresentam comorbilidades, muitas vezes ndo controladas
por dificuldades na sua gestio, que devem ser colmatadas (ICIC, s.d.). Este facto torna evidente que a abordagem a estas
pessoas deve ser integrada, mobilizando todos os recursos disponiveis, considerando ndo apenas as especificidades dessas
doencas, mas também a forma como cada pessoa é (ou ndo) capaz de as integrar nas suas vidas, readaptando-se e reinven-
tando-se, de acordo com os seus recursos internos, as suas redes de apoio e as suas circunstancias (Vilar, 2009).

A complexidade de viver com doenca(s) cronica(s) e com a sua imprevisibilidade, tém impactos significativos ndo ape-
nas no dominio individual (fisico, emocional e psicolégico), mas também nos dominios familiar e social, influenciando,
muitas vezes, a educacio, a profissio e o ambiente de trabalho. As especificidades da doenca crénica e a necessidade que
a sua autogestio seja materializada no dia a dia, transferem uma grande parte da responsabilidade do profissional para a
pessoa e sua familia, numa 6tica de desenvolvimento da autonomia para a autogestio e o autocuidado. Esta transferéncia
de poder determina uma profunda mudanca de paradigma e a alteragio dos referenciais tedricos e da praxis dos profissio-
nais de satde, nomeadamente dos enfermeiros, que deverao cuidar proporcionando apoio e suporte a decisdo e mudancga
comportamental, nos processos adaptativos de viver a vida com a(s) doenca(s).

O papel da pessoa com doenga crénica neste processo de adaptacgio é central e passa por assumir a responsabilidade de
manter o seu mais alto nivel de satide e de funcionalidade. Cabe aos profissionais apoiar, disponibilizando a informacéao
necessaria e utilizando estratégias ajustadas as realidades, individuais e de contexto, que permitam capacitar a pessoa e a
sua familia, neste processo de enfrentar a vida com a doenca. Para a concretizacio deste desiderato, concorre o trabalho
de parceria entre “o doente” e o profissional, quer na identificacdo dos problemas e na defini¢do das metas e do plano te-
rapéutico, prevendo os possiveis obsticulos a sua concretizagao, quer no desenvolvimento de competéncias de resolucao
de problemas para os ultrapassar. Perante a complexidade do regime terapéutico o foco de atencio dos profissionais de
saude necessita de englobar os fatores de vulnerabilidade e resiliéncia individual, no sentido de facilitar a vivéncia de
uma transicdo saudavel e de promover o desenvolvimento da capacitacéo para a autogestéo (Bastos, 2015).

A autogestao constitui um conjunto de tarefas que as pessoas devem empreender para viver bem a sua vida, com uma ou
mais condic¢des de satide crdnicas. Bastos (2015) salienta que o desempenho dessas tarefas é fortemente influenciado pelas
carateristicas individuais, manifestadas sobre um conjunto de atitudes e comportamentos, que denominou de estilos de
gestdo e que variam desde o estilo responsavel até ao negligente.
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Os Programas de autogestdo da doenca surgem como uma estratégia para promover a capacitacio do cidadado e a sua
qualidade de vida, mas também como um potencial para reduzir custos sociais e econémicos, decorrentes da forte pre-
valéncia das doencas crdnicas. Corbin & Strauss (1985) identificam trés grandes areas de acdo que a pessoa com doenca
cronica necessita organizar para obter um relativo equilibrio na sua vida. Sao elas: as tarefas relacionadas com a gestao
da doencga, a gestdo do seu dia-a-dia e reformulacio biografica. Mais tarde, em 1988, reformulam ligeiramente estas ta-
refas agrupando a gestdo do dia-a-dia com parte da reformulacido no desempenho de papéis e, dando énfase a gestao
emocional face a condi¢éo crénica e a projecéo de si no futuro (Lorig & Holman, 2003), o que é uma parte substantiva da
reformulacéo biografica. O trabalho destes e de outros autores representa um importante contributo para a compreensio
das dificuldades e desafios de viver com uma doenga crénica e ndo podem deixar de estar representados na concegao dos
modelos e programas que orientam a pratica profissional.

Aeducacgio paraaautogestio prepara a pessoa com doenca crénica para resolver a quase totalidade dos problemas com que
se confronta fora dos servigos de satide. Sabe-se que entre 70 a 80% da populagido com doenca crénica requer cuidados de ro-
tina, mas com o seguimento continuo dos profissionais dos cuidados de satide priméarios, que deverao privilegiar o apoio no
processo de autogestao (Escoval, 2010). Neste sentido, educar para a autogestio implica um conjunto de cuidados relaciona-
dos com aspetos clinicos, educacionais, psicossociais e comportamentais, que fornecem a base para ajudar todas as pessoas
a “navegar” com confianca no seu autocuidado diario, possibilitando melhores resultados em satde (Beck et al., 2017).

Varios programas tém sido desenhados e implementados a nivel nacional e Internacional. Estes englobam diferentes
abordagens e estratégias, e nem sempre coincidem nos principios orientadores e muito menos nos contetidos relevantes
a serem abordados. Programas que privilegiam os aspetos psicossociais e comportamentais e que estao adaptados aos
fatores socioculturais dos participantes, tém demonstrado melhores resultados (Sousa et al., 2017).

Este capitulo pretende contribuir para a reflexdo sobre a probleméatica das doencas crénicas e sobre as novas abordagens
direcionadas a capacitacao para a autogestao e o autocuidado, descrevendo alguns modelos e programas de intervencao.

CHRONIC CARE MODEL

O Chronic Care Model (CCM) foi criado nos EUA por um grupo de investigadores do MacColl Institute for Healthcare
Innovation, em 1998, apds uma extensiva revisao sistematica da literatura (WHO, 2016), que permitiu identificar como
causas do insucesso no controlo das doencas crénicas: 1) o ndo cumprimento das guidelines pelos profissionais; 2) a
nao coordenacio dos cuidados; 3) a auséncia de monitorizacio; 4) a deficiente preparacio das pessoas para gerir de
forma eficaz a sua doenca crénica (ICIC, s.d.; Wagner, 1998; Wagner et al., 1999; Wagner, 2000; Wagner et al., 2001a;
Wagner et al., 2001b). Estas conclusdes sustentaram a necessidade de repensar os modelos de prestacdo de cuidados e
a légica organizativa tradicional dos sistemas de satude, até entdo essencialmente reativa, centrada na abordagem da
doenca aguda e hospitalocéntrica e que nio respondia as necessidades especificas das pessoas com doencgas cronicas
(Vilar, 2009). Para Wagner (1998), s6 seria possivel melhorar os resultados quando os sistemas e servicos de satude se
reconfigurassem para poderem responder, adequadamente, as necessidades de cuidados e as preocupagdes das pessoas
com doencas cronicas.

Assente no conceito multifacetado de “Integrated Care”, este modelo sistematiza dimensoes essenciais a uma organi-
zacdo que permite uma abordagem integrada, mobilizando todos dos recursos disponiveis para a prestacdo de cuidados
ao longo do tempo, em contraponto com cuidados orientados para a resposta fragmentada e episédica as necessidades.
Englobando multiplas e variadas perspetivas, tem como metas: 1) melhorar a qualidade dos cuidados; 2) melhorar a qua-
lidade de vida e satisfacdo do cliente; 3) melhorar a eficiéncia do sistema de satide (WHO, 2016). A literatura evidencia que
a utilizagdo deste modelo permite aos sistemas de saiide uma organizaciao promotora de melhores resultados clinicos
e de qualidade de vida das pessoas com doenga crénica (Mansoor & Khuwaja, 2020) e, consequentemente, uma melhor
eficiéncia e eficacia dos servicos de saude.
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De acordo com Nolte e McKee (2008), essa integracdo de cuidados pode ter diferentes amplitudes e clientes. Estes podem
ser: a pessoa; doencas especificas ou grupos populacionais; e toda a populac¢do. Para Curry e Ham (2010) hé trés niveis de
cuidados: o nivel micro (cuidados individualizados e personalizados); o nivel meso (grupos com as mesmas doencas ou
condicdes); e o nivel macro (toda a populacéo, estratificando necessidades e adaptando os cuidados de acordo com essas
necessidades). Similarmente, a Organiza¢do Mundial da Satide (OMS) também refere trés niveis, embora de forma dife-
rente, sendo que ao nivel macro corresponde as politicas; ao meso a organizagio dos cuidados e a comunidade; e ao micro
ainteracéo dos profissionais com as pessoas com doengas crénicas (WHO, 2002).

O suporte a autogestiao é um dos componentes chave do CCM, um dos modelos mais conhecidos, amplamente aplicados
e estudados (Grover & Joshi, 2015; WHO, 2016). Representando uma abordagem organizativa para cuidar de pessoas que
vivem com doenca crénica, especialmente orientada para o contexto de cuidados de satide primarios, é um modelo que
procura resultados a partir de uma interacdo alicercada em intervengdes de apoio, baseadas em evidéncia, entre uma pes-
soa informada e uma equipa bem preparada e proactiva (ICIC, s.d.). Aplicavel a todas as doengas crénicas, é orientador da
organizacgio dos cuidados para responder eficazmente as necessidades complexas das pessoas que vivem com doenca, pro-
movendo uma atitude proactiva, a abordagem centrada na pessoa e a pratica baseada na evidéncia (Grover & Joshi, 2015).

As pessoas com doencas cronicas tém necessidades diferentes, carecendo de um acompanhamento regular, continuo e sis-
temaético, orientado para a capacitagio para a autogestio e mudanga comportamental (Wagner, 1998). Por esta razdo, é
necessario mudar o paradigma que sustenta as praticas dos profissionais, pensar os cuidados em equipa multidisciplinare
em parceria com as pessoas portadoras de doenca crénica e suas familias, e agir de forma proactiva, ajudando as pessoas a
manterem-se “saudaveis”, com a sua doenca controlada e com os mais altos niveis de bem-estar e qualidade de vida. Viver
com doenca crénica exige flexibilidade para enfrentar a incerteza e competéncias para gerir regimes terapéuticos comple-
xo0s, fazendo ajustes constantes, o que determina um acompanhamento sistematico e de forma integrada pelos servicos de
saude, potencializando os recursos disponiveis nos sistemas de saude, que o CCM procura ajudar a concretizar.

A OMS refere que este modelo permite a integracéo e a continuidade dos cuidados (WHO, 2006). Apresenta seis elemen-
tos (comunidade; sistema de satide; suporte a autogestdo; concecéo e organizagdo da prestacio de cuidados; suporte a
decisdo; e sistemas de informacéo clinica), que os seus autores referem como essenciais para melhorar a qualidade dos
cuidados oferecidos pelos sistemas de satide e, em consequéncia, a gestdo mais eficaz das doencas crénicas (ICIC, s.d.).
Para cada um destes elementos, descritos com pormenor por Grover & Joshi (2015), sio apresentadas e recomendadas es-
tratégias de intervencao, baseadas em estudos piloto e evidéncia cientifica, que aplicadas em articulacido e combinadas,
resultam em interac¢des produtivas entre as pessoas com doencas crénicas, informadas e que participam ativamente nos
cuidados, e profissionais muito bem preparados (WHO, 2016).

E importante reforcar que a organizagio dos cuidados, na nossa realidade, deve ser refletida a nivel central, regional e
local, considerando as necessidades e os recursos de cada contexto. As politicas de satde e as politicas de qualidade e de
melhoria continua de cada servigo, devem estar bem articuladas para assegurar a preparacio dos profissionais e praticas
seguras e de qualidade, capazes de garantir a capacitacio das pessoas e suas familias para enfrentar a complexidade de
viver com a doenca crénica. S6 dessa forma é possivel atingir os resultados (outcomes) que o modelo persegue.

Como em todos os processos de mudanca organizacional, procurando a melhoria continua, também na implementacédo
do modelo éreferida aimportancia da discussao e utilizacdo, pelas equipas multiprofissionais, dos conceitos de mudanca
especificos “Change Concepts” existentes em cada um dos elementos anteriormente mencionados, assumidos como os
principios que orientardo o redesenho dos cuidados. E ainda referida a importancia da implementacéo dos ciclos PDCA
(plan, do, check, act), ou ciclo de Demming, para implementar, monitorizar e adequar as mudancas no sentido da me-
lhoria continua da qualidade (ICC, s.d.).

Pelo impacto que podera ter para a reflexdo sobre as praticas dos enfermeiros que acompanham pessoas com doenca
cronica e as suas familias, interessa deter-nos um pouco mais na analise dos conceitos de mudanca do elemento do mo-
delo “suporte a autogestdo”. Visando a preparac¢ao e o empoderamento das pessoas com doenca crénica para que estas
se sintam capazes de gerir, elas préoprias, as suas vidas com essa doenca, os profissionais incentivam as pessoas a definir
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as suas proprias metas, a identificar barreiras e desafios, a encontrar recursos e alternativas para monitorizar e gerir a
sua condicdo e o seu estado de saude, utilizando a comunica¢do com intencionalidade terapéutica, legitimando e fazendo
reconhecer, pelo préprio, o papel central que desempenha neste processo. A utilizacao de estratégias e ferramentas ade-
quadas na capacitacao para a resolucao de problemas e para a mudanca comportamental, sdo essenciais, e remete-nos
para a reflexdo sobre como podemos fazé-lo eficazmente e de que forma podemos colocar em pratica a relagao terapéuti-
ca, utilizando com eficiéncia a comunicagdo. Acresce a importancia do constante acompanhamento e a mobilizacio de
recursos comunitarios e outros, no apoio as pessoas nos seus processos de transicao.

Usado e adaptado em varios paises, o CCM é o modelo mais utilizado na elaborag¢io de programas de intervencio (WHO,
2016) com resultados comprovados na melhoria dos cuidados prestados as pessoas com doenca crénica (Grover & Joshi,
2015), quando aplicados os principios do CCM aos sistemas de saide (Schmittdiel et al., 2006, 2008, cit. in Grover & Joshi,
2015). Esses principios s@o: 1) o primeiro contacto deve ser nos cuidados de satide primarios; 2) os cuidados devem ter
continuidade ao longo do tempo; 3) devem ser prestados cuidados abrangentes, direcionados & promocéo da satude, pre-
vencéo de complicagdes e resolugio das agudizacoes; 4) deve existir coordenagao entre os diferentes niveis de cuidados,
fazendo uso dos sistemas de informacao; 5) os cuidados de satide priméarios sdo os responsaveis pela satde geral das pes-
soas com doenca cronica e pelos ganhos em satide (Schmittdiel et al., 2006, 2008, cit. in Grover & Joshi, 2015).

Sao apresentados, pela literatura, alguns resultados decorrentes da aplicacdo do CCM, como a comunicacao produti-
va e bidirecional dentro da equipe multidisciplinar, o suporte continuo ao autocuidado e a satisfacdo das pessoas com
doencas crénicas (Coleman, Austin & Wagner, 2009), sendo que é reconhecido aos cuidados de satide primérios um papel
essencial nesta abordagem (ICIC, s.d.).

O CCM foi largamente adotado, adaptado e reconfigurado, estando na génese de outros modelos. Apresentamos o “Inno-
vative Care for Chronic Conditions” (ICCC) (WHO, 2002), pela importincia que tem para os paises em desenvolvimento.
Este modelo surge da necessidade da OMS em ajudar na reestruturacio dos sistemas de satide, na tentativa de contrariar
o aumento das doencas crénicas. A analise da aplicabilidade do CCM em paises em desenvolvimento, feita por um gru-
po de lideres da area da satde da Africa, Asia, Europa de Leste e América Latina, concluiu que, se adaptado, o modelo
poderia ser importante para o desenvolvimento de politicas e para a reorganizacao dos sistemas de saide desses paises.
Revisto eampliado o CCM, é criado 0 ICCC, que inclui elementos dos niveis micro (paciente e familia), meso (organizagio
de satide e comunidade) e macro (aspetos politicos) (Epping-Jordan, Pruitt, Bengoa, & Wagner, 2004).

Os modelos sdo orientadores da elaboracgéo de programas de intervencéo, de entre os quais, o Chronic Disease Self-Ma-
nagement Program (CDSMP).

CHRONIC DISEASE SELF-MANAGEMENT PROGRAM

O CDSMP foi desenvolvido nos anos 90 e assenta no pressuposto que a autogestao é baseada nos problemas percebidos pelas pes-
soas (Lorig & Holman, 2003), tendo sido fortemente influenciado pela visdo de Corbin e Strauss sobre os desafios com que sio
confrontadas as pessoas com doenca crénica (Corbin & Strauss, 1985), bem como pela teoria da Autoeficicia de Albert Bandura
(Bandura, 1977). Tem a sua origem num programa iniciado em 1979 na Universidade de Stanford, pela Doutora e Enfermeira
Kate Lorig, que desenhou e criou um programa educacional para pessoas com artrite. A avaliacdo muito positiva dos efeitos so-
bre os comportamentos e o estado de satide, que um programa organizado em pequenos grupos e liderado por pares conseguiu
demonstrar, fez mudar o curso da histéria e estes programas mantém-se ativos no século XXI. Inicialmente desenvolvidos no
Stanford Patient Education Research Center, sio hoje organizados no Self-Management Resource Center (SMRC) (SMRC, s.d).

O CDSMP assenta no desenvolvimento de cinco competéncias para viver com a doenca crénica. E baseado na resolucio de
problemas, sendo esta uma das competéncias chave da autogestao. O programa é orientado para a clarificacdo do proble-
ma, identificacdo de hipdteses de resolucgdo, solugoes para implementacao e avaliagao dos resultados. Outra das compe-
téncias chave do programa é a tomada de decisdo, relacionada com as decisdes e mudancas que a pessoa vai ter que fazer
por ter uma doenca crénica. Sendo que para decidir é fundamental dispor de informacao suficiente e adequada, esta
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constitui a base da educacgio para a autogestdo. A terceira competéncia refere-se a identificacao e utilizacdo dos recursos,
enquanto a quarta consiste em ajudar as pessoas a estabelecer uma parceria com os profissionais de satide. O desenvol-
vimento desta competéncia é essencial para que a pessoa consiga ter um papel ativo nas decisdes informadas sobre a sua
saude, discuta opcoes e reporte as oscilagdes do seu estado de satide. Finalmente a quinta competéncia chave relaciona-se
com o agir. Agir resulta da tomada de decisdo, mas necessita de um plano a curto prazo, realista e com tarefas especificas
face a um determinado comportamento que se pretende integrar ou mudar. Deve ainda ser algo que a pessoa se sinta con-
fiante de conseguir concretizar - percecgéo de autoeficacia (Lorig & Holman, 2003).

O sucesso deste programa parece ter relacdo com a metodologia participativa das sessdes, no suporte mituo e no sucesso
dos pares que se encontram em situacdes similares. Estes aspetos sdo fundamentais no desenvolvimento da confiancga de
cada um nas suas capacidades para gerir a sua satde e ter uma vida ativa e gratificante (SMRC, s.d.). Os participantes sdo
pessoas com qualquer doenca crénica, sendo as mais frequentes a diabetes, dor crénica, Virus de Imunodeficiéncia Ad-
quirida (VIH), artrite, depressdo, doenca oncoldgica, doenga cardiaca e asma. No entanto, dependendo do contexto onde
o programa é desenvolvido, outras sao englobadas. A participacdo ndo depende da doenca, pois o programa é desenhado
para o desenvolvimento de competéncias globais.

A operacionalizagio do programa-tipo consta de um conjunto de workshops de pequenos grupos (8 a 15 participantes), que
se reinem presencialmente uma vez por semana, durante 6 semanas, em sessoes de duas horas e meia, utilizando a metodo-
logia de “emparelhar e partilhar” (Lorig, 2018). Os participantes elaboram planos de acio semanais, partilham experiéncias
eajudam-se na construcdo do programa de autogestio. As sessoes sdo lideradas por dois facilitadores em que, pelo menos um
deles, ndo é profissional de satde, sendo também um doente crénico. Contudo, para poderem realizar esta func¢ao é necessa-
rio terem formacdo e certificagdo enquanto “Master Trainers”.

As tematicas sdo variadas e englobam técnicas de resolucio de problemas, exercicio adequado face a objetivos, alimentacio,
utilizacdo adequada de medicamentos, comunicar com a familia, amigos ou profissionais de satide e avalia¢do de novas propos-
tas de tratamento. O CDSMP e os que dele derivaram, proliferaram em 35 paises (Lorig, 2018). Sdo exemplos de alguns destes:

> Chronic Disease Self-Management; Diabetes Self-Management; Chronic Pain Self-Management; Cancer: Surviving and
Thriving; HIV: Positive Self-Management; Building Better Caregivers; Tomando Control de la Salud; Program de Manejo
Personal de la Diabetes; Programa de Manejo Personal del Dolor Crénico; Cancer: Triunfando y Sobreviviendo; Vivir
maés sano con VIH; Convertirse en Mejores Cuidadores.

> O programa “Healthier Living With Ongoing Health Problems or Better Choices, Better Health® - (Internet Chronic Di-
sease Self-Management Program), tendo também ele se diversificado em outros mais especificos (Canary Health, s.d.).

> Chronic Disease Self-Management Programs in the Workplace (WCDSMP). Considerando o impacto que a doenca créni-
ca e o envelhecimento tém sobre as pessoas e a sua relagdo com o trabalho, foi iniciado um novo projeto direcionado a
trabalhadores com uma ou mais doencas crénicas. Ha evidéncia da sua eficicia sobre a satde e qualidade de vida dos
trabalhadores (Wilson et al., 2020).

> O Expert Patient Programme (EPP), que consiste na aplicacio do CDSMP no Reino Unido, dirigido ao suporte a auto-
gestao para pessoas com baixo risco e condigdes cronicas, elemento central na politica de satde deste pais. O programa
tem como objetivo fornecer suporte e melhorar a qualidade de vida das pessoas com doenca ou outra condicdo crénica,
promovendo o desenvolvimento de competéncias genéricas de autogestio, da confianca e motivacao para exercerem um
controlo mais efetivo da sua satde e da sua vida. Consiste num curso de seis semanas gratuito (NHS, s.d.), com grupos
de 16 pessoas com condi¢des variadas, em sessoes de duas horas e meia semanais. De acordo com a organizacao local,
0s programas variam um pouco na oferta quanto ao método (presencial, web ou misto), quanto as condi¢oes de saide
ou quanto ao enfase colocado em alguns comportamentos, como o exercicio e alimentacao. Este programa alargou-se a
outros paises nomeadamente a Espanha e outros Paises Hispanicos (Achury-Saldafa et al., 2020), com a designagio de
“Paciente Experto”. E um programa de apoio ao autocuidado para pessoas que vivem com qualquer condicio de longo
prazo, seus cuidadores e familias.
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Porém, um dos maiores desafios no planeamento de um programa é a sua avaliacdo. Paralelamente ao desenvolvimento
do CDSMP, Lorig e colaboradores construiram instrumentos para avaliar a sua eficicia (Lorig et al., 1996). Estes instru-
mentos constam de mais de cinquenta escalas autoaplicaveis para medir autoeficacia, comportamento de satide, estado de
saude e utiliza¢ao dos servigos de saude.

Um dos méritos deste programa e das suas ramificacdes em todo o mundo resulta da linguagem econémica que utiliza, fo-
calizando os ganhos em satide ndo apenas na qualidade de vida das pessoas com doenga crénica, mas também na reduc¢io
da procura dos servigos de saide, internamentos e dos custos globais em satide.

Uma revisdo sistematica da literatura, avalia a eficdcia de programas que utilizam o método e estratégias do CDSMP em quatro
dimensoes: autoeficicia; status de satide; comportamentos de satude; e utilizagio dos servicos de satide (Mansoor & Khuwaja,
2020). Embora os resultados ndo sejam sempre consistentes entre os diferentes estudos, ha evidéncia de que os idosos que parti-
ciparam nos programas melhoraram a sua percecio de autoeficacia, relataram melhor satide percebida, menos distresse e me-
lhor status de satide em algumas das areas avaliadas, quando comparados com o grupo de controlo. Entre os comportamentos
de autogestao salientam-se os resultados positivos nas componentes exercicio aerébico e gestao cognitiva de sintomas. Quanto
autilizagéo dos servicos de satde esta revisao néo permitiu conclusoes significativas (Mansoor & Khuwaja, 2020).

PROGRAMAS DE INTER\/ENCAO EM PORTUGAL

A doenca crénica tem impacto na morbimortalidade das populacdes, sendo algumas doencas mais prevalentes do que
outras. Tendo em consideracdo a evidéncia mais recente, a prevaléncia de doencas crénicas do foro cérebro-cardiovascu-
lar, oncoldgico, metabdlico e respiratério predomina na populacdo portuguesa (Ministério da Saude, 2018; WHO, 2018).

A literatura apresenta poucos artigos que identifiquem programas de intervencdo ou intervencoes educativas que
apoiem a autogestao de doencas crénicas, realizados em Portugal. Esta situacio podera ocorrer devido a fraca cultura de
divulgacéo dos estudos realizados e a existéncia de poucos peridédicos/revistas a nivel nacional. Contudo, verifica-se que
varios estudos tém sido efetuados em contexto académico, nomeadamente em cursos de mestrado e de doutoramento,
onde sdo desenvolvidos e implementados programas no ambito da autogestao da doenca crénica.

Nio tendo como principal finalidade elencar todos estudos desenvolvidos em Portugal neste &mbito, analisaremos al-
guns programas que tém sido implementados nos Gltimos 5 anos e dinamizados essencialmente por enfermeiros, no
sentido de identificar as suas tendéncias, similaridades e diferencas.

Os programas de autogestao da doenca renal crénica que foram identificados centram-se em pessoas com doenga renal
crénica terminal em programa regular de hemodidlise, nomeadamente em programas de reabilitacdo da capacidade fun-
cional e no desenvolvimento de comportamentos de autocuidado com a fistula arteriovenosa (Sousa et al., 2021).

A realizacdo de programas de reabilitacdo intradialitico em pessoa em hemodiélise possibilita uma maior adesao, per-
mite reduzir a monotonia do tratamento, facilita o acompanhamento médico, assim como a conveniéncia do horario
(Martins, Novo, & Morais, 2016). Estes programas visam empoderar as pessoas para a pratica de exercicio fisico, nomea-
damente no contexto dialitico.

O estudo realizado por Pereira (2017), evidenciou o efeito positivo de um programa de reabilitacio funcional intradia-
litico. O programa foi realizado 3 vezes por semana (enquanto a pessoa estava na unidade de dialise), durante 12 sema-
nas, sendo constituido por “exercicios respiratérios de relaxamento com inspiracdes profundas e de aquecimento dos
diferentes segmentos com alongamentos, e termina com exercicios de alongamentos e novamente respiratérios de re-
laxamento” (Pereira, 2017, p.38). Durante as sessdes foram adicionados exercicios dindmicos, de contracdo isométrica e
isotdnica, resistidos e ndo resistidos. A cada participante era ajustado o exercicio conforme a sua capacidade de resistén-
cia. O nimero de series e repeti¢des de cada exercicio foi progressivamente aumentando ao longo das 12 semanas do pro-
grama. Este programa foi concebido para avaliar o efeito composicédo o efeito na composicio corporal, equilibrio, forca
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muscular e mobilidade, nas pessoas em tratamento substitutivo da funcéo renal, especificamente hemodialise (Pereira,
2017). Foi implementado em 47 participantes, sendo divididos pelo grupo controlo e grupo experimental (23 e 24 parti-
cipantes, respetivamente). Os participantes sujeitos ao programa tiveram uma melhoria estatisticamente significativas
do equilibrio estatico e dindmico, na for¢ca muscular e na mobilidade quando comparados com os participantes nao su-
jeitos. A nivel da composi¢ao corporal ndo se verificam diferencas entre os participantes. Estes resultados sugerem que
éimportante continuar a desenvolver e implementar programas de enfermagem de reabilitacido, como resposta as reais
necessidades das pessoas com doenga renal crénica em hemodiélise (Pereira, 2017). Apés as 12 semanas do programa, as
pessoas dio continuidade a pratica de exercicio através da solicitacdo do equipamento para poderem realiza-lo.

Martins e colaboradores (2016) desenvolveram um programa de exercicio aerébico intradialitico com a duracédo de 12 se-
manas, sendo realizado nas primeiras duas horas de tratamento de dialise. O referido programa pretendeu implementar
exercicios aerdbicos intradialiticos para avaliar o impacto na capacidade funcional e eficicia dialitica (Martins, Novo,
& Morais, 2016). O programa era constituido por trés momentos: arrefecimento (1.° momento) atividade aerébia com
a menor carga e com baixa rotacio (até 35 rotagdes por minuto), com duragio de cinco minutos; condicionamento (2.°
momento), exercicio em cicloergémetro de acordo com tolerdncia ao exercicio; arrefecimento (3.° momento) um a trés
minutos de exercicio aerébio com menor carga e baixa rotagéo (Martins, Novo, & Morais, 2016). Este programa foi imple-
mentando em 35 participantes, num estudo quasi-experimental, com 15 participantes no grupo de treino e 20 no grupo
de controlo. Os participantes do grupo de treino tiveram melhoria estatisticamente significativa no desempenho na ca-
pacidade funcional, aumentando o nimero de repeti¢des do Sit-to-Stand e diminuindo o tempo (segundos) necessario
para completar Up and Go. Contudo, o programa nao influenciou a eficacia dialitica.

Os autores evidenciam que o programa melhorou a capacidade de deambulagio (andar), de sentar e levantar de uma
cadeira, diminuindo, desta forma, o declinio funcional e, simultaneamente, melhorando a capacidade e autocuidado
da pessoa em hemodialise (Martins, Novo, & Morais, 2016). Os autores sugerem que em investigacdes futuras, seja im-
portante desenvolver programas que possam incluir variaveis como a composi¢ao corporal, for¢a de preensio palmar,
forca de preensio digital, prova de marcha dos 6 minutos e equilibrio/quedas, de forma compreender o seu impacto nos
participantes. Apos o términus do programa que foi desenvolvimento, as pessoas da unidade dialise continuaram a rea-
lizar os exercicios de forma voluntaria.

A pessoa em hemodialise com fistula arteriovenosa (FAV) precisa de ser capacitada para cuidar do seu acesso vascular. Sou-
sa e colaboradores (2021) implementaram um programa educacional que visava desenvolver comportamentos de autocui-
dado com fistula arteriovenosa pela pessoa em hemodialise. O programa educacional tem a duracdo de 3 semanas, sendo
constituido por uma intervencao estruturada de autocuidado com a fistula, tendo por base a estrutura desenvolvida por
Sousa (2009). A intervencéo estruturada é composta por uma parte tedrica (uma sess@o) e uma parte pratica (duas sessoes).
A parte tedrica é constituida por uma sessao educacional em grupo, com o objetivo de a pessoa adquirir conhecimentos so-
bre como identificar situagdes que possam comprometer a fistula arteriovenosa. A sessdo tedrica integra os conceitos asso-
ciadosaos cuidados na prevencio de complicagdes e gestdo de sinais e sintomas que possam comprometer o funcionamento
da fistula. A sessdo tem duragdo maxima de 30 minutos, com o maximo de 8 pessoas. A parte pratica é individual (duragéo
de 15 minutos), executada uma semana apos a realizacio da sessdo educacional tedrica, centrando-se no treino interativo
com o objetivo de desenvolver habilidades de inspecao e palpacdo do braco FAV. Na inspecao, os participantes identificam
situacdes que possam comprometer o funcionamento do FAV, enquanto na palpacio treinam para reconhecer o funcio-
namento da fistula. Os comportamentos de autocuidado com a fistula, foram avaliados através da escala de avaliagao de
comportamentos de autocuidado com a fistula arteriovenosa em hemodialise (Sousa et al., 2015). O programa foi realizado
durante 3 semanas. Este programa foi implicado num estudo quasi-experimental em 89 pessoas em hemodialise com fistula
arteriovenosa (41 e 48 participantes no grupo controle e experimental, respetivamente). Apds 3 meses a intervencio, as pes-
soas que foram sujeitas a intervencao estruturada apresentaram melhores comportamentos de autocuidado com a fistula,
com um aumento, estatisticamente significativo de 79,2% para 91,4%, assim como no autocuidado de gestao de sinais e sin-
tomas (90.1% para 94.4%, e no autocuidado de prevenc¢io de complicacdes (72.7% para 89.5%) (Sousa et al., 2021). Ao contra-
rio, os comportamentos médios de autocuidado pré e pds-intervenc¢ao sdo aproximadamente os mesmos para a escala geral
eas subescalas nas pessoas que néo tiveram a interveng¢io, nio ocorrendo uma diferenca estatisticamente significativa. Os
resultados sugerem que o programa de autocuidado com a fistula teve um efeito estatisticamente significativo e positivo.
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Os programas de gestdo da doenca pulmonar obstrutiva crénica identificados centram-se na melhoria das atividades de
vida diaria e nas habilidades de autocuidado pela pessoa com esta doenca crénica. Um programa de reabilitacio respira-
téria, desenvolvido por Gaspar e Martins (2018), foi realizado em contexto hospitalar e avaliou o impacto do programa no
autocuidado higiene, vestir/despir-se e andar. Constituido por uma componente fisica (inclui o treino de for¢ca muscu-
lar, treino de endurance e reeducacio funcional respiratéria) e uma componente educacional (uma sessdo educacional,
com duracéo de 60 minutos), o programa teve a duracgio de 13 semanas, implementado 3 vezes por semana, integrando
sessOes de treino de exercicio de alta intensidade e reeducacio funcional respiratoéria, especialmente mobilizacdo e dre-
nagem de secregdes (Gaspar & Martins, 2018). Integrou 38 pessoas com doenc¢a pulmonar obstrutiva crénica, num estudo
quasi-experimental. Os participantes do grupo que tiveram a intervenc¢ao apresentaram melhorias estatisticamente sig-
nificativas no autocuidado higiene, vestir/despir-se e andar. Este programa mostrou um aumento da tolerancia a ativi-
dade e reducéo da dispneia. Os autores evidenciaram, também o efeito da sessdo de educacdo o aumento da tolerancia ao
esforco e na gestdo da energia quotidiana (Gaspar & Martins, 2018).

No caso da diabetes mellitus tipo 2 (DMT2), sdo varias as intervengdes que poderao ser realizadas para apoiar a pessoa no
cuidado com a sua doenca, mas parece que as que traduzem maior impacto em termos de autocuidado estdo integradas
em programas de autogestao.

Embora néo exista consenso sobre as intervenc¢des mais eficazes na gestdo da diabetes, alguns principios orientadores
sdo enfatizados pelos varios estudos a nivel internacional, priorizando interveng¢des centradas na pessoa, no significado
que esta atribui a doencga, como é priorizada nas suas vidas, como a integra no seu sistema de significados, bem como na
capacidade em alterar estilos de vida (Cardoso, Queirds & Ribeiro, 2015).

Neste sentido, Sousa, Martins e Pereira (2015) entrevistaram pessoas com DMT2, identificando os fatores que interferem nos
comportamentos de autocuidado com a diabetes. De entre os aspetos relacionados com a doenga, como suporte familiar, re-
lacdo com a equipa de satide e condicdes sociais e econdémicas, destacaram-se os fatores relacionados com a propria pessoa,
como os conhecimentos, as representacdes ou crencas acerca da doenca e a autoeficicia percebida (Sousa, Martins, & Pereira,
2015). Posteriormente, estes autores, em conjunto com um grupo de enfermeiros, delinearam o programa educativo “Viver em
harmonia com a diabetes”, orientado para estes fatores (Sousa et al., 2017). Tendo como subjacente a filosofia do empowerment,
que se operacionaliza no Modelo de Mudanga Comportamental, este programa foi aplicado a uma amostra de conveniéncia de
85 pessoas com DMT2, ao longo de 9 sessdes, em contexto de grupo, com avaliacio antes e ap6s 3 meses da sua implementacao.
Os resultados demonstraram que o programa teve um impacto positivo, e estatisticamente significativo, nas variaveis psicos-
sociais (conhecimentos, crencas, autoeficacia e suporte social), nos comportamentos de autocuidado (alimentacao, atividade
fisica e cuidados aos pés), no controle metabdlico (hemoglobina glicada), na pressao arterial e no perimetro abdominal, aju-
dando os utentes a lidar melhor com sua doenca e a ter maior controle sobre sua condi¢ao de satide. O suporte social e a quali-
dade de vida, embora apresentando melhorias, ndo obtiveram valores estatisticamente significativos, o mesmo acontecendo
com os cuidados relacionados com a medica¢ao e com a monitorizacéo glicémica (Sousa et al., 2017).

Posteriormente, Almeida, Loureiro e Sousa (2019) replicaram o mesmo programa com o objetivo de avaliar o seu efeito na per-
cecdo da autoeficicia psicossocial. Esta engloba a vontade e a capacidade das pessoas para se empenharem em variadas mudan-
cas comportamentais a nivel preventivo e de gestdao da doenca, abrangendo dimensoes como a gestao de aspetos psicossociais
da diabetes, a insatisfacdo com o tratamento, a prontidao para mudar e para estabelecer e atingir objetivos relacionados com
a diabetes. Desenvolveram um estudo quasi-experimental, com avaliacdo antes e ap6s 6 semanas da implementacao do pro-
grama. Recorreram a uma amostra aleatéria randomizada, constituida por 42 participantes (19 no grupo experimental e 23 no
grupo de controlo), inscritos numa unidade de satide familiar. Verificaram que os utentes submetidos ao programa educativo
apresentaram resultados positivos e estatisticamente significativos na perce¢iao de autoeficacia psicossocial, quando compara-
dos com o grupo de controlo. Assim, os participantes do programa “Viver em Harmonia com a Diabetes” percecionaram numa
maior capacidade de operacionalizar objetivos, definir estratégias positivas para gerir a sua doenca e mobilizar recursos.

Castro e Soares (2020) investigaram o efeito de um programa de educagéo para a saiide baseado no modelo de Promogao da
Saude de Nola Pender, incidindo sobre o conhecimento da diabetes, a capacita¢io para o autocuidado e a literacia em sati-
de no idoso com DMT2. Através de um estudo quasi-experimental de grupo nico, com uma amostra de 40 participantes
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sujeitos a uma sessdo educativa, verificaram que o nivel de conhecimentos sobre a doenca aumentou de forma estatisti-
camente significativa, e interferiu positivamente na alimentacao e cuidados aos pés, e de forma parcial, ndo estatistica-
mente significativa, no autocuidado atividade fisica, monitorizacdo glicémica e medicacao. O programa contribuiu para
a capacitacdo das pessoas para a gestdo das atividades de autocuidado, aumentando o nivel de literacia em satde.

Brés (2020), em conjunto com uma equipa multidisciplinar, implementou intervencoes educativas ao longo de quatro sessdes, com
uma amostra de 40 utentes adultos com DM T2, tendo também, como base o Modelo de Promocao da Saide de Nola Pender. Verificou
que, ao fim da segunda sessio, houve melhorias nos conhecimentos acerca da doenga, sintomatologia e prevenc¢éo de complicacdes.

Bento (2016), implementou um programa de ensino de enfermagem estruturado e avaliou a sua influéncia na literacia
em saude, no estilo e qualidade de vida, na adesdo a terapéutica, na capacidade de autocuidado terapéutico e nos dados
clinicos das pessoas com hipertensao arterial. Foi desenvolvido um estudo longitudinal, quantitativo, experimental, com
um desenho “antes-ap6s”, com grupo de controlo. Recorreram a uma amostra aleatéria com 27 participantes, distribuidos
pelos grupo de controlo e grupo experimental, em que este tltimo foi acompanhado mensalmente e durante 6 meses, em
consulta de enfermagem estruturada e personalizada, podendo estar acompanhados pela pessoa significativa. Ambos os
grupos foram avaliados antes e apés o programa. Embora nem todos os resultados tenham sido estatisticamente signifi-
cativos, evidenciaram ganhos em satide nas pessoas que foram submetidas ao programa em relacdo as pessoas do grupo
de controlo, nomeadamente na reducao do indice de massa corporal e do perimetro abdominal, na melhoria do estilo de
vida, na adesdo a terapéutica farmacoldgica, na capacidade de autocuidado terapéutico e na literacia acerca da sua situa-
cdo clinica em geral. A autora enfatizou ainda a consulta de enfermagem como sendo uma oportunidade para o estabele-
cimento de uma relacdo terapéutica com a pessoa hipertensa e seus familiares.

De um modo geral, analisando estes programas, parece existir algumas similaridades. Muitos estdo orientados para aumentar
os conhecimentos e os comportamentos de autocuidado, apostando na adocéo de estilos de vida mais saudaveis, no controlo
metabdlico e na melhoria dos parAmetros antropométricos. Alguns deles apoiam-se em modelos de promogéo de satide (Brés,
2020; Castro & Soares, 2020), outros em modelos do empowerment e de mudanga comportamental (Almeida, Sousa & Lou-
reiro, 2019; Sousa et al., 2017). Os programas podem ser dinamizados em grupo ou ser implementados individualmente, em
contexto de consulta. Os programas desenvolvidos em grupo, onde a pessoa participa ativamente (Mohamed, Staite, Ismail, &
Winkley, 2019) e partilha experiéncias com os seus pares, poderiao constituir uma vantagem.

Alguns aspetos metodologicos merecem também consideracao. Embora o recurso a desenhos de estudos experimentais,
com amostragem aleatéria e grupo de controlo seja o mais indicado para avaliar o efeito de um programa educacional,
admite-se que nem sempre seja possivel. Também nio fica claro, em alguns estudos, o tempo decorrido entre a conclusio
do programa e a avaliacdo do seu impacto. Algumas destas investigag¢des acima descritas foram desenvolvidas em per-
cursos académicos, com tempos reduzidos para a sua elaboracéo, o que pode constituir uma dificuldade na monotoriza-
c¢do dos resultados a longo prazo. Alias, esta é uma fragilidade encontrada na avaliacdo da eficicia de varios programas
desenvolvidos também a nivel internacional. Sabe-se que a adesdo ao regime terapéutico tende a diminuir alguns meses
apos as intervencdes ou programas educacionais (Bento, 2016). Um outro aspeto esta relacionado com nimero reduzido
de participantes, podendo colocar em causa a generalizacio dos resultados. A baixa adesao dos utentes a frequéncia dos
programas ou a dificuldade em manté-los fidelizados é comumente referida (Bras, 2020).

Importa também comentar sobre as medidas de resultado que estes programas avaliam. Embora no caso das pessoas com
diabetes, a principal medida estudada seja a hemoglobina glicada, a verdade é que, de acordo com o paradigma de cui-
dados centrado na pessoa, é primordial que os programas de educacao para a autogestdo nao tenham como fim ultimo
somente o controlo da doenca, mas que capacitem a pessoa para lidar com os aspetos psicossociais e as altera¢des compor-
tamentais necessarias para manter o bem-estar e a qualidade de vida (McCay, Hill, Coates, O’Kane, & McGuigan, 2019).
De acordo com estes autores, pela sua relevincia, estas variaveis deverao ser avaliadas como medidas primarias e nao
secundarias. Os estudos desenvolvidos em Portugal e aqui analisados, parecem refletir esta sensibilidade, pois alguns
abordam nos seus contetudos estes aspetos, trabalhando-os com os utentes e apresentando indicadores de resultados, nao
se focando somente em aspetos clinicos sugestivos do controlo da patologia.
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Verificamos ainda que, embora possa nao existir melhorias significativas em todas as variaveis que integram os programas,
as pessoas desenvolvem uma relacdo mais estreita com a equipa de satde e adquirem maior capacidade para tomarem op-
coesinformadas, que se podera traduzir em uma gestdo do regime terapéutico mais eficaz. Assim, os programas ou interven-
¢oes educacionais poderao constituir uma ferramenta importante na capacitaciao das pessoas com doenca crénica.

SINTESE

As pessoas com doenca crénica requerem cuidados de satide sistematicos e personalizados, o que obriga a romper com o
paradigma de cuidados reativo, essencialmente focado na doenca. Este pressuposto representa um desafio aos sistemas de
saude, na busca de cuidados que sejam custo-eficientes e de elevada qualidade.

Neste sentido, surgem modelos mais amplos e agregadores de cuidados. Destaca-se o CCM, que apela a uma mudanca es-
trutural e enfatiza a necessidade de uma abordagem global e concertada, onde politicas, servicos de satide, comunidade,
profissionais e pessoas/familias se coordenam, procurando obter melhores resultados em satide. Este modelo d4 enfase
aimportancia da pessoa na gestao do seu préprio cuidado.

Os programas educacionais orientados para a autogestdo, como o CDSMP, também apostam na capacitacio das pessoas,
trabalhando com elas um conjunto de competéncias facilitadoras da tomada de decisdo e da implementacdo de com-
portamentos de autocuidado. O CDSMP tem sido inspirador de outros programas educacionais que tém vindo a ser de-
senvolvidos, adaptados as particularidades culturais, mas, sobretudo, as pessoas que neles participam. Sao exemplos os
que aquianalisamos, implementados em Portugal que, embora tomando como referenciais diferentes modelos, refletem
essa centralidade nas pessoas e parecem contribuir para o seu empoderamento, trabalhando com elas e com as suas fami-
lias na mobilizacado de recursos internos e externos que favorecem a autogestao.
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