Escola Superior
de Enfermagem
do Porto

AUTOCUIDADO

UM FOCO CENTRAL DA ENFERMAGEM



FICHA TECNICA

TITULO

Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem

AUTORIA COLETIVA
Escola Superior de Enfermagem do Porto

EDITOR

Escola Superior de Enfermagem do Porto
Rua Dr. Antonio Bernardino de Almeida
4200-072 Porto - Portugal

URL: https://doi.org/10.48684/6sk0-ffo8

ANO
2021

ISBN
978-989-54454-5-5

LICENCA CREATIVE COMMONS

@030

Atribuicdo-NaoComercial-SemDerivagoes 4.0 Internacional

Por favor cite esta publicacao como:
Escola Superior de Enfermagem do Porto (2021). Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem.
Porto: ESEP.

© Escola Superior de Enfermagem do Porto


https://doi.org/10.48684/6sk0-ff98
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Escola Superior Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem
de Enfermagem

do Porto

Indice

PREFACIO ...uteuteettetteite st eite et e e et e e st e e e st et e eute bt eatesaeent e st enteeatembeestentees e e st entenseenteseensesaeenbesseensesntenbesntanseenean 4
AUTOCUIDADO: UMA ABORDAGEM COM FUTURO NOS CONTEXTOS DE SAUDE ....ovvveiiiiiiiieeieereeeeeeeineeeeeennnneens 5
AUTOGESTAO DA DOENCA CRONICA: DOS MODELOS AOS PROGRAMAS DE INTERVEN(;AO ................................ 15
A FRAGILIDADE NO CONTEXTO DA SAUDE ...ceiiiiiuutieeeeeiteeeeeeeeseeeeeeeisseeeseesssssesseassssssssessssseessessssessessssssessonssseees 27
A ESPIRITUALIDADE COMO UM RECURSO E UMA FORCA NOS CUIDADOS DE SAUDE eovvvieeeeeieeeee e 43
MEDIDAS DE AVALIACAO DO AUTOCUTDADO ...eeeuuveeeireeeereeaereessneeasresasssesssssesssssesssssessnssesssssesssssesssssesssssesanns 51
PROGRAMAS DE INTERVENCAO PARA FAMILIARES CUIDADORES DE PESSOAS DEPENDENTES ....ccccvveeeennnnee.. 59
O PAPEL DOS CUIDADOS CONTINUADOS NA RECONSTRUCAO DA AUTONOMIA....iiiiiiiiiiiiiiiieierieeeneeeeneeeennnes 71
CUIDADOS PALIATIVOS, CONFORTO E ESPIRITUALIDADE ...uutiiiiiiiiiiiiiieeiirteeeieteeeeeesnetnensssnsaessnssnsnsaesnnns 85
RECURSOS TECNOLOGICOS COMO ESTRATEGIAS PARA O AUTOCUIDADO ...cccoiuviiieeieeieeeeeeeaeeeeeeeneeeeeeeenanneens 99
A UTILIZA(;AO DO COACHING NA PROMOCAO DO AUTOCUIDADO ..uiuiiiiniiiininiiereeerneeeeeeraeesnseassaesssnsaesnsans 111

HIPERTENSAO E DIABETES - UM CLUSTER, UM DESAFIO PARA PROMOCAO DA AUTOGESTAO

DO REGIME TERAPEUTICO ...uceutiitientieuteteententeestesttestesttetesseentesatasesseesseensesstansasseensesssensesntanseensenseensesseensansenn 124



Escola Superior Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem
de Enfermagem
do Porto

PREFACIO

Em 2016, lancamos o livro com o titulo: A Pessoa Dependente e os Familiares Cuidadores, fruto das reflexdes e sintese de
contetidos, que eram desenvolvidos nas unidades curriculares afetas a Unidade Cientifico Pedagdgica Autocuidado (UCP)
da ESEP. Esta UCP tem por missdo debrucar-se sobre as melhores evidéncias em trés grandes focos da Enfermagem: Au-
tocuidado, Papel dos familiares cuidadores e a Autogestiao da doenca. Porém, sentimos que os aspetos relacionados com o
Autocuidado mereciam um maior relevo. Assim, desde logo, comecamos a organizar ideias e topicos para que o presente
livro tomasse forma.

O Autocuidado, tal como muitos conceitos em satde, é polissémico, podendo ser visto em varias perspetivas. Todos co-
nhecemos o conceito associado a teoria de Orem, que sustenta o propésito da profissio de Enfermagem. No entanto, o
autocuidado ganhou novas perspetivas ao entrar no vocabulario de outras disciplinas e na linguagem do dia a dia. Assim,
podemos encontrar distintas perspetivas que configuram o autocuidado como um movimento, um conceito, uma estru-
tura, um modelo, um processo ou um fenémeno. E nesta perspetiva mais holistica que lancamos a 4ncora para compreen-
dermos como podemos ajudar as pessoas a tomarem consciéncia dos mecanismos que influenciam a sua satide, os meios e
as motivagdes para resolver os problemas identificados.

Congregamos temas relevantes no ambito do Autocuidado. Desde a explana¢do do proprio conceito e suas perspetivas
mais atuais, medidas de avaliacdo, recursos tecnoldgicos, autogestao da doenca, programas de intervencao, espirituali-
dade, coaching, e cuidados continuados. Foi nosso objetivo refletir o conceito, saber como avaliar, como intervir e como
orientar as pessoas quando se instalam os défices, aspetos essenciais para uma concecdo de cuidados e implementacio de
terapéuticas de enfermagem orientadas para ganhos em satude.

Este é um livro académico que desejamos que seja tutil a todos que necessitem de se debrucar sobre o autocuidado, reu-

nindo evidéncias e reflexdes essenciais para o maior reconhecimento da sua relevancia e do papel dos enfermeiros nos
processos de transi¢ido, que ocorrem e/ou podem ocorrer ao longo da vida do individuo/familia.

Desejamos a todos uma boa leitura

Maria José Peixoto & Teresa Martins
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AUTOCUIDADO: UMA ABORDAGEM COM
FUTURO NOS CONTEXTOS DE SAUDE

Teresa Martins!, Alice Brito?

1PhD, Professora Coordenadora, Escola Superior de Enfermagem do Porto, CINTESIS, Portugal
2 PhD, Professora Adjunta, Escola Superior de Enfermagem do Porto, UNIESEP, Portugal

INTRODUCAO
Nas ultimas décadas, o termo autocuidado passou a fazer parte da linguagem comum dos cidadaos, tendo sido as redes
sociais e o marketing os grandes responsaveis pela sua divulgacao.

E frequente encontrarmos a expressio “autocuidado” associado a produtos, que vio desde programas de fitness, alimen-
tos e nutrientes, livros e revistas, cosmética, bem como servigos que promovem a satide e o bem-estar fisico, emocional,
social ou espiritual.

Ao tentar encontrar a origem da palavra “autocuidado” perdemo-nos no tempo, sendo dificil atribuir a sua origem a um
autor especifico. Ha quem atribua a Socrates, considerado o pai de Medicina, mas também muitos tendem a conceder a
Florence Nightingale a sua origem, associada a ideia de cuidar de si préprio. Parece haver consenso que o conceito surgiu
no Ambito da satide (Mills, Wand, & Fraser, 2018). De facto, desde o inicio da humanidade que o paradigma dominante da
saude estava centrado no cuidado individual, da familia e da comunidade préxima. Até meados do século XIX, as pessoas
tinham pouco suporte institucional para resolverem os problemas de satide. Na presenca de doencas e maleitas recorriam
a preparacdes produzidas a base de plantas, de eficicia geralmente incerta, cujo conhecimento passava de geracdo em
geracdo, havendo quase sempre na comunidade local alguém com um maior dominio nesta drea que se assumia como
curandeiro. Nesse tempo, as pessoas eram responsaveis pela sua saide e pela satide das suas familias, pois a autossuficién-
cia era obrigatéria e quase universal.

Durante o século XIX e inicio do século XX registaram-se grandes descobertas cientificas, com avancos tecnolégicos em
diagnosticos, cirurgias, medicamentos e vacinas, bem como o desenvolvimento de novas profissdes da saude. Estes acon-
tecimentos foram responsaveis pela mudanca de paradigma, em matéria de satide. As pessoas desenvolveram uma gran-
de confian¢a nos médicos e nos tratamentos. Este paradigma levou a que a maioria das pessoas passasse a ter um papel
passivo, cumprindo as indica¢des médicas em quem confiavam totalmente. Neste periodo temporal o autocuidado passa
a ser pouco valorizado, sendo frequentemente encarado como uma prética desnecessaria. Na década de 1960, no Ociden-
te, a automedicacao e o autocuidado eram considerados praticas pouco recomendadas ou até prejudiciais a satide. Essa
abordagem paternalista da satide, apoiada por sistemas projetados em tratar doencas (em vez de as prevenir), continua
atualmente em uso em muitos paises.

O ressurgimento do autocuidado ocorre associado ao movimento da satde positiva. Este movimento, nasce apés a
Segunda Grande Guerra, desviando o foco de atencdo da doenca para a saide, sendo acompanhado pelo apareci-
mento de um conjunto de novos conceitos (salutogénese, resiliéncia, hardiness, entre outros). Em vez do estudo dos
processos patolégicos passou a ser colocada a ténica na compreensdo dos processos em que pessoas submetidas a
grandes pressoes e a situacio desfavoraveis permanecerem fortes e saudaveis. Antonovsky introduziu o conceito de
salutogénese para designar as forcas que geram satide e se opdem a patogénese, ou seja, as influéncias que causam a
doenca. Segundo Antonovsky, o foco de atencido devia ser desviado do estimulo e fatores que causam a doenca, para
promover uma perspetiva mais positiva. Antonovsky designou de “senso de coeréncia” o elemento promotor da sa-
lutogénese (Nunes, 2000). Segundo ele, senso de coeréncia significava uma orientac¢io, um sentimento dindmico de
autoconfianca, gerado no meio interno e externo, que forma um ambiente saudavel e de alta probabilidade de éxito
na vida (Coutinho & Heimer, 2014).
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Fixando-nos numa perspetiva histérica mais recente, constatamos que tal como em outras areas da vida social, a atitude
das pessoas com a sua satiide tem vindo a mudar. H4 uma tendéncia crescente dos cidadaos tomarem parte dos processos
de decisdao sob medidas preventivas e de tratamentos. Esta participacio requer apropriacdo de informacao relevante e
capacidade para decidir com confianca e autonomia em matéria de satide.

Levin e Idler estimaram que 82,7% das situagdes que envolvem “desconfortos”, pequenas lesdes traumaticas e alguns sin-
tomas esporadicos sdo, geralmente, resolvidas sem recorrer a profissionais. Por norma, s6 quando um sintoma se torna
persistente ou evolui na sua gravidade é que as pessoas recorrem a servicos de satde (Levin & Idler, 1983). Pelo que é
necessario capacidades e aptidoes que permitam as pessoas agir com seguranca. De facto, ha um conjunto alargado de
medidas de autocuidado bésicas e de baixa complexidade, mas com grande impacto na saide e no bem-estar das pessoas.
Se a pessoa compreender o alcance destas atitudes e comportamentos podera ter um contributo efetivo e controlo sobre
os seus processos de saude/doenca, ficando apenas as situa¢des mais diferenciadas e complexas a necessitar da ajuda e
intervencao dos profissionais de satde.

A teoria do espectro da atenc¢io a saude, utilizada pelo Servigo Nacional de Satide do Reino Unido (Department of Health,
2005), ilustra a existéncia de um campo que varia de 100% de medidas de autocuidado (por exemplo, escovar regularmente
os dentes) até 100% de cuidado profissional (por exemplo, um procedimento cirtirgico). As situa¢des com intervenc¢io dos
profissionais sdo, quase sempre, mais complexas e diferenciadas. Entre esses dois extremos tende a haver uma variedade
de situagdes que poderao requerer o apoio e o cuidado profissional (Figura 1). Segundo esta perspetiva 70% a 80% da po-
pulacéo situam-se no primeiro nivel de complexidade, apresentando uma condicéo simples de satide/doenca, 20% a 30%
estdo no nivel intermédio apresentando uma condicio complexa e, finalmente, 1% a 5% estdo no nivel trés e sdo pessoas
que apresentam condicdo de satde altamente complexa (Figura 1).

100% ! 0%

CUIDADO
PROFISSIONAL

AUTOCUIDADO

CUIDADO
PROFISSI

0% 100%

Figura 1. Teoria do espetro do autocuidado e pirdmide da relacdo entre autocuidado e cuidado profissional (Fonte: Department of Health,
2005)

Paralelamente, do ponto de vista dos servicos de saiide, regista-se uma crescente tendéncia de implicar e responsabilizar
o cidadao na promocao e na gestiao da sua satide. As politicas defendidas por muitos sistemas de satide incentivam e im-
plicam os cidadaos nos processos de promocao da satide, através do desenvolvimento de competéncias intrapessoais e de
disponibilizac¢do de informacéo para que adotem estilos de vida e comportamentos saudéveis (através de medidas simples
como uma alimentacéo equilibrada, pratica de exercicio fisico e evitar a exposicéo a riscos desnecessarios). Nas pessoas
que apresentam situacdes clinicas sugestivas de processos de doenca é, também, incentivado um papel ativo e participati-
vo na gestdo da doenca. A participacao, a autonomia e a responsabilidade sdo aspetos defendidos pelos servicos de satde
que se associam a ganhos no potencial coletivo de saide de uma comunidade. Porém, estas medidas de autocuidado po-
dem também levar a culpa e sobrecarregar aqueles que nao tém habilidades e motivacdo para se envolverem, pelo que as
medidas de satide precisam ser negociadas entre o cidad?o e os profissionais de satade.
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O autocuidado é um conceito usado em varios contextos, pelo que é fundamental promover a sua compreensao e dar-lhe
uma apropria¢io profissional construida com compromisso e sustentabilidade (Miller & Grise-Owens, 2020).

AUTOCUIDADO CONCEITO

O autocuidado tem sido abordado em varias perspetivas, desde um movimento, um conceito, uma estrutura, um mode-
lo, uma teoria, um processo ou um fenémeno (Wilkinson & Whitehead, 2009), dai a existéncia de muitas defini¢des. A
ilustrar esta afirmacdo citamos Riegel e colaboradores que referem terem sido identificadas 139 diferentes definicdes de
autocuidado (Riegel et al., 2021). Um marco importante foi alcan¢ado em 1981 com a adico deste termo nos Medical Subject
Heading da National Library of Medicine (Riegel et al., 2021).

Orem, é sem duvida uma referéncia importante para o desenvolvimento deste conceito, tendo definido o autocuidado
como uma pratica de atividades que os individuos iniciam e realizam no sentido da manutencao da vida, da satide e do
bem-estar (Orem, 1991). A sua teoria, d4 particular destaque quando uma pessoa por si s6 ndo tem capacidade de promo-
ver as atividades necessarias de autocuidado e requer a ajuda de outra pessoa. E neste pressuposto que justifica o papel
social da enfermagem. Na sua abordagem, as atividades de autocuidado conduzidas pelos enfermeiros séo centradas nos
desvios de satide. No entanto, a visdo do autocuidado focada na substituicao da pessoa com compromisso nas atividades
de autocuidado é desvalorizada por alguns autores, em que defendem e reforcam uma perspetiva de satide e de comporta-
mentos positivos (Hey, Wagner, & Hall, 2007; Leenerts, Teel, & Pendleton, 2002).

O autocuidado representa o conjunto de ac¢des que o individuo tem com a sua satide e bem-estar, mas também aos seus
filhos e familiares para ficarem em forma e manter uma boa satide fisica e mental; atender as necessidades sociais e psi-
coldgicas; prevenir doencas ou acidentes; cuidar de doencas menores e condi¢des de longo prazo; e manter a satide e o
bem-estar apds uma doenca aguda ou alta hospitalar (Department of Health, 2005).

A Federacao Internacional Farmacéutica, sugeriu que o conceito de autocuidado comtemplasse a gestdo medicamentosa
na especificacio das atividades de autocuidado (Martins & Rocha, 2016), passando o autocuidado a ser entendido como as
acoes desenvolvidas pelos individuos com o objetivo de estabelecer e manter a sua prépria satide e prevenir e lidar com a
doenca, envolvendo atividades de higiene (geral e pessoal), nutricéo (tipo e qualidade dos alimentos ingeridos), estilos de
vida (atividades desportivas, de lazer, etc.), fatores ambientais (condicoes de vida, hébitos sociais, etc.), fatores socioeco-
némicos (rendimentos, crengas, etc.) e automedicagio (World Health Organization, 1998).

Em 2009, a OMS atualizou o conceito de autocuidado, passando explicitamente a integrar a possibilidade de ajuda de
profissionais na concretizacio dessas atividades e referindo-se a capacidade das pessoas, familias e comunidade de pro-
mover a saide, prevenir doencas, manter a sua saide e lidar com as suas incapacidades/limitac¢des, com ou sem o apoio
dos servicos de saide (World Health Organization, 2009).

Enquanto um Medical Subject Heading term o autocuidado é definido por “caring for self when ill or positive actions and
adopting behaviors to prevent illness”.

Centrando o seu estudo nas pessoas com doenca crénica, as quais também devem desenvolver a¢cdes de autocuidado, Rie-
gel e colaboradoras definem o autocuidado como sendo as atividades realizadas com o intuito de melhorar ou restaurar a
satde e o bem-estar, bem como tratar ou prevenir doencas (Riegel, Jaarsma, & Stromberg, 2012). As autoras afirmam que
o autocuidado ndo tem o mesmo significado para todos (algumas atividades que podem ser definidas como autocuidado
criterioso para uma pessoa podem ser inadequadas para outra) nem é consistente ao longo do ciclo vital, podendo com-
templar o envolvimento no cuidar de doengas menores, nas condicdes de longo prazo e reabilitacdo. Os conceitos-chave
nesta teoria de médio alcance sdo a manutenc¢io, a monitorizacéo e a gestio do autocuidado (Riegel et al., 2012). Assim,
o autocuidado traduz-se por decisdes e agdes que a maioria de nés toma (podendo neste processo contar com a ajuda de
familiares e ou profissionais de satide) sobre exercicio fisico, alimenta¢ao saudéavel, higiene, automedicacio e como evitar
riscos a saude (Strémberg, Jaarsma, & Riegel, 2012). As autoras propdem um modelo baseado numa relagio de tomada de
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decisdo e reflexao sobre o autocuidado, afirmando que poderemos ter um autocuidado suficiente ou insuficiente, racional
e reflexivo ou automatico e nio racional. E na dinimica destas combinacdes que poderemos ter a situacio ideal de ter uma
atitude reflexiva e um autocuidado suficiente (Figura 2).

NAO RELEXIVO E RELEXIVO E
AUTOCUIDADO AUTOCUIDADO
SUFICIENTE SUFICIENTE

TOMADA DE DECISAO

BAIXA REFLEXAQ ALTA REFLEXAQ

NAO RELEXIVO E RELEXIVO E
AUTOCUIDADO AUTOCUIDADO
INSUFICIENTE INSUFICIENTE

Figura 2. Relacdo da tomada de decisdo e reflexdo sobre o autocuidado, segundo Riegel

Segundo Rockwell e Riegel (2001), os comportamentos gerais e terapéuticos de autocuidado sio influenciados por varia-
veis predisponentes como o autoconceito, motivagdes e percecdes de satide. Também as caracteristicas da pessoa (escola-
ridade, idade, nivel socioecondmico e sexo), o seu estado psicoldgico, as caracteristicas do regime terapéutico, os recur-
sos, a capacidade de agir, o suporte social e as caracteristicas do sistema podem funcionar como variaveis facilitadoras.

Em sintese, das diferentes abordagens do autocuidado, salienta-se algumas comunalidades, na medida que é especifico
da situacao e da cultura, envolve a capacidade de agir e fazer escolhas, é influenciado por conhecimentos, habilidades,
valores, motivacdo, locus de controlo e eficicia, e foca-se em aspetos da assisténcia a satide sob controlo individual
(Wilkinson & Whitehead, 2009).

TEORIAS DO AUTOCUIDADO

A Teoria de Enfermagem do Défice Autocuidado desenvolvida por Orem é uma teoria geral, que engloba trés teorias: a Teo-
ria do Autocuidado, que descreve como e porqué as pessoas cuidam de si; a Teoria do Défice de Autocuidado, que descreve
e explica a razdo pela qual as pessoas podem ser ajudadas através dos cuidados de enfermagem; e a Teoria dos sistemas de
Enfermagem, que descreve e explica as relagdes que tém de ser mantidas para que se faca Enfermagem (Orem, 1991).

A Teoria do Autocuidado fundamenta-se em cinco conceitos centrais relacionados: a acdo do autocuidado; a capacidade de
autocuidado; a necessidade de autocuidado; o défice de autocuidado e a intervencao de enfermagem. Os quatro primeiros
conceitos estdo orientados para as pessoas que necessitam de cuidados de enfermagem, enquanto que a intervencao de
enfermagem, estd orientada para o enfermeiro. A autora (Orem, 1991) apresenta ainda um outro conceito, denominado
requisito de autocuidado, e um periférico, que sdo os fatores condicionantes basicos.

Assim, segundo Orem (1991) a a¢do do autocuidado representa as atividades desempenhadas pelos individuos, de for-
ma deliberada, para a manutencio da vida, da saide e do bem-estar. Sendo, por isso, um fenémeno ativo, voluntario
e intencional que envolve a tomada de decisdo. O desenvolvimento das praticas do autocuidado é um processo pelo
qual as atividades sdo aprendidas, sendo determinadas pelas crencas, habitos, costumes e praticas culturais do gru-
po, ao qual pertence o individuo que as executa. A capacidade de autocuidado refere-se a capacidade de desempenho
adquirida e utilizada pelo individuo para efetuar as atividades de autocuidado. A necessidade de autocuidado cons-
titui a soma de a¢des necessarias, em momentos especificos, ou durante um periodo de tempo, de modo a satisfazer
os requisitos de autocuidado. Esta inicia-se ao determinar o comprometimento dos requisitos necessarios para o cui-
dado. O défice de autocuidado existe quando a capacidade de ac¢do do individuo néo é suficiente para dar resposta as
suas necessidades (Orem, 1991). Os défices de autocuidado identificam-se como totais ou parciais; o primeiro implica
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a auséncia de capacidade para satisfazer as necessidades e o segundo, refere-se a incapacidade de satisfazer alguma,
ou algumas necessidades (Orem, 1991).

O ultimo conceito central é o de intervenc¢ao de enfermagem, que refere a atencdo de um enfermeiro como a ajuda para dar
resposta as necessidades de autocuidado da pessoa (Orem, 1991). As intervenc¢des podem ser, de acordo com a Teoria dos
Sistemas de Enfermagem: totalmente compensatdrias (compensar a incapacidade, apoiar e proteger); parcialmente com-
pensatdrias (substituir o cliente em algumas atividades); ou de apoio e educac¢io (ajudar na tomada de decisdo, fomentar a
aprendizagem, fornecer informacéo), tendo por objetivo satisfazer e modificar os requisitos de autocuidado universal, de
desenvolvimento e de desvios da satde (Orem, 2001).

Um conceito adicional apresentado por Orem é o requisito de autocuidado, definido como acao voltada para a provisao
do cuidado, isto é, as condic¢Oes basicas requeridas para se atingirem os objetivos pretendidos. Os requisitos de autocui-
dado apresentam trés categorias: 1) universais; 2) de desenvolvimento; 3) de desvios da satide. Os requisitos universais
representam as acoes humanas que se produzem a partir das condi¢des internas e externas do individuo, que mantém
a estrutura e funcionamento humano, sendo comuns a todos os seres humanos durante todos os estadios do ciclo
vital e atendem a aspetos de idade, sexo, estado de desenvolvimento, fatores ambientais e outros. Os requisitos de
desenvolvimento estdo associados aos processos de desenvolvimento humano, assim como as condi¢des e eventos
que ocorrem durante diversas etapas do ciclo vital; eventos que podem afetar o desenvolvimento, tais como: infancia,
adolescéncia, envelhecimento, gravidez e parto, situacdo de casamento, divorcio, situagdes de mudanca no percurso
da vida (Orem, 1991). E, por ultimo, os requisitos de desvio da satide estdo associados as alteracdes na constituicdo
corporal, a genética, aos desvios estruturais e funcionais, com seus efeitos e as medidas de diagnoéstico e terapéutica
médica (Orem, 1991).

Os fatores condicionantes basicos, internos e externos ao individuo, sdo aqueles que afetam a sua capacidade, o tipo e a quan-
tidade de cuidado requerido. Basicamente sdo as caracteristicas pessoais, como: idade, sexo, estado de desenvolvimento,
estado de saude, fatores socioculturais, familiares e ambientais, padrao de vida e a disponibilidade de recursos (Orem, 1991).

Apesar do contributo desta teoria para as ciéncias de enfermagem, o sentido dado por Orem ao autocuidado desvia-se substan-
cialmente da apropriac¢ao do cidaddo comum, pelo que importa analisar a sua origem e evolucio dentro e fora da profissao.

Leenerts e colegas referem que a percecao da saiide pode moldar a qualidade de vida durante o processo de envelheci-
mento, de forma ainda mais significativa do que em fases anteriores, dai que a satide na velhice pode ser melhorada por
estratégias de autocuidado (Leenerts et al., 2002). Assim, as autoras, tendo por referéncia que, em geral, as capacidades
de autocuidado tendem a diminuir a partir dos 75 anos, recomendam que a educacgio para o autocuidado deva ser uma
pratica em todas as idades, com a incorporacao de percegdes e crencas sobre si mesmo e sobre a sua saiilde, bem como
abordando a capacidade funcional e os problemas médicos reais (Leenerts et al., 2002). O foco é ajudar as pessoas a identi-
ficar o que pode ser mudado e aceitar ou admitir o que ndo pode ser alterado.

Dado que a consciéncia e a transcendéncia tém sido associadas as capacidades e a¢des de autocuidado, Leenerts e colabo-
radores defendem que a utilizacdo destes achados pode direcionar o autocuidado numa aproximacao mais holistica e a
ser aplicadas estratégias educacionais que ajudem os idosos a aceitar os desafios inerentes ao envelhecimento e a utilizar
praticas de autocuidado que promovam uma melhor adaptacio as transi¢des decorrentes desta fase de vida. Esta atitude
é favoravel a um modelo centrado na pessoa (Narasimhan, Allotey, & Hardon, 2019).

Assim, as autoras propdem um modelo de Autocuidado para Promocao da Satide no Idoso constituido por cinco dimen-
sOes: ambiente interno e externo, capacidade de autocuidado, educagao, atividade de autocuidado e resultados.

O ambiente interno e externo inclui sete elementos: autoconceito, objetivos, motivacao, imagens de satde, condicdo fisi-
ca, condicdo emocional e contexto cultural.

A segunda dimensao do modelo, a capacidade de autocuidado, consiste em cinco condi¢des que promovem a prontidao
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para o autocuidado. A capacidade de autocuidado inclui: consciéncia, independéncia, resolucao de problemas, relaciona-
mento e reconciliacdo.

A terceira dimensao do modelo é a educacdo. Parcerias entre profissionais de satide e as pessoas para abordar a educacao
sobre comportamentos de autocuidado podem moderar parte dos comportamentos de satide no envelhecimento.

As autoras reforcam a ideia que o envelhecimento é uma fase normal de desenvolvimento e um meio de promover a satde
e bem-estar. Os profissionais de satide podem fornecer apoio e orientacdo para ajudar as pessoas a obter mais controlo,
através de parceria e um plano de educacio.

Oito estratégias estao incluidas na dimenséao da educacio: explorar o autoconceito, identificar imagens de satide, apoiar a
independéncia e a interdependéncia, identificar os comportamentos atuais de autocuidado, identificar op¢des de autocui-
dado, ensinar habilidades de autocuidado, explorar o significado no envelhecimento e modelar respeito e carinho. A ati-
vidade de autocuidado, a quarta dimensao do modelo, inclui atividades que estdo sob o controlo consciente da pessoa e sao
comportamentos aprendidos para promover a satde. A atividade de autocuidado desenvolve-se a partir de um ambiente
interno que valoriza o préprio e as rela¢des que promovem a satide e abordam o ambiente interno e externo da pessoa.
As atividades de autocuidado sao habilidades utilizadas no cuidado de si préprio, incluindo: comunicacao, estilo de vida
saudavel, construcdo de significado e socializacdo. Os resultados sdo a iltima dimensdo do modelo. Quatro conceitos sdo
identificados como resultados do autocuidado para a promocao da saide: conectividade, transcendéncia, uso de recursos
e bem-estar. A medicao dos resultados é uma parte importante do desenvolvimento e entrega do plano de educacio para
o autocuidado e os critérios de medicio devem ser identificados quando o plano de educacio é elaborado. Ao manter um
modelo de autocuidado em parceria, o provedor de servicos de satide e o cliente decidem como responder as principais
questdes de resultados (Figura 3).
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Figura 3. Dimensoes do Modelo de promocao do autocuidado no envelhecimento de Leenerts et al. 2002

Backman e Hentinen deram um contributo tedrico ao descrever quatro perfis de autocuidado (Backman & Hentinen, 1999).
O perfil responsavel é tradutor de um agente ativo sobre a sua satde, desfrutando de atividades sociais, tendo relaciona-
mentos positivos com a familia e amigos, confiando no futuro, bem como aceitando apoio de outras pessoas quando neces-
sario. O perfil formalmente guiado geralmente indica uma histéria de vida caracterizada pela dependéncia de outras pes-
soas. As pessoas apresentam uma postura acritica; portanto, tudo o que os profissionais de saide lhes dizem para fazer é
cumprido escrupulosamente, diminuindo riscos, mas traduzindo défices ao nivel da tomada de decisdes e do pensamento
critico. O perfil independente tende a gerir o seu processo satide-doenca, tomando decisdes baseadas principalmente nas
suas percecdes e crencas sobre satide e, inclusive, contrariando as recomendacdes terapéuticas dos profissionais de saui-
de. Eles tentam encontrar respostas para os seus problemas por si, baseando as suas respostas em experiéncias e crencas
pessoais desenvolvidas ao longo da vida. Apresentam, também, atitudes de negacdo em relacdo ao envelhecimento, ndo
verbalizando quaisquer sinais ou sintomas de doenca. Por fim, o perfil de abandono é caracterizado por representacdes
pessoais de impoténcia e de falta de responsabilidade. Sdo pessoas que nio se preocupam consigo, apresentando incapa-
cidade para gerir as suas atividades de vida diaria. Também, apresentam atitude negativa em relacdo ao envelhecimento,
caracterizada pela incapacidade, resultando em sentimentos de impoténcia e abandono, desejo de desistir e interiorizacdo
de sentimentos de perda do controlo da vida pessoal, resultado da percecdo dos comprometimentos fisicos e cognitivos.
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AUTOCUIDADO ENQUANTO RESPONSABILIDADE SOCIAL

O autocuidado representa um alicerce essencial para melhores préticas, permitindo um crescimento da profissio (Miller &
Grise-Owens, 2020). Miller e Grise-Owens referem que as medidas de autocuidado devem ser implementadas desde o nivel
macro até ao nivel pessoal. Assim, defendem que as institui¢cdes devam ter um compromisso de promoverem medidas de
bem-estar aos seus funcionarios (compromisso a nivel organizacional). Também, os profissionais devem desenvolver pra-
ticas que sejam promotoras do autocuidado, devendo haver um compromisso no desenvolvimento de recursos que ajudem
as pessoas a ter um papel importante nestas acdes, que se aplicam ao nivel fisico, psicolégico e social, ou dito de outra forma
permitam uma visao holistica da pessoa. Esta visdo profissional do autocuidado deve ser aplicada em todas as a¢des profis-
sionais. Outro aspeto importante, defendido pelos autores, reporta-se a uma pratica integrante deste constructo na socia-
lizacdo inicial e pratica continua da profissao, ou seja, durante a formacéo dos profissionais os curriculos abordam aspetos
essenciais da profissdo e o autocuidado deve ser um destes elementos agregadores (Miller & Grise-Owens, 2020). Nesta pers-
petiva, o autocuidado é uma obrigacido moral nos cddigos deontolégicos, quer na orientacdo das praticas clinicas, quer como
uma referéncia para uma conduta individual do préprio profissional (Linton & Koonmen, 2020). O cédigo da Associacido de
Enfermagem Americana, tal como de muitas outras organizacdes, tem explicito que os enfermeiros tém a obrigacdo de ado-
tar medidas de autocuidado nas suas fun¢des quando prestam cuidados aos doentes (Linton & Koonmen, 2020).

A teoria do cuidar de Watson reforca esta ideia ao defender que o enfermeiro antes de ser atencioso, amoroso e compas-
sivo por outra pessoa, deve praticar a bondade, a compaixio e a equanimidade para consigo mesmo e manter a pratica
diaria de medidas de autocuidado dirigidas a si proprio (Linton & Koonmen, 2020). Segundo Watson o autocuidado é uma
parte essencial do trabalho da enfermagem, devendo o profissional prestar aten¢ao na sua consciéncia, intencionalidade
e atencéo plena em cada momento (Linton & Koonmen, 2020).

Para além da OMS que tem desenvolvido um importante trabalho na divulgacao das estratégias e politicas relacionadas
com o autocuidado, também outras institui¢des nos merecem destaque. O International Center for Self Care Research é um
centro de investigacdo internacional na area do autocuidado, com a missdo de divulgar e priorizar o autocuidado como
a primeira linha de abordagem nos cuidados de saide. A missdo do centro é liderar o esforco de pesquisa na area do au-
tocuidado, melhorando a clareza conceitual e promovendo o trabalho interdisciplinar por uma visdo compartilhada. O
International Self Care Foundation é uma organizacio que promove estilos de vida saudaveis, através do apoio educacional
e informacodes sobre autocuidado e estilos de vida saudaveis.

AVALIACAO DAS CAPACIDADES E COMPROMISSO NO AUTOCUIDADO

Avaliar o compromisso e/ou as capacidades da pessoa para promover com eficicia as a¢des de autocuidado sdo atividades
diagnoésticas que os enfermeiros devem por em agdo sempre que, se deparam com um novo cliente ou na necessidade
de monitorizar a evolugdo. Para tal existem um conjunto de medidas a que os profissionais de satide podem recorrer. A
escolha dessas medidas deve ter em conta a especificidade e o objetivo da avaliagdo. Medidas mais gerais concedem uma
visdo mais alargada, medidas mais especificas permitem avaliar com mais pormenor uma condi¢do. Medidas contextuais
tém por referéncia um determinado contexto, como, por exemplo, pessoas institucionalizadas ou a viverem no domicilio.

E importante o enfermeiro ter a nocio que a aplicacio de um teste nio resulta num diagnéstico. O teste é e sera sempre um
auxiliar de um juizo que s6 ao profissional compete. Para além desta ideia, uma outra é que testes com fracas caracteristicas
métricas resultam em dados pouco validos. Em outras palavras, compete ao enfermeiro documentar-se acerca das proprieda-
des métricas dos instrumentos e assegurar-se que em populacdes semelhantes aquela medida produziu resultados sensiveis.

Nas pessoas mais velhas, ou em pessoas que sofreram um evento gerador de dependéncia avaliar os compromissos na rea-
lizacdo dasatividades basicas e instrumentais da vida didria permite apurar quais as atividades de autocuidado que podem
estar comprometidas. O Formulario de Avalia¢do da Dependéncia no Autocuidado (Parente et al., 2021) é um instrumento
que permite identificar os autocuidados em que a pessoa requer assisténcia e ainda reconhecer as limitac¢oes nas ativida-
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des que concretizam essas agdes. O instrumento teve por referéncia a teoria de Orem e a CIPE®.

Um outro instrumento frequentemente aplicado para avaliar as capacidades de autocuidado é a versdao portuguesa do
Appraisal Self-Care Agency Scale (Da Silva & Domingues, 2017). Este instrumento tem por base a teoria de Autocuidado de
Orem. A escala foi desenvolvida por um grupo de pesquisadores americanos e holandeses, na década de 80, e tem sido
traduzida em varias linguas e existindo uma verséo revista (Damésio & Koller, 2013).

A verséo portuguesa do Self-Care of Home Dwelling Elderly tem também uma versdo na lingua portuguesa (Sequeira, 2011).
Esta medida foi desenvolvida por Backman e Hentinen (1999). A medida permite descrever os quatro perfis de autocuida-
do: responsavel, formalmente orientado, independente e abandonado.

Sao conhecidas algumas versdes de instrumentos especificos, com base na Teoria de Médio Alcance do Autocuidado na
Doenca Crénica que passaremos a enumerar (Riegel et al., 2012). O Self-Care Self-Efficacy Scale é uma escala que avalia a con-
fianca, um dos aspetos com grande impacto nas a¢des de autocuidado (Yu et al., 2021). O Self-Care of Heart Failure Index é uma
medida de avaliacdo de autocuidado para pessoas que sofreram um enfarte do miocardio (Riegel, Dickson, & Faulkner, 2016).
O Self-Care of Coronary Heart Disease Inventory é outra medida especifica de autocuidado para pessoas com patologia cardiaca
(Vaughan Dickson et al., 2017). O Self-Care of Hypertension Inventory é um instrumento especifico para avaliar a manutencao,
monitoriza¢io e gestdo apropriada para pessoas com hipertenséo cronica (Dickson, Lee, Yehle, Abel, & Riegel, 2017). O Sel-
f-Care of Diabetes Inventory foi desenvolvido para pessoas com diabetes, tendo também por base a teoria de Riegel (Ausili
et al., 2017). O Self-Care in Chronic Obstructive Pulmonary Disease Inventory e o Self-Care Self-Efficacy Scale (Matarese et al.,
2020) sao instrumentos especificos para a doeng¢a pulmonar crénica obstrutiva. O Self-Care of Chronic Illness Inventory é uma
medida geral para pessoas com doencas crénicas, permanentes ou recorrentes, que afetam significativamente o bem-estar
e requerem uma gestio diaria e consistente de cuidados de satide (Riegel et al., 2018). Apenas dos dois ultimos instrumentos
ndo sdo conhecidas versdes em Portugués, as restantes estio disponiveis no site http://self-care-measures.com/available-sel-
f-care-measures/.

SINTESE

O termo autocuidado faz parte da linguagem comum dos cidaddos. Nao havendo consenso relativamente a sua origem,
parece haver consenso que o conceito surgiu no dmbito da satide. Enquanto conceito tem tido significagoes diferentes
entre profissionais. Contudo, é reconhecido como um conjunto basico de medidas bésicas e de baixa complexidade, mas
com grande impacto na satide e no bem-estar das pessoas.

Ointeresse pelo autocuidado tem variado ao longo dos tempos estando o seu ressurgimento associado ao movimento da saide po-
sitiva, procuram-se hoje que os cidadios tomem parte dos processos de decisao sob medidas preventivas e de tratamentos, dando
assim um atributo de movimento social. Esta participacao requer apropriacao de informacéo relevante e capacidade para decidir
com confianca e autonomia em matéria de satide, aspetos essenciais para uma tomada de decisao livre e fundamentada.

Das diferentes abordagens do autocuidado, destacam-se os aspetos comuns, facto de este ser especifico da situacéo e da
cultura, envolver a capacidade de agir e fazer escolhas, ser influenciado por conhecimentos, habilidades, valores, motiva-
¢do, locus de controlo e eficacia, e centrar-se no dominio da assisténcia a satide de controlo individual.

As diferentes teorias sobre o autocuidado ajudam na abordagem dos clientes nessa perspetiva e no seu entendimento en-
quanto responsabilidade social.

Por fim, a avaliacdo da capacidade da pessoa para desenvolver com eficicia as a¢des de autocuidado sdo atividades de diag-
néstico que os enfermeiros devem implementar para identificar as necessidades em cuidados nesse dominio, monitorizar
e avaliar a evolucdo da condicdo. Para o efeito existem um conjunto de medidas a que os profissionais de satide podem
recorrer. Na escolha dessas medidas o enfermeiro deve ter em conta a especificidade e o objetivo da avaliacdo.
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INTRODUCAO

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

Aproximadamente metade das pessoas com doenca crénica apresentam comorbilidades, muitas vezes nio 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 nao apenas as especificidades dessas
doencas, mas também a forma como cada pessoa é (ou néo) 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) crénica(s) e com a sua imprevisibilidade, tém impactos significativos néo ape-
nas no dominio individual (fisico, emocional e psicolégico), mas também nos dominios familiar e social, influenciando,
muitas vezes, a educacio, a profissdo e o ambiente de trabalho. As especificidades da doenca crdnica e a necessidade que
a sua autogestao 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 autogestao e o autocuidado. Esta transferéncia
de poder determina uma profunda mudanca de paradigma e a alteracao dos referenciais tedricos e da praxis dos profissio-
nais de satide, nomeadamente dos enfermeiros, que deverao cuidar proporcionando apoio e suporte a decisdo e mudanca
comportamental, nos processos adaptativos de viver a vida com a(s) doencaf(s).

O papel da pessoa com doenca crénica neste processo de adaptacio 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 informacao
necessaria e utilizando estratégias ajustadas as realidades, individuais e de contexto, que permitam capacitarapessoaea
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 identificacio dos problemas e na definicdo das metas e do plano te-
rapéutico, prevendo os possiveis obstaculos a sua concretizacao, quer no desenvolvimento de competéncias de resolucio
de problemas para os ultrapassar. Perante a complexidade do regime terapéutico o foco de atencao dos profissionais de
saude necessita de englobar os fatores de vulnerabilidade e resiliéncia individual, no sentido de facilitar a vivéncia de
uma transi¢do saudavel e de promover o desenvolvimento da capacitagio para a autogestio (Bastos, 2015).

A autogestao constitui um conjunto de tarefas que as pessoas devem empreender para viver bem a sua vida, com uma ou
mais condicdes de satide cronicas. 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 autogestao da doenca surgem como uma estratégia para promover a capacitagao do cidaddo e a sua
qualidade de vida, mas também como um potencial para reduzir custos sociais e econdmicos, decorrentes da forte pre-
valéncia das doengas crénicas. Corbin & Strauss (1985) identificam trés grandes 4reas de agdo que a pessoa com doenca
crénica necessita organizar para obter um relativo equilibrio na sua vida. Sao elas: as tarefas relacionadas com a gestao
da doenca, a gestdo do seu dia-a-dia e reformulacdo biografica. Mais tarde, em 1988, reformulam ligeiramente estas ta-
refas agrupando a gestdo do dia-a-dia com parte da reformulac¢ido no desempenho de papéis e, dando énfase a gestao
emocional face a condicéo cronica e a projec¢ao de si no futuro (Lorig & Holman, 2003), o que é uma parte substantiva da
reformulacao biografica. O trabalho destes e de outros autores representa um importante contributo para a compreensao
das dificuldades e desafios de viver com uma doenca crénica e ndo podem deixar de estar representados na concecio dos
modelos e programas que orientam a pratica profissional.

A educacao para a autogestao prepara a pessoa com doenca croénica para resolver a quase totalidade dos problemas com que
se confronta fora dos servicos de satide. Sabe-se que entre 70 a 80% da populagcdo com doenca crénica requer cuidados de ro-
tina, mas com o seguimento continuo dos profissionais dos cuidados de satide primarios, que deverao privilegiar o apoio no
processo de autogestio (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).

Vérios 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 estdo adaptados aos
fatores socioculturais dos participantes, tém demonstrado melhores resultados (Sousa et al., 2017).

Este capitulo pretende contribuir para a reflexdo sobre a problematica das doencas cronicas e sobre as novas abordagens
direcionadas a capacitacdo para a autogestao e o autocuidado, descrevendo alguns modelos e programas de intervencéo.

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, ap6s uma extensiva revisio sistematica da literatura (WHO, 2016), que permitiu identificar como
causas do insucesso no controlo das doencgas crénicas: 1) o ndo cumprimento das guidelines pelos profissionais; 2) a
néo coordenacdo dos cuidados; 3) a auséncia de monitorizagio; 4) a deficiente preparacio das pessoas para gerir de
forma eficaz a sua doenca cronica (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 prestacéo de cuidados e
a légica organizativa tradicional dos sistemas de satide, até entdo essencialmente reativa, centrada na abordagem da
doenca aguda e hospitalocéntrica e que nio respondia as necessidades especificas das pessoas com doencas crénicas
(Vilar, 2009). Para Wagner (1998), s6 seria possivel melhorar os resultados quando os sistemas e servigos de satude se
reconfigurassem para poderem responder, adequadamente, as necessidades de cuidados e as preocupacdes das pessoas
com doencas crénicas.

Assente no conceito multifacetado de “Integrated Care”, este modelo sistematiza dimensdes essenciais a uma organi-
zac¢do que permite uma abordagem integrada, mobilizando todos dos recursos disponiveis para a prestagao de cuidados
ao longo do tempo, em contraponto com cuidados orientados para a resposta fragmentada e episddica 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 saude (WHO, 2016). A literatura evidencia que
a utilizacdo deste modelo permite aos sistemas de saide uma organizacdo promotora de melhores resultados clinicos
e de qualidade de vida das pessoas com doenca crénica (Mansoor & Khuwaja, 2020) e, consequentemente, uma melhor
eficiéncia e eficacia dos servicos de satide.
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De acordo com Nolte e McKee (2008), essa integracgio de cuidados pode ter diferentes amplitudes e clientes. Estes podem
ser: a pessoa; doencas especificas ou grupos populacionais; e toda a populagio. Para Curry e Ham (2010) ha trés niveis de
cuidados: o nivel micro (cuidados individualizados e personalizados); o nivel meso (grupos com as mesmas doencas ou
condigdes); e o nivel macro (toda a populagéo, estratificando necessidades e adaptando os cuidados de acordo com essas
necessidades). Similarmente, a Organizacdo Mundial da Satide (OMS) também refere trés niveis, embora de forma dife-
rente, sendo que ao nivel macro corresponde as politicas; a0 meso a organizacdo dos cuidados e a comunidade; e a0 micro
ainteracdo dos profissionais com as pessoas com doencas crénicas (WHO, 2002).

O suporte a autogestio 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 interacéo alicercada em intervencoes de apoio, baseadas em evidéncia, entre uma pes-
soa informada e uma equipa bem preparada e proactiva (ICIC, s.d.). Aplicavel a todas as doencas crénicas, é orientador da
organizacao 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 créonicas tém necessidades diferentes, carecendo de um acompanhamento regular, continuo e sis-
tematico, orientado para a capacitacio para a autogestdo e mudanca comportamental (Wagner, 1998). Por esta razéo, é
necessario mudar o paradigma que sustenta as praticas dos profissionais, pensar os cuidados em equipa multidisciplinar e
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-
xos, fazendo ajustes constantes, o que determina um acompanhamento sistematico e de forma integrada pelos servicos de
saude, potencializando os recursos disponiveis nos sistemas de satide, que o CCM procura ajudar a concretizar.

A OMS refere que este modelo permite a integra¢io e a continuidade dos cuidados (WHO, 2006). Apresenta seis elemen-
tos (comunidade; sistema de satide; suporte a autogestéo; conce¢io e organizacio da prestacdo 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 satde 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), sdo apresentadas e recomendadas es-
tratégias de intervencao, baseadas em estudos piloto e evidéncia cientifica, que aplicadas em articulacdo e combinadas,
resultam em interac¢des produtivas entre as pessoas com doencas cronicas, informadas e que participam ativamente nos
cuidados, e profissionais muito bem preparados (WHO, 2016).

E importante reforcar que a organizacgio 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 satide e as politicas de qualidade e de
melhoria continua de cada servigo, devem estar bem articuladas para assegurar a preparacao dos profissionais e praticas
seguras e de qualidade, capazes de garantir a capacitacdo 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 implementacao
do modelo é referida 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 orientario 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
crénica 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 preparacdo e o empoderamento das pessoas com doenga crénica para que estas
se sintam capazes de gerir, elas proprias, 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 satide, utilizando a comunicacdo com intencionalidade terapéutica, legitimando e fazendo
reconhecer, pelo préprio, o papel central que desempenha neste processo. A utilizacdo de estratégias e ferramentas ade-
quadas na capacitacdo para a resolucdo 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 comunicacdo. Acresce a importancia do constante acompanhamento e a mobilizacdo 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 elaboracéo de programas de interven¢ao (WHO,
2016) com resultados comprovados na melhoria dos cuidados prestados as pessoas com doenga crénica (Grover & Joshi,
2015), quando aplicados os principios do CCM aos sistemas de satde (Schmittdiel et al., 2006, 2008, cit. in Grover & Joshi,
2015). Esses principios s@o: 1) o primeiro contacto deve ser nos cuidados de satde primarios; 2) os cuidados devem ter
continuidade ao longo do tempo; 3) devem ser prestados cuidados abrangentes, direcionados a promocéo da saude, pre-
vencao de complicagdes e resolucio das agudizacdes; 4) deve existir coordenacao entre os diferentes niveis de cuidados,
fazendo uso dos sistemas de informacéo; 5) os cuidados de satide primérios sdo os responsaveis pela satide geral das pes-
soas com doenca crdnica e pelos ganhos em satde (Schmittdiel et al., 2006, 2008, cit. in Grover & Joshi, 2015).

Sao apresentados, pela literatura, alguns resultados decorrentes da aplicacdo do CCM, como a comunica¢do 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 primarios 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 reestruturacao dos sistemas de satde, 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 4rea da satide 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 reorganizacdo dos sistemas de satide desses paises.
Revisto eampliado o CCM, é criado 0 ICCC, que inclui elementos dos niveis micro (paciente e familia), meso (organizacio
de satide e comunidade) e macro (aspetos politicos) (Epping-Jordan, Pruitt, Bengoa, & Wagner, 2004).

Os modelos sdo orientadores da elaboracao de programas de intervencao, 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 sdo
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, sdo 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 autogestdo. O programa é orientado para a clarificacio do proble-
ma, identificacdo de hipdteses de resolucio, solucdes para implementacio e avaliacdo dos resultados. Outra das compe-
téncias chave do programa é a tomada de decisao, 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 informacéo suficiente e adequada, esta



Escola Superior Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem
de Enfermagem
do Porto

constitui a base da educacgao para a autogestdo. A terceira competéncia refere-se a identificacio e utilizacdo dos recursos,
enquanto a quarta consiste em ajudar as pessoas a estabelecer uma parceria com os profissionais de saiide. O desenvol-
vimento desta competéncia é essencial para que a pessoa consiga ter um papel ativo nas decisdes informadas sobre a sua
saude, discuta opcdes e reporte as oscilacdes do seu estado de satde. 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 - percecéo de autoeficicia (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 situacoes similares. Estes aspetos sdo fundamentais no desenvolvimento da confianca de
cada um nas suas capacidades para gerir a sua satide 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 oncolédgica, doenga cardiaca e asma. No entanto, dependendo do contexto onde
o programa é desenvolvido, outras sao englobadas. A participa¢ido nao depende da doenca, pois o programa é desenhado
para o desenvolvimento de competéncias globais.

A operacionalizac¢io 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 a¢io semanais, partilham experiéncias
eajudam-se na construcdo do programa de autogestio. As sessoes sdo lideradas por dois facilitadores em que, pelo menosum
deles, ndo é profissional de satde, sendo também um doente crénico. Contudo, para poderem realizar esta funcao é necessa-
rio terem formacao e certificacdo enquanto “Master Trainers”.

As tematicas sdo variadas e englobam técnicas de resolucdo de problemas, exercicio adequado face a objetivos, alimentacao,
utilizacdo adequada de medicamentos, comunicar com a familia, amigos ou profissionais de satide e avaliacdo 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
mas 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 relacdo com o trabalho, foi iniciado um novo projeto direcionado a
trabalhadores com uma ou mais doencas crénicas. Ha evidéncia da sua eficacia sobre a satide e qualidade de vida dos
trabalhadores (Wilson et al., 2020).

> O Expert Patient Programme (EPP), que consiste na aplicacdo do CDSMP no Reino Unido, dirigido ao suporte a auto-
gestdo para pessoas com baixo risco e condi¢des crénicas, elemento central na politica de satide deste pais. O programa
tem como objetivo fornecer suporte e melhorar a qualidade de vida das pessoas com doenca ou outra condi¢io crénica,
promovendo o desenvolvimento de competéncias genéricas de autogestao, da confianca e motivacdo para exercerem um
controlo mais efetivo da sua satide e da sua vida. Consiste num curso de seis semanas gratuito (NHS, s.d.), com grupos
de 16 pessoas com condig¢des variadas, em sessoes de duas horas e meia semanais. De acordo com a organizagio local,
os programas variam um pouco na oferta quanto ao método (presencial, web ou misto), quanto as condic¢des de satde
ou quanto ao enfase colocado em alguns comportamentos, como o exercicio e alimentacdo. Este programa alargou-se a
outros paises nomeadamente a Espanha e outros Paises Hispanicos (Achury-Saldana et al., 2020), com a designacéo de
“Paciente Experto”. E um programa de apoio ao autocuidado para pessoas que vivem com qualquer condicio de longo
prazo, seus cuidadores e familias.


https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group/chronic-disease-self-management
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group/diabetes-self-management
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group/chronic-pain-self-management
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group/cancer-thriving-and-surviving
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group/cancer-thriving-and-surviving
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group/hiv-positive-self-management
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group/building
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group-spanish/tomando-control-de-su-salud
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group-spanish/programa-de-manejo-personal-de-la-diabetes
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group-spanish/programa-de-manejo-personal-de-la-diabetes
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group-spanish/programa-de-manejo-personal-del-dolor-cronico
https://www.selfmanagementresource.com/programs/small-group-spanish/cancer-triunfando-y-sobreviviendo
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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 utilizacdo dos servicos de satde.

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 nao apenas na qualidade de vida das pessoas com doencga crénica, mas também na reducdo
da procura dos servicos de satide, internamentos e dos custos globais em satde.

Uma revisdo sistematica da literatura, avalia a eficacia de programas que utilizam o método e estratégias do CDSMP em quatro
dimensdes: autoeficicia; status de satide; comportamentos de satide; e utilizagéo dos servicos de satide (Mansoor & Khuwaja,
2020). Embora os resultados néo sejam sempre consistentes entre os diferentes estudos, ha evidéncia de que os idosos que parti-
ciparam nos programas melhoraram a sua percecao de autoeficicia, 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 autogestio salientam-se os resultados positivos nas componentes exercicio aerdbico e gestio cognitiva de sintomas. Quanto
autilizacio dos servicos de saude esta revisio nao permitiu conclusdes significativas (Mansoor & Khuwaja, 2020).

PROGRAMAS DE INTERVENQAO EM PORTUGAL

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

A literatura apresenta poucos artigos que identifiquem programas de intervencdo ou intervencgdes educativas que
apoiem a autogestao de doencas crénicas, realizados em Portugal. Esta situacdo podera ocorrer devido a fraca cultura de
divulgacio dos estudos realizados e a existéncia de poucos periédicos/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 dmbito da autogestao da doenca crénica.

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

Os programas de autogestao da doenca renal cronica que foram identificados centram-se em pessoas com doenca renal
crénica terminal em programa regular de hemodialise, 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 reabilitacio intradialitico em pessoa em hemodialise possibilita uma maior adesdo, 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 didlise), durante 12 sema-
nas, sendo constituido por “exercicios respiratérios de relaxamento com inspira¢des 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 contracéo isométrica e
isotdnica, resistidos e ndo resistidos. A cada participante era ajustado o exercicio conforme a sua capacidade de resistén-
cia. O numero de series e repeticdes de cada exercicio foi progressivamente aumentando ao longo das 12 semanas do pro-
grama. Este programa foi concebido para avaliar o efeito composic¢ao o efeito na composi¢io corporal, equilibrio, forca
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muscular e mobilidade, nas pessoas em tratamento substitutivo da func¢io renal, especificamente hemodidlise (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 forca muscular e na mobilidade quando comparados com os participantes néao su-
jeitos. A nivel da composicao corporal nao se verificam diferencas entre os participantes. Estes resultados sugerem que
éimportante continuar a desenvolver e implementar programas de enfermagem de reabilitacdo, como resposta as reais
necessidades das pessoas com doenca renal cronica em hemodialise (Pereira, 2017). Apds as 12 semanas do programa, as
pessoas dao continuidade a pratica de exercicio através da solicitacdo do equipamento para poderem realiza-lo.

Martins e colaboradores (2016) desenvolveram um programa de exercicio aerdbico intradialitico com a duracio de 12 se-
manas, sendo realizado nas primeiras duas horas de tratamento de dilise. 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 aerdbia com
a menor carga e com baixa rotacgio (até 35 rota¢des por minuto), com duracdo de cinco minutos; condicionamento (2.°
momento), exercicio em cicloergémetro de acordo com tolerancia ao exercicio; arrefecimento (3.° momento) um a trés
minutos de exercicio aerdbio com menor carga e baixa rotacio (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 niimero de repeti¢des do Sit-to-Stand e diminuindo o tempo (segundos) necessario
para completar Up and Go. Contudo, o programa nao influenciou a eficicia dialitica.

Os autores evidenciam que o programa melhorou a capacidade de deambulacdo (andar), de sentar e levantar de uma
cadeira, diminuindo, desta forma, o declinio funcional e, simultaneamente, melhorando a capacidade e autocuidado
da pessoa em hemodidlise (Martins, Novo, & Morais, 2016). Os autores sugerem que em investigacdes futuras, seja im-
portante desenvolver programas que possam incluir variadveis como a composic¢ao corporal, forca de preensido palmar,
forca de preenséo 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 hemodiélise 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 hemodidlise. 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 sessio) e uma parte pratica (duas sessoes).
A parte tedrica é constituida por uma sessdo educacional em grupo, com o objetivo de a pessoa adquirir conhecimentos so-
bre como identificar situacoes que possam comprometer a fistula arteriovenosa. A sessio tedrica integra os conceitos asso-
ciadosaos cuidados na prevencao de complicagdes e gestdo de sinais e sintomas que possam comprometer o funcionamento
da fistula. A sessdo tem duragido maxima de 30 minutos, com o maximo de 8 pessoas. A parte pratica é individual (duracdo
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 inspecdo, os participantes identificam
situagdes 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 avaliacdo 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 intervencéo, as pes-
soas que foram sujeitas a intervencio 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 gestdo de sinais e sin-
tomas (90.1% para 94.4%, e no autocuidado de prevencao de complicacdes (72.7% para 89.5%) (Sousa et al., 2021). Ao contra-
rio, os comportamentos médios de autocuidado pré e pés-intervencio sdo aproximadamente os mesmos para a escala geral
e as subescalas nas pessoas que nao tiveram a intervencao, nao 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 gestio 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¢a muscu-
lar, treino de endurance e reeducacéo funcional respiratéria) e uma componente educacional (uma sessdo educacional,
com durac¢io de 60 minutos), o programa teve a dura¢do de 13 semanas, implementado 3 vezes por semana, integrando
sessoes de treino de exercicio de alta intensidade e reeducacao funcional respiratéria, especialmente mobilizacdo e dre-
nagem de secrecdes (Gaspar & Martins, 2018). Integrou 38 pessoas com doenca pulmonar obstrutiva crénica, num estudo
quasi-experimental. Os participantes do grupo que tiveram a intervencao apresentaram melhorias estatisticamente sig-
nificativas no autocuidado higiene, vestir/despir-se e andar. Este programa mostrou um aumento da toleréncia a ativi-
dade e reducdo da dispneia. Os autores evidenciaram, também o efeito da sessao de educacao o aumento da tolerdncia ao
esfor¢o e na gestdo da energia quotidiana (Gaspar & Martins, 2018).

No caso da diabetes mellitus tipo 2 (DMT2), sdo varias as intervencdes que poderdo 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 autogestdo.

Embora néo exista consenso sobre as intervencoes mais eficazes na gestio da diabetes, alguns principios orientadores
sdo enfatizados pelos varios estudos a nivel internacional, priorizando intervencdes centradas na pessoa, no significado
que esta atribui a doenca, 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 DMT?2, identificando os fatores que interferem nos
comportamentos de autocuidado com a diabetes. De entre os aspetos relacionados com a doenca, como suporte familiar, re-
lacdo com a equipa de satde e condic¢des sociais e econdémicas, destacaram-se os fatores relacionados com a propria pessoa,
como os conhecimentos, as representacoes 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 Mudan¢a Comportamental, este programa foi aplicado a uma amostra de conveniéncia de
85 pessoas com DM T2, ao longo de 9 sessdes, em contexto de grupo, com avaliacio antes e apds 3 meses da sua implementacao.
Os resultados demonstraram que o programa teve um impacto positivo, e estatisticamente significativo, nas variaveis psicos-
sociais (conhecimentos, crencas, autoeficicia e suporte social), nos comportamentos de autocuidado (alimentacéo, atividade
fisica e cuidados aos pés), no controle metabdlico (hemoglobina glicada), na pressdo arterial e no perimetro abdominal, aju-
dando os utentes a lidar melhor com sua doenca e a ter maior controle sobre sua condicdo de satde. O suporte social e a quali-
dade de vida, embora apresentando melhorias, nao obtiveram valores estatisticamente significativos, o mesmo acontecendo
com os cuidados relacionados com a medica¢io e com a monitorizacio 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 gestdo da doenca, abrangendo dimensoes como a gestdo 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 apds 6 semanas da implementacao do pro-
grama. Recorreram a uma amostra aleatdria randomizada, constituida por 42 participantes (19 no grupo experimental e 23 no
grupo de controlo), inscritos numa unidade de satde familiar. Verificaram que os utentes submetidos ao programa educativo
apresentaram resultados positivos e estatisticamente significativos na percecéo 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 educacéo para a saide baseado no modelo de Promocéo da
Satde de Nola Pender, incidindo sobre o conhecimento da diabetes, a capacitagio para o autocuidado e a literacia em sad-
de no idoso com DMT?2. Através de um estudo quasi-experimental de grupo inico, com uma amostra de 40 participantes



23

Escola Superior Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem
de Enfermagem
do Porto

sujeitos a uma sessdo educativa, verificaram que o nivel de conhecimentos sobre a doenca aumentou de forma estatisti-
camente significativa, e interferiu positivamente na alimentacéo e cuidados aos pés, e de forma parcial, nao estatistica-
mente significativa, no autocuidado atividade fisica, monitorizagio glicémica e medicagdo. O programa contribuiu para
a capacitacdo das pessoas para a gestdo das atividades de autocuidado, aumentando o nivel de literacia em satide.

Bras (2020), em conjunto com uma equipa multidisciplinar, implementou intervencdes educativas ao longo de quatro sessdes, com
umaamostra de40 utentes adultos com DM T2, tendo também, como base o Modelo de Promocao da Satide de Nola Pender. Verificou
que, ao fim da segunda sess@o, houve melhorias nos conhecimentos acerca da doengca, sintomatologia e prevencao 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 adesio 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-apds”, 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 apds o programa. Embora nem todos os resultados tenham sido estatisticamente signifi-
cativos, evidenciaram ganhos em satide nas pessoas que foram submetidas ao programa em relacio as pessoas do grupo
de controlo, nomeadamente na reducio 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-
cao clinica em geral. A autora enfatizou ainda a consulta de enfermagem como sendo uma oportunidade para o estabele-
cimento de uma relacio 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 adogao de estilos de vida mais saudaveis, no controlo
metabdlico e na melhoria dos pardmetros antropométricos. Alguns deles apoiam-se em modelos de promocéo de satide (Bras,
2020; Castro & Soares, 2020), outros em modelos do empowerment e de mudan¢a 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, poderio constituir uma vantagem.

Alguns aspetos metodolégicos merecem também consideragao. 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 néao fica claro, em alguns estudos, o tempo decorrido entre a conclusao
do programa e a avaliacdo do seu impacto. Algumas destas investigacdes acima descritas foram desenvolvidas em per-
cursos académicos, com tempos reduzidos para a sua elaboracgao, o que pode constituir uma dificuldade na monotoriza-
¢do dos resultados a longo prazo. Alias, esta é uma fragilidade encontrada na avaliacio da eficicia de varios programas
desenvolvidos também a nivel internacional. Sabe-se que a adesao ao regime terapéutico tende a diminuir alguns meses
apos as intervencdes ou programas educacionais (Bento, 2016). Um outro aspeto estd relacionado com ntimero reduzido
de participantes, podendo colocar em causa a generalizacdo dos resultados. A baixa adesdo 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 educacgio 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 alteragdes 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 relevancia, estas variaveis deverao ser avaliadas como medidas primarias e ndo
secundarias. Os estudos desenvolvidos em Portugal e aqui analisados, parecem refletir esta sensibilidade, pois alguns
abordam nos seus contetidos estes aspetos, trabalhando-os com os utentes e apresentando indicadores de resultados, ndo
se focando somente em aspetos clinicos sugestivos do controlo da patologia.
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Verificamos ainda que, embora possa ndo existir melhorias significativas em todas as variaveis que integram os programas,
as pessoas desenvolvem uma relacdo mais estreita com a equipa de satide 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-
coes educacionais poderdo constituir uma ferramenta importante na capacitacio das pessoas com doenca crénica.

SINTESE

As pessoas com doenca cronica 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 saude, comunidade,
profissionais e pessoas/familias se coordenam, procurando obter melhores resultados em satde. Este modelo da enfase
aimportéancia da pessoa na gestdo do seu préprio cuidado.

Os programas educacionais orientados para a autogestao, como o CDSMP, também apostam na capacitacdo das pessoas,
trabalhando com elas um conjunto de competéncias facilitadoras da tomada de decisdo e da implementa¢do 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. Sdo 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 mobilizagao de recursos internos e externos que favorecem a autogestao.
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INTRODUCAO

A Fragilidade é um dos maiores desafios da satide puiblica neste século. A longevidade das populagdes humanas observada
a nivel mundial, reflete uma das importantes conquistas das sociedades e espelha o desenvolvimento socioeconémico e
tecnolégico, melhores condicdes de vida, melhores cuidados de saude e melhor acessibilidade aos servicos de satide. No
entanto, viver mais tempo, significa também estar mais tempo exposto aos diferentes fatores de risco, sejam os de nature-
za biolégica, psicossocial ou ambiental.

A par do envelhecimento demografico refletido em indicadores como o indice de envelhecimento ou indice de dependén-
cia dos idosos, o envelhecimento ao longo do ciclo de vida é um processo individualizado, progressivo e multifatorial que
pode conduzir ao declinio das reservas fisiolégicas (Marcucci et al., 2019). Embora o envelhecimento nio seja sinénimo
de doenca, as evidencias tém identificado que o processo fisioldgico do envelhecimento é acompanhado por alteracgdes es-
truturais e funcionais que vao ocorrendo ao longo da vida (senescéncia). Com alguma frequéncia, estas alteragdes podem
ser agravadas pelos estilos de vida que a pessoa vai assumindo, por eventos criticos que abruptamente acometem a satide e
bem-estar da pessoa, ou ainda pelas comorbilidades que se vao instalando, as quais exponenciam o desequilibrio homeos-
tatico (Vieira, Costa, Rocha, Medeiros, & Costa, 2017). Este desequilibrio resultante das mudancas em varios sistemas
fisiolégicos, torna a pessoa idosa mais vulneravel na presenca de doencas crénicas, eventos criticos agudos ou outro tipo
de stressores, podendo conduzir a um quadro de fragilidade (Duarte et al., 2018; Freer & Wallington, 2019; Gordon, Baker,
Kidd, Maeder, & Grimmer, 2020; Vieira et al. 2017). Na situacio de fragilidade, a resposta observada face a exposicéo a
um stressor (bioldgico, psicossocial ou ambiental) é exacerbada comparativamente a resposta dada por uma pessoa niao
fragil (Akin et al., 2015; British Geriatrics Society-BGS, 2014). Esta menor tolerincia aos stressores, identificada na pessoa
fragil, reflete o maior declinio das suas reservas fisiolégicas, o qual pode precipitar uma cascata de acontecimentos que
conduzem o adulto/idoso a situacdo de dependéncia (BGS, 2014).

Nas ultimas décadas, o construto de “fragilidade” tem merecido uma atencao e interesse acrescidos pela comunidade
cientifica, ndo s6 para encontrar uma definicdo consensual que se aplique a investigaco, ao ensino e a préatica clinica,
mas também para aclarar o modelo explicativo da sua génese e do risco acrescido na ocorréncia de eventos adversos a
saude das pessoas idosas com consequentes repercussoes na vida dos idosos, nas familias, nos servicos de satde, servicos
sociais e na sociedade em geral.

Numa abordagem inicial, a definicdo de fragilidade esteve muito circunscrita & dimenséao funcional resultante do efeito de
fatores bioldgicos e fisicos, mas os achados investigativos mais recentes evidenciam que também os fatores sociais e ambien-
tais sdo importantes preditores de fragilidade em pessoas idosas (Freer & Wallington, 2019). Este novo conhecimento, veio
reforcar ndo sé a génesis multidimensional da fragilidade e a complexa interacdo entre os diferentes fatores, bem como, real-
car a necessidade referida na literatura cientifica, de uma definicio do conceito que seja amplamente aceite, para facilitar a
sua transferibilidade e usabilidade na praxis clinica, como um importante indicador da condi¢ao de satide do idoso (Fluetti,
Fhon, Oliveira, Chiquito, & Marques, 2018; Junius-Walker et al., 2018; Pereira Pinto, Martins, Mesquita, & Fernandes, 2021;
Santos, Fernandes, Casotti, Coqueiro, & Carneiro, 2015). Como refere Junius-Walker e os seus colaboradores (2018), uma
provavel justificacio para o facto de ainda nao se ter alcancado a desejada defini¢do consensual deste conceito e a sua opera-
cionalizac¢do, prende-se provavelmente com a sua elevada complexidade fenotipica e biolégica.

Mais recentemente, a fragilidade tem sido descrita como uma sindrome multidimensional, que envolve uma complexa
teia de fatores biopsicossociais que interagem de forma dinamica e sinérgica, com impacte significativo no declinio da ca-
pacidade de resisténcia a stressores internos e externos, exponenciando os efeitos deletérios em varios sistemas fisiol6gi-
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cos, com diminui¢do da reserva homeostatica e consequente maior vulnerabilidade (Marcucci et al., 2019; Pereira Pinto et
al., 2021; Rosenberg, Montgomery, Hay, & Lattimer, 2019). Esta cascata de efeitos nefastos culmina num risco aumentado
de outcomes adversos para a satide (Rosenberg et al., 2019), como a debilidade muscular, desnutricéo, risco de queda, dor,
declinio funcional (Lin, Chang, & Chen, 2020), quedas, hospitalizacio, institucionalizac¢io e morte (Vieira et al., 2017).
A sindrome de fragilidade, pela sua elevada prevaléncia e impacte na qualidade de vida e bem-estar das pessoas idosas
e os custos que imputa aos servicos de satide é considerada um grave problema de satide publica, mas pelo facto de ser
uma situagao potencialmente reversivel, coloca aos profissionais de satide um grande desafio, no sentido de integrarem
e mobilizarem as evidencias produzidas em prol da prevencio priméria e secundaria (Duarte et al., 2018). A investigacdo
nesta area corrobora que esta é uma condicdo clinica prevalente em muitos paises, que aumenta com a idade, podendo
iniciar-se antes dos 65 anos, embora seja mais expressiva no grupo dos 70 ou mais anos (Duarte et al., 2018; Pereira Pinto
etal., 2021; Rohrmann, 2020).

Dois modelos tém sido vulgarmente utilizados para identificar e mensurar a fragilidade: O modelo do “fenétipo de fra-
gilidade” e o modelo de “défice cumulativo de fragilidade”. O modelo do fendtipo de fragilidade foi desenvolvido por Fried
e colaboradores (2001) tendo por base os dados de um estudo observacional prospetivo previamente desenvolvido, com
participantes idosos americanos. Este modelo através de cinco itens: perda de peso nédo intencional (>4,5Kg no ultimo
ano), fadiga auto reportada, fraqueza da forca de preensdo, marcha lenta e baixo nivel atividade fisica, define a fragi-
lidade (presenca de trés ou mais itens) e identifica os idosos pré-frageis (presen¢a de um ou dois itens). Os idosos ndo
frageis (robustos) séo os que ndo apresentam nenhum dos cinco atributos (Fried et al., 2001; Gordon, et al., 2020). No
seu estudo de revisdo, Freer e Wallington (2019) referem que este modelo é muito relevante para o contexto de cuidados,
pelo facto de “poder ser aplicado subjetivamente durante um encontro clinico face a face” (p. 487), embora considerem
que o facto de ndo integrar nenhum critério relativo a dimenséao psicolégica ou cognitiva, constitui uma limitacao do
modelo.

O modelo designado de déficit cumulativo de fragilidade caracteriza a fragilidade como uma acumulacio de déficits causados
por doencas, lesoes e envelhecimento, sendo que quanto maior o nimero de défices, maior é a probabilidade de ocorrer um
desfecho adverso, como internamento hospitalar ou morte (Rockwood et al., 2005; Rockwood & Mitnitski, 2007).

As estimativas apontam para o incremento da populacio idosa, particularmente dos efetivos femininos com 80 e mais
anos, e sabe-se que independentemente do instrumento usado na sua avaliacdo, a fragilidade na populacdo idosa em con-
texto comunitario é mais prevalente na populagio feminina e aumenta com a idade (Duarte et al.,2018; Vieira, et al., 2017;
Rohrmann, 2020). Neste sentido, torna-se fundamental implementar a avaliagio integral das condicoes de satde da pes-
soa idosa, de forma sistematizada e orientada para uma intervencio precoce e consequente prevencio de complicacoes.
Porque a fragilidade tem um caracter dindmico, podendo evoluir em ambos os sentidos, uma abordagem antecipatéria
com uma avaliacdo integral e sistematizada, constitui uma mais valia para o diagnéstico precoce e intervenc¢ao multidis-
ciplinar, orientada para a promocéo da autonomia/independéncia da pessoa idosa no seu contexto de vida (Fluetti et al.,
2018; Pereira Pinto et al., 2021; Preto, Concei¢do, Amaral, Figueiredo & Preto, 2018).

DADOS EPIDEMIOLOGICOS SOBRE A FRAGILIDADE

Na literatura cientifica, os achados sobre a prevaléncia desta condi¢cdo de saiide sdo muito dissonantes. De acordo com
Rohrmann (2020) a prevaléncia da fragilidade na populacéo idosa em contexto comunitario apresenta valores variaveis
entre 4% a 59%. Esta variabilidade reflete ndo s, a auséncia de um conceito “standard” e a multiplicidade de instrumentos
utilizados para a mensurar (Apéstolo et al., 2017; Marcucci et al., 2019), mas também, a heterogeneidade observada nas
abordagens metodolégicas na pesquisa desenvolvida, onde predominam estudos observacionais de desenho transversal
(Marcucci et al., 2019; Rohrmann, 2020). O perfil epidemiolégico das popula¢des onde séo recrutados os participantes,
pode também concorrer para esta dispersao.

Em 2018, Duarte e seus colaboradores conduziram um estudo longitudinal realizado com uma amostra de 1.399 idosos com
sessenta ou mais anos, objetivando conhecer a trajetéria da fragilidade. Para tal, com recurso ao instrumento proposto
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por Fried et al. (2001), os idosos fizeram a avalia¢io inicial para a sindrome de fragilidade em 2006 e foram acompanhados
nos quatro anos seguintes. Os resultados atestaram que metade da amostra era constituida por idosos robustos, 41,5%
eram pré frageis e 8,5% apresentavam fragilidade. Os idosos com compromisso cognitivo apresentaram prevaléncias
significativamente mais elevadas nas categorias pré fragil e fragil, comparativamente aos que ndo acusaram alteracoes
cognitivas. Observou-se também uma prevaléncia de fragilidade crescente com a idade, quando analisada nos seguintes
grupos etarios: sexagenarios (4,1%), septuagenarios (8,4%), octogenarios (28,0%) e nonagenarios/centenérios (55,9%). No
espaco temporal de seguimento dos participantes, constatou-se um incremento para 9,8% na prevaléncia de fragilidade.
Os resultados evidenciaram um progresso para fragilidade em 3,3% dos idosos inicialmente identificados como néo fra-
geis e de 14,7% dos pré-frageis. Concomitantemente, também se constatou que 27,8% dos idosos que na avaliac¢do inicial
foram identificados como pré-frageis evoluiram favoravelmente para a condic¢do de nio frageis na segunda avaliacao e
9,7% dos frageis retrocederam para a categoria de nao fragil.

A anadlise da trajetdria da fragilidade foi também anteriormente objeto de estudo por Etman, Burdorf, Van der Cammen,
Mackenbach e Van Lenthe (2012), tendo por base dois momentos avaliativos (mediados por dois anos) numa amostra alar-
gada de cidadaos europeus com 55 ou mais anos residentes na comunidade. Os resultados mostraram que dos 14.424 parti-
cipantes, a maioria (61,8%) nio registou alteragoes, 22,1% agravaram a sua fragilidade e 16,1% apresentaram uma evolucio
favoravel na sua situacao de fragilidade. Ter 65 ou mais anos, ser mulher e ter menor escolaridade foram as variaveis que
se associaram ao risco acrescido de agravamento no estado da fragilidade. Os resultados denunciaram também um gra-
diente (norte-sul), com os paises do sul da Europa a apresentarem mais precocemente um maior risco de agravamento do
estado de fragilidade, o qual foi mais pronunciado nas mulheres.

Por sua vez, numa reviso sistematica da literatura com meta-analise que teve como foco conhecer a fotografia da fragi-
lidade em 22 paises europeus (O’Caoimh et al.,2018), mostrou uma prevaléncia global estimada de 18% (IC 95%, 15-21%),
muito similar a obtida quando a analise foi efetuada apenas no subgrupo dos 47 estudos primarios considerados de alta
qualidade, onde o valor foi de 17% (IC 95%, 13-21%). Numa analise mais detalhada, ao compararem os resultados obtidos
nos estudos realizados em contexto da comunidade versus estudos ndo da comunidade, os investigadores observaram
diferente magnitude do problema, para cada um dos contextos, 12% (IC 95%, 10-15%) e 45% (IC 95%, 27-63%), respetiva-
mente, corroborando resultados de outros estudos (Cunha, Veronese, de Melo Borges, & Ricci, 2019; Kojima, 2018; Santos,
etal., 2015; Satake & Arai, 2020; Zhang et al., 2021).

Em outros contextos geograficos, como no Japao, as evidéncias também retratam a fragilidade como uma situacio preva-
lente na populacdo idosa, a rondar os 10% nos que residem na comunidade, assumindo maior expressividade nos idosos
que recebem cuidados em ambulatério por serem portadores de doenca crénica ou os que vivem em instituicdes para
idosos (Satake & Arai, 2020). De acordo com a mesma fonte, a prevaléncia de fragilidade diagnosticada com base na versao
Japonesa dos cinco critérios do Cardiovascular Health Study (phenotype model) é mais elevada na populacéo feminina
comparativamente a masculina. Mais recentemente, no estudo desenvolvido por Zhang e colaboradores (2021), com o
propésito de rever de forma sistemaética e sintetizar as evidéncias dos estudos observacionais realizados durante o perio-
do pandémico para explorar a associa¢ao entre fragilidade e mortalidade em pacientes com COVID-19, identificou-se uma
prevaléncia de fragilidade de 51% (IC 95%, 44-59%).

Embora ainda incipiente no contexto nacional, a pesquisa realizada denuncia elevada prevaléncia de fragilidade na popu-
lacdo idosa portuguesa, quer em contexto comunitario (Pinto & Coutinho, 2014; Preto et al., 2018) quer em outros contextos
de satide, como a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados e consulta de ambulatdrio (Pereira Pinto et al., 2021).

No estudo de traducéo e adaptacdo da Clinical Frailty Scale para a populacio portuguesa conduzido por Pereira Pinto e
colaboradores (2021), numa amostra ndo probabilistica constituida por idosos com 65 e mais anos, internados em duas
unidades de convalescenca da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados e posteriormente seguidos em consulta
de ambulatério, os autores identificaram que 43,1% dos idosos eram frageis. Num estudo prévio de desenho observacional
transversal, alicercado numa amostra constituida por 435 participantes com 65 e mais anos (predominantemente mulhe-
res), recrutados em dois concelhos rurais do norte de Portugal e classificados de acordo com o fendtipo de fragilidade, os
resultados mostraram que cerca de um terco dos participantes (33,3%) eram idosos robustos (sem nenhum indicador de
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fragilidade), 46,2% foram classificados no perfil de pré-fragilidade e 20,5% eram idosos frageis (Preto et al., 2018). Estes
valores espelham uma taxa de fragilidade substancialmente superior a observada (6,9%) por Fried e colaboradores (2001).

Varios estudos tém dado relevancia a identificacdo de fatores de risco de fragilidade. De facto, conhecer os fatores associa-
dos a uma qualquer entidade clinica é um dado relevante para se estruturarem medidas de prevencio e implementarem
precocemente intervencdes que possam a curto/médio prazo diminuir a magnitude do problema e minimizar os efeitos
adversos na satde e qualidade de vida das populacdes.

No entanto, sabe-se que uma parte substancial da pesquisa realizada sobre este tema corresponde a estudos observacio-
nais de desenho transversal, os quais avaliam em simultaneo exposic¢ao e resultado. Esta limitacdo ndo permite inferén-
cias causais e exige uma interpretacdo cautelosa dos resultados.

No estudo realizado por Fried e colaboradores (2001), a fragilidade mostrou-se associada néo sé a variaveis clinicas (mais
doencas crénicas, saide precaria e incapacidade) mas também a condigdes sociais (menor escolaridade e menor rendi-
mento). Nos tltimos vinte anos a investigacio sobre fragilidade teve um grande impulso e foi notéria a crescente publi-
cacdo sobre o tema. Na investigacdo realizada, diferentes variaveis se tém mostrado associadas com o desfecho de fragi-
lidade, sendo as mais frequentemente enunciadas: a idade, quer quando estudada como variavel continua quer quando
analisada por grupos etérios (Collard, Boter, Schoevers, & Oude Voshaar, 2012; Duarte et al., 2018;) e arranjo familiar (San-
tosetal., 2015), o género feminino (Collard et al.,2012; Fried et al., 2001), atividade fisica (Santos et al., 2015; Satake & Arai,
2020), compromisso funcional nas AVD (Duarte et al. 2018; Fried et al., 2001), baixa escolaridade e baixo rendimento (Fried
etal., 2001); hospitalizac¢io (Duarte et al., 2018), comorbilidades (Duarte et al., 2018; Fried et al., 2001); declinio cognitivo e
histérico de quedas no ultimo ano (Duarte et al., 2018); arranjo familiar (Santos et al., 2015).

No que concerne as variaveis sociodemograficas (idade e género), os resultados sustentam de forma consistente que
quanto mais idoso maior a probabilidade de ser pré-fragil e fragil (Collard et al., 2012; Duarte et al., 2018; Rohrmann,
2020; Santos et al., 2015) independentemente do instrumento usado para a sua mensuracio (Rohrmann, 2020). No que
concerne a distribuic@o por sexo, varios estudos corroboram que a sindrome de fragilidade esta significativamente mais
representada na populacio feminina (Collard et al., 2012; Rohrmann, 2020).

Por sua vez, a pesquisa tem evidenciado que a fragilidade esta associada a desfechos adversos na satide e qualidade de
vida das pessoas frageis, mostrando-se significativamente associada com a incidéncia de quedas e fraturas (Chen, Chang,
& Lin, 2017; Santos et al., 2015), complicac¢des pds-operatorias (Santos et al., 2015), declinio funcional /dependéncia nos
cuidados (Fried et al., 2001; Santos et al., 2015), institucionalizacdo (Kojima, 2018; Santos et al., 2015) e mortalidade (Fried
etal., 2001; Santos et al., 2015). Por sua vez, os resultados de revisdes sistematicas e meta- andlise levados a cabo por Kojima
(2015, 2016) evidenciaram a fragilidade como preditora de futuras quedas (2015) e de hospitalizacéo (2016), na populagio
idosa residente na comunidade.

No estudo desenvolvido por Fried e colaboradores (2001) tendo por base os dados do Cardiovascular Health Study, visando
desenvolver e operacionalizar um modelo explicativo da fragilidade (phenotype of frailty) em idosos e avaliar a sua valida-
de concorrente e preditiva, os resultados evidenciaram que o fenétipo de fragilidade (presenca de 3 ou mais dos 5 critérios)
foi preditor independente (por mais de 3 anos), de novas quedas (p<,.0001), agravamento da mobilidade e da incapacidade
nas AVD (p<,.0001) hospitalizac¢do (p<,.0001) e morte (p<,.0001). O status de pré-fragilidade (presenca de um ou dois cri-
térios) apresentou um risco intermédio para esses outcomes e um aumento do risco de se tornar fragil no periodo de 3-4
anos de seguimento.

Também na revisao realizada com o objetivo de sintetizar a evidéncia produzida sobre a associacdo entre a fragilidade e
a mortalidade em pessoas com doenca COVID-19, os resultados indicaram a fragilidade como preditor independente de
mortalidade em pacientes com COVID-19, sendo que os pacientes com fragilidade que desenvolveram a doenca tiveram
um risco de mortalidade significativamente maior comparativamente aos que desenvolveram a doenca, mas nido apre-
sentavam fragilidade, independentemente do desenho do estudo, da regido geografica e do contexto onde o estudo foi
realizado (Zhang et al., 2021).


http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5Edlibrary&format=iso.pft&lang=&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=SANTOS,+PATRICIA+HONORIO+SILVA
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INSTRUMENTQOS DE AVALIACAO

Varios sdo os instrumentos reportados na literatura para avaliar a fragilidade dos idosos em contexto comunitario, no
entanto os dois instrumentos mais frequentemente usados tanto na investigacdo como na pratica clinica sdo: o Physical
Fraillty Phenotype desenvolvido por Fried e colaboradores (2001) e o Fraility Index of Cumulative Deficits (Rockwood et al.,
2005; Rockwood & Mitnitski, 2007).

O Physical Fraillty Phenotype descrimina os individuos em pessoas frageis, quando 3 ou mais das 5 componentes fisicas de
fragilidade estdo presentes, pré-fragilidade, se houver a presenca de uma ou duas destas componentes e quando a pessoa
ndo tem nenhuma das cinco componentes da fragilidade é considerada nao fragil ou robusta.

O Fraility Index (FI) desenvolvido por Rockwood e colaboradores (2005) representa uma visdo alternativa da fragilidade
que incorpora a natureza multidimensional da condicao de satide da pessoa. Estd baseado no grau de acumulagdo de 30 ou
mais défices de satide, que aumentam em prevaléncia com a idade. Os défices de satide incluem as comorbilidades, fatores
psicossocioldgicos, sinais e sintomas de doencas e incapacidades. O FI dd-nos um score num continuum de O (sem défice)
aum maximo de 30 (todos os itens mostram défice), quantos mais défices uma pessoa apresentar maior é a probabilidade
de essa pessoa ser fragil.

Conforme se apresenta na tabela 1, para além destes dois instrumentos vulgarmente utilizados, existem outros mencio-
nados na literatura.

Sherbrooke Postal Questionnaire (SPQ), Hébert, R., Bravo, G., Korner-Bitensky, N., & Voyer, L. (1996). Predictive validity of a
1996 postal questionnaire for screening community-dwelling elderly individuals at risk of functional decline. Age and ageing, 25(2),
159-167. https://doi.org/10.1093/ageing/25.2.159.

Frailty index derived from comprehensive geriatric assessment (FI-CGA), Jones, D. M., Song, X., & Rockwood, K. (2004). Oper-
2004 ationalizing a frailty index from a standardized comprehensive geriatric assessment. Journal of the American Geriatrics Soci-
ety, 52(11),1929-1933. https:/doi.org/10.1111/j.1532-5415.2004.52521.x

Clinical Frailty Scale (CFS), Rockwood, K., Song, X., MacKnight, C., Bergman, H., Hogan, D. B., McDowell, L., & Mitnitski, A.
2005 (2005). A global clinical measure of fitness and frailty in elderly people. Canadian Medical Association journal - journal de I'As-
sociation medicale canadienne, 173(5), 489-495. https:/doi.org/10.1503/cmaj.050051.

2006 Edmonton Frailty Scale (EFS), Rolfson, D. B., Majumdar, S. R., Tsuyuki, R. T., Tahir, A., & Rockwood, K. (2006). Validity and
reliability of the Edmonton Frail Scale. Age and ageing, 35(5), 526-529. https://doi.org/10.1093/ageing/afl041

Study of Osteoporotic Fractures (SOF) Index, Ensrud, K. E., Ewing, S. K., Taylor, B. C., Fink, H. A., Stone, K. L., Cauley, J. A.,

2007 Tracy, J. K., Hochberg, M. C., Rodondi, N., Cawthon, P. M., & Study of Osteoporotic Fractures Research Group (2007). Frailty
and risk of falls, fracture, and mortality in older women: the study of osteoporotic fractures. The journals of gerontology. Series
A, Biological sciences and medical sciences, 62(7), 744-751. https://doi.org/10.1093/gerona/62.7.744


https://doi.org/10.1093/ageing/25.2.159
https://doi.org/10.1111/j.1532-5415.2004.52521.x
https://doi.org/10.1503/cmaj.050051
https://doi.org/10.1093/ageing/afl041
https://doi.org/10.1093/gerona/62.7.744
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Multidimensional prognostic index Instrument (MPI), Pilotto, A., Ferrucci, L., Franceschi, M., D’Ambrosio, L. P., Scarcelli,

C., Cascavilla, L., Paris, F., Placentino, G., Seripa, D., Dallapiccola, B., & Leandro, G. (2008). Development and validation of a

multidimensional prognostic index for one-year mortality from comprehensive geriatric assessment in hospitalized older pa-
2008 tients. Rejuvenation research, 11(1), 151-161. https:/doi.org/10.1089/rej.2007.0569.

PRISMA-7*, Raiche, M., Hébert, R., & Dubois, M. F. (2008). PRISMA-T: a case-finding tool to identify older adults with moderate
to severe disabilities. Archives of gerontology and geriatrics, 47(1), 9-18. https:/doi.org/10.1016/j.archger.2007.06.004

Individual frailty measurements, Abellan Van Kan, G., Rolland, Y., Andrieu, S. et al. (2009). Gait speed at usual pace as a predic-
2009 tor of adverse outcomes in community-dwelling older people an International Academy on Nutrition and Aging (IANA) Task
Force. Journal Nutrition Health Aging, 13, 881-889. https://doi.org/10.1007/s12603-009-0246-z

Tilburg Frailty Indicator (TFI)**, Gobbens, R. J., van Assen, M. A., Luijkx, K. G., Wijnen-Sponselee, M. T., & Schols, J. M. (2010).
2010 The Tilburg Frailty Indicator: psychometric properties. Journal of the American Medical Directors Association, 11(5), 344-355.
https://doi.org/10.1016/j.jamda.2009.11.003.

The 5-item FRAIL scale (fatigue, resistance, ambulation, illnesses, and loss of weight), Morley, J. E., Malmstrom, T. K., & Miller,
2012 D. K. (2012). A simple frailty questionnaire (FRAIL) predicts outcomes in middle aged African Americans. The journal of nutri-
tion, health & aging, 16(7), 601-608. https://doi.org/10.1007/s12603-012-0084-2

Tabela 1. Alguns dos instrumentos usados na avaliacio da fragilidade

* Instrumento validado para a populagéo portuguesa - Santiago, Silva, Velho, Rosendo e Simdes (2020). Cross-cultural adaptation and vali-

dation of the PRISMA-7 scale for European Portuguese. Family Medicine & Primary Care Review; 22(1):59-66.

** Instrumento adaptado e validado para a populacdo portuguesa - Coelho, Santos, Patll, Gobbens e Fernandes (2015). Portuguese version
of the Tilburg Frailty Indicator: Transcultural adaptation and psychometric validation. Geriatrics & gerontology international, 15(8), 951-
960. https://doi.org/10.1111/ggi.12373.

Neste enquadramento, varios instrumentos que avaliam a fragilidade tém baixo impacto na pratica clinica, por baixa fia-
bilidade (reliability) para contextos especificos, ndo sendo claro que o instrumento se deve usar em determinado contexto.
Alguns instrumentos néo identificam os mesmos indicadores ou nio os predizem. No entanto, parece que a identificacao
precoce da fragilidade é uma estratégia ideal para identificar quem precisa de um suporte adicional dos servicos de satude,
embora exista um défice de evidéncia cientifica que fundamente a efetividade desta estratégia.

ESTRATEGIAS DE INTERVENCAO PARA 0S INDIVIDUOS COM FRAGILIDADE EM CONTEXTO DE SAUDE

O provavel beneficio para a sociedade, para as familias e em particular para os idosos, da reducéo da prevaléncia da sin-
drome de fragilidade é incontestavel. A pesquisa cientifica tem demonstrado varias estratégias de intervencao, como a
atividade/ exercicio fisico, intervencdes nutricionais, suplementacéo vitaminica, revisio da polimedicacéo e a avaliacdo
geriatrica (Clegg, Young, Iliffe, Rikkert, & Rockwood, 2013; Frost et al., 2017), embora com recomendacdes frageis. A co-
munidade cientifica tem vindo a demonstrar que muitos ensaios clinicos apresentam vieses, especialmente relacionados
com intervencgdes nao orientadas e adequadas aos idosos com diferentes niveis de fragilidade, bem como, a auséncia da
definicéo do constructo em estudo, pré fragilidade ou fragilidade (Dent et al., 2019a; Marcucci et al., 2019).


https://doi.org/10.1089/rej.2007.0569
https://doi.org/10.1016/j.archger.2007.06.004
https://doi.org/10.1016/j.jamda.2009.11.003
https://doi.org/10.1007/s12603-012-0084-2
https://doi.org/10.1111/ggi.12373

33

Escola Superior Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem
de Enfermagem
do Porto

Um estudo de revisao sistematica e meta-analise sobre a promocao da saide em idosos em contexto comunitario, com
fragilidade leve e/ou pré-fragilidade, conclui que, néo existe evidencia cientifica suficiente para recomendar uma inter-
vencao especifica ou intervengdes multicomponentes, para promover a satide ou prevenir o agravamento da fragilidade
ou a hospitalizacao. Reforcam ainda que, para esta populaciao em especifico, a evidéncia atual sobre estratégias de inter-
vencdo é limitada (Frost et al, 2017). Facto que é corroborado pelas recomendac¢des FOCUS (Frailty Management Optimi-
sation throught EIP-AHA) (Marcucci et al., 2019), onde esta explicito, que a evidéncia sobre o impacto das intervengoes
nos idosos, para prevenir ou retardar a progressio da fragilidade, é de baixa qualidade devido aos desenhos dos estudos
e as diferencas nas defini¢cdes dos outcomes, intervencoes, populacio e contextos. Estes factos justificam a escassez de
literatura quando procuramos evidéncia sobre a efetividade de programas de promocéo da satde, para prevenir/retardar
a fragilidade (Marcucci et al., 2019). Este grupo de experts compilou quatro recomendacdes, atribuindo a classificacéo de
recomendacdes condicionais a todas, para enfatizar a necessidade de evidéncia mais robusta. A tabela 2 apresenta estas
recomendacoes.

Recomendagcao geral

Implementagcéo de intervencoes destinadas especificamente, a ter um impacto sobre a fragilidade na velhice, ou seja, prevenir ou retardar a
progressao da fragilidade ou reverter a fragilidade.

Recomendaciol

Implementacéo de intervengoes de atividade/ exercicio fisico, intervenc¢des nutricionais e uma combinagéo de exercicios e intervenc¢des nu-
tricionais. Embora a recomendacio seja mais forte para programas de exercicio fisico supervisionados em grupo, do que isoladamente ou em
associacio com suplementacdo nutricional.

Recomendagao 2

Implementagcio de intervencdes, baseadas numa avaliacio geriatrica e em cuidados individualizados. A recomendagcio é mais forte para inter-
vencoes baseadas numa avaliacao geriatrica multidisciplinar, especialmente em contexto clinico de internamentos.

Recomendacao 3

Implementacio de intervencgoes, baseadas no treino cognitivo isolado ou em combinacgio com exercicio fisico e suplementacdo nutricional.

Tabela 2. Recomendacdes (Frailty Management Optimisation throught EIP-AHA)

A par das recomendacdes anteriores, a Task Force da International Conference of Frailty and Sarcopenia Research, desenvol-
veu igualmente recomendacdes para a pratica clinica para a identificacio e gestdo da fragilidade dos idosos, as quais se
enunciam na tabela 3.

Recomendacéo 1- Rastreio da fragilidade

Todos os adultos com 65 anos ou mais devem fazer um rastreio de fragilidade, utilizando um instrumento de fragilidade rapido, validado e
adequado ao ambiente ou contexto especifico.

(recomendacéo forte, baixo nivel de evidéncia)
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Recomendacéo 2 - Avaliacdo da fragilidade

A avaliacdo clinica da fragilidade deve ser realizada a todos os adultos com rastreio positivo para fragilidade ou pré fragilidade.

(recomendagao forte, baixo nivel de evidéncia)

Recomendacéo 3 - Desenvolvimento de um plano abrangente de intervencéo

Um plano abrangente deve de forma sistematica incidir na polimedicacéo, na gestio da sarcopenia e no fator causal da perda de peso e da fadiga
(depressao, anemia, hipotenséo, hipotiroidismo e deficiéncia de Vitamina D).

(recomendagéo forte, muito baixo nivel de evidéncia)

Recomendacao 4

Pessoas com fragilidade avancada (grave) devem ser encaminhadas para um geriatra.

Recomendacéo 5 - Atividade/Exercicio Fisico

As pessoas idosas com fragilidade, deve ser oferecido um programa de atividade fisica multicomponente.

(recomendacéo forte, moderado nivel de evidéncia)

Recomendacao 6

Os profissionais de satide devem ser encorajados a encaminhar as pessoas idosas com fragilidade para programas de atividade fisica com uma
componente de treino de resisténcia progressiva.

(recomendacéo forte, moderado nivel de evidéncia)

Recomendacao 7 - Nutri¢ao

A suplementacéo calorica/proteica deve ser instituida para pessoas idosas com fragilidade, quando a perda de peso ou a desnutric¢ao é diagnos-
ticada.

(recomendagcéo condicional, muito baixo nivel de evidéncia)

Recomendacio 8

Os profissionais de satde podem oferecer, suplementacéo nutricional/ proteica, associada com a prescri¢éo de atividade fisica.

(recomendagcéo condicional, baixo nivel de evidéncia)

Recomendacao 9 - Satude oral

Aconselhar os idosos com fragilidade sobre a importancia da higiene oral.

Recomendacio 10 - Intervencao farmacoldgica

Asintervencoes farmacoldgicas atualmente disponiveis, para o tratamento da fragilidade.

(nfo sdo recomendadas)

Recomendagcao 11 - Terapias adicionais

A suplementacdo de vitamina D.

(s6 deve ser recomendada se existir deficit)
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Recomendacio 12 - Terapia cognitiva

Para o tratamento da fragilidade.

(nao recomendada de forma sistematica)

Recomendacao 13 - Terapia hormonal

Para o tratamento da fragilidade.

(ndo recomendado)

Recomendacao 14

Todas as pessoas com fragilidade podem receber apoio social, de acordo com as necessidades e devem ser incentivadas a aderir ao plano de
gestao abrangente.

(recomendagéo forte, muito baixo nivel de evidéncia)

Recomendacao15

As pessoas com fragilidade devem ser encaminhadas para Home Based Training.

(recomendacao condicional, muito baixo nivel de evidéncia)

Tabela 3. Recomendacdes da Task Force da International Conference of Frailty and Sarcopenia Research

Por fim, a Task Force da International Conference of Frailty and Sarcopenia Research, enfatiza a necessidade do juizo
clinico do profissional de satide, acompanhar o desenvolvimento destas recomendacdes para os idosos com fragilidade.
Assim como, para futuras investigacdes, nomeadamente RCT s, aconselha qualidade elevada, outcomes centrados nos
idosos com fragilidade, taxas de hospitalizacoes, necessidades de apoio social e a relacdo custo-eficacia das intervencoes
implementadas, assim como avalia¢des de follow-up (Dent et al., 2019a).

A FRAGILIDADE, A SUA RELACAO COM AS QUEDAS E OS BENEFICIOS DAS TECNOLOGIAS

Organizages governamentais internacionais estimam para as préoximas décadas, o agravamento do envelhecimento de-
mografico, com um enfoque maior nos grupos dos mais velhos. Sabemos de igual forma, que o envelhecimento, resulta de
um processo de mudanca progressivo da estrutura bioldgica, psicolégica e social dos individuos, que decorre ao longo do
ciclo vital. Algumas destas modificac¢des, sdo a diminuic¢do da for¢a muscular e o compromisso no equilibrio e na marcha,
os quais constituem fatores de risco de queda.

Aliado a estas alteragdes, a fragilidade enquanto sindrome geriétrica (Liu et al.,2015), apresenta maior prevaléncia en-
tre os 75-80 anos, caracterizando-se por uma associacdo complexa de varios fatores, que trazem de igual modo, impacto
na perda funcional, no compromisso cognitivo, na prevaléncia da ocorréncia de quedas e fraturas, na hospitalizacio e
institucionaliza¢do das pessoas de idade mais avancada (Liu et al.,2015; Vieira et al., 2017). Ao nivel da funcionalidade, o
compromisso na mobilidade dos individuos idosos, em especifico na velocidade da marcha, sdo uma condicao frequente
nas situacdes de fragilidade, sendo considerada um dos marcadores do fenétipo de fragilidade, sobretudo a reducao da
velocidade da marcha (Binotto, Lenardt, & Rodriguez-Martinez, 2018; Hoogendijk, van Kan, Guyonnet, Vellas, & Cesari,
2015; Sutorius, Hoogendijk, Prins, & van Hout, 2016). Esta condicéo, tem vindo a ser associada ao risco de quedas nos
idosos. Em geral, os individuos que caem tendem a ter uma marcha mais lenta face aos que ndo caiem (Nogueira, 2012).

Neste segmento da populacao, as quedas constituem eventos complexos, onde uma multiplicidade de fatores interage de
forma sinérgica e dindmica, para as tornar incidentes frequentes e com implica¢des na qualidade de vida dos idosos. As
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suas consequéncias na vida das pessoas idosas e suas familias podem ser gravosas, por iniciarem ou acelerarem um ciclo
vicioso de perdas que pode culminar numa condic¢ao de dependéncia funcional que muitas vezes leva a hospitalizacoes fre-
quentes e precipita o ingresso em estruturas residenciais para idosos (Binotto et al., 2018; Gwyther et al., 2019; Liu et al.,2015).

Em sintese, a ocorréncia de quedas nos idosos é uma situacao nefasta, porém, nos idosos frageis este evento torna-se des-
favoravel a qualidade e esperanca de vida. Assim torna-se importante explorar as tecnologias para prevencao de quedas,
como mais valia de suporte ao idoso fragil com risco de queda. Nas sociedades atuais, o uso de tecnologias de informacao
e comunicacio (TIC), impulsionam a implementacao de estratégias educacionais inovadoras. Estas permitem melhorar
a eficiéncia das organizacoes, integrando e disponibilizando informacéo e antecipando necessidades (Diario da Reptblica
n° 143, 2017). Uma das vantagens do uso das tecnologias é a de melhorar a acessibilidade a informacéo e educagéo quando
os clientes se encontram geograficamente distantes (Sousa & Monteiro, 2015). Atualmente, as TIC tém uma ampla utiliza-
¢do no ambito da satide, em diferentes grupos alvo e dirigidas para diferentes problemas, nomeadamente na problemati-
ca das quedas na populacdo idosa.

As quedas ocorrem maioritariamente na populacio idosa fragil devido ao aumento do risco associado. Elas surgem, por
exemplo, devido a perda de equilibrio ou a incapacidade em recupera-lo. Apresentam consequéncias pessoais, familiares
e sociais com grande impacto para os servicos de satide. Assim, as equipas de satide devem integrar o conhecimento pro-
duzido acerca da inovacdo e tecnologias que visem melhorar a vida dos idosos frageis e que se constituam como estraté-
gias facilitadoras no controlo deste problema de saide, quer para melhorarem a forca e o equilibrio na pessoa idosa, quer
como forma de identificacdo dos individuos com maior risco ou de melhoria da seguranca do idoso.

A gestao dos riscos relacionados com a prestacdo de cuidados tem como meta garantir a seguranca dos doentes. A princi-
pal estratégia de intervencao recomendada para a melhoria da qualidade de vida dos doentes, consiste na prevencio de
quedas, nomeadamente na avaliacdo e monitorizacdo do risco da sua ocorréncia, resultando na diminuicao dos custos
para o sistema de satide. Assim, as principais dimensdes a incluir na prevencao de quedas sdo: a avaliacdo dos fatores de
risco multifatoriais, a comunicacao e a educacio sobre o risco de quedas, a implementacdo de medidas ou agdes preven-
tivas e a execucdo de intervencdes individualizadas (Diario da Reptblica n° 28, 2015). Um aspeto muito relevante para a
consecucao do objetivo estratégico é o de que o doente e a familia ou familiar cuidador sejam ensinados e instruidos sobre
as estratégias a adotar na prevencio das quedas. Desta forma, as organizacgdes de satide devem implementar planos de
acdo para a gestdo da prevencao das quedas.

Existem organizac¢des como a Ambient Assisted Living (AAL) que apoiam na prevencio e classificacdo das quedas, na
imobilidade fisica, atividades do dia-a-dia, monitorizac¢do de pardmetros de satide e na analise de comportamento (Inno-
vative ICT solutions for Ageing - Ambient Assisted Living, 2017).

A evidéncia patenteia, de forma consistente, que as quedas sdo a causa mais comum de morte acidental em pessoas com
idade superior a 75 anos e responsaveis por uma consideravel morbilidade entre os sobreviventes, pelo que esta proble-
matica tem merecido uma especial atencio por parte da comunidade cientifica, nomeadamente no que concerne ao po-
tencial contributo das TIC na abordagem ao problema. As tecnologias digitais surgem neste contexto como ferramentas
facilitadoras na ajuda aos doentes e familiares cuidadores de forma a melhor lidarem com este problema de satide. Apre-
sentamos de seguida, alguns exemplos de projetos que dao (ou deram) resposta a prevencio de quedas:

O projeto Fall Prevention: for an Active Ageing in Community: European Cities (FP-FAAC:2EC), foi desenvolvido por
professores da ESEP conjuntamente com parcerias nacionais e internacionais, tendo como finalidade contribuir para o
envelhecimento ativo através da prevencao de quedas e lesdes associadas, apostando no envolvimento e empoderamento
das equipas de saiide. A nivel nacional teve como parceiro um agrupamento de Centros de Satde do Porto e a nivel inter-
nacional a Universidade de Cérdoba.

O projeto INTENT-CARE (Interactive Educacional Technologies for Family Carers), desenvolvido por professores da ESEP,
é uma plataforma dirigida a familiares que cuidam de pessoas dependentes. Solucdo inovadora selecionada para fazer parte
da plataforma: Innovation Procurement Platform- AHA Innovative Solutions da European Commission. Sendo um recurso
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facilitador da melhoria dos cuidados, ele apresenta informacao fidedigna com contetdos relacionados com a prevencdo das
quedas, nomeadamente indica¢des como: 1) o local onde o familiar dependente esta deve ser de facil circulagéo, dai que o mo-
biliario existente deve ser apenas o necessario 2) use cal¢cado antiderrapante e fechado 3) coloque os objetos de uso frequente
ao alcance do seu familiar 4) os tapetes e carpetes devem ser retirados ou ter uma base aderente ao chéo 5) o sofa, cadeirdo ou
cadeira devem ser firmes, fortes e ter apoio lateral 6) se ocorrer queda independentemente de ocorrer lesdes, é importante que
comunique ao enfermeiro ou médico 7) A existéncia de dor intensa ou incapacidade de movimentacio ou deformidade pode
ser indicativo de uma fratura 8) Na suspeita de fratura, caso haja deformidade, nio tente “colocar no lugar”, procure ndo movi-
mentar o seu familiar e chame o servigo de emergéncia médica 112 (Lumini, Peres, & Martins, 2016).

O projeto FRADE (Physical exercise program with a common technological platform for risk assessment, detection and
prevention of falls among the elderly in the home), foi desenvolvido no &mbito de uma parceria entre a ESEP e a Fraunho-
fer Portugal. Este projeto veio corroborar o que recentemente, a evidéncia tem mostrado como uma mais valia nos pro-
gramas de exercicio fisico, ou seja, a integracao das tecnologias. As quais tém demonstrado um efeito positivo na adesao
e na superacdo das barreiras ao exercicio, mostrando ainda melhorias ao nivel da funcionalidade fisica. Os objetivos do
FRADE foram: avaliar o impacto do programa de exercicio fisico de Otago com uma plataforma tecnolégica comum, na
funcionalidade dos idosos em contexto domicilidrio. Nomeadamente o impacto na for¢a muscular, no equilibrio, na mo-
bilidade, no risco de queda, na percecao do medo de cair e na perce¢do dos idosos quanto a facilidade do uso da tecnologia.
O protocolo do estudo foi publicado e os resultados irdo contribuir para a concecao e desenvolvimento de futuros estudos
para testes tecnoldgicos em contexto clinico (Aratjo, Nogueira, Silva, & Rego, 2021).

Para avaliar o risco de queda tém sido utilizados varios testes funcionais. O Timed Up and Go test (TUG) é um teste funcio-
nal bem conhecido na avaliacdo da mobilidade e risco de queda, quer em contexto clinico quer na investigacio, e também
o mais “testado” no ambito das novas tecnologias direcionadas para a prevencao de quedas. Alguns estudos sugerem que
avaliar o TUG utilizando sensores fixos ao corpo (p.e. na regido anterior das pernas) pode ser mais eficaz (Greene et al.
2010; Montesinos, Castaldo & Pecchia, 2018; Weiss et al., 2010), ao invés da sua aplicagéo tradicional que se baseia no tem-
po de execucdo de algumas tarefas fisicas, tal como outros testes classicos de avaliacao funcional.

Incorporando a evidencia do papel do exercicio na prevencio da queda em idosos frageis (National Center for Injury
Prevention and Control, 2013; NICE, 2004), o estudo de Whyatt, Merriman, Young e Craig (2015) teve como objetivo pro-
jetar, desenvolver e fornecer um novo método de treino de equilibrio, usando um sistema interativo baseado em jogos
para promover o envolvimento e a inclusdo de idosos com alto e baixo risco de sofrer uma queda. O treino de equilibrio
com esta nova estratégia que integrava varios jogos, cada um visando diferentes componentes do equilibrio e oferecendo
diferentes niveis de complexidade, teve um efeito estatisticamente significativo nos niveis de equilibrio funcional e na
autoconfianca dos participantes.

Também, Weiss e colaboradores (2011) pretenderam identificar os idosos da comunidade com um nivel relativamente alto
derisco de queda. Para isso, testaram a utilidade de um acelerémetro fixo ao corpo na melhoria da capacidade do TUG. Os
resultados demonstraram que os idosos que caem tém dificuldade com aspetos especificos do TUG que pode ser quantifi-
cado usando um acelerémetro. Este pode ser combinado, sem comprometer a simplicidade dos testes, com a duracao do
TUG de forma a obter medidas objetivas complementares que permitem uma avaliacio mais completa do risco de queda.
Silva e colaboradores (2017) realizaram um estudo com 296 idosos da comunidade utilizando recursos machine Learning
tais como sensores e uma plataforma de pressao, para realizar uma comparacio com a pontuacio dos testes funcionais
(TUG, Sit to Stand e 4-Stage Test), por oposi¢io ao uso exclusivo das pontuacdes dos testes e métricas pessoais, na classi-
ficacdo do risco de queda. Os resultados deste estudo confirmaram que a instrumentacao de testes de avaliacdo de risco
de queda com sensores inerciais e plataforma de pressao, poderiam discriminar melhor as pessoas com maior risco de
queda. No estudo de Greene, McManus, Redmond, Caulfield e Quinn (2019), realizado com 8521 participantes de seis pai-
ses, foi utilizado um protocolo digital de avaliacdo de risco de queda. Utilizaram dados de sensores vestiveis capturados
durante a execucio do teste Timed Up and Go (TUG). Este protocolo visou apoiar a identifica¢do precoce de idosos com
risco de queda e suportar a criacao de intervencdes personalizadas e adequadas para evitar quedas.
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Martins e colaboradores (2018) desenvolveram uma ferramenta multifatorial de triagem para risco de queda. A ferramen-
ta de triagem FallSensing permite uma avaliacdo multifatorial e baseada em evidéncias que identifica fatores que contri-
buem para a diminuic¢do do risco de queda. No estudo pretenderam validar prospectivamente um modelo de previsao do
risco de queda de acordo com os principais fatores de risco entre adultos portugueses residentes na comunidade com 50
ou mais anos. A ferramenta de triagem FallSensing é uma solucdo tecnoldgica de triagem de risco de queda que inclui sof-
tware, uma plataforma de pressio e 2 sensores inerciais. O estabelecimento de um modelo de previsdo de risco permitira
aimplementacao de estratégias preventivas, potencialmente diminuindo taxa de queda.

Uma outra perspetiva dos beneficios das tecnologias esta patente na iniciativa STEADI levada a cabo em 2013 pelo Centro
de Controle e Prevencio de Doencas (CDC), com o objetivo de reducio dos acidentes, mortes e lesdes em idosos. Neste
ambito foram desenvolvidas plataformas com orientagdes praticas dirigidas aos profissionais de satide sobre a utilizacdo
de aplicacdes moveis no apoio a prevencio de quedas.

Atualmente o uso inteligente de tecnologias digitais permite construir sistemas de satde mais eficientes e mais centrados
nas pessoas. Por outro lado, permite uma melhor comunicacio entre os doentes e profissionais de satde e o envolvimen-
to das pessoas na gestdo da sua satde/doenca. Além disso, estas tecnologias podem melhorar a tomada de decisio e ir ao
encontro das necessidades dos doentes, aumentando assim a adequacéo e seguranca dos cuidados (OCDE, 2019). A tecno-
logia digital também permite a monitorizacio remota e a prestacao de servicos no domicilio dos utentes. Esta condicdo é
muito eficiente e também pode oferecer suporte ao acesso, conveniéncia e pontualidade do atendimento. Outras solucoes
digitais contribuem em particular para a eficacia de prescricdo, reducao de erros de medicacio e melhor coordenacido
de cuidados (OCDE, 2019). Alguns paises tém investido na telemedicina como forma de tornar os servicos de satide mais
acessiveis e no desenvolvimento de programas para melhor adequar informacdes as necessidades de grupos mais vulne-
raveis, nomeadamente os idosos frageis. A pertinéncia destas novas estratégias na abordagem em saude, tiveram alguma
relevancia no periodo pandémico que o mundo vivenciou desde marco de 2020.

A utilizacao das solucgdes tecnolégicas para avaliar a fragilidade e na gestdo das intervencodes, sdo consideradas por di-
ferentes stakeholders como essenciais. No entanto, isso deve ser acompanhado por medidas praticas para melhorar a
competéncia digital dos idosos, de forma a capacita-los e a fornecer estratégias para lidarem com preocupagdes em torno
da seguranca das informacdes pessoais (Gwyther et al., 2019).

Em suma, os profissionais de satide e cuidadores percebem os beneficios das tecnologias como facilitadoras para a prevencao
do risco de queda dos idosos frageis em contexto domicilidrio. As solucdes tecnoldgicas devem ser desenvolvidas dentro de
uma estrutura que aborde contextos sociais e evite o estigma em torno da fragilidade e do envelhecimento (Mat et al., 2018).

SINTESE

Embora a avaliacao da fragilidade possa parecer a forma ideal de identificar pessoas que precisam de suporte avancado
dos servicos de satde, ha pouca evidéncia cientifica que sustente esta estratégia e a identificacdo de instrumentos que
detetem a fragilidade. Torna-se assim complexa e dificil a gestdo dos idosos com fragilidade no servico de satude, pois ha
pouca evidéncia que suporte uma intervencio individual e dos préprios sistemas de satide para gerir esta condi¢io (Dent,
etal.,2019b).

A fragilidade manifesta-se por uma reducdo no desempenho e capacidade de varios sistemas, ao nivel fisico, psicolégico,
social e cognitivo. A investigacdo aponta para o facto de a fragilidade ser um percursor para resultados prejudiciais na
saude, como as quedas, hospitaliza¢cdes e morte (Gordon et al., 2020). Na literatura da drea da satde, existe consenso sobre
a fragilidade, a sindrome da fragilidade ou a reducédo da funcionalidade estarem relacionadas com idade avancada. No
entanto, referem igualmente que a prevencao da fragilidade é um resultado positivo do envelhecimento bem-sucedido
(Gordon et al., 2020).

Relatérios de pré- fragilidade e fragilidade que utilizaram o fenétipo de Fried e seus colaboradores (2001), reportaram que
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em Inglaterra, 3,9% de 8095 pessoas com idades entre os 50 e 65 anos, apresentavam fragilidade e 31,6% pré- fragilidade
(Gordon et al., 2020). De acordo com a mesma fonte, em 10 paises europeus, de 9074 pessoas com idades entre os 50 e 64
anos, 4,1% foram identificados como frageis e 37,4% como pré-frageis.

Num estudo transversal, a nivel comunitéario realizado na Turquia, os autores (Akin et al., 2015) determinaram a preva-
léncia da fragilidade através da utilizacio de duas escalas: o Index de Fragilidade de Fried (IFF) e a FRAIL scale (Frail -
Fatigue, Resistence, Ambulation, Ilness, Low weight). A componente exaustio do IFF, foi significativamente alta no sexo
feminino e na faixa etaria entre os 60 e 74 anos. Independente do grupo etario e do sexo, com recurso ao IFF, a prevaléncia
de fragilidade foi de 27,8%, de pré-fragilidade de 34,8% e de néo fragilidade de 37,4%.

Em suma, a fragilidade é reconhecida como um estado fisico que pode existir antes de ocorrer um problema de satde,
podendo, no entanto, existirem em simultaneo. Pelo facto de a grande maioria da pesquisa realizada se circunscrever a
estudos observacionais de natureza transversal, onde exposicdo e resultados sio mensurados em simultaneo, os achados
nio permitem determinar o sentido da direcdo da associacdo observada entre as variaveis. Contrariamente, a evidéncia
mostra-se robusta quanto ao facto de a fragilidade ser uma entidade dindmica que existe no continuum satide doenca
(Clegg et al., 2013; Fried et al., 2001; Junius-Walker et al., 2018).

As estimativas continuam a anunciar o incremento do grupo dos “muito idosos”, com maior expressividade nas mulheres
e osresultados investigativos corroboram de forma consistente que a fragilidade terd um impacte substancial nos servicos
de satde, no séc. XXI. Neste cenario, em Inglaterra, o Instituto Nacional para a saide e os cuidados de exceléncia (NICE)
aconselha que a fragilidade deve ser identificada em todas as oportunidades através do rastreio das pessoas idosas com
comorbilidades. O Servi¢o Nacional de Satide inglés no ano 2017/2018 ja previa a inclusio da identificacdo da fragilidade
como um requisito nos cuidados de satide. No resto do mundo, algumas organizacdes ligadas a fragilidade, como o caso
da Rede canadiana de fragilidade e da Asia-pacifico tém guidelines para a pratica clinica e gestdo da fragilidade. Estas
recomendam que todos os idosos devem ser avaliados relativamente a fragilidade durante os seus contactos com os servi-
cos de saude. No entanto, ndo hé evidéncia robusta que suporte uma identificacdo rotineira da fragilidade como meio de
melhorar os cuidados de satde e o custo-efetividade na populagéo idosa.
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INTRODUCAO

A dimensao espiritual abrange todos os seres humanos, independentemente da cultura, condicdo de satide ou idade. Dis-
tinguindo-se da vertente religiosa, ainda que relacionada, pode assumir uma acuidade acrescida nos doentes crénicos,
que atribuem um novo significado a sua vida, constituindo-se um desafio e uma possibilidade de auto-organizacao inter-
na, promotora de satide ao nivel reabilitador (dentro dos limites da doenca em questéo).

Nos diferentes paises da Europa, temos assistido a uma transicdo demografica e consequentemente epidemiolégica, ca-
racterizada pelo envelhecimento exponencial da populacéo. Os dados mais recentes em Portugal (INE-PORDATA - Indica-
dores de Envelhecimento, n.d.) mostram que o indice de envelhecimento em territério nacional é de 161,3%. A investiga-
¢do produzida na 4rea da saude sobre o fendmeno do envelhecimento tem produzido indicadores que também revelam o
consequente aumento do aparecimento das doencas cronicas. As pessoas diagnosticadas com uma doenca crénica, quan-
do confrontadas com as adversidades e a incapacidade que advém da doenca, respondem como um todo na sua complexi-
dade humana (Gottlieb, 2016), onde a carga emocional e psicoldgica se associa as alteracdes fisicas.

Os fatores psicoldgicos associados ao aparecimento de doengas cronicas mais amplamente investigados em estudos pros-
petivos epidemioldgicos, tém sido os sentimentos identificativos de sofrimento (Cassell, 2004) de helplessness (desampa-
ro, desespero - crencas muito baixas em relagio a prépria capacidade) e sentimentos de hopelessness (falta de esperanca
- expetativas negativas quanto ao futuro) (Ejdemyr et al., 2021). Samwel e colaboradores (2006), estudaram em 169 doentes
a contribuicdo dos sentimentos de helplessness para o aumento dos niveis de dor, em pessoas seguidas num centro inter-
disciplinar para o tratamento da dor. Os resultados apontam para o sentimento de helplessness ser determinante no au-
mento dos niveis de dor, apesar de existirem outras variaveis associadas como o medo, a incapacidade ou a depressdo. Os
sentimentos de helplessness levaram os participantes a acreditar que as suas agdes nao tiveram qualquer efeito sobre um
determinado resultado causado pela doenca. Ji Nehir e colaboradores (2019), pretenderam determinar os sentimentos de
hopelessness e a sua relacdo com a percecao da doenca, em 105 doentes com cancro. Os resultados demonstraram que os
niveis de hopelessness diminuiram nos doentes cuja percecdo de doenca, embora grave, era encarada mais positivamen-
te. Para outros doentes, os niveis de hopelessness aumentaram na medida em que aumentou a perce¢io da gravidade da
doenca. Os sentimentos de hopelessness levaram os doentes a acreditar que embora conseguissem agir sobre o problema,
essa acao teria um efeito negativo, optando grande parte das vezes por desistir de investir no seu tratamento. Surge assim
uma questao que urge uma reflexdo profunda: como podem os profissionais de satide ajudar estas pessoas com doencas
crénicas a produzirem saide?

As a result of being sick, we also face questions concerning the meaning of life and death, what we are
doing here, and how we affect others. Are we in passage to another dimension of life or is this the last
step in what preceded [0 ]? There is no way that such factors can be avoided from a sick person’s distress.
Additionally, it is at once clear that these factors do not drop into tidy categories. Nonetheless, they echo
through the lives of the suffererslapprehension and powerlessness can thus be traced to a multiplicity of
worries, sorrows, pain, impotence and frustrations. This can outline a sense of internal disintegration
accompanied by visceral pains (Oliveira, 2014, p. 224).
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Embora as medidas de caracter preventivo se concentrem na extin¢do ou reducio dos fatores de risco, (e.g., sentimen-
tos de helplessness- hopelessness perpetuados), a promocéo da satde passa a ser vista como um processo que tem como
objetivo, por parte dos profissionais de saide, contribuir para o desenvolvimento das pessoas, ativando os seus fatores
protetores, e eventualmente os de reconstrucao de significado nas suas vidas de pessoas doentes, depois de um processo
de aceitagdo (Fauré, 2012).

O alivio do sofrimento passa obrigatoriamente pela relacio que se estabelece entre quem cuida e a pessoa que sofre, sen-
do essa relacdo fundamental para que o sofrimento se torne suportavel e consciente, podendo desta forma ser aliviado
(Martins, 2010). Levar as pessoas a interpretarem o seu sofrimento como uma aprendizagem ird ajudar a ter autodetermi-
nagéo (Gottlieb, 2016) e a perceberem que, embora nio tenham escolhido ficar doentes, tém a possibilidade de escolher
como irdo lidar com aquilo que se esta a passar com elas (Encarnacéo et al., 2018)as it is subjective and unique. However,
to guide the diagnosis and decision-making of healthcare professionals, it is important to develop an instrument that
differentiates the different suffering dimensions, namely, intra- and interpersonal suffering, awareness of suffering and
spiritual suffering. Aim: The aim of this study was thus to design and validate an instrument for the assessment of the
dimensions of suffering in adult patients with chronic diseases or life-threatening illnesses. Method: A methodological
study was developed. The data were collected from two self-help organisations and a palliative care unit. The theoretical
model was tested using confirmatory factor analysis. The study sample consisted of 251 patients with chronic diseases or
life-threatening illnesses. The Sense of Coherence Scale, the Spiritual Assessment Scale and the Suffering Assessment
Questionnaire in Adults with Chronic Diseases or Life-Threatening Illness (SAQ. A resposta humana, embora seja com-
plexa aos desafios, agressoes e ameacas a integridade da prépria pessoa, estimula o individuo a tentar encontrar novas
formas de retornar a um estado de maior equilibrio na sua vida e a mobilizar os mecanismos de cura orginica como res-
posta ao seu sofrimento (Gottlieb, 2016).

A maioria dos modelos de enfermagem é de natureza holistica, do ponto de vista epistemolédgico (Rorty, 1989). Assim,
os enfermeiros pretendem cuidar as pessoas em toda a sua singularidade, integridade, dimensdes e interagdes, com o
intuito de promover a satde e bem-estar para que possam atingir novos niveis de cura. “Health and healing are about
wholeness. Health is about creating wholeness, whereas healing is about repairing and restoring wholeness. This is the
work of nursing.” (Gottlieb, 2013, p. xxii).

Trabalhar com as pessoas, prestando cuidados alicercados num paradigma salutogénico e sustentados nos pressupostos fi-
loséficos do Strenghts-Based Nursing (SBN) (Enfermagem baseada nas forgas), desafia os profissionais de satide a identifica-
rem as forcas e os recursos gerais de resisténcia de cada pessoa, que lhes possibilite construir um forte sentido de coeréncia
(Antonovsky, 1988, Gottlieb, 2016). Este sentido de coeréncia ird permitir as pessoas ler a realidade e os ambientes em que vi-
vem, encontrarem recursos e envolverem-se na resolucao dos seus problemas. Uma estratégia de coping com cada vez mais
impacto na satide das pessoas e que tem sido amplamente estudada nos tiltimos anos, tem sido a espiritualidade.

A ESPIRITUALIDADE COMO UM RECURSO E UMA FORCA

A valorizacao da espiritualidade relacionada com a satide tem sido um dos horizontes na busca da cura de doencas créni-
cas e das que ameacam a vida, revelando uma relacdo entre as variaveis espirituais e religiosas que os enfermeiros devem
conhecer, para melhor intervir. A espiritualidade é uma das fontes primordiais de significacdo e inspirac¢ao daquilo que
é novo, da esperanca e da autotranscendéncia do ser humano (Encarnacéo et al., 2015)the authors of this article aim to
analyze the term Faith as a Generalized Resistance Resource (GRR. A evidéncia cientifica tem demonstrado que existe
cada vez mais uma relacdo entre a espiritualidade e a satide das pessoas. No tabela 1 podemos ver diversos estudos que
relacionam a espiritualidade com a satde.
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AUTORES ANO ESPIRITUALIDADE E SAUDE
Os dados colhidos foram sistematicamente analisados para temas comuns sobre es-
piritualidade e saide no Canada. No total, foram encontrados 151 artigos, masapenas
Litalien et al 2021 128 tinham relevancia com os objetivos do estudo. Em geral, a analise mostrou que a
religido ea espiritualidade influenciam os comportamentos de satide e bem-estar das
populacdes em estudo.

Na revisao de literatura efetuada pelo autor, entre 1872-2010, de estudos que explicam
a influéncia da espiritualidade na satide, os achados positivos demonstram que a
espiritualidade aumenta a capacidade para lidar com a adversidade; tem um efeito

Koenig 2012 protetor na evitacdo do abuso de substancias aditivas como 4lcool ou drogas, assim
como no comportamento social nos estilos de vida dos individuos e produz emocoes
de paz, harmonia, bem-estar/felicidade, otimismo, autoestima, sentido de controle,
significado e propésito.

Arevisao de literatura demonstra que existe uma forte associacio entre a espirituali-

Visseretal 2010 dade e um alto nivel de bem-estar.

Este artigo revisa e integra achados sobre as muitas vias pelas quais a religido/espir-
itualidade podem influenciar a satde fisica e o bem-estar. Em particular, as evidén-
Park 2007 cias para os caminhos da santificacio do corpo, significado na vida, suporte social,
locus de controle da satide, comportamentos de satde, afeto positivo e negativo e
moderacdo do stress, adesdo ao tratamento e enfrentamento foram analisadas.

Avaliaram a relacao entre praticas religiosas e niveis de cortisol urinario em 264
doentes seropositivos para HIV, com o objetivo de determinar o impacto da espir-

Carrico et al. 2006 itualidade sobre os niveis de cortisol e a sua relagdo com sintomas de depressao. A
pratica de atividades religiosas esteve associada a menores taxas de cortisol urinario
de 24 horas (r=-0,17, p < 0,05) e sintomas de depresséo.

Através de um estudo randomizado os autores avaliaram em 181 mulheres com can-
cro da mama com 12 semanas de intervencio a implementacao das terapias comple-
mentares como a meditacdo, afirmacio e imaginacio dirigida. Apenas o grupo que
teve a intervencéo destas terapias apresentou aumento da integracao espiritual (p=
0.001) em relagéo ao grupo padrao. Houve uma diminuicao dos sentimentos de help-
lessness/hopelessness (p=0.01).

Targ & Levine 2002

Tabela 1. Estudos que relacionam a espiritualidade com a satide

Trabalhar com modelos de enfermagem humanisticos que desenvolvam as varias dimensdes do ser humano, nomeadamen-
tea espiritualidade, pode contribuir para o aumento do bem-estar interior, bem como contribuir para a adesao da pessoa aos
tratamentos, no sentido de diminuir o seu sofrimento causado pela incapacidade provocada pela doenca crénica.

O Strenghts-Based Nursing (SBN) é uma filosofia que orienta a pratica clinica dos enfermeiros. £ uma filosofia baseada
numa série de premissas sobre a satide, a pessoa, o ambiente, e a enfermagem, derivando dessas premissas oito valores
centrais: 1) satide e cura; 2) singularidade da pessoa; 3) holismo e embodiment; 4) realidade objetiva/subjetiva e constru-
co de significado; 5) autodeterminacéo; 6) pessoa e ambiente estdo integrados; 7) aprendizagem, preparacio e timing; e
8) parceria colaborativa. Estes oito valores estdo inter-relacionados e trabalham em conjunto para formar um todo abran-
gente e coerente que sustenta o SBN. Estes valores ddo informacao ao enfermeiro sobre a pessoa e a familia, sobre aquilo
em que se deve focar e como deles cuidar.

Forca é um conceito central do SBN e é muitas vezes usado como sindnimo de capacidade (Gottlieb, 2016, p.126). As forcas
sdo capacidades que permitem que a pessoa lide com os desafios da vida, com as incertezas e contribuem para a pessoa
se recuperar, retomar, e refazer-se de todos os tipos de agressoes (por exemplo doenca, trauma, deficiéncia), bem como
superar as adversidades.
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Na perspetiva do SBN, a satide é dindmica, evolui, expande-se, é um constructo multidimensional que abrange nume-
rosos processos. Saude e doenca sdo vistas como estados que coexistem entre si. Isto significa que, independentemente
da gravidade da doenca da pessoa, a satide esta sempre presente de alguma maneira, e vice-versa. Quando a doenca esta
presente, a saude da pessoa é influenciada pela experiéncia de doenca e influencia-a; isto é, a satide esta dentro da doenca
e a doenca dentro da saide em total relacdo (Gottlieb, 2016). A saiide também envolve o desenvolvimento de aptiddes,
capacidades, dons e competéncias das pessoas; ou seja, as forcas que a pessoa utiliza que lhe permitem sobreviver, lidar
com, adaptar-se e funcionar no mundo em que vive (Gottlieb, 2016). Nesta perspetiva, os conceitos de coping e desen-
volvimento, encontram-se imersos no conceito de satde e sdo orientados para a melhoria da qualidade de vida e para a
realizacdo de metas pessoais e familiares.

Por outro lado, o modelo salutogénico também se centra nas condicgoes e fatores que favorecem a satide. Antonovsky
(1988) utiliza a metafora The River of Live, para explicar o seu modelo. A vida é como um rio com todos os perigos que lhe
sdo inerentes, bem como recursos, o qual simboliza o dinamismo da vida, aonde a pessoa estaria a nadar. Na concecdo
patogénica, a orientacdo é retirar a pessoa a qualquer custo desse percurso, minimizando ou eliminando os riscos. Na
perspetiva salutogénica, a capacidade individual da pessoa nadar, consiste numa estratégia, bem como um recurso pes-
soal contra a perigosidade do rio. A esta capacidade de nadar, Antonovsky (1988) designou por Sense Of Choerence (SOC),
conceito central do seu modelo:

[0 ] a global orientation that expresses the extent to which one has a pervasive, enduring, though dynamic
feeling of confidence that (1) the stimuli from one "s internal and external environments in the course of living
is structured, predictable and explicable; (2) the recourses available to one meet the demands posted by these
stimuli; (3) these demands are challenges, worthy of investment and engagement (Antonovsky, 1988, p.19).

O constructo do SOC é composto por trés componentes, sense of comprehensibility, sense of manageability and sense of
meaningfulness, que abrangem as carateristicas racionais, instrumentais e motivacionais do SOC. Sense of comprehen-
sibility define a maneira como a pessoa interpreta os estimulos, do meio interno e externo, como informacao ordenada,
consistente, estruturada e clara; o que nao implica que a pessoa deseje os estimulos a que é sujeita, mas sim que com-
preenda por que ocorrem dessa forma. Sense of manageability é a extensdo pela qual o individuo percebe que os recursos
para enfrentar/superar os estimulos estdo disponiveis e conseguira satisfazer as exigéncias impostas por esses estimulos.
Quanto mais elevado for o sense of manageability da pessoa, menos se sentira afetada negativamente pelos acontecimen-
tos de vida, menos vitimizada e injusti¢ada. Os recursos podem estar noutras pessoas (tais como cdnjuges, amigos, profis-
sionais da saude), entidades divinas ou transcendentais, ou podem ainda estar no proprio individuo e este sabe que pode
recorrer a esses recursos quando tiver necessidade. Sense of meaningfulness refere-se ao sentimento de que a vida faz
sentido emocionalmente e que, ao menos alguns dos problemas e exigéncias decorrentes da vida sdo investimentos valio-
sos de energia, interesse e compromisso. Perante situacdes e acontecimentos, a pessoa pode ndo encontrar satisfacido em
tudo o que lhe acontece na vida, mas aceita o desafio e procura encontrar neles um sentido, e supera-los com dignidade.

Numa tentativa de compreender como as pessoas vivem as suas experiéncias de vida, Antonovsky (1988) desenvolveu
o conceito de Generalised Resistance Resources (GRR) ou seja, recursos generalizados de resisténcia que se encontram
organizados segundo as trés dimensdes mencionadas, sugerindo que seria a repeticao das experiéncias de vida que possi-
bilitava a evolucao e a estruturacio do sentido de coeréncia e, por conseguinte, seriam os componentes principais do pro-
cesso salutogénico. Estando os GRR intimamente relacionados com o SOC, algumas pessoas sao melhores na utilizacao e
construcao de uns GRR, em detrimento de outros. O SOC sera tanto mais forte quanto melhor for a capacidade de criar e
utilizar os seus GRR, ou seja, estamos perante uma visdo holistica entre o SOC e os GRR, influenciando-se permanente-
mente uns aos outros.

Através dos dois modelos expostos anteriormente, podemos considerar a espiritualidade como um GRR, ou uma forca,
que as pessoas com doenca croénica mobilizam para conseguirem construir um sentido interno de coeréncia face ao so-
frimento a que se encontram submetidas. Os doentes colocam aos enfermeiros um desafio em conseguirem com eles,
descobrir e desocultar as suas forgas, os seus recursos e as respostas para as suas debilidades, bem como para as suas
potencialidades, numa verdadeira parceria colaborativa. Desviar a atencao centrada nos défices e problemas, na medida
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em que se tornam fatores perturbadores de significacdo, pode ajuda-los a potenciar os determinantes de satde que irdo
fortalecer o sentido de coeréncia de cada um.

INTERVENCOES DE ENFERMAGEM QUE PODEM ALIVIAR O SOFRIMENTO E PROMOVER O CRESCIMENTO
ESPIRITUAL

Vérios autores tém referido que as crencas de Ambito espiritual/religioso constituem um fator de resisténcia a dor e/ou
sofrimento humanos (Antonovsky, 1988; Encarnacio et al., 2015the authors of this article aim to analyze the term Faith as
a Generalized Resistance Resource (GRR; Gottlieb, 2016; Siméo et al., 2016). A espiritualidade funciona como um recurso
interno de resisténcia da pessoa ao sofrimento, na medida em que capacita a pessoa para a compreensao e gestao do sofri-
mento causado pela doenca, bem como amplia o seu sentido de coeréncia interno, conseguindo ajudar a pessoa a transcen-
der, vivenciar e atribuir um significado menos negativo ao seu sofrimento. Por outro lado, esta forca espiritual pode ser a
chave que auxilia a pessoa e familia a transcender o sofrimento, de forma a conseguir alcancar um novo equilibrio na sua
satude e a aprender a lidar com os problemas.

Cuidar de forma holistica implica atender todas as dimensdes do ser humano, inclusive a sua dimenséo espiritual, deven-
do o enfermeiro evitar remeter apenas para o capeldo esse tipo de cuidados.

Alicercados em diagnésticos como angustia espiritual; sofrimento espiritual ou enfrentamento espiritual (spiritual co-
ping), os quais requerem intervencdes de enfermagem para alivarem o sofrimento e promover o crescimento espiritual,
consideramos que algumas das intervencdes que irdo ser expostas poderao orientar a pratica dos enfermeiros, com foco
no SBN e orientacdo salutogénica, com efeitos positivos na satide dessas pessoas.

Este conjunto de intervencdes pode ser considerado uma caixa de ferramentas orientadoras de uma boa pratica de cuida-
dos (tabela 2), podendo ser adaptadas a linguagem classificada em uso nas institui¢des dos profissionais que as adotarem.

Auxiliar a pessoa a perceber que cada individuo é Gnico.

Identificar as dimensdes do sofrimento (através de instrumentos de medida).

Auxiliar a pessoa a identificar o impacto da doenca no autoconceito.

Auxiliar a pessoa a aceitar a dependéncia de outros, quando adequado.

Elaborar um plano de cuidados com a pessoa que envolva um grau de obtencdo de meta, partindo das mais simples para as mais complexas.

Auxiliar a pessoa a identificar prioridades de vida mediante o grau de incapacidade adquirido.

Auxiliar a pessoa a solucionar problemas de forma construtiva.

Facilitar o envolvimento e o planeamento de futuras atividades em conjunto com a pessoa.

Oferecer técnicas de controlo de sintomas néo farmacoldgicas (ex: acupuntura, massagem, toque terapéutico, entre outras), quando
adequado.

Facilitar a tomada de decisao conjunta.
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Servir de elo de ligacdo entre a pessoa /familia/outros profissionais de saude.

Auxiliar a pessoa a identificar os sistemas de apoio disponiveis.

Encaminhar para grupos de apoio, quando apropriado.

Estar aberto as manifestacoes de solidao e impoténcia da pessoa.

Encorajar a verbalizacio de sentimentos, percecdes e medos.

Auxiliar a pessoa a expressar e aliviar adequadamente a raiva.

Auxiliar a pessoa a reexaminar as percecdes negativas de si mesmo.

Auxiliar a pessoa a mudar a visao de si mesmo como vitima, identificando com ele as suas forcas e fatores salutogénicos.

Procurar compreender a perspetiva que a pessoa tem de uma situagio stressante.

Avaliar a compreensio que a pessoa tem do processo de doenca.

Estar aberto a expressao de sentimentos da pessoa em relagao a doenca e a morte.

Estar disponivel para escutar os sentimentos da pessoa.

Estar atento a postura fisica que transmite mensagens nao-verbais (ex: expressao facial de tristeza, ombros descaidos, olhos cerrados por lon-
gos periodos).

Estar atento ao tom, ao tempo, ao volume, a altura e a inflexao da voz.

Estar atento as palavras evitadas, bem como & mensagem nao-verbal que acompanha as palavras ditas.

Identificar temas predominantes (ex: angustia, medo, esperanca, otimismo).

Auxiliar a pessoa a identificar barreiras e atitudes que prejudiquem o crescimento e a autodescoberta.

Avaliar e discutir com a pessoa/familia propostas alternativas a situagéo, quando adequado.

Oferecer a pessoa as escolhas reais sobre determinados aspetos do (auto)cuidado.

Avaliar a capacidade deciséria da pessoa.

Encorajar o planeamento e a participacdo em rituais religiosos, quando adequado.

Facilitar o uso, pela pessoa, da meditacdo, da oracdo e de outras tradi¢des e rituais espirituais.

Oferecer-se para orar, rezar em conjunto com a pessoa, quando adequado.

Proporcionar a presenca de artigos espirituais desejados pela pessoa (ex: terco, imagens de santos de pequenas dimensoes), quando adequado.
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Escutar cuidadosamente a comunicagio da pessoa, e desenvolver um senso do momento adequado & oragio ou aos rituais espirituais.

Encorajar a discussio das preocupagdes espirituais e religiosas.

Oferecer apoio individual e de oracéo grupal, quando adequado.

Encaminhar a um conselheiro espiritual escolhido pela pessoa/familia.

Demonstrar interesse e oferecer conforto, passando algum tempo com a pessoa, familia e amigos.

Proporcionar um ambiente que estimule uma atitude contemplativa/meditativa para a autorreflexao.

Desocultar e encorajar comportamentos que contribuam para o crescimento e desenvolvimento da fé pessoal.

Educar a pessoa/familia sobre o processo de desenvolvimento da fé.

Auxiliar a pessoa/familia a identificar dreas de esperanca na vida.

Auxiliar a pessoa a estabelecer e a revisar metas relacionadas com os seus projetos de vida.

Ajudar a pessoa a expandir a sua espiritualidade.

Facilitar a pessoa/familia a lembranca e apreciacio de conquistas e experiéncias passadas.

Enfatizar asamizades que permanecem, relembrando os nomes das pessoas significativas e amadas.

Selecionar livros que reflitam a situa¢do ou sentimentos que a pessoa esté a vivenciar.

Consultar com a pessoa guias de grupos de autoajuda, com livros recomendados.

Fazer selecdo apropriada ao nivel de leitura.

Ler em voz alta conforme necessidade ou possibilidade.

Usar gravuras ou desenhos expressivos para a pessoa.

Encorajar a pessoa a mudar de ambiente, quando possivel (ex: ir ao cinema, ao jardim).
Tabela 2. Caixa de Ferramentas - intervencdes de enfermagem para aliviar o sofrimento e promover o crescimento espiritual
As intervencdes dos enfermeiros deverao ser estruturadas numa légica de parceria, incluindo os doentes e cuidadores infor-
mais no planeamento e prestacio de cuidados que se lhes destinam. Tal significa que profissionais e doentes se encontram
numa relacdo de equidade no processo de tomada de decisao. Esta abordagem reconhece e respeita as experiéncias e conheci-
mentos de ambos os parceiros. Isto nao significa que o enfermeiro transfira a responsabilidade para a pessoa, significa que o
enfermeiro ouve a pessoa, reconhece a experiéncia da pessoa, e juntos elaboram um plano de cuidados que é feito a medida dos

objetivos, necessidades, preferéncias, estilo de vida e circunstincias da pessoa e familia. As pessoas quando sdo encorajadas a
expressar-se sentem-se fortalecidas e acreditam que tém a capacidade de encontrar solugdes para os seus proprios problemas.
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INTRODUCAO

A utilizacdo de instrumentos na pratica clinica permite identificar de forma objetiva as alteracgoes fisicas, psiquicas e es-
pirituais, assim como aspetos subjetivos de modificacdo do estado de satide-doenca. O uso sistematico de instrumentos
possibilita quantificar as alteracdes na condicdo de satide da pessoa, adequar a intervencao e avaliar a evolucdo do seu
estado clinico.

A informacao que emerge da utilizacdo de um instrumento é precisa, objetiva e reflete o estado de satide da pessoa. No
entanto, é importante selecionar de forma cuidada o instrumento, que vai avaliar a func¢io/atributo de forma apropria-
da. Contudo, a informacao que resulta dos instrumentos deve ser analisada, tendo em consideracao o contexto, a condi-
cdo clinica e analise critica do enfermeiro. E importante analisar as propriedades métricas dos instrumentos usados no
contexto clinico, nomeadamente o processo de adaptacio cultural, a fidelidade (reprodutividade e consisténcia interna),
validade (analise fatorial exploratéria e confirmatoria) e condi¢des/critérios de uso.

Neste capitulo descrevemos alguns instrumentos que permitem avaliar, identificar e quantificar o nivel de autocuidado
realizado pela pessoa, os quais permitem reconhecer o seu nivel de necessidade de autocuidado de acordo com a sua con-
dicdo clinica. Os instrumentos aqui apresentados foram desenvolvidos/adaptados por investigadores ou estudantes da
Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP) nos seus processos de aprendizagem.

ESCALA DE ATIVIDADES DE AUTOCUIDADO COM A DIABETES

A Escala Summary of Diabetes Self-Care Activities (SDSCA) foi desenvolvida com o objetivo de medir o autocuidado com a
diabetes em adultos (Toobert, Hawpson, & Glasgow, 2000). A versdo original da SDSCA é constituida por 19 itens que se
estruturam em seis dimensodes: alimentacio (2 itens referentes a alimentagio em geral e 3 itens relativos a alimentacéo es-
pecifica); exercicio fisico (2 itens); monitorizacéo da glicemia (2 itens); medicacgio (1item ou a média de 2, em alternativa);
cuidados com os pés (5 itens); habitos tabagicos (4 itens). A escala estd parametrizada em dias por semana (0-7) de forma
a traduzir os comportamentos da pessoa nos ultimos sete dias. O zero traduz a situacio menos desejavel e o sete a mais
favoravel, “lendo-se: em X dos tiltimos sete dias... a pessoa teve determinado comportamento”. A consisténcia interna é
avaliada pela correlacgdo inter-itens, sendo referenciada uma média de 0,47, exceto para a dieta especifica que apresentou
um valor néo confiavel inter-itens (r=0,07-0,23) (Bastos, Severo, & Lopes, 2007). As correlacdes do teste-reteste efetuadas
apos 3 a 4 meses foram moderados.

A SDSCA foi traduzida, adaptada culturalmente para a lingua portuguesa, e avaliadas as propriedades psicométricas, por
Bastos e colaboradores em 2007, sendo a versao portuguesa denominada de Escala de Atividades de Autocuidado com a
Diabetes (EAAD). Durante o processo de traducio e validac¢io, nomeadamente na adaptacéo cultural, os autores conside-
raram acrescentar itens na dimenséo alimentacio (referentes ao consumo de alcool, de doces e o uso de agucar para ado-
car bebidas), correspondendo a uma versio de 23 itens. Na versdo portuguesa os itens foram distribuidos, também, por
6 dimensdes ap6s analise das componentes principais (rota¢do Varimax): alimentacéo geral (3 itens); alimentacgio espe-
cifica (7 itens); atividade fisica (2 itens); monitorizacdo da glicemia (2 itens); cuidados com os pés (3 itens); medicamentos
(1 item se faz sé antidiabéticos orais ou Insulina; sdo 2 itens se faz antidiabéticos orais e Insulina); e hébitos tabagicos (3
itens), oscilando o alfa de Cronbach por dimenséo entre 0,36 e 0,68 (Bastos, Severo, & Lopes, 2007).
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Os autores optaram por excluir alguns itens cuja presenca fazia baixar o alfa de Cronbach, diminuindo a consisténcia in-
terna e, ficando a EAAD com 17 itens. Apds analise das componentes principais, os autores efetuaram uma reorganizacao
dos itens da escala em func¢do das novas dimensoes.

A SDSCA é de facil aplicacéo, interpretacéo e demora sensivelmente 20 minutos a preencher (Bastos, Severo, & Lopes,
2007). E de autopreenchimento, contudo, se necessario pode ser aplicada através de entrevista, onde o entrevistador ape-
nas 1é e preenche o questionario, tendo atencdo a que o entrevistado perceba a questio.

A obtencdo do score final da SDSCA é calculada através do score por dimensdo que resulta da média do niimero de dias
dos itens que constituem a mesma. As questdes 1 e 7 da dimensdo alimentacdes especificas devem ser recodificadas in-
vertendo a pontuacdo, sdo itens invertidos. Contudo no que se refere as variaveis correspondentes aos héabitos tabagicos
estas foram consideradas isoladamente por estarem codificadas de forma diferente e, por isso, ndo sujeitas a analise da
consisténcia interna.

A SDSCA é uma medida multidimensional que facilita a interpretacao do fenémeno da adesdo ao regime terapéutico e é
sensivel a mudanca em todos as dimensdes do regime terapéutico.

FORMULARIO DE AVALIACAO DA DEPENDENCIA NO AUTOCUIDADO

Em 2009, Duque desenvolveu um” Instrumento de Avaliacdo da Dependéncia no Autocuidado”, com o objetivo de avaliar
o nivel de dependéncia, necessidades de autocuidado e condicgéo de satde da pessoa (Duque, 2009). O desenvolvimento do
instrumento teve por base a Nursing Outcomes Classification (Moorhead, Johnson, Maas, & Swanson, 2016), que permite
determinar as habilidades de autocuidado de pessoas com dependéncia. O instrumento original era constituido por 10
dimensdes, com 93 itens e boas caracteristicas métricas.

Em 2010, no 4mbito de um projeto mais amplo desenvolvido na Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP), com
o objetivo de avaliar os niveis de dependéncia de autocuidado da populac¢io portuguesa, foi realizado a adequacao do
instrumento original (Goncalves, 2013). Este foi revisto, tendo sido eliminados itens por se considerarem redundantes
e acrescentados outros e dimensoes relativos a gestio e toma de medicagdo. Esta versdo com um total de 67 itens em 11
dominios de autocuidado, foi utilizada em diversos estudos de investigacio por um grupo de docentes da ESEP (Martins,
2011; Silva R. ,2011; Silva A. , 2012; Costa, 2013; Gongalves, 2013; Rocha, 2015). Todavia, o resultado encontrado nos diferen-
tes estudos mostrou haver ainda alguma redundéncia de informacao avaliada pelos diferentes itens, pelo que se decidiu
evoluir para uma versao mais reduzida.

Este desafio foilevado a cabo por Pereira (2014) que usou a designacéo de “Formulario de Avalia¢do da Dependéncia no Au-
tocuidado” (FADA), para criar uma verséo revista. Assim, através de um grupo de peritos, constituido maioritariamente
por investigadores que tinham utilizado a Gltima verséo (67 itens), decidiu selecionar apenas os itens mais relevantes de
cada dimensao. A versao em estudo foi preenchida por uma amostra de individuos com algum compromisso na realizacdo
de atividades de autocuidado, que estavam a frequentar um centro de dia e/ou unidade da rede de cuidados continuados.

Com base nestes resultados, foi publicada, em 2021, a versdo reduzida do FADA, constituida por 8 dimensdes (tomar ba-
nho, vestir e despir-se, arranjar-se, alimentar-se, uso do sanitario, transferir-se, andar e tomar a medicacéo), com um
total de 27 itens. Conforme resultados apresentados por Parente e colaboradores (2021), o instrumento apresenta boa
consisténcia interna, variando de 0.67 (dimenséo tomar a medicacéo) a 0.96 (dimenséo andar). Apresenta uma moderada
correlacdo com o Indice de Barthel e com a Escala de Lawton e Brody, evidenciando ser um instrumento de medida dis-
criminatério (Parente, et al., 2021).

O formulario idealmente deve ser aplicado pelo profissional de satide através da observacao do participante na realizacao
de atividades de autocuidado.
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Cada dimensao apresenta um nimero de itens especificos e cada item é medido através de uma escala ordinal pontuada
dela4 (1-dependente incapaz de realizar, mesmo com a ajuda de outra pessoa; 2 - dependente precisa da ajuda de outra
pessoa; 3 - necessita de dispositivos auxiliares; e 4 - totalmente independente). A pontuacio é calculada através do soma-
torio de todos os itens para cada dimenséao.

O FADA é um instrumento que permite avaliar o nivel de dependéncia (resultado) e identificar quais as atividades em que
a pessoa tem compromisso, permitindo aos profissionais pensarem em solugdes/estratégias que, eventualmente, possam
dar resposta as necessidades de autocuidado da pessoa em funcao da sua condicio clinica.

ESCALA DE LAWTON E BRODY

A Escala de Lawton e Brody desenvolvida em 1969, tem o objetivo de avaliar a autonomia da pessoa para realizar as Ati-
vidades Instrumentais de Vida Di4ria (AIVD) para viver de forma independente na comunidade (Lawton & Brody, 1969).
Inclui oito dominios das atividades instrumentais; usar telefone, fazer compras, preparar alimentacio, fazer a lida da
casa, lavagem roupa, uso transportes, preparar medicacio e gerir o dinheiro. A versdo original apresenta uma pontuacio
dicotémica (0/1), com a avaliac¢do global a variar num continuum entre uma baixa e uma alta funcionalidade (0-8), tradu-
zindo a capacidade da pessoa para realizar essas atividades. As pessoas avaliadas sdo pontuadas tendo em atencao o seu
nivel mais alto de funcionamento na categoria.

Avalidacio da Escala de Lawton e Brody para a populacio portuguesa foi efetuada por Aratijo e colaboradores (2008). A ver-
sdo Portuguesa mantém os oito dominios da versdo original, mas pontua de forma diferente cada uma das op¢des de resposta
para cada um dos itens. Este procedimento objetivou melhorar a capacidade do instrumento, para discriminar melhor o
nivel de (in)dependéncia de cada pessoa e desta forma, adequar melhor as intervencdes as reais necessidades. Foi avaliada a
qualidade da escala na forma original (0-1) apresentando um a=0,91 e na versio alternativa (policotémica ) um a=0,94.

Os autores testaram a validacao fazendo a correlacdo com quatro escalas que mediam varios dominios. Todas as correla-
¢Oes se apresentaram significativas ao nivel 0,01 ou 0,05.

Na avaliacdo das qualidades psicométricas identificou-se um a de Cronbach de 0,91 para a escala pontuada na forma ori-
ginal (0-1) e um a de Cronbach de 0,94 para a versio policotémica. Os valores identificados mostram um elevado nivel de
fidelidade em ambas as versdes, apresentando os itens da escala correlagdes com a escala total, corrigidos para sobreposi-
¢éo, entre r=0,52 e r=0,80 na versdo original e r=0,77 e r=0,86 na versio policotémica (0, 1, 2, 3, 4).

Atendendo aos resultados obtidos na analise métrica da escala alternativa, os autores consideraram que esta versdo do
instrumento é adequada para utilizacdo em populacao idosa em contexto comunitario, proporcionando a descriminacio
da pessoa no que se refere a capacidade de execucao das AIVD.

O método de analise de componentes principais, com rotagao ortagonal através do método varimax, para cada uma das ver-
sOes em estudo, sugere apenas um fator, o qual explica 72,66% da varidncia (versio alternativa) e 61,29% na verséo original.

Aratjo e colaboradores estudaram a validade convergente do instrumento de forma a fazer a sua validacao externa, pro-
cedimento que permite avaliar se o construto mostra correlagdes com outras variaveis relacionadas. Assim, enunciaram
a hipdtese de que a escala de Lawton e Brody que avalia as AIVD e o indice de Barthel que avalia as Atividades Basicas
de Vida Diéria (ABVD) se correlacionavam de forma positiva e significativa. A correlacdo fortemente positiva e estatis-
ticamente significativa observada entre a escala de Lawton e Brody (policotémica) e o indice de Barthel traduz (r=0,82;
p<0,01), que a autonomia nas AIVD se relaciona de forma direta com as ABVD.

A escala apresenta-se como uma ferramenta til para a monitorizacdo da pessoa, permitindo identificar e implementar
precocemente intervencdes, resultando dai uma maior eficacia. O instrumento deve ser aplicado preferencialmente em
contexto comunitario.
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Na opinido dos autores, em contexto dos cuidados de satide na comunidade, a versdo policotémica da informacao per-
tinente para a implementacao de planos de cuidados mais pessoalizados, pela sua capacidade de melhor discriminar os
idosos no que concerne a sua (in)capacidade para a realizac¢éo das oito AIVD. Desta forma, na monitorizac¢do da populacio
idosa, o instrumento podera identificar melhor, pequenas alteracoes na funcionalidade do idoso.

A escala de Lawton e Brody é um instrumento com um nivel de fidelidade elevado, facil de aplicar e interpretar, tem boa
adesdo (profissionais e idosos), ndo requer pessoal especializado, tem baixo custo e consome pouco tempo no seu preenchi-
mento (10 a 15 minutos) (Lawton & Brody, 1969). E largamente usado quer no contexto da pesquisa quer no da pratica clinica.

O método de preenchimento apresenta-se como uma limitacao, pois, a tarefa devia ser avaliada através da demonstracdo e ndo
do autorrelato, para maior objetividade. Também apresenta pouca sensibilidade a pequenas alteracoes que se podem dar na
tarefa. Para além disso, pode também ser influenciada pela cultura e género. Na construcdo da escala os autores constataram
diferencas entre as mulheres e os homens, estes nao pontuaram nos dominios de preparacio de alimentos e tarefas domésticas,
contudo as indicagdes para o preenchimento da escala orientam para a avaliacio de todos os dominios em ambos os sexos.

INDICE BARTHEL

O Indice de Barthel concebido por Mahoney e Barthel, tem o objetivo de avaliar a independéncia dos individuos para a
realizacdo de dez ABVD - comer, higiene pessoal, uso do sanitario, tomar banho, vestir e despir, controlo de esfincteres,
deambular, transferéncia da cadeira para a cama, subir e descer escadas (Mahoney & Barthel, 1965).

A pontuacao global na escala original estd compreendida entre 0-100, em que a dependéncia total corresponde ao zero ea
independéncia a 100. A pontuacdo atribuida a cada item é operacionalizada em intervalos de cinco pontos (0, 5 ou 10) em
que zero corresponde ao pior valor e 10 ao melhor.

Este é um instrumento muito utilizado e, nesta ampla aplicacdo, tém sido concebidas outras versdes diferentes do
original, nomeadamente aumentando ou diminuindo atividades e/ou alterando o sistema de pontuacéo do instrumento.

O Indice de Barthel foi validado para a populacdo portuguesa por Aradjo e colaboradores em 2007, tendo por base
uma amostra de idosos residentes na comunidade em diferentes regides do norte de Portugal, comtemplando o am-
biente citadino, rural e misto. Apds validacdo o instrumento manteve as mesmas ABVD, contudo, apresenta altera-
¢do na pontuacdo dos itens variando o total num intervalo de 0-20 e a pontuacgéo por item pode atingir um maximo
de trés. Tal como na versdo original o valor minimo equivale a maior dependéncia (0) e o valor médximo a maior
independéncia (20).

O seu preenchimento pode ser efetuado através da observacao, pelos registos clinicos existentes ou por autopreenchimento.

O instrumento apresenta qualidades métricas que o identificam com boa aplicabilidade para medir a capacidade para
avaliar a independéncia dos individuos para a realizacdo de dez ABVD. Os valores da consisténcia interna obtida através
do alfa de Cronbach remetem para um instrumento com elevada fiabilidade, com 0,96, mostrando os itens da escala cor-
relacdes com a escala total entre r=0,66 e r=0,93 (Aratjo,et al., 2007). E uma escala unidimensional, todos os itens apre-
sentaram uma carga fatorial entre 0,71 e 0,94, contudo quando forcado a duas dimensdes discriminou o autocuidado e a
mobilidade (77,6% da varidncia) e a eliminac¢io (6,9% da varidncia). Quando calculada a consisténcia interna destas duas
dimensdes identifica-se um a de 0,97 e outro de 0,81, respetivamente.

Apesar do instrumento original ser unidimensional, os autores consideram esta subdivisao importante, atendendo as reper-
cussoes na carga horaria na prestacdo de cuidados olhando as dimensodes. Para além disso, quando o problema se centra na

eliminacdo os profissionais de satide devem ser mais cuidadosos no que se refere aos aspetos de intimidade da pessoa.

Os autores partiram da hipétese que o indice de Barthel e a Escala de Lawton e Brody tinham uma correlacio significativa
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e positiva. Ao ser efetuado a validade de critério a hipétese foi confirmada visto se identificar uma correlacio forte e po-
sitiva (0,84) com a escala de Lawton e Brody.

O indice de Barthel é um bom instrumento para avaliar o nivel de (in)dependéncia do individuo néo sé a partir da pon-
tuacgdo total, mas também, pelas pontuacgdes parciais de cada atividade per si, visto conseguirmos identificar as incapa-
cidades individuais da pessoa o que nos proporciona a possibilidade de ajustar os cuidados as necessidades reais. Ou seja,
a mesma pontuacio global em pessoas diferentes pode traduzir-se em cuidados distintos de forma a dar resposta a(s)
atividade(s) identificada(s) com maior incapacidade.

Nao estdo documentadas limitacdes.

ESCALA DE AVALIACAO DE COMPORTAMENTOS DE AUTOCUIDADO ANTECIPATORIOS A CONSTRUCAO DA
FISTULA ARTERIOVENOSA

A Escala de Avaliacdo de Comportamentos de Autocuidado Antecipatdrios a Construcio da Fistula Arteriovenosa (ECAA-
C-FAV) foi desenvolvida por Sousa e colaboradores em 2015, com o objetivo de avaliar os comportamentos de autocuidado
realizados pela pessoa para a preservacido da rede vascular antes da construcéo da fistula arteriovenosa (Sousa, Figueire-
do, Dias, Teles, & Apodstolo, 2015).

A ECAAC-FAV é constituida por 4 itens, apresentando bons parametros métricos a nivel da fiabilidade no teste-reteste e
na consisténcia interna, alfa de Cronbach de 0,83.

Esta escala é de rapida aplicacdo, de autoadministracdo, podendo ser preenchida pelo profissional de saiide, quando a
pessoa apresenta problemas visuais ou incapacidade dos membros superiores que impossibilite escrever.

Cada item tem uma escala tipo Likert de 5 pontos, que varia entre 1 (nunca realiza esse autocuidado) e 5 (sempre realiza
esse autocuidado). A pontuacio final é obtida através do somatdrio de todos os itens, variando entre 4 e 20, correspon-
dendo 4 ao minimo e 20 ao maximo. O valor numérico da pontuacio final é transportado para a férmula que permite
identificar a frequéncia de comportamentos de autocuidado na preservacao da rede vascular. Quanto mais elevada é a
percentagem, ou seja, mais préxima de 100, mais elevado é a frequéncia de comportamentos de autocuidado. A ECAAC-
-FAV foi adaptada e validada no Brasil.

A ECAAC-FAV é uma escala unidimensional que possibilita compreender e avaliar o autocuidado na preservacio da rede
vascular. E uma escala pequena, facil de aplicar e necessita de pouco tempo para ser administrada (5 minutos).

A sua utilizacdo clinica encontra-se limitada a pessoas que apresentem condi¢do cognitiva adequada e memdria integra.

ESCALA DE AVALIACAO DE COMPORTAMENTOS DE AUTOCUIDADO COM A FISTULA ARTERIOVENOSA EM
HEMODIALISE

A Escala de Avaliacdo de Comportamentos de Autocuidado com a Fistula Arteriovenosa em Hemodialise (ECAHD-FAV)
foi desenvolvida por Sousa e colaboradores em 2015. Esta escala tem como objetivo avaliar os comportamentos de auto-
cuidado realizados pela pessoa com fistula arteriovenosa, com doenca renal crénica em programa regular de hemodialise
(Sousa, et al., 2015).

A ECAHD-FAV ¢ constituida por 16 itens, com uma estrutura bidimensional: a primeira designada Prevencio de Com-
plicacdes com 10 itens, em que avalia comportamentos de autocuidado que os doentes devem realizar para prevenir a
infecdo e trombose da fistula; a segunda designada gestao de sinais e sintomas com 6 itens, avalia os comportamentos de
autocuidado direcionados a sinais e sintomas de complicagdes com o acesso.
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No estudo original, a ECAHD-FAV apresenta bons parametros métricos a nivel da fiabilidade no teste-reteste e na consis-
téncia interna, escala global com alfa de Cronbach de 0,80 e nas subescalas Prevencao de Complicagdes e Gestdo de Sinais
e Sintomas com alfa de Cronbach de 0,72 € 0,80, respetivamente (Sousa, et al., 2015).

Esta escala é de rapida aplicacdo, de autoadministracdo, podendo ser preenchida pelo profissional de saiide, quando a
pessoa apresenta problemas visuais ou incapacidade dos membros superiores que impossibilite escrever. Contudo, a sua
utilizagdo clinica encontra-se limitada, a pessoas que apresentem condi¢do cognitiva adequada e meméria integra.

Cada item tem uma escala tipo Likert de 5 pontos, que varia entre 1 (nunca realiza esse autocuidado) e 5 (sempre realiza
esse autocuidado). A pontuacdo final é obtida através do somatdrio de todos os itens, variando entre 16 e 80, correspon-
dendo 16 ao minimo e 80 ao maximo. O valor numérico da pontuacio final é transportado para a formula que permite
identificar a frequéncia de comportamentos de autocuidado com a fistula, realizados pela pessoa. Quanto maiselevadaéa
percentagem, ou seja, mais préxima de 100, mais elevado é a frequéncia de comportamentos de autocuidado com a fistula.

A ECAHD-FAV encontra-se validada na China (Yang, et al., 2019), Turquia (ikiz, et al., 2021) e Brasil (Lira, et al., 2021) e
encontra-se em processo final de validacdo no Irdo e Taiwan.

A ECAHD-FAV é uma escala bidimensional que possibilita a compreensio e avalia¢do do autocuidado com a fistula arte-
riovenosa em doentes em hemodialise, sendo sensivel a todas as dimensdes do autocuidado, nomeadamente a prevencao
de complicacdes e gestio de sinais e sintomas. E uma escala pequena, facil de aplicar e necessita de pouco tempo para ser
administrada (15 minutos).

FORMULARIO DE AVALlA(;AO DA COMPETENCIA DE AUTOCUIDADO NA PESSOA COM OSTOMIA DE ELIMI-
NACAO INTESTINAL

O Formulario de Avaliacdo da Competéncia de Autocuidado na Pessoa com Ostomia de Eliminac¢ao Intestinal foi desenvol-
vido por Silva e colaboradores em 2012 (Silva C., 2012). O processo de construc¢io do formulério teve como objetivo avaliar a
competéncia (conhecimentos e habilidades) de autocuidado na pessoa com ostomia de eliminacéo intestinal (Silva C., 2012).

O processo de construcdo do instrumento iniciou-se pela definicao do conceito de competéncia, seguido pela decisao dos
aspetos que pretendiam medir e da definicdo dos indicadores que determinaram as questdes a colocar, com base na Clas-
sificacdo dos Resultados de Enfermagem, o que a literatura evidencia e na experiéncia profissional dos investigadores
(Cardoso, T, 2011; Gomes, 2012; Silva C., 2012).

O desenvolvimento do formulario teve por base o instrumento elaborado por Schumacher (Schumacher, Stewart, Ar-
chbold, Dodd, & Dibble, 2000), o qual avalia a habilidade de cuidar do prestador de cuidados informal e teve em con-
sideracdo a natureza multidimensional da competéncia de autocuidado a ostomia. Neste contexto, foram identificados
seis dominios: conhecimento; autovigilancia; interpretacio; tomada de decisdo; execucdo; negociacao e utilizacdo dos
recursos de saude. Estes seis dominios sao fundamentais para avaliar a competéncia de autocuidado a ostomia, fazendo
corresponder a cada um deles os respetivos indicadores.

No processo de validacdo de contetido do formulario foram utilizados peritos através de um focus group, e aplicado a uma
amostra de conveniéncia de 180 participantes. O Formulario apresenta 45 indicadores de medida, agrupados em seis do-
minios (conhecimento; autovigilancia; interpretacido; tomada de decisdo; execu¢ido; negociacio e utilizacio de recursos).

Pinto e colaboradores em 2014, realizaram a validacao de constructo do formulario em 225 participantes. Os seis dominios
apresentam um alfa de Cronbach que oscila entre 0,75 (dominio conhecimento) e 0,88 (dominio negociacéo e utilizacdo de
recursos em saude), e 0,95 no formulario global (Pinto, Santos, Brito, & Queirds, 2016).
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O seu preenchimento pressupde avaliar (questionar e/ou observar) a pessoa ostomizada sobre os indicadores relativos a

cada dominio da competéncia. E necessario consultar o manual de preenchimento do formulario. A avaliacio do enfer-

meiro sobre o desempenho da pessoa deve basear-se nos critérios definidores dos indicadores dos dominios da competén-

cia, assinalando como:

Nio demonstra (1) - a pessoa ostomizada ndo demonstra competéncia de autocuidado, porque nio cumpre

qualquer um dos critérios definidores para cada indicador do dominio da competéncia.

Demonstra parcialmente (2 - 4) - a pessoa ostomizada demonstra parcialmente a competéncia de autocuida-

do, porque nao cumpre todos os critérios definidores formulados para cada indicador do dominio da compe-

téncia, mas cumpre pelo menos um.

Demonstra totalmente (5) - a pessoa ostomizada demonstra totalmente a competéncia de autocuidado, por-
que cumpre todos os critérios definidores dos indicadores formulados para cada dominio da competéncia.

Nio se aplica - Assinala-se em situa¢des em que nao é possivel avaliar o indicador do dominio da competéncia,

porque este ndo pode ser atribuido ao caso particular do ostomizado ou porque néo existem dados suficientes

para a sua avaliacdo.

A aplicacdo do formulario, tem um grande interesse pratico para um acompanhamento longitudinal facilitando a estru-

turacdo do processo de ensino, assim como do seu registo. E de facil aplicacio na avaliacio do desenvolvimento da compe-

téncia de autocuidado a pessoa com ostomia intestinal. No entanto, a sua utiliza¢do exige um conhecimento aprofundado

do manual, para que o registo seja rigoroso e reflita a realidade, o que numa fase inicial pode prolongar muito a aplicacdo

do instrumento.
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INTRODUCAO

Cuidar de pessoas dependentes ndo é um ato intuitivo, implica uma aprendizagem sistematica no sentido do desenvol-
vimento de habilidades e competéncias que garantam um desempenho seguro e uma tomada de decisdo fundamentada.
Cabe aos servicos de satde e aos enfermeiros em particular, promover o processo de capacitacao das pessoas que cuidam
de familiares com compromisso nas atividades de autocuidado. Para que o processo seja bem-sucedido é importante refle-
tir sobre o conjunto de aspetos que o influenciam, analisando o papel das limitacdes da pessoa cuidada, as caracteristicas
do cuidador, a relacdo entre ambos e ainda a influéncia de variaveis contextuais.

No sentido de contribuir para uma maior consolidacio da abordagem conceptual do papel do familiar cuidador, desenvolver-
-se-4 uma reflexdo em torno dos aspetos que influenciam as intervenc¢des de enfermagem dirigidas aos cuidadores, tais como:
o envolvimento do familiar cuidador nos cuidados a pessoa com dependéncia, o processo de aprendizagem dos adultos, os
modelos de intervencao e programas para familiares cuidadores e, por tltimo, as tecnologias informaticas na abordagem ao
cuidador. Termina-se com a apresentacio de um programa de intervencao desenvolvido e destinado a familiares cuidadores.

O FAMILIAR CUIDADOR ENQUANTO PARCEIRO DOS CUIDADQOS

Importa, antes de mais, compreender o conceito de familiar cuidador. As designacdes de cuidador principal e cuidador
informal sdo usadas para designar a pessoa responsavel pelos cuidados de um familiar, ou pessoa préxima, que néao con-
segue concretizar atividades de autocuidado, devido a uma limitacdo ou incapacidade, num contexto de cuidados conti-
nuados (Zigante, 2018). Segundo a lei portuguesa que criou o estatuto do cuidador informal, entende-se que o “cuidador
principal é o conjuge, unido de facto ou parente afim até ao quarto grau da pessoa cuidada, que acompanha e cuida de
forma permanente, que com ela vive em comunhao de habitacdo e que ndo aufere qualquer remuneracao de atividade pro-
fissional ou pelos cuidados que presta a pessoa” (Lei n.° 100, 2019 de 6 de setembro). Estes cuidadores sdo pessoas que nio
detém formacao especifica para prestar cuidados assistenciais, assumem as tarefas de cuidar, a maior parte das vezes, por
sentirem ser uma responsabilidade moral e/ou social. Raramente, os familiares cuidadores assumem o papel de cuidador
por vocacéo, sendo para a maioria um evento perturbador dos seus objetivos de vida (Fortmann et al., 2017). Face ao assu-
mir um papel que ndo escolheram e nio fazia parte dos seus propdsitos de vida, surgem contratempos e condicionantes
emocionais que podem, consciente ou inconscientemente, influenciar negativamente a capacitacio para o desempenho
do papel de cuidador (Anjos, et al., 2015).

Cuidadores com uma melhor relacao afetiva com os seus familiares tendem a estar mais motivados para aprender e prestar
cuidados. Mesmo nas pessoas com compromisso na interacdo social, como acontece nas pessoas com deméncia, uma boa
relacéo afetiva no passado mostra ser protetora de cuidados mais eficientes (Schulz & Eden, 2016). Assim, os enfermeiros de-
vem fomentar uma relacdo de confianca e de reconhecimento entre a pessoa dependente e o cuidador. Treinar uma comuni-
cacdo assertiva pode fazer a diferenca e aumentar os vinculos entre ambos. Também a interajuda e apoio da familia e amigos
é fundamental para a coesdo familiar e para o bem-estar do familiar cuidador (Couto, Caldas, & Castro, 2018). E importante
que o cuidador se sinta parte de uma familia, onde todos colaboram, partilham cuidados e tarefas. O profissional deve ajudar
o cuidador no reconhecimento das suas funcdes e incentiva-lo a implicar toda a familia no processo.
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A avaliacdo dos cuidadores é outro aspeto fulcral para que a sua preparacio e capacitacio seja bem-sucedida. Esta ava-
liacdo permite ao profissional de satide perceber as suas potencialidades, habilidades, competéncias e vulnerabilidades.
Existe um conjunto alargado de ferramentas de avaliacdo estudadas e validadas que os enfermeiros podem usar para ava-
liar as capacidades e limita¢des dos cuidadores (Collins & Swartz, 2011; Family Caregiver Alliance, 2012; Farran, McCann,
Fogg, & Etkin, 2009). Estes instrumentos avaliam areas e dominios concretos que devem ser do conhecimento do enfer-
meiro, bem como os respetivos constructos conceptuais e as suas implicag¢des praticas (Aratjo & Martins, 2016).

Niao menos importante é a avaliacdo da pessoa dependente, que deve incidir sobre os miltiplos problemas de satde que a
afeta, exigindo uma avaliacdo multidimensional e holistica (Aratijo & Martins, 2016). Entre outros, defendemos que esta
avaliacdo deve incorporar a func¢ao cognitiva e satide mental; os antecedentes pessoais e problemas de satide que consti-
tuem a sua histdria pessoal, familiar e social; o seu estado funcional; a funcéao social e ainda uma avaliacdo do potencial
de bem-estar e qualidade de vida (Martins & Gomes, 2016).

Trabalhar a consciencializacdo do que é ser cuidador pode ser uma tarefa dificil, mas essencial para a aceitacao deste
papel, e inclui a identificacdo de um conjunto de aspetos, inclusivamente, o conhecimento de variaveis contextuais. O
ambiente de aprendizagem deve permitir a participacido ativa do familiar cuidador (Couto, Caldas, & Castro, 2018). Um
ambiente descontraido, informal e acolhedor é fundamental para a aquisicdo e desenvolvimento de habilidades e compe-
téncias. Ser reconhecido e valorizado é fundamental no processo de aprendizagem. O cuidador deve sentir-se como um
elemento da equipa de satide, onde o seu papel é fundamental para a satide e bem-estar da pessoa dependente.

O espaco em casa é normalmente mais limitado, os equipamentos podem néo ter as mesmas funcionalidades (p.e. a cama
néo da para elevar e baixar). O préprio ambiente pode ter elementos distratores, como por exemplo utensilios ou maqui-
nas com alarmes sonoros que desviam a atencao e funcionam como uma barreira a aprendizagem. Assim, a avaliacdo das
caracteristicas da pessoa dependente, do familiar cuidador e do contexto sdo fundamentais para se planear e ajustar um
plano formativo.

O PROCESSO DE APRENDIZAGEM NQOS ADULTOS

A aprendizagem dos adultos desenvolve-se de forma diferente das criancas e dos jovens, sendo moldada de forma particu-
lar pela sua experiéncia e expectativas. O adulto s6 aprende quando reconhece um contetido como ttil, sendo a motivacao
e o interesse para aprender, essenciais. Quando a pessoa percebe que de uma aprendizagem resultard maior responsabili-
dade e mais exigéncias sem retorno de algo positivo pode, inconscientemente, bloquear a aquisicdo de uma nova compe-
téncia (Oliveira et al., 2013).

A aprendizagem nos adultos é dirigida a metas e valorizada por questdes praticas. A aquisi¢cdo de conhecimentos, habi-
lidades e competéncias, pode ser facilitada por um processo baseado na experiéncia. Pessoas mais experientes tendem a
reconhecer, de forma rapida, a associa¢io automatica entre um novo caso e os modelos aprendidos, bem como a desenvol-
ver os processos de aprendizagem implicitos e a aplicar principios de tomada de decisdo que funcionam automaticamente
(Jerdnimo, Campos, Peixoto, & Brandio, 2018). Propiciar experiéncias vivenciais que contribuam para que o familiar
cuidador realize o seu préprio julgamento e decida se a aprendizagem lhe interessa ou néo, é fundamental.

Os adultos usam, frequentemente, mecanismos intuitivos na aquisicdo de habilidades cognitivas. A teoria de processa-
mento duplo explica, de forma particular, este processo. Esta teoria refere que os adultos usam dois sistemas cognitivos.
Um sistema rapido e intuitivo, caracterizado por uma abordagem nao analitica, de reconhecimento de padroes ou aborda-
gens orientadas por similaridades e um sistema lento e deliberativo, caracterizado por uma abordagem mais consciente e
analitica. Este Gltimo assemelha-se ao sistema mais tradicional, dedutivo, em que o conhecimento se constroéi por etapas
de complexidade crescente e em que o método baseado em problemas se adequa a sua abordagem (Papa & Li, 2015). Neste
método de aprendizagem, assente no método de resolucdo de problemas, sdo equacionadas e exploradas varias solucoes
(Lerman, LeBlanc, & Valentino, 2015), o que vai além da transmissio de informacéo. A aprendizagem realiza-se com a
elaboracao de unidades de conhecimento, cada vez mais complexas e abstratas, como conceitos, categorias, esquemas
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ou modelos comportamentais, e/ou habilidades e competéncias comportamentais. O primeiro sistema de aprendizagem
exige menos esforco da cognicéo e dispensa atenc¢io controlada (Jer6nimo, Campos, Peixoto, & Brandio, 2018). Todavia,
érealizada uma ancoragem com as experiéncias passadas, sejam elas positivas ou negativas, o que se constitui uma forma
importante de aprender. Este processo nao é tio seguro e por vezes ocorrem erros. Por exemplo, face ao reconhecimento
de uma nova situacdo, a pessoa tende a considerar as ocorréncias pré vivenciadas e a assumir como adequados os cuida-
dos que habitualmente presta, podendo nao dar atencio as particularidades da nova situacao, guiando-se pela “melhor
pista” eignorando os sinais menores, fixando-se apenas num dado valido em desrespeito a outras evidéncias. No entanto,
os adultos tendem a aprender com os préprios erros (Schulz & Eden, 2016) e estes podem ser percecionados como oportu-
nidades de aprendizagem.

E também importante conhecer as necessidades do cuidador para que os problemas ou casos propostos estejam bem ali-
nhados com a realidade e possam despertar o seu interesse pela aprendizagem. Ensinar aspetos técnicos, como transferir
uma pessoa de um local para outro, requer uma explicagio dos aspetos mais tedricos, uma exemplificacio (demonstra-
¢éo), dando oportunidade para que o cuidador experimente e depois treine, até conseguir uma performance aceitavel.
E fundamental que a avaliacio deste processo seja conduzida de forma eficaz, elogiando o que o cuidador faz bem e os
aspetos que deve corrigir.

Os locais onde os familiares cuidadores aprendem e sdo treinados, tém também um papel importante no seu processo de
capacitagdo. O hospital representa, para muitos, o local onde, face a um evento critico, ha necessidade de aprender a exe-
cutar alguns cuidados nunca antes prestados. Durante o internamento, os profissionais procuram implicar os familiares
no processo, ensinando e treinando para técnicas especificas como transferir a pessoa da cama para a cadeira e virar ou
posicionar a pessoa na cama. No entanto, aprender num contexto diferente do seu domicilio pode néo ser facilitador.

Na grande maioria, os familiares cuidadores sdo pessoas adultas, ou por vezes idosas. O processo de preparacio e aprendi-
zagem destas pessoas é influenciado pela sua capacidade cognitiva e pelas limitacdes de satide. Dai ser fundamental uma
correta avaliacdo dos cuidadores e das suas capacidades, para perceber o seu potencial para desempenhar as atividades
requeridas, a sua disponibilidade e o seu interesse para aprender.

Sendo que os adultos sdo mais heterogéneos nos conhecimentos, experiéncias de vida, necessidades, interesses
e objetivos, faz com que um método ou estratégia delineada para uma pessoa possa nao resultar numa outra. As
metodologias utilizadas devem criar condi¢des para que o cuidador perceba as suas proprias vulnerabilidades, o nivel
de conhecimentos que ja detém e os conhecimentos ou habilidades que deve dominar. Dai que a avaliacdo desses conhe-
cimentos ou habilidades devam ser trabalhadas e aceites pela pessoa. Porém, este processo deve ser realizado sem expor
a pessoa a constrangimentos.

MODELQS DE INTERVENQAO E PROGRAMAS PARA FAMILIARES CUIDADORES

Os programas de intervenc¢io com cuidadores tém como objetivo prevenir e/ou minorar as consequéncias negativas rela-
cionadas com o cuidar, preservando a qualidade de vida e bem-estar do cuidador, promovendo uma melhor e mais otimi-
zada prestacdo de cuidados a pessoa dependente (Metzelthin, et al., 2017) e satisfazendo necessidades de ambos.

De ressalvar que as necessidades dos cuidadores sdo dispares, dependendo da fase de transicdo em que se encontra o
doente/cuidador/familia. A avaliacdo dessas necessidades deve centrar-se em todas as areas do cuidar e integrar, tam-
bém, as relacdes familiares e o autocuidado emocional e fisico, bem como uma avaliacdo das informacoes e necessidades
praticas (Shaw, et al., 2016). Os enfermeiros sdo os profissionais de satide capazes de ajudar os cuidadores a passarem por
esta transicdo e, consequentemente, a prestarem melhores cuidados ao familiar dependente (Peixoto e Machado, 2016).
A integracao do cuidador em programas de intervencdo adquire relevo, na medida em que podem promover a satisfacao
das necessidades do cuidador e da pessoa cuidada, a continuidade de cuidados e assegurar um cuidado de maior qualidade
a pessoa dependente (Franca, Peixoto, e Araujo, 2020).
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E essencial que os programas deem resposta as necessidades dos cuidadores, nomeadamente no desenvolvimento de ca-
pacidades e habilidades, tais como preparacao técnica e emocional, informacao, treino, aconselhamento e partilha de ex-
periéncias com os seus pares (Bailey & Harrist, 2018). Desta forma o cuidador aperfeicoa as suas competéncias para cuidar
no contexto domicilidrio, aumentando a sua autoeficicia e consequentemente a sua qualidade de vida, contribuindo para
uma diminuicao do risco de problemas psicossociais e de sobrecarga. Os familiares cuidadores necessitam de aprender
a gerir emocoes, resolver problemas praticos, manter a sua satde fisica e emocional e procurar suporte. Parece haver
evidéncia cientifica que os programas de intervencio previnem e/ou reduzem a percecio de sobrecarga, associado a um
maior dominio dos aspetos negativos com que se deparam, e tém também repercussoes positivas na pessoa cuidada, com
diminuicéo de episddios de internamento e numa melhoria do estado psicoldgico (Bailey & Harrist, 2018).

Analisando os diferentes programas e intervencoes dirigidos aos familiares cuidadores constata-se a existéncia de um
amplo leque de tipologias: intervencdes psicoeducativas, também designadas de psicoterapéuticas ou psicossociais (gru-
pais, individuais ou mistas), interven¢des educativas (informacio de vérias areas), intervencdes baseadas nas novas tec-
nologias (ajuda telefénica, telenursing), grupos de apoio mutuo, suporte ou autoajuda (grupos organizados), programas
multimodais e/ou de combinacéo (centros de dia, servico de ajuda ao domicilio, intervencédo psicoeducativa, entre ou-
tras), apoio formal (centros de dia, residéncias para pessoas idosas, outros servigos comunitarios), e outros tipo de ajuda
(ajuda econémica, apoio juridico) (Bailey & Harrist, 2018).

As intervencoes psicoeducativas sdo desenvolvidas numa abordagem multiprofissional, conciliando a educagio para a
saude e 0 apoio psicossocial (Navarta-Sanchez, et al., 2018). Elucidam o cuidador sobre a doenga (etiologia, sintomas, tra-
tamento, prognostico), proporcionando conhecimento e treino sobre estratégias e habilidades para a resolucéo de difi-
culdades que surgem (como lidar com os sintomas da doenca, interpreta-los, gerir a medicacio, garantir a seguranca,
prevenir recorréncias e dieta) e orientar para os recursos da comunidade (organizac¢des de apoio nomeadamente servigos
domicilidrios, beneficios sociais, entre outros). A par destas estratégias sio também desenvolvidas capacidades para o
autocuidado, através do desenvolvimento de estratégias de coping, gestdo do stresse, técnicas de relaxamento, aprender
e treinar capacidades comunicacionais, comunica¢do assertiva, como lidar com os familiares e com as emocdes, princi-
palmente com a culpa, ou como gerir situacoes de maior sofrimento (Navarta-Sanchez, et al., 2018). Os beneficios deste
tipo de intervencdes refletem-se no aumento do conhecimento, habilidades e atitudes, na melhoria da satisfacdo com a
vida, nas estratégias cognitivas e comportamentais de coping, nas estratégias direcionadas para o bem-estar, na reducao
dos sintomas depressivos, procura e suporte social percebido (Jang & Choi, 2016), pensamentos positivos, maior autoefi-
cacia, menor sofrimento (Hubbard, McEvoy, Smith, & Kane, 2016; Jang & Choi, 2016) melhores estratégias para lidar com
a sobrecarga (Chen, Huang, Yeh, Huang, & Chen, 2015; Hubbard, McEvoy, Smith, & Kane, 2016; Shaw, et al., 2016), uma
resposta imunitaria positiva e, melhoria da qualidade de vida de cuidadores e familiares melhorando, por sua vez, o resul-
tado do tratamento (Alonso-Cortés, Seco-Calvo, & Gonzalez-Cabanach, 2019). Verifica-se, ainda, com estas intervencgdes,
um aumento da adesdo as atividades de autocuidado visto estas estarem relacionadas com uma melhor percec¢ao do papel
(Alonso-Cortés, Seco-Calvo, & Gonzalez-Cabanach, 2019). Contudo, isto vai estar dependente das caracteristicas pessoais
do familiar cuidador (compromisso pessoal com o bem-estar, otimismo, capacidade de repensar desafios, como oportuni-
dades e resiliéncia) as quais vao influenciar o seu gradiente de valorizacdo (Alonso-Cortés, Seco-Calvo, & Gonzalez-Caba-
nach, 2019). Os programas que integram exercicio fisico desenvolvem no cuidador maior energia, menor tensio arterial e
melhor padrio de sono (Hives, et al., 2021).

Os programas educacionais proporcionam informacao aos familiares cuidadores em diferentes areas, tais como estado
de satide dos familiares, explicacao sobre a doenca, tratamento, recuperacio, efeitos sociais e psicolégicos da doenca,
prevencio da sua recorréncia, cuidados a prestar e como proporcionar qualidade de vida e bem-estar ao familiar depen-
dente. Este tipo de intervencdo demonstra melhoria no bem-estar e qualidade de vida no que se refere ao papel fisico,
emocional, vitalidade, saide mental, funcionamento social e saide em geral do cuidador (Widowati, Devi, & Nihayati,
2018; Hekmatpou, Baghban, & Dehkordi, 2019; Sin et al., 2017). Familiares que cuidam e tém a oportunidade de usu-
fruir de informacéo adequada a sua situagao, também demostram niveis mais baixos de sobrecarga quando comparados
com cuidadores que néo desfrutam deste tipo de programa (Widowati, Devi, & Nihayati, 2018; Hekmatpou, Baghban,
& Dehkordi, 2019).
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Normalmente, o cuidador sente mais necessidade de informacdo apés o evento critico ou quando ha um desequilibrio
na condicdo de saude do seu familiar. Os programas educacionais proporcionam informacao organizada e gradual, fa-
cultada através de diversas estratégias, com as quais os cuidadores incrementam o seu conhecimento (Widowati, Devi, &
Nihayati, 2018; Hekmatpou, Baghban, & Dehkordi, 2019; Whitlatch & Orsulic-Jeras, 2018). Este tipo de programas incen-
tiva o envolvimento de cuidadores e familiares nos cuidados de saide, melhoram a qualidade de vida de ambos e diminui
a sobrecarga dos cuidadores (Widowati, Devi, & Nihayati, 2018; Hekmatpou, Baghban, & Dehkordi, 2019), para além de
preparar os cuidadores com conhecimentos e competéncias técnicas, e os sensibilizar para a sua prépria saide (Whitlat-
ch & Orsulic-Jeras, 2018; Wiegelmann, Speller, Verhaert, Schirra-Weirich, & Wolf-Ostermann, 2021).

Os grupos de autoajuda, que se realizam entre pares e sob orienta¢do de um profissional, proporcionam partilha de ex-
periéncias, oferecem conhecimento de como otimizar estratégias de coping, inspiram novas perspetivas ao cuidador, in-
centivam a mobilizar ajuda e reduzir o isolamento social. E um método pouco dispendioso visto nio necessitar de gran-
des recursos humanos e fisicos. Este tipo de intervenc¢ao tem demonstrado resultados efetivos ndo sé na diminui¢ao da
sobrecarga, mas também, a nivel do bem-estar psicolégico, no incremento dos conhecimentos do cuidador e no maior
espacamento entre os periodos de internamento da pessoa com dependéncia (Bernabéu-Alvarez, Faus-Sanoguera, Lima-
-Serrano, & Lima-Rodriguez, 2020).

A exequibilidade desta estratégia fica comprometida pela dificuldade de participacao dos cuidadores, explicada pela pro-
vavel falta de uma rede de suporte que garanta os cuidados na sua auséncia. Esta estratégia, que possibilita aos cuidadores
aoportunidade de se encontrarem com os seus pares, vai permitir a consciencializacdo de que ndo estio sozinhos, que ou-
tros estdo a passar pela mesma situacao, e a percecio dos mesmos sentimentos, duvidas e medos. Torna-se um momento
importante de partilha de estratégias para o cuidar e, por vezes, criacdo de novos circulos de amizade mesmo para além
daquele momento e contexto (Bunning, et al., 2020).

O apoio formal oferece aos cuidadores um periodo de tempo livre e repouso, a oportunidade de se focar em si e no seu
bem-estar e a concretizacao de atividades que necessitem e que podem ir desde cuidar da sua satde até um momento de
lazer. Estes servicos podem ser proporcionados por diferentes organismos, nomeadamente centros de dia, residéncias,
ajuda ao domicilio, internamentos de curta duracgao e intervencdes ambientais. Cuidadores alvo deste tipo de suporte
mostram um melhor bem-estar e um menor grau de stresse quando comparados com cuidadores que ndo contam com
este apoio (Farahani, Ghezeljeh, Haghani, & Alazmani-Noodeh, 2021). Nestes programas, podem ainda estar incluidos
outros tipos de ajuda tais como apoio econdmico e juridico (muitas vezes os mais necessarios) para a familia que vai rece-
ber uma pessoa com défice no autocuidado (Zigante, 2018; Lethin, Hallberg, Karlsson, & Janlév, 2016).

Mais recentemente surgem os programas de intervencdo com recurso as novas tecnologias, como uma estratégia pro-
missora para o futuro dos cuidados de satide, especificamente na promocao da satide dos familiares cuidadores e reducao
do stresse. O uso do telefone apresenta-se como uma boa estratégia, com repercussdes benéficas nos cuidadores visto
apresentar-se como um método facil e eficaz, sendo a adesao a esta tecnologia ja amplamente difundida. O recurso a te-
lenursing apresenta-se como uma estratégia ttil na funcionalidade do cuidador e diminuicao da sobrecarga, particular-
mente quando é necessario monitorizar a condi¢ido do familiar cuidado e/ou proporcionar orientagdes, nomeadamente
na transicéo hospital - casa (Shohani, Mozafari, Khorshidi, & Lotfi, 2018; Sadeghmoghadam, Shahriyan, Delshad, & De-
luee, 2020). Esta estratégia mostra-se como um recurso efetivo para populagdes que estdo a grandes distdncias dos pro-
fissionais de satde. Apesar desta tecnologia ser uma opcao de extrema relevéncia, a sua utilizacdo exige alguma atencao,
podendo apresentar-se como uma estratégia dificultadora nos casos de iliteracia informatica dos cuidadores (Bakas, et
al., 2020; Soleimaninejad, Valizadeh-Haghi, & Rahmatizadeh, 2019).

Identificar os programas que efetivamente tém repercussdes positivas na promocéo da saide e/ou reducio da sobrecarga
do cuidador e, consequentemente, no seu bem-estar e do seu familiar, é uma tarefa exigente. As intervencoes que se tém
mostrado mais eficazes na prevencio e/ou reducio da sobrecarga do familiar cuidador sdo as intervencdes psicoeducati-
vas, as de autoajuda e de descanso do cuidador (Honea, 2018; Sin, et al., 2017). Também a conjugacao de diferentes inter-
vengdes (educacio e apoio) tém efeitos mais significativos do que programas com intervengdes de uma sé tipologia (Tak Y.
, Song, Woo, & An, 2019). Programas educativos realizados num espago curto de tempo sdo os que tém ficado mais aquém
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dos objetivos (Franga, Peixoto, & Aratjo, 2020). O periodo de tempo de implementacéo das intervencdes é essencial para o
seu bom éxito e periodos de tempo mais alongados, com respostas adequadas a etapa em que se encontra o cuidador e com
monitorizacdo continua, sdo os que tém demonstrado melhores resultados (Shaw, et al., 2016; Wittenberg, Goldsmith,
Ferrell, & Ragan, 2017).

Quando se conjugam diferentes tipos de intervencéo, estamos perante programas multimodais (i.e., centros de dia, ser-
vicos de ajuda ao domicilio, intervencao psicoeducativa, entre outros). Nestes, os familiares cuidadores vio estar sujeitos
amais do que um tipo de formacéo e/ou treino de habilidades. A combinacéo entre varias estratégias parece ter um efeito
positivo na sobrecarga e na satisfacido dos cuidadores, bem como na diminui¢éo da depressdo (Barbabella, et al., 2016;
Kobayashi & Honda, 2021).

A diversidade de programas verifica-se, também, relativamente a estrutura. Os programas de intervencio apresentam
uma grande heterogeneidade ndo sé nas intervengdes, na avaliacdo, mas também na sua operacionalizacdo. As interven-
¢Oes sdo variadas e realizadas por diferentes periodos de tempo e com diferentes duracdes (Franca, Peixoto, & Aragjo,
2020). O namero de sessdes varia, bem como o seu limite de tempo. As sessdes podem ser presenciais ou ndo, em grupo
ou individuais. A avaliacdo destes programas regista também grande variacdo. Muitos programas monitorizam desde a
baseline (inicio do programa), apds intervencéo e alguns prolongam-se algum tempo apds o programa terminar.

Salienta-se ainda que os programas de intervencao personalizados, refletindo a diversidade dos participantes, sdo consi-
derados os mais eficazes (Llanque, Savage, Rosenburg, & Caserta, 2016) e as intervencdes para os cuidadores estéo associa-
dasaum retardar da decisdo de institucionalizacio da pessoa dependente, estando assim associadas a ganhos econdémicos
(Petriwskyj, Parker, O’'Dwyer, Moyle, & Nucifora, 2016).

A COMPLEMENTARIDADE DAS TECNOLOGIAS INFORMATICAS NA ABORDAGEM AO CUIDADOR

Tem-se verificado na Europa, uma transi¢do demografica para uma estrutura populacional cada vez mais envelhecida. Os
dados do Eurostat revelam que Portugal, ex aequo com a Finlandia e com uma percentagem de 21,8%, se situa no terceiro
lugar no que se refere a percentagem mais elevada de pessoas com 65 ou mais anos, tendo em consideracdo a populacio
total (Eurostat, 2020). Ao envelhecimento da populacgio estd associado uma maior prevaléncia de morbilidades, fazendo
com que o numero de pessoas que precisam de ajuda de outros para realizarem as suas atividades bésicas da vida diaria
aumente (Zigante, 2018), o que, por sua vez, faz emergir pessoas cuidadoras que, voluntariamente ou ndo, passam a suple-
mentar essas necessidades.

O perfil dos cuidadores esta a evoluir para pessoas mais participativas, responsaveis e implicadas na satide e nas decisoes
politicas (Zigante, 2018). Face a escassez de recursos, a sustentabilidade dos servicos de satide intensificara o uso mais cri-
terioso das novas tecnologias na orientacio e suporte aos cuidadores. Rapidamente passamos de um perfil de cuidadores
com iliteracia para uma geracdo que lida com as tecnologias para comunicar entre si, para aumentarem o seu conforto,
a seguranca e a sua qualidade de vida. Por outro lado, a era atual é marcada pelo surgimento exponencial de inovacgdes e
tecnologias, sendo que mais de 71% dos cuidadores estdo interessados em novas tecnologias para suportar as suas tarefas
(AARP, 2016). Segundo um estudo realizado em 2017 em Portugal, mais de 88% dos cuidadores usam o telemdvel, maiori-
tariamente para receber e fazer chamadas, receber mensagens; aceder a internet (14,8%); para atividades de lazer (5,7%),
acrescentando que 40,4% dos familiares cuidadores usam computador para receber e enviar e-mails, fazer pesquisas e
comunicar através de redes sociais (Broeiro-Gongalves, 2017).

O uso de tecnologias é maior nos familiares cuidadores quando comparado com pessoas da mesma idade que néo sdo
cuidadores (AARP, 2016). A maioria dos cuidadores utilizam um conjunto alargado de equipamentos eletrénicos. Entre
outros usos fazem-no para enviar texto e fotos, ver videos, definir lembretes, usar o calendario/agenda, procurar infor-
macéo sobre aspetos de saude/doenca, encontrar amigos, gerir lista de tarefas, jogar, fazer compras, gravar atividades
fisicas, fazer transacdes, pagamentos e gerir fundos bancarios. A maioria dos cuidadores ja utilizou equipamentos para
apoio nas tarefas de cuidar (AARP, 2016). Os cuidadores reconhecem que as suas vidas podem ser mais facilitadas pelo uso
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de equipamentos digitais, sobrando mais tempo para o que mais precisam e lhes d4 prazer. Uma outra certeza é que o uso
das tecnologias, provavelmente aumentara com as préximas geracoes.

Os cuidadores querem dispositivos que os ajudem a programar avisos e lembretes de compromissos, para os lembrar das
consultas, andlises e realizacdo de exames, mas que sejam flexiveis, que lhes permitam uma comunicacio simultanea
com outros membros da familia para coordenar as tarefas de prestacdo de cuidados; que detetem situacdes de alerta e
assegurem que os seus familiares se encontram em seguranca; que os ajudem na administracdo, monitorizacao e gestao
da medicacéo (aspeto importante para a manutencio de um estado de equilibrio); que lhes proporcione acesso a apoio
social, emocional e mental; que proporcione informacao personalizada e proveniente de fontes confiaveis; plataformas
multifuncionais e a baixo custo (AARP, 2016). Quanto mais novo é o cuidador maior a necessidade de mais funcionalida-
des reunidas numa sé plataforma ou articuladas entre si.

Muitos laboratérios e empresas tém investido na concecio e desenvolvimento de multiplas aplicacdes que vém dar res-
posta as necessidades dos familiares cuidadores. Basta um olhar atento a publicidade ou uma pesquisa rapida na internet
para tomarmos consciéncia da quantidade de dispositivos inteligentes disponiveis. A pergunta imediata é “porque nao
sdo mais conhecidos e usados”? Grande parte das inovagdes estdo a cargo de investigadores sem suporte comercial. Uma
grande ideia aliada a uma boa solucdo nao sobrevive sem uma estrutura que faca a ponte com uma campanha comercial
e de divulgacdo. Uma dificuldade na adesao a novas tecnologias prende-se com o facto do seu uso decair com o passar do
tempo. Poucos sdo os equipamentos que sdo usados em continuo, a maioria tem uma utilidade temporaria. Por exemplo,
algumas aplica¢coes modveis sao reconhecidas por terem grande utilidade, mas as pessoas tendem a usa-las por um periodo
de tempo restrito. As campanhas de divulgacao destes materiais tém um impacto relativo e efémero, a publicidade co-
mercial é quase inexistente. Um outro fator importante prende-se com o seu custo, quanto menos saida um produto tem,
maior tende a ser o seu custo. Também sdo poucas as iniciativas que tendem a reunir multiplas funcionalidades num sé
produto. As associac¢des de doentes e de cuidadores poderiam desempenhar um papel mais ativo no desenvolvimento e
divulgac¢ao destes materiais.

As plataformas para familiares cuidadores, enquanto ambientes virtuais de aprendizagem ou social media platforms mos-
tram ser um recurso Gtil para os seus utilizadores (Klimova, Valis, Kuca & Masopust, 2019). Esses sites incentivam os pro-
fissionais de satide a fazerem parte de uma comunidade online e o cuidador a compartilhar as suas histérias pessoais com
outras pessoas para receber apoio, compartilhar dicas e conselhos e se sentirem menos sozinhos. Em Portugal a plataforma
Cuidar de Pessoas Dependentes (ligada ao projeto Interactive Educacional Technologies for Family Carers (INTENT-CARE)
fornece informacao aos familiares cuidadores no sentido de os ajudar a ter maior autonomia. A ferramenta tem um desenho
interativo permitindo uma resposta rapida as necessidades do utilizador, auxiliando no processo de decisdo e na selecio da
informacdo mais relevante. Esta plataforma é apoiada por visualizacdo de videos de demonstracdo de procedimentos e do-
cumentos de dudio. O contetdo foi construido tendo como foco as necessidades basicas de vida diaria, permitindo superar
asdificuldades, independentemente do diagnéstico clinico dos pacientes.

APRESENTACAO DE UM PROGRAMA DE INTERVENCAO DESENVOLVIDO COM FOCO NUMA ABORDAGEM
INTEGRATIVA AO FAMILIAR CUIDADOR

Ilustramos aqui a operacionalizacdo de um programa com uma abordagem integrativa.

A identificacdo das necessidades do cuidador, associadas ao processo de cuidar de pessoas com dependéncia, tem que ter
em conta as suas necessidades individuais, bem como as da pessoa alvo dos cuidados. O facto é que a satisfacdo das neces-
sidades fisiolégicas advindas da incapacidade instalada na pessoa com dependéncia é, normalmente, o foco de atencdo
principal ndo s6 no momento em que ocorre o evento critico que despoletou a dependéncia da pessoa, mas também, per-
dura para além dessa primeira fase (Antunes & Marques, 2017). De referir que estas necessidades sdo primordiais para a
manutencao da vida humana. No entanto, as necessidades de seguranca que se relacionam nomeadamente com a segu-
ranca do corpo, de recursos, da familia, da satide e da propriedade; as necessidades de amor e relacionamentos inerentes a
interacao social; as necessidades de estima que incluem a autoestima, a confianca e o respeito mutuo e as necessidades de
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autorrealizacdo que englobam a criatividade, solucao de problemas e a necessidade de desenvolver o potencial humano,
todas elas, nao sdo de negligenciar, mesmo em situacdes de dependéncia. As necessidades fisiolégicas e de seguranca sdao
elencadas na caréncia, na falta, no instinto natural de sobrevivéncia do ser humano, e as necessidades de relacionamento
e amor, de estima e de realizacido pessoal estdo associadas com a necessidade de crescimento. A satisfacdo das primeiras
permite impedir a ocorréncia de situacdes indesejaveis, ja a satisfacdo das necessidades de crescimento contribui para a
obtencao do desejavel (Freire, Sousa, Pereira & Martins, 2019).

Uma estratégia essencial para a satisfacdo das necessidades de sobrevivéncia é a preservacgiao do autocuidado. Podemos
também acrescentar que o autocuidado é essencial para manter a satide e a capacidade funcional e inclui estratégias para
satisfazer necessidades individuais que vao para além das relacionadas com os desvios de satde e que, nomeadamente, in-
cluem a satisfacdo de necessidades de contacto e interacao social e de promocéo da satide, consideradas como necessidades
de crescimento (Almeida & Bastos, 2017; OMS, 2015). A promocéo da satde foi definida pela OMS em 1986 como “o processo
de capacitacdao da comunidade para atuar na melhoria de sua qualidade de vida e satde, incluindo uma maior participacao
no controle deste processo” (OMS, 1986, sp). Neste conceito estdo espelhados o comportamento individual e as interven-
¢Oes sociais e ambientais (Wang, Chen, Lai, Chen & Chen, 2014). A promocéo da satide compreende a disponibilidade de
servicos que atendam as necessidades individuais, tomando a pessoa como um ser integral, nomeadamente em situacao
de dependéncia de pessoa. Neste &mbito, uma intervencao terapéutica concertada com os recursos comunitarios podera
dar resposta a essas necessidades (DGS, 2015). Neste sentido, a aprendizagem em satde ao longo da vida podera contribuir
para o desenvolvimento de capacidades e competéncias facilitadoras da adaptacdo do individuo as varias etapas do seu
ciclo vital e aos seus processos de satde e doenca de forma mais efetiva. Os enfermeiros tém competéncias para ajudar a
promover esse processo, tendo por base um conhecimento holistico do individuo, familia, grupos e comunidade. A iden-
tificacdo de necessidades especificas requer intervencio subsequente, muitas vezes do &mbito da promocao da satide. A ser
assim, o cuidado centrado no cliente pode facilitar a integracado de atividades de promocao da saide na pratica clinica dos
enfermeiros, as quais se constituem como requisito da pratica clinica deste grupo profissional.

A cronicidade das doencas, associada ao aumento da esperanca média de vida, impde que os profissionais de satide utilizem
praticas de promocao da saude de forma a facilitar a satisfacdo das necessidades do cuidador e da pessoa com dependéncia. A
implementacao de intervencdes orientadas para a capacitacio e para o desenvolvimento de estratégias de coping do cuidador
podem ajudar a contornar fragilidades causadas pela doenca crénica e que limitam o autocuidado. Essas intervenc¢des ganham
relevo nas situa¢des de menor disponibilidade de recursos psicossociais, nomeadamente situacoes de isolamento social e soli-
dao, baixa autoestima, inseguranca, exaustao, depressdo e baixo nivel socioeconémico, condi¢des que frequentemente acome-
tem o cuidador de uma pessoa dependente. Neste sentido, perspetivamos um programa dirigido ao cuidador tendo em conta
néo s as suas necessidades de instinto natural de sobrevivéncia e as necessidades de crescimento, mas também, as da pessoa
com dependéncia (Chen, Huang, Yeh, Huang & Chen, 2015; Rutgers Health University Behavioral Health Care, 2019).

Assim, foi delineado um programa (Quadro 1) constituido por uma sessdo semanal durante oito semanas, tendo como
beneficiario o cuidador e tendo em conta a formacao de grupos com uma constituicio maxima de 12 elementos. Para além
da abordagem de contetidos, pretendemos promover a interac¢io entre cuidadores, no sentido de permitir a identificacao
de situacdes de similaridade e de resolugdo de problemas. Deste modo, a partilha de relatos comuns ao cuidador pode
contribuir para a satisfacdo de necessidades de contacto e de interacao social. Por seu lado, também podera promover a
aprendizagem e a capacitacdo do cuidador nao sé para o seu autocuidado, mas também para o da pessoa cuidada.

A primeira sessao teve como foco a identificacdo de cada cuidador e a descoberta de que existem outras pessoas, para além
de si, que cuidam de pessoas dependentes no autocuidado. Na segunda e terceira sessdes foram abordadas as necessidades
do cuidador e da pessoa com dependéncia, respetivamente. A quarta, quinta e sexta sessoes centraram-se nas escolhas
alimentares, pratica de exercicio fisico e terapéutica farmacoldgica e ndo farmacolédgica, do cuidador/pessoa alvo dos cui-
dados. A sétima sessdo teve como ancoragem o facto de cada pessoa ter direito a ser ativa, saudavel e feliz. Na tltima sessdo
o cuidador deu o seu testemunho sobre o que aprendeu durante o programa e qual a utilidade dos contetdos abordados,
quer para si quer para a pessoa que tem ao seu cuidado. Embora a partida tenhamos projetado a estrutura do programa,
consideramos a sua alteracdo na presenca de necessidades nao identificadas na fase de avaliacido, mesmo que tivesse im-
plicacdes nao sé nos contettldos como na dura¢iao do mesmo.
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SESSAO TEMA ESTRATEGIAS
: ) » Dindmica de grupo
12 “Afinal nao estou sozinho!...” . . . .
» Partilha de experiéncias relacionadas com o cuidado
22 “Sou uma pessoa...” » Partilha de informacao com base nas necessidades do familiar cuidador
3 “Cuido de mim e do meu familiar” » Dlnarplca de grupo com o propdsito de promover a 1dent1ﬁca<;ao de estratégias
para lidar com necessidades resultantes da prestacao de cuidados
42 “Asnossas escolhas alimentares” » Elaboracio de um plano alimentar semanal
» Elaboracdo de um plano de exercicios adequado & condic¢ao do familiar cuidador
s “praticamos exercicio fisico” » Elaboracgdo de um plano de exercicios adequado a condi¢do da pessoa de-
pendente
» Demonstracdo de exercicios
62 “Tomamos medicacdo segura” » Dindmica de grupo centrada em boas praticas de gestao da medicacao

» Dinamica de grupo sobre comportamento interativo, comportamento assertivo
I “Ser ativo, saudavel e feliz” eautonomia

» Treino de comportamento assertivo

» Partilha de opinides/experiéncias sobre o contributo do programa de inter-
8 “O queaprendi” vencao na qualidade de vida e bem-estar do familiar cuidador e da pessoa depen-
dente

Quadro 1. Programa de Intervencao para o Familiar Cuidador

As praticas de promocao da satide ndo devem estar centradas apenas nos aspetos fisicos da doenca, mas sim na capacitacao
da pessoa de forma a ser um agente ativo no processo de gestao da sua satide e da pessoa que estd ao seu cuidado. Para isso
é de extrema importancia a identificacdo de necessidades que vao para além dos desvios de doenca. Foi com base neste
veredicto que foi estruturado o presente Programa de Intervencio para o familiar cuidador.

SINTESE

O familiar cuidador é, sem diivida, um parceiro nos cuidados a pessoa que perdeu a capacidade de realizar as atividades
de autocuidado. Compete aos servigos de satide e aos enfermeiros em particular preparar, acompanhar e dar apoio para
que sejam prestados cuidados adequados as necessidades da pessoa com dependéncia. Antes de intervir, os enfermeiros
devem avaliar o cuidador e a pessoa alvo dos cuidados para elegerem um plano de intervencio adequado a cada contexto
e situacdo. A evidéncia cientifica tem mostrado que ha varios caminhos e estratégias no processo de capacitar o familiar
cuidador. Este, ndo pode apenas ser visto como alguém que presta cuidados, mas também ser alvo de atencao. De facto,
o trabalho continuado e desgastante a que est4 sujeito justifica que seja alvo de uma intervencao holistica e integrada de
satude. O programa de capacitacio detalhadamente apresentado ilustra a incorporacio dos aspetos aqui defendidos.
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INTRODUCAO

Desde meados do século passado, as transformacdes demograficas que foram ocorrendo a ritmos distintos em diferentes
paises e o perfil epidemioldgico que se foi instalando, principalmente em paises desenvolvidos, fizeram emergir novas
necessidades em cuidados de satide. De facto, a maior longevidade e a prevaléncia de comorbilidades crénicas com suces-
sivos processos de agudizacdo, que conduzem frequentemente a perda progressiva de funcionalidade e da qualidade de
vida, levou a transformacao dos servicos assistenciais.

Em Portugal calcula-se que 38,3% da populacio entre os 15 e 75 anos apresente morbilidade multipla, com maior pre-
valéncia nas mulheres e nos niveis socioecondmicos mais baixos, aumentando com a idade (Quinaz-Romana, Kislaya,
Salvador, Gongalves, Nunes, & Dias, 2019). A multimorbilidade acrescenta complexidade aos regimes terapéuticos, mais
riscos para a seguranca do cliente e vulnerabilidade acrescida pela perda de satide e gravidade da sua condic¢ao. Tais cir-
cunstancias levam a que, em Portugal, existam cerca de 110355 pessoas com dependéncia no autocuidado nos domicilios,
estando 48454 na condicao de pessoas com dependéncia “acamadas”. Estes resultados sdo provenientes de estudos com
base populacional realizados nos concelhos de Lisboa, Porto, Matosinhos e Maia (Campos, 2019; Costa, 2013; Gongalves,
2015; Rocha, 2015).

Para responder a estas transformacoes, emergiram respostas em diferentes paises que tém em comum o objetivo de colma-
tar necessidades similares, disponibilizando aos cidadaos novos cuidados de satide e de apoio social. No entanto, estas res-
postas configuram-se com grande heterogeneidade no que concerne: a sua organizacdo, modelo assistencial, processos de
financiamento, monitorizacdo da qualidade, rela¢do com outros niveis de cuidados, entre outras (Spasova, Baeten, Coster,
Ghailani, Pefia-Casas, & Vanhercke, 2018). Globalmente, estas respostas assumiram a designacao de Long-Term Care (LTC),
embora neste conceito se consubstanciem ofertas significativamente diferentes, onde nem sempre o periodo de tempo em
que se presta a assisténcia, traduza necessariamente, cuidados de “longa duracdo”.

OS CUIDADOS DE LONGA DU RA(;AO NA EUROPA

A Comissdo Europeia, no documento “Challanges in long-term care in Europel A study of national policies 2018 ” define os
cuidados de longa duracdo como “Uma gama de servicos e assisténcia para pessoas que, em decorréncia de fragilidade mental
e/ou fisica e/ou incapacidade por um longo periodo de tempo, dependem de ajuda nas atividades da vida didria e/ou necessitam de
alguns cuidados de enfermagem permanentes” (Spasova et al., 2018, p. 46). De acordo com a mesma fonte, uma parte substan-
cial das respostas nos cuidados de longa duracio corresponde a cuidados informais, ndo remunerados, providenciados no
ambito familiar, pela rede de amigos ou vizinhos. A dimensao em que este cuidado informal é complementado por cuidados
formais, bem como o modelo assistencial, retratam assimetrias entre os paises membros da Unido Europeia (Spasova et al.,
2018). De facto, a componente dos cuidados formais na continuidade de cuidados a pessoas dependentes em contexto domi-
ciliario, sdo apenas a ponta de um iceberg, pois a maior parte destes cuidados correspondem a cuidados informais.

Um dos 20 principios fundamentais do Pilar Europeu dos Direitos Sociais estabelecido pelo Parlamento Europeu, o Con-
selho Europeu e a Comissdo Europeia (2018), visando uma Europa mais justa e mais social, é o direito a cuidados de longa
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duracio acessiveis e de boa qualidade. Reconhecendo os desafios nos cuidados de longa duracdo na Unido Europeia, o con-
texto privilegiado para disponibilizar os cuidados deve ser o domicilio da pessoa que deles necessita (Spasova et al., 2018).
Esta é a op¢do mais frequentemente valorizada pelos clientes, particularmente pela populacdo idosa, segundo estudos
realizados em Portugal (Ferreira & Godinho, 2018; Goncalves, 2015). Neste cenario de cuidados de proximidade é impor-
tante mobilizar e otimizar diferentes recursos comunitarios que facilitem a adequacéo das respostas — que néo se confi-
gurem em assisténcia institucional. No entanto, de acordo com Spasova et al. (2018), para os casos em que a assisténcia
domiciliaria ja ndo se afigura como uma resposta ajustada, é importante que existam respostas assistenciais institucionais
governadas por elevados padrdes de qualidade.

A Unifo Europeia (UE) tem vindo a enfrentar mudancas demograficas significativas e a projec¢éo para as proximas cinco
décadas corrobora a continuidade desta tendéncia, expressa no niimero de europeus com 80 e mais anos a passar de 4,9%
(em 2016) para 13% (em 2070) e o racio de dependéncia dos idosos, que em 2016 era de 29,6%, atingira os 51,2% em 2070 (Eu-
ropean Commission, 2018). Estas estimativas apontam para um impacte substancial na despesa com os cuidados de longa
duracdo, com consequente repercussao na sustentabilidade deste contexto de cuidados.

Tal como na UE, as projecdes para Portugal ndo fogem a tendéncia, fazendo prever que crescerao as pressoes sobre os
cuidados de longa duracdo. Sdo varias as razdes cumulativas para esta crescente pressio, tais como: o progressivo en-
velhecimento populacional, com consequente procura deste nivel de cuidados; as alteracdes estruturais e funcionais no
ambito da familia, resultando numa diminuicao de pessoas disponiveis para assegurar cuidados informais; um nivel mais
exigente dos futuros clientes/familias no que concerne a cuidados mais personalizados e de melhor qualidade; e, ainda, o
desenvolvimento de novas tecnologias que facilitem a prestacio destes cuidados em contexto domicilidrio. Naturalmente,
estas alteracdes exigirdo uma organizacao diferente dos cuidados e uma aposta na formacao continua e incentivos as car-
reiras dos profissionais desta area, dando-lhe a visibilidade social e a dignifica¢do que merecem (Batista & Perista, 2018;
Spasova et al., 2018), mas também exigirao mais cuidados profissionais em contexto domiciliario, prestados por enfermei-
ros e outros profissionais de satde.

A CRIAQ&O DA REDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADQS

Portugal, embora mais tardiamente, mas a um ritmo mais acelerado que outros paises do norte e centro da Europa, viu-se
confrontado com um rapido envelhecimento populacional e com elevada prevaléncia de comorbilidades crénicas, fre-
quentemente associadas a diferentes niveis de incapacidade, tornando as pessoas dependentes de terceiros para respon-
der a situagdes de compromissos no autocuidado. Foi apenas na década de 90 do século XX, que a sociedade portuguesa
despertou para a necessidade de reajustar as respostas as necessidades de saide emergentes.

Um importante marco na aproximacio ao que é hoje a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)
foi o Despacho Conjunto n°407/98 de 18 de junho, que aprovou orientag¢des para uma intervencio articulada entre o
apoio social e os cuidados de satide para pessoas em situacdo de dependéncia, com necessidade de cuidados de satide
e apoio social, assegurado pelas respostas de Apoio Domiciliario Integrado, Unidades de Apoio Integrado e pelos Ser-
vicos de Apoio Domicilidrio. Apds este periodo experimental, verificado na década de 90, é em 2003 que emerge, apds
a evoluc¢do para um novo modelo de prestacio de cuidados de satde primarios (Decreto-Lei n® 60/2003 de 1 de abril),
a primeira assuncéo legal que apontou para a criacdo de uma rede de cuidados continuados de satide (Decreto-Lei n°®
281/2003 de 8 de novembro). Entre outros diplomas, este Decreto-Lei n° 281/2003 de 8 de novembro definiu o regime
de complementaridade e de articulacdo estreita desta rede, na altura criada, com as redes de cuidados de satde dos
setores primario e hospitalar.

Em 2006, surge a criacio da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) que assenta num modelo or-
ganizacional de gestdo partilhada (Ministério da Satde e o Ministério da Solidariedade, Emprego e Seguranca Social),
constituida por um conjunto de institui¢des, publicas e privadas (Decreto-Lei n°®101/2006 de 6 de junho). Este projeto con-
junto emerge como um modelo integrado, de cuidados de satide e social, de natureza preventiva, recuperadora e paliativa,
situado num nivel intermédio, entre os cuidados de satide comunitérios e os de internamento hospitalar. A RNCCI tem
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como objetivo geral orientador a “prestacdo de cuidados continuados integrados a pessoas que, independentemente da idade,
se encontrem em situacdo de dependéncia” (Decreto-Lei n°101/2006 de 6 de junho, p. 3858). No articulado deste Decreto-Lei,
os cuidados continuados integrados sao definidos como:
o conjunto de intervencdes sequenciais de satide e ou de apoio social, decorrente de avaliacio conjunta, centrado
na recuperacio global entendida como o processo terapéutico e de apoio social, ativo e continuo, que visa pro-
mover a autonomia melhorando a funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua reabili-
tacdo, readaptacio e reinsercido familiar e social (Decreto-Lei n°®101/2006 de 6 de junho, p. 3857).

A par do objetivo geral, estdo, ainda, descriminados os seguintes objetivos especificos:

a) Amelhoria das condi¢des de vida e de bem-estar das pessoas em situac¢io de dependéncia, através da prestagio
de cuidados continuados de satde e ou de apoio social; b) A manutenc¢io das pessoas com perda de funcionali-
dade ou em risco de a perder, no domicilio, sempre que mediante o apoio domiciliario possam ser garantidos os
cuidados terapéuticos e o apoio social necessérios a provisio e manutencio de conforto e qualidade de vida; c)
O apoio, acompanhamento e o internamento adequados a respetiva situacdo; d) A melhoria continua na quali-
dade, na prestacéo de cuidados continuados de satde e de apoio social; e) O apoio aos familiares ou prestadores
informais, na respetiva qualificacdo e na prestacéo dos cuidados; f) A articulacio e coordenacio dos cuidados
continuados em diferentes servigos, sectores e niveis de diferenciacio; g) A prevencio de lacunas em servigos e
equipamentos, pela progressiva cobertura a nivel nacional, das necessidades das pessoas em situac¢ao de depen-
déncia em matéria de cuidados continuados integrados e de cuidados paliativos. (Decreto-Lei n®101/2006 de 6 de
junho p. 3858).

No artigo 6° do mesmo diploma, estdo explicitados os principios orientadores para este contexto de cuidados, que real-
cam a: individualizacdo; humanizacdo; continuidade dos cuidados, mediante a articulacdo e coordenacio em rede; equi-
dade no acesso; mobilidade entre os diferentes tipos de unidades e equipas da rede; proximidade, através dos servicos
comunitarios; multidisciplinaridade e interdisciplinaridade; avaliacdo integral das necessidades da pessoa em situacdo
de dependéncia e defini¢io periddica de objetivos de funcionalidade e autonomia do doente; promocao, recuperacio con-
tinua ou manutencao da funcionalidade e da autonomia; participacdo das pessoas em situacio de dependéncia, e dos
seus familiares ou representantes legais; participacdo e coresponsabilizacdo da familia e dos cuidadores principais; e, por
ultimo, a eficiéncia e qualidade na prestac¢éo dos cuidados (Decreto-Lei n° 101/2006 de 6 de junho, p. 3858).

Ao nivel da sua operacionalizacio nas Regides Auténomas da Madeira e dos Acores, cada uma das Regides tem enqua-
dramentos legais e regimes juridicos préprios, respeitando a organizacio especifica de cada Servico Regional de Satde
e a rede de servicos e equipamentos sociais da seguranca social, em cada arquipélago. Na Madeira, a criacdo da Rede de
Cuidados Continuados Integrados da Regido Auténoma da Madeira (REDE) foi feita pelo Decreto Legislativo Regional n°
9/2007/M de 15 de marco. No Acores, a Rede Regional de Cuidados Continuados Integrados (RRCCI) foi criada através do
Decreto Legislativo Regional n°16/2008/A de 12 de junho. Em ambos os arquipélagos, a legislacdo tem sido regularmente
atualizada de forma a ir ao encontro das necessidades de satide e sociais emergentes, no que se refere a regulamentacio
do funcionamento, abertura, custos e financiamento de cada tipologia de unidade ou equipa de cuidados continuados.

Ao nivel de Portugal continental, a coordenacdo da RNCCI faz-se de forma conjunta e através de trés niveis: o mais cen-
tral (Comisséo Nacional de Coordenacéo), um nivel intermédio (Equipas Coordenadoras Regionais - ECR) e a um nivel
local (Equipas Coordenadoras Locais - ECL). Conforme o Despacho n° 4663/2016 de 5 de abril, dos gabinetes do Ministro
do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social e da Satde, a coordenacdo central da Rede passou a ser realizada por uma
Comissao Nacional de Coordenacdo da RNCCI, integrando elementos da drea de apoio social e da satide, na qual o coorde-
nador nacional representava o Ministério da Satde, e coordenava a Comissio. Posteriormente, o Despacho n° 176-D/2019
de 4 de janeiro, publicado com o intuito de reforcar a coordenacio integrada pelos dois ministérios, revogou o anterior
Despacho de 2016, mantendo a Comissao Nacional de Coordenac¢do da RNCCI na dependéncia dos Secretarios de Estado
da Seguranca Social e da Satilde, mas passando a integrar dois coordenadores, indicados por cada um dos ministérios. Pro-
cedeu ainda, a um reforco da atuacdo desta Comissdo, designadamente no que concerne as atribuicdes e a periodicidade
das reunides ordinarias da mesma com as equipas de coordenacéo regional.
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Anivel regional, a coordenacio da rede é assegurada por cinco Equipas Coordenadoras Regionais (ECR), uma por cada Ad-
ministra¢io Regional de Satide (Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve) constituidas por representantes
da Administracao Regional de Satde e dos centros distritais de Seguranca Social. As ECR articulam com a coordenacao
aos niveis nacional e local e asseguram o planeamento, a gestdo, o controlo e a avaliacdo da Rede.

A nivel mais operacional e local emergem as Equipas Coordenadoras Locais (ECL). As ECL sdo equipas multidisciplinares
que integram elementos do setor da Seguranca Social (um assistente social), do setor da Satde (enfermeiros e médico), e,
sempre que necessario, um representante da autarquia local. As ECL articulam-se quer com as Equipas de Gestao de Alta
(EGA), existentes em todos os hospitais do Servigo Nacional de Saide (SNS), quer com a ECR da respetiva regido. Desta
forma, asseguram o acompanhamento e a avaliacio da rede a nivel local, bem como a articulacdo e coordenacdo dos re-
cursos e atividades, no seu ambito de referéncia.

A RNCCI é constituida por unidades e equipas de cuidados continuados de satide, e ou apoio social. As unidades de interna-
mento, contemplam as unidades de Convalescenca, unidades de Média Duragio e Reabilitacio (UMDR) e Unidades de Longa
Duracio e Manutengao (ULDM). No contexto comunitario e domiciliario, estdo definidas: a Unidade de Dia e Promocao de
Autonomia (UDPA), embora esta tipologia continue sem visibilidade no relatdrio mais recente da Rede (1° semestre 2020) por
ainda ndo terem surgido candidaturas, e as designadas Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI).

Tendo por base o Decreto-Lein®136/2015 de 28 de julho, o qual corresponde a primeira alteragéo ao Decreto-Lein®101/2006
de 6 de junho e a segunda alteragio ao Decreto-lei n° 8/2010 de 28 de janeiro, alterado e republicado pelo Decreto-Lei n°
22/2011 de 10 de fevereiro, as unidades e equipas de cuidados continuados integrados de satide mental, também integram
a RNCCI e sdo coordenadas pelas mesmas estruturas. O conjunto de unidades e equipas de cuidados continuados integra-
dos de satide mental, inclui unidades residenciais, unidades sécio ocupacionais e equipas de apoio domiciliario, as quais
para além de integrarem a RNCCI, articulam -se com os servicos locais de satide mental.

No mesmo sentido de expansao da Rede, com o objetivo de melhorar a integracdo de todos os grupos etarios, surgiu em
2015 a Portaria n° 343/2015 de 12 de outubro, que define as condig¢des de instalagéo e funcionamento a que devem obedecer
as unidades de internamento e ambulatério de cuidados continuados pediatricos da RNCCI, embora as ECCI recebam
pessoas de todas as idades, nomeadamente em idade pediatrica. Em 2016, reconhecendo a especificidade desta Rede, sur-
ge nova Portaria n®153/2016 de 27 de maio, que altera a portaria anterior por forma a implementar experiéncias-piloto das
unidades de internamento e de ambulatério de cuidados continuados pediatricos.

Nesta tipologia, destaca-se a primeira unidade de cuidados continuados e paliativos para criancas na Peninsula Ibérica,
com resposta de internamento e de ambulatério. Esta unidade designada de Kastelo corresponde a um projeto da Associa-
¢ao NOMEIODONADA, foi inaugurada em 2016 e esta localizada no concelho de Matosinhos.

Conforme referido no Decreto-Lei n°136/2015 de 28 julho, o ingresso na RNCCI é efetuado através de “proposta das equipas
prestadoras de cuidados continuados integrados ou das equipas de gestdo de altas, na decorréncia de diagnéstico da situacgdo de
dependéncia” (p. 5089). Como explicitado na redacgéo do artigo 19° da Portaria n° 50/2017 de 2 de fevereiro, para as unida-
des e equipas da RNCCI podem ser referenciadas “as pessoas com limitagdo funcional, em processo de doenga crénica ou na
sequéncia de doenca aguda, em fase avancada ou terminal, ao longo do ciclo de vida e com necessidades de cuidados de satiide e
de apoio social” (p. 610). O processo de referenciacéo ira ser especificado mais adiante, neste capitulo.

Ao longo dos anos, perante a experiéncia decorrida os processos de referenciacdo e admissao de doentes tém vindo a ser
revistos e ajustados, de acordo com as especificidades de cada tipologia de unidade ou equipa de cuidados continuados
da Rede. Apesar das alteragdes, na opinido de Fonseca-Teixeira, Parreira, Moénico, Salgueiro-Oliveira e Amado (2020), “o
processo de referenciacdo é um procedimento muito burocratizado e demorado, que condiciona e atrasa, substancialmente, a
acessibilidade dos pacientes a RNCCI, impedindo que os usudrios tenham acesso aos cuidados em tempo util” (p. 7).
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CUIDADOS CONTINUADOQOS INTEGRADOS UM RECURSO NA RECONSTRU(;AO DA AUTONOMIA

Uma vez instalado um quadro de dependéncia para as atividades de autocuidado, e apds estabilizacdo da fase aguda da
doenca, torna-se fundamental o processo de recuperacio da pessoa e familia. Este, exige a transicao para novos papeis e
responsabilidade. Neste ambito, afigura-se essencial perceber, que na continuidade do processo de intervencio, deverao
ser definidos objetivos concretos, dirigidos para as reais necessidades da pessoa e familia. Permitindo uma aprendizagem
com recurso a estratégias adaptativas e na maioria das vezes uma mudanca significativa do modo de vida. Integrando o
potencial de recuperacéo da pessoa e familia e promovendo a capacidade para o autocuidado (Lourenco, 2015). Inevitavel-
mente, estamos a falar da reconstrucéo da autonomia no autocuidado, definida por Brito (2016) como o “processo tendente
a, namedida do possivel, ...” (p. 59) reverter a condi¢ido de dependéncia tdo breve quanto possivel.

A reconstrucao da autonomia no autocuidado pode ter diferentes abordagens, englobando terapéuticas de enfermagem
distintas, na medida em que visam objetivos diferentes. Assim, para as pessoas dependentes com elevado potencial de
autonomia, as terapéuticas tém por objetivo primordial a promoc¢édo da autonomia. Neste cenario o potencial de auto-
nomia é mais uma situacdo do que uma condic@o. Sao necessérias: agdes promotoras da consciencializagio; a avaliacdo
das atividades de autocuidado que a pessoa consegue ou nio fazer; a criacdo de condicdes facilitadoras da satisfacao das
necessidades de autocuidado pela prépria pessoa dependente, como, por exemplo, a reformulacio das condic¢des da ha-
bitagdo (eliminar barreiras 4 mobilidade ou colocar barras de apoio no sanitario); implementar a¢des orientadas para o
desenvolvimento de novas competéncias de autocuidado, pelo incremento do repertério de conhecimentos e pelo desen-
volvimento e aperfeicoamento de novas habilidades. Todas estas intervencoes sdo de grande utilidade para as pessoas
com dependéncia e que tém potencial de autonomia (Brito, 2012).

Nas situacoes em que ha oscilacdo no nivel de autonomia, geralmente por alternancia de periodos de exacerbacio e re-
missdo na condicdo de satde, as terapéuticas de enfermagem tém como principais objetivos, consoante a fase em que
a pessoa com dependéncia se encontra, ora a substituicdo na satisfacdo das necessidades de autocuidado, ora a gestdao
individual de sinais e sintomas (Brito, 2012). Neste contexto, h4 momentos em que terdo de ser implementadas a¢des de
substituicdo na realizacdo das atividades quotidianas que visam a satisfacdo das necessidades de autocuidado nos perio-
dos em que a pessoa nao esta capaz de o fazer. No entanto, também aqui o objetivo visa a manutencao ou o atingimento
do maximo potencial de autonomia com a¢des do tipo informar, como ensinar sobre sinais e sintomas e sobre a doenca.
Desta forma, contribui-se ndo s6 para que a pessoa possa fazer uma gestdo mais eficaz da doenca e com isso realizar as
atividades de autocuidado, bem como para uma melhor aceitacdo da ajuda de outras pessoas quando nio estd capaz de
satisfazer, por si, essas atividades. Nestas circunstancias também se revela primordial o trabalho a realizar com os fa-
miliares cuidadores, uma vez que hé dias em que a pessoa precisa ser substituida e, por isso, ndo bastara desenvolver
capacidades ou habilidades mas, sobretudo, saber dosea-la, indo de encontro as necessidades da pessoa com dependéncia
no autocuidado (Brito, 2012).

Para as pessoas com dependéncia nas atividades de autocuidado que registam niveis muito baixos de autonomia, as terapéu-
ticas visam a substituicao da pessoa com dependéncia na realizacdo do autocuidado. As diferentes a¢des sdo predominan-
temente, do tipo executar, como por exemplo posicionar, dar banho, vestir, alimentar, sendo que a sua concretizacio visa
garantir a satisfacdo das necessidades de autocuidado e assegurar a melhor qualidade de vida possivel. Nestas circunstancias
as acOes serdo dirigidas para o desenvolvimento de capacidades do cuidador de forma a garantir esses cuidados (Brito, 2012).

Os critérios usuais de referenciacao para a RNCCI, comtemplam as pessoas dependentes nas atividades de autocuidado
que se enquadram num dos trés cendrios descritos anteriormente. Pelo que, os cuidados continuados integrados estdo
centrados na recuperacao global destas pessoas, tendo como objetivo principal a promoc¢éo da autonomia. Disponibilizan-
do para isso diferentes tipologias de cuidados.

0OS RECURSOS DA REDE NACIONAL DE CUIDADQOS CONTINUADOQOS INTEGRADOS
A resposta facultada pela RNCCI relativamente ao nimero de lugares, tem sido ampliada ao longo do tempo. Na confor-
midade com o relatério de monitorizagdo da RNCCI do segundo semestre de 2019, surgem novas respostas. A RNCCI en-
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globa a RNCCI geral, os Cuidados Pediatricos Integrados (RNCCI-CPI) e as respostas de Cuidados Continuados Integrados
de Satde Mental (RNCCI-SM). No final de 2019 existiam 8.884 lugares de internamento em funcionamento na RNCCI,
espalhados pelo territério Portugués, sendo 17 de Unidade de Internamento Pediatrico, na regido Norte. Os lugares de
internamento e de ambulatério da Satide Mental nao estdo incluidos nesta capacidade instalada, por ainda funcionarem
em regime de experiéncias piloto (ACSS, IP, 2019). As unidades de internamento referidas prestam cuidados de satide e de
apoio social, na sequéncia de doenca aguda ou da necessidade de prevencio de agravamento de doenca crénica, centrados
na reabilitacdo, readaptacio, e manutencio das pessoas que se encontram em situacdo de dependéncia, com vista a sua
integracao socio familiar.

Asunidadesdeinternamento da RNCCI de ambito geral contemplam as seguintes tipologias de resposta: Unidades de Con-
valescenca (UC); Unidades de Média Duracio e Reabilitacdo (UMDR); Unidades de Longa Duracéo e Manutengéo (ULDM).

A UC é uma unidade, independente, integrada num hospital de agudos ou noutra instituicao, se articulada com um hos-
pital de agudos, para prestar tratamento e supervisao clinica, continuada e intensiva, e para cuidados clinicos de reabi-
litacdo, na sequéncia de internamento hospitalar originado por situacéo clinica aguda, recorréncia ou descompensacio
de processo crénico (Decreto-Lei n°® 101/2006 de 6 de junho). Esta unidade tem por finalidade a estabiliza¢io clinica e fun-
cional, a avaliacdo e a reabilitacdo integral da pessoa com perda transitéria de autonomia potencialmente recuperavel.
Destina-se a internamentos com previsibilidade até 30 dias consecutivos por cada admissdo. A UC assegura: reabilitacdo
funcional intensiva; cuidados médicos e de enfermagem permanentes; exames complementares de diagnéstico, labora-
toriais e radiolégicos; prescri¢do e administracio de medicamentos; cuidados de fisioterapia; apoio psicolégico e social;
higiene, conforto e alimentacéo; reabilitacdo funcional intensiva; convivio e lazer (ISS, IP, 2019).

A UMDR é uma unidade de internamento, com espaco fisico préprio, para a prestacdo de cuidados clinicos, de reabili-
tacdo e apoio psicossocial, por situacdo clinica decorrente de recuperaciao de um processo agudo ou descompensacio de
processo patoldgico cronico (Decreto-Lei n°® 101/2006 de 6 de junho). Estd orientada para as pessoas que perderam tempo-
rariamente a sua autonomia, mas com potencial de reabilitacdo e que necessitem de cuidados de satide, apoio social, que
pela sua frequéncia ou duracéo, ndo podem ser prestados no domicilio. A dura¢do do internamento pode variar entre 30 a
90 dias. As UMDR asseguram: cuidados médicos didrios; cuidados de enfermagem permanentes; cuidados de fisioterapia
e de terapia ocupacional; prescricdo e administracido de medicamentos; apoio psicossocial; higiene, conforto e alimenta-
¢éo; reabilitacdo funcional; convivio e lazer (ISS, 1P, 2019).

A ULDM é uma unidade de internamento, com espaco fisico proprio, para internamentos com mais de 90 dias, para
prestar apoio social e cuidados de satide de manutencao a pessoas com doencas ou processos cronicos, que ndo reinam
condicdes para serem cuidadas no domicilio (Decreto-Lei n° 101/2006 de 6 de junho). A prestacio de cuidados nestas uni-
dades visa prevenir e retardar o agravamento da situacio de dependéncia, favorecendo o conforto e a qualidade de vida.
A ULDM pode ter ainda internamentos para descanso do cuidador num méaximo 90 dias por ano. A ULDM assegura: ativi-
dades de manutencio e de estimulacio; cuidados de enfermagem permanentes; cuidados médicos regulares; prescri¢iao
e administracdo de medicamentos; apoio psicossocial; controlo fisiatrico periédico; cuidados de fisioterapia e de terapia
ocupacional; animacao sociocultural; higiene, conforto e alimentac¢io; apoio no desempenho das atividades da vida dia-
ria; e, descanso do cuidador (ISS, IP, 2019).

Com o tempo, o funcionamento da RNCCI em valéncias especificas tornou-se premente. E exemplo a area da satide men-
tal, devido a existéncia de uma efetiva caréncia de resposta neste ambito. Os Cuidados Continuados Integrados de Satde
Mental (CCISM) estdo a ser implementados desde 2017, de forma progressiva através de experiéncias piloto. Aqui, pres-
ta-se apoio a pessoas maiores de 18 anos com diagnéstico psiquiatrico, que configure uma doenca mental grave, clinica-
mente estabilizada e tendencialmente crénica, da qual, resulte incapacidade psicossocial, cujo projeto de reabilitacdo
determine o acompanhamento em residéncia, unidade s6cio ocupacional ou equipa de apoio domiciliario da RNCCI.
As criancas e adolescentes, entre os 5 e os 17 anos, com perturbagao mental grave estabilizada ou perturbagao grave do
desenvolvimento e estruturacdo da personalidade, que se traduza em disfuncio psicossocial com risco para o seu desen-
volvimento e funcionamento, detém uma tipologia especifica de resposta (Despacho n°1269/2017 de 6 de fevereiro).
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Astipologias que integram os CCISM séo as seguintes: Residéncia de Apoio Maximo Adultos (RAMa), Residéncia de Apoio
Moderado (RAMo) e Residéncia de Treino de Autonomia (RTA/A), estruturas residenciais, localizadas na comunidade,
destinadas a pessoas clinicamente estabilizadas com elevado, moderado e reduzido grau de incapacidade psicossocial,
respetivamente, impossibilitadas de serem tratadas no domicilio por auséncia de suporte familiar ou social adequado.
Tém por finalidade proporcionar cuidados que previnem e retardam o agravamento da situacio de dependéncia e pro-
mover o desenvolvimento da funcionalidade existente; as Gltimas, visam também a reintegracio social e familiar das
pessoas com incapacidade psicossocial, preparando-as para o regresso ao domicilio. As unidades com a mesma carac-
terizacdo e finalidade destinadas a infancia e adolescéncia denominam-se, Residéncia de Treino de Autonomia - Tipo A
(ACSS, IP, 2017).

A Unidade Sécio Ocupacional (USO), localiza-se na comunidade, em espago fisico proprio, sendo destinada a pessoas com mo-
derado e reduzido grau de incapacidade psicossocial, clinicamente estabilizadas, mas com disfuncionalidades na area relacio-
nal, ocupacional e de integracéo social. Esta tipologia também pode ser destinada & infancia e adolescéncia (ACSS, IP, 2017).

Importa realcar ainda, os Cuidados Continuados Integrados Pediétricos, assegurados de forma especifica pela Unidade
de Cuidados Integrados Pediatricos de nivel 1 (UCIP nivel 1) e a unidade de ambulatério pediatrica, destinam-se a pres-
tacdo de cuidados em regime de internamento e ambulatério, até 90 dias, fora do contexto dum servico hospitalar, em
que nao exista necessidade de uma elevada intensidade de cuidados. Estes cuidados podem surgir na sequéncia de epi-
sodios de doenca aguda ou da necessidade de prevencao de agravamentos de doenca crdnica, centrados na reabilitacio,
readaptacdo, manutencio e cuidados paliativos a criancas que se encontram em situaciao de dependéncia, com vista a
sua reintegracdo sdcio familiar. Nestas unidades sdo assegurados: cuidados médicos diarios; cuidados de enfermagem
permanentes e reabilitacdo intensiva (Portaria n° 343/2015 de 12 de outubro). A unidade de ambulatdrio, para além dos
critérios de referenciacao referidos, prestam cuidados continuados integrados a criancas cuja condicdo de satide nao rea-
na condicdes para serem cuidadas no domicilio. Estas unidades funcionam em regime diurno, todos os dias uteis, por
um periodo nao inferior a oito horas diarias. Sendo assegurados cuidados de satde de ambito preventivo, manutencio e
reabilitagdo (Portaria n® 343/2015 de 12 de outubro).

A ECCI destina-se a clientes em situacdo de dependéncia transitéria ou prolongada, que nao se podem deslocar de forma
auténoma, cujo critério de referenciacio assenta na fragilidade, vulnerabilidade, limitagao grave, condicionada por fato-
res ambientais, com doenca severa, em fase avanc¢ada ou terminal, ao longo da vida, que reinam condi¢des no domicilio
que permitam a prestacdo dos cuidados continuados integrados que requeiram: frequéncia de prestacdo de cuidados de
satde superior a 1 vez por dia, ou, prestacdo de cuidados de satide superior a 1 hora e 30 minutos por dia, no minimo de 3
dias por semana; cuidados além do horario normal de funcionamento da equipa de satide familiar, incluindo fins de se-
mana e feriados; complexidade de cuidados que requeira um grau de diferenciacdo ao nivel da reabilitacdo; necessidades
de suporte e capacitagio ao cuidador informal (Artigo 27°, Decreto-Lei n° 101/2006 de 6 de junho).

As ECCI oferecem: cuidados domicilidrios de enfermagem e médicos (de promocéo de satide, preventivos, curativos, rea-
bilitadores ou paliativos); cuidados de satide, com particular relevincia para a reabilita¢cdo e/ou promoc¢éo da autonomia
e do bem-estar aos cidaddos em situacao de dependéncia; apoio psicossocial e de terapia ocupacional, envolvendo os fa-
miliares e outros prestadores de cuidados; educacio para a saide aos doentes, familiares e cuidadores; apoio na satisfa-
¢do das necessidades béasicas, tais como: alimentacao, higiene pessoal e habitacional e tratamento de roupas; apoio no
desempenho das atividades da vida diaria; ajuda na interagéo cliente/familia, promovendo a colaboracéo do préprio e de
outros conviventes ou voluntarios organizados; ajuda para aquisi¢do das competéncias de autocuidado dos clientes e suas
familias, promovendo o seu méximo potencial de autonomia (alinea 4 do artigo 9° do Despacho 10143/2009 de 16 de abril).

Das diferentes tipologias de prestacdo de cuidados oferecidas pelo SNS, a RNCCI, mais especificamente as ECCI, emergem
como as respostas mais efetivas as situacoes em que a perda de autonomia ou dificuldade de gestao de situacdes complexas
sdo uma realidade e ha um conjunto de necessidades relacionadas com a reconstrucio da autonomia dessas pessoas ou
com o desenvolvimento de competéncias dos familiares cuidadores, pelo facto de o domicilio ser o contexto da prestacao
dos cuidados. Estes cuidados podem ter uma duracao longa, quando néo é possivel promover a reconstrucio da autono-
mia e sdo necessarios até ao fim de vida (Brito, 2012; Campos, 2019; Filipe, 2015).
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Enquanto parte integrante da carteira de servicos das UCCs, as ECCI sao multidisciplinares, incorporando enfermeiros,
médico e técnico do servico social. Contam ainda, com a colaboracdo de outros profissionais que incluem os recursos
partilhados pelo Agrupamento de Centros de Saide (ACES), nomeadamente nutricionista, psicdlogo, fisioterapeuta ou
outros. Prestam servico domiciliario em resposta as necessidades do cliente e familia, pessoas com rede de suporte social,
em situacdo de dependéncia, doenca terminal ou em processo de convalescenca, cuja a situacdo ndo requer internamen-
to, por ndo se apresentar em fase aguda de doenca. Para o seu funcionamento a ECCI apoia-se nos recursos locais dispo-
niveis, no &mbito de cada ACES, conjugados com os servi¢os comunitarios, nomeadamente as autarquias locais (Decre-
to-Lein®101/2006 de 6 de junho). A ECCI tem a missdo de formar equipas de referéncia numa légica de cuidados globais e
integrados, que apoiam, facilitam e orientam a continuidade dos cuidados, proporcionando a populacdo a mais avancada
assisténcia. Asseguram, cuidados de saude de proximidade e de qualidade multidisciplinar em articulagcdo com os recur-
sos da comunidade de &mbito domiciliario, a pessoas dependentes e suas familias/cuidadores. As visitas dos profissionais
devem ser programadas, regulares e ter por base as necessidades clinicas detetadas pela equipa. O local de prestacido de
cuidados é o domicilio, a residéncia oficial (permanente ou temporaria) do cliente/familia/cuidador, de acordo com o
previsto para os ACES (Decreto-Lei n°®101/2006 de 6 de junho).

Do ponto de vista da natureza dos cuidados que presta, a ECCI destina-se a dois tipos de clientes: i) pessoa com dependén-
cia para as atividades de autocuidado no sentido da capacitacio, reabilitacdo/promocéo de autonomia; ii) familiar cuida-
dor, de modo a prestar cuidados de manutencio que implicam fazer pelo doente, substituir a pessoa nas suas atividades de
autocuidado como posicionar, transferir e cuidar da higiene pessoal (Decreto-Lei n°101/2006 de 6 de junho).

PROCESSO CRITERIOS DE REFERENCIACAO E ARTICULA(;AO COM A RNCCI

O processo de referenciacio para a RNCCI encontra-se espelhado na figura 1, podendo ser realizado através de duas for-
mas: i) pessoa internada, num hospital do Servico Nacional de Saide, através da EGA, esta referenciacéo pode ser reali-
zada logo no inicio do internamento e até quatro dias antes da data prevista para a alta, ou numa instituicdo psiquiatrica
do setor social; ii) pessoa proveniente da comunidade nomeadamente do domicilio, do Servico Local de Saiide Mental
(SLSM), de um hospital privado ou outro local de residéncia, ou da unidade de satide da 4rea de residéncia, contactando
um elemento da equipa de satide familiar: médico de familia, enfermeiro de familia e/ou assistente social (ACSS, IP, 2016,
2017).

Os critérios de referenciacdo para a RNCCI foram redefinidos em 2017. Assim, para estas unidades podem ser referencia-
das as pessoas com limitacdo funcional, em processo de doenca crénica ou na sequéncia de doenca aguda, em fase avanca-
da ou terminal, ao longo do ciclo de vida e com necessidades de cuidados de satide e de apoio social. Sao condi¢des gerais
de admisséo em todas as tipologias da RNCCI as seguintes situacdes: 1) a alimentacéo entérica; 2) o tratamento de tlceras
por presséo e ou feridas; ¢) a manutencio e tratamento de estomas; d) a terapéutica parentérica; 3) as medidas de suporte
respiratério designadamente a oxigenoterapia ou a ventilacio assistida; 4) o ajuste terapéutico e ou de administracio de
terapéutica, com supervisio continuada (Portaria n° 50/2017 de 2 de fevereiro). As condicdes de referenciacio especificas
sdo ajustadas a finalidade de cada recurso previamente descrito.
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Figura 1. Processo de Ingresso na RNCCI

O ENFERMEIRO NO EXERCICIO DO PAPEL DE GESTOR DE CASO
A consolidacdo dos objetivos da RNCCI e a facilitacdo do percurso de cuidados é garantida pela existéncia de um gestor de
caso que promove a articulacdo da comunicacao entre a equipa multidisciplinar, o cliente e a sua familia.

O modelo de gestao de casos iniciou-se nos anos 80 nos Estados Unidos e foi desenvolvido em meio hospitalar, perante a
necessidade de reorganizar a distribuic¢do dos cuidados de satide e implementar um novo sistema de pagamento dos mes-
mos. O modelo desenvolvido por Zander (1995) teve como principio de reestruturacio a centralidade no cliente e familia,
mas também, as questdes financeiras relacionadas com o or¢camento das institui¢cdes de saide. Da centralidade na identi-
ficacdo e compreensao das necessidades dos clientes emerge a no¢ao no continuo de cuidados, em todos os contextos onde
ocorre a sua prestacéo, de forma unificada e ndo fragmentada (Zander, 1995).

A American Nurses Association (ANA) define o objetivo da gestio de caso como a provisdo continua de cuidados de quali-
dade, limitando a fragmentacdo da prestacao de cuidados entre diferentes contextos, melhorando a qualidade de vida do
cliente e contendo os custos. A gestao de casos incorpora a coordenacao oportuna de recursos para responder as necessida-
des especificas de clientes, com seguranca e qualidade, de forma econdmica, a fim de promover resultados (Leonard, 2015).

Segundo a Case Management Society of America (2016) a gestéo de casos é um meio para a obtenc¢io de melhores resultados
em saide, nomeadamente a promocao da autonomia, a capacitacdo para a autogestdo de regimes terapéuticos complexos,
tendo em vista a qualidade de vida da pessoa e da familia. Acrescenta ainda:
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Gestao de caso é um processo colaborativo de aceder, planear, facilitar, coordenar os cuidados, avaliar e acon-
selhar face a opcdes e servigos para atender as necessidades de satide abrangentes de um individuo e da familia
por meio da comunicacio e dos recursos disponiveis para promover a seguranca do paciente, a qualidade do
atendimento e resultados eficazes em termos de custos (Case Management Society of America, 2016, p. 11).

A RNCCI identifica como requisito para o funcionamento das unidades de internamento a presenca de um gestor de caso,
sendo este o0 “(...) responsavel direto pelo acompanhamento do processo individual e garante da comunicagéo com os de-
mais intervenientes na prestacio de cuidados” (Portaria n°® 50/2017 de 2 de fevereiro, p. 613), e nas equipas domiciliarias,
acrescentando que preferencialmente esse papel deve ser representado por um enfermeiro.

O exercicio do papel de Gestor de Caso, pelo Enfermeiro, requer uma avaliacio integral da pessoa no seu meio sécio fami-
liar. A adoc¢ao do modelo implica considerar as necessidades da pessoa, analisando, coordenando, planeando e avaliando
as opc¢oes e servicos disponiveis. Este papel garante o acesso aos recursos necessarios para lidar com condi¢des crénicas e
um atendimento abrangente. A observacdo da literatura disponivel sobre o tema salienta as suas vantagens, assim como
especificidades da sua aplicac¢do. Segundo David, Riera, Mallebrera e Costa (2020), um primeiro elemento a destacar é o
entendimento do processo saide-doenca como resultado da interagdo complexa de fatores em varios niveis. Num estudo
de revisao realizado sobre o enfermeiro gestor de caso da pessoa com doenca crénicas, os autores relatam que uma fraque-
za desta metodologia é a falta de um referencial tedrico, propondo através do estudo uma estrutura concetual explicativa
para aplicacdo do modelo ilustrado na Figura 2 (Joo & Liu, 2021). Esta traduz o caracter polissémico do termo gestor de
caso, conforme descrito também por Duarte-Climents et al. (2019).

A figura 2 reflete existir relacdo entre todos os mecanismos e as mudancas psicolégicas e comportamentais da pessoa. No
que se refere a utiliza¢do dos servicos de satide esta evidéncia relaciona-se com o tipo de servicos. E por tiltimo as mudancas
objetivas nos resultados clinicos estdo relacionadas com a duracéo do atendimento e o tipo de servico (Joo & Liu, 2021). No
entanto, o processo de implementacio do enfermeiro gestor de caso, apesar do seu panorama emblematico e da sua relevan-
cia para a pratica, vai além do atendimento individual, porque o seu designio é amplo e inclui a pessoa, os seus principais
cuidadores, os profissionais e os servigos e requer, ainda, um “perfil desejado” (David et al., 2020). O modelo envolve a ne-
cessidade de competéncias e/ou aptiddes, para o cuidado de pessoas com grandes necessidades ou cuidados de alta comple-
xidade, que no caso de pessoas com doencas cronicas agregam comorbidades, polimedicacao e condicoes sociofamiliares
complexas (Bravo, 2015). Portanto, ndo é apenas uma questéo de alocar um profissional para avaliar o chamado caso crénico
complexo. O papel do enfermeiro gestor de caso é, acima de tudo, de garantir que os servicos e profissionais atuam de uma
forma coordenada e integrada, o que implica elevadas competéncias de lideranca (David et al., 2020).

As vantagens associadas a utilizacdo deste modelo sdo inimeras, assumindo ainda maior relevincia na pessoa com doen-
ca cronica. As avaliacoes deste papel mostram que é um tipo de acdo com influéncia ativa nos sistemas de satide e para as
pessoas com condi¢des cronicas complexas (David et al., 2020). Os resultados que geralmente sdo obtidos decorrem em
torno da diminuicdo e frequéncia das consultas, diminuicdo dos internamentos hospitalares, aumento da satisfacdo da
pessoa quanto a qualidade percebida e aumento do nimero de atendimentos, sem aumento de custos (Bravo, 2015).
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Figura 2. Estrutura explicativa do Enfermeiro Gestor de Caso (adaptado de: Joo & Liu, 2021)

O enfermeiro como gestor de caso é uma estratégia econémica para coordenar o atendimento a pessoas com doencas
crénicas (Joo & Lui, 2019). E uma pratica de suporte numa abordagem multidisciplinar, liderada neste caso pelo enfer-
meiro, atuando em todos os niveis de cuidados, mobilizando os varios recursos de saide num determinado territério com
enormes ganhos para as pessoas, as familias e os servicos de satde.

Na sociedade Portuguesa, um pouco a imagem de outros paises da Europa do Sul, os cuidados informais, frequentemente
prestados por mulheres (esposas/filhas), representam uma fatia substancial dos cuidados de cuidados de longa duracio
LTC, mas as altera¢des demograficas e sociopoliticas véo a curto/médio prazo colocar mais constrangimentos. A Rede
corresponde ao principal provedor de LTC formais, tem vindo a aumentar a capacidade instalada, mas ainda, aquém das
necessidades e com uma distribuicdo regional que continua a traduzir assimetrias na instalacdo das diferentes tipologias.
A RNCCI estd alicercada na prestacio de servicos de base comunitaria e institucional, embora o privilégio tenha vindo a
ser dado a componente institucional ao invés dos cuidados de proximidade (Batista & Perista, 2018).

A RNCCI, nas suas diferentes tipologias, surge como uma resposta ao aumento da necessidade de cuidados cada vez mais
complexos, numa populacido mais idosa, com mais doencas crénicas e com aumento do nivel de dependéncia. Esta, esta
vocacionada para a preparacio de forma mais intensa, durante o tempo necessario, a adaptacao e capacitacdo da pessoa a
novas necessidades no seu autocuidado e/ou do seu familiar cuidador.

Face as constantes mudancas no panorama de satide dos portugueses e nas necessidades em cuidados urge uma exaus-
tiva avaliacio dos resultados da sua implementacdo. £ 0 momento de avaliar o seu impacte e agilizar os procedimentos
necessarios de melhoria das préticas assistenciais nesta area (Vilela, 2018). Tém surgido novas propostas de melhoria da
tomada de decisao e organizacao do processo de cuidados, como a de Lopes que sugere a inclusao do “percurso de cuidados
integrados a pessoa dependente” (2021, p. 220). O objetivo é melhorar a qualidade do atendimento em todo o continuum
de cuidados, melhorando os resultados na pessoa, promovendo a sua seguranca, aumentando a satisfacdo e otimizando o
uso de recursos.

Oscuidados em casa, parecem ser o futuro dos cuidados de longa durac¢io, pois sio menos onerosos para os Estados (Filipe,
2015). Acresce ainda que é nas suas proprias casas, que as pessoas, caso tenham os cuidados necessarios e as condicdes,
preferem ficar. Por isso, apostar em cuidados domicilidrios profissionais, em substituicdo de aumentar as camas de inter-
namento na rede, serd o caminho e a resposta mais efetiva.
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INTRODUCAO

Nao é novidade, que com os avancos da Medicina, muitas das situacdes de doenca grave passaram a ser controladas e
deixaram de ser uma ameaca de morte. Os progressos da ciéncia e da tecnologia, assim como das condic¢oes de vida e de
satide publica, conduzem um somar de anos a vida das pessoas. No entanto, viver mais tempo pode ter como consequéncia
viver com doenca crénica progressiva e avancada, em situacao de fragilidade, por multimorbilidade, dependéncia para as
atividades de autocuidado e declinio cognitivo até ao momento da morte. A investigacio tem mostrado que as pessoas em
fim de vida sofrem, porque, vivem perdas multiplas em dimensdes relevantes do ser humano. Perdas estas, no dominio
fisico, psicolégico, social e espiritual. Os cuidados paliativos surgem no sentido da resposta abrangente e integrada as
necessidades complexas das pessoas com doenca crénica avangada e irreversivel e com prognéstico limitado de vida, bem
como, no acompanhamento de familiares e cuidadores durante as suas perdas e apds o luto. Isto porque a necessidade de
alivio do sofrimento e angustia severa, relacionados com condi¢des de satide que ameacam ou limitam a vida sdo um im-
perativo global de satide e de equidade (Knaul, Farmer, Krakauer, De Lima, Bhadelia., Kwete, 2017).

Os cuidados paliativos sdo cuidados de saide com o designio de ajudar a viver e a reduzir o sofrimento em circunsténcias
extremas de fim de vida, diligenciam o acompanhamento centrado na pessoa e suas familias, otimizando a qualidade de
vida, o desenvolvimento do bem-estar humano e maximizando a dignidade dos cuidados. Devem ser prestados por equi-
pas multidisciplinares e em diferentes contextos de satide, porque lidar com o sofrimento envolve cuidar de questdes que
vao para além dos sintomas fisicos. Os cuidados paliativos sdo consensualmente considerados um direito humano bésico
(Radbruch, De Lima, Lohmann, Gwyther & Payne, 2013). Devem fazer parte da oferta de servicos de qualquer sistema
de satide no sentido de garantir um apoio para que a pessoa possa viver o mais ativamente possivel até a morte. O cliente
alvo de cuidados paliativos pode ser identificado por um conjunto de sintomas ou fatores, incluindo a condicao de doenca
crénica avancada, conjetura limitada de vida e necessidade de prevencao e alivio de qualquer tipo de sofrimento: fisico,
psicoldgico, social e espiritual, vivenciado por adultos ou criancas (WHPCA, 2014, 2020).

DESENVOLVIMENTO DOS CUIDADOS PALIATIVOS AO LONGO DAS DECADAS: VISAO INTERNACIONAL

Os cuidados paliativos em contexto de doenca avancada e de cuidados nos ultimos meses e semanas de vida, representam
a ultima oportunidade de cuidados sociais e de satide para as pessoas antes de morrerem. Este é sem divida um problema
extremamente complexo e excessivamente desafiador para os profissionais de satde, clientes, familias e gestores politi-
cos. A aceitacdo da morte como um resultado inevitavel e a sua inclusao num sistema de cuidados cujos objetivos prepon-
derantes sdo a cura e a reabilitacdo, é, muitas vezes, dificil de aceitar. No decorrer do século XX em todo o mundo, a morte
eravista como uma falha médica e ndo como uma inevitabilidade natural, pelo que, o cuidar da pessoa em fim de vida e da
sua familia, tendo por base as suas necessidades fisicas, mentais e espirituais torna-se problematico. No entanto, no final
da década de sessenta esta perspetiva comegou a mudar (European Parlament, 2008).

Os cuidados paliativos modernos surgem em Londres no final dos anos 60, no St. Christopher’s Hospice e tém como pio-
neira Cicely Saunders, universalmente aclamada devido a sua dedica¢do profissional durante anos a cuidar das pessoas
em fim de vida e do luto dos seus familiares.

Cicely Saunders, junta os seus conhecimentos de enfermeira, assistente social e médica e subverte o conceito do cuidado
em fim de vida. Apds a Segunda Guerra Mundial a sua experiéncia com pessoas em situacdes de doenca oncolédgica avan-
cada e com sofrimento extremo, leva-a a descobrir a realidade da dor fisica agravada pela angustia psicoldgica e espiritual,
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facto que levou Saunders acunhar o conceito de “dor total”. Surgindo uma nova estrutura conceptual para identificar as
necessidades multidimensionais destas pessoas e um novo modelo de cuidados que teve como imperativo, a conjugacao de
novas competéncias no controlo dos sintomas, no apoio emocional, na comunicacio e na compreensao das necessidades
especificas do cliente e familia em fim de vida, assim como na formacio e na investigacéo (Clark, 2007; Saunders, 2006).
O cliente e a familia surgem como unidade de cuidado e a promocao da qualidade de vida como objetivo fundamental do
cuidado. E a partir deste movimento, que os cuidados & pessoa em fim de vida comecam a ser disseminados de forma expo-
nencial pela Europa e pelo mundo (Eti, 2011). A evolucéo histdérica dos cuidados paliativos é apresentada de forma sucinta
no tabela 1, dando énfase aos principais marcos de desenvolvimento no decorrer das décadas.

Epoca em que tratar da pessoa em fim de vida era contrariar as leis da natureza e por isso eticamente

AtéaoséculoIVa.C. condenavel (Eti, 2011).

Surgem os primeiros locais criados para cuidar as pessoas em fim de vida que foram designados por hos-
Século XI picios. Termo cuja génese linguistica estd na palavra latina “hospes”, referente a hdspede. Estes espacos
foram criados pelos cruzados da época. Um exemplo é a Ordem dos Cavaleiros Hospitaleiros (Eti, 2011).

O cuidado a pessoa em fim de vida permaneceu sob a responsabilidade das ordens religiosas durante va-

Idade Média rios séculos (Eti, 2011).
Cicely Saunders enfermeira, assistente social e médica, britdnica do século XX, patenteia novos princi-
pios do cuidar, em hospitais de todo o mundo. Tais como: o conceito de “dor total”, desconforto fisico,
Anos 60 espiritual e psicoldgico; controle dos sintomas nos tltimos dias de vida; e aten¢do as necessidades dos

familiares e amigos que cuidam de pessoas em fim de vida. Saunders foi também responsavel pelo inicio
dos cuidados paliativos e da medicina paliativa nos Estados Unidos América (EUA) (Clark, 2007; Saun-
ders, 2006).

Cicely Sauders desenvolveu o primeiro hospicio moderno, St. Christopher’s, em Londres. Sendo inico no
1967 atendimento ao cliente em fim de vida, independentemente do diagnéstico, da afiliacdo religiosa e da
classe social (Clark, 2007; Saunders, 2006).

Surgem os primeiros servicos de cuidados paliativos no Japao, Noruega, EUA, Canada, Polénia, Suécia,
assim como a primeira equipa intra-hospitalar e domiciliaria do Reino Unido, e ainda associa¢des com o
designio de estudar o foco da dor e o processo de morrer.
Anos 70 . , . . “ . . L. "
A partir desta década duas terminologias paralelas assomam em torno dos termos “cuidados paliativos
e “hospicio”, sendo que, o primeiro descreve o modelo de cuidado junto da pessoa em fim de vida e sua
familia e o segundo é referente a instituicdo de internamento onde sao prestados os cuidados paliativos
(Centeno, 2007).

O conceito de cuidados paliativos foi integrado na lista de conceitos da Organiza¢do Mundial de Saide
(OMS). Surgem programas com as primeiras recomendacdes acerca dos cuidados em fim de vida as pes-
soas com doenca oncoldgica. A unidade curricular, cuidados paliativos e a especialidade em medicina
paliativa surgem em algumas universidades europeias.

Anos 80

Regista-se a recomendacao da introducao precoce dos cuidados paliativos e trajetéria desta doenca nas
diretizes nacionais de satide, em alguns paises.

O ponto de desenvolvimento dos cuidados paliativos, na OMS, surge no grupo de doencas nio transmissi-

veis, associado 4 doenga oncolégica. Em 1990 é divulgada a primeira definicdo de cuidados paliativos, por
Anos 90 esta entidade, muito focada na doenca oncolégica.

Nascem as primeiras Unidades de Cuidados Paliativos (WHO, 2013, 2014,).

Em 1988 nasce a European Association for Palliative Care fundada em Mildo.
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Surgem novas instituicdes e corporacdes em todo o mundo centralizadas no desenvolvimento dos cuida-
dos paliativos.
Em 2008 surge a Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA), organiza¢io néo governamental,
P , associada a organizacdo mundial de satide. Uma rede nacional e regional de organizacdes de cuidados
Inicio do século XXI

paliativos, hospicios e organizacdes afiliadas (https:/www.thewhpca.org/), tendo como foco exclusivo o
desenvolvimento de hospitais e cuidados paliativos em todo mundo.

A OMS atualiza a defini¢do de cuidados paliativos, ampliando-a a todas as doencas que ameacam a vida.
Esta, mantém-se consensual até ao momento atual (WHO, 2014,).

O Conselho Europeu elabora documentos estruturantes para o desenvolvimento dos cuidados paliativos,
destaca-se a Carta de Praga, onde sdo reconhecidos como um direito humano (EAPC, IAPC, 2013).

Na 672 Assembleia Mundial da Satude, surge a missdo de melhorar o acesso aos cuidados paliativos, tor-
nando-os componente central dos sistemas de satide com énfase nos cuidados de satide primarios/na co-

2013 /2014 munidade. Apresentada uma mostra de orientacdes estratégicas e planos de treino, considerando as areas
prioritarias a desenvolver e diretrizes técnicas para monitorizacao e avaliacio de programas de cuidados
paliativos de qualidade (WHO, 2014,).

A Alianca Mundial de Cuidados Paliativos (WHPCA) divulga o Atlas Global de Cuidados Paliativos no final
de vida, primeira tentativa de desenhar o acesso global a estes cuidados (Connor & Sepulveda, 2014).

A Worldwide Hospice Palliative Care Alliance inicia a divulgacao de relatérios anuais sobre o trabalho de-
senvolvido.

Surge a edi¢do internacional da ehospice, um recurso de noticias e informacgdes administrado globalmen-
te. O compromisso é divulgar as tltimas noticias, opinides e inspira¢des do mundo dos cuidados paliati-

2016 vos, e de fim de vida (https:/ehospice.com/).
Decretado pela WHPCA que o segundo sabado de outubro é o Dia Mundial dos Cuidados Paliativos, para
celebrar e apoiar hospicios e cuidados paliativos em todo o mundo. Os eventos acontecem em mais de 60
paises de todo o mundo.

2020 Divulgado o Global Atlas of Palliative Care 2nd Edition, que revela algumas das mudancas que ocorreram

desde a primeira edi¢do publicada em 2014 (Connor et al., 2020).

Tabela 1. Desenvolvimento histérico dos cuidados paliativos na Europa e no Mundo

DESENVOLVIMENTO DOS CUIDADQS PALIATIVOS EM PORTUGAL

Os cuidados paliativos, em Portugal, surgiram no inicio dos anos 90. Pode-se considerar que, comparativamente a outros
paises europeus a sua implementa¢do no nosso pais é um acontecimento recente (Marques et al., 2009). O primeiro servi-
co de internamento, criado em Portugal, destinado ao alivio do sofrimento remonta a 1992, inicialmente como Unidade
de Dor. O primeiro servico de cuidados paliativos surgiu no Instituto Portugués de Oncologia Francisco Gentil, em 1994,
como Unidade de Cuidados Continuados, atualmente Servico de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia,
Francisco Gentil, do Porto. A que se seguiu, mais tarde, em 2001, a unidade de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués
de Oncologia de Coimbra. A primeira equipa domiciliaria de cuidados continuados, que incluiam a prestacio de cuidados
paliativos surge em 1996, no Centro de Satide de Odivelas (Marques et al., 2009). Intercalada neste periodo, em 1995, é inau-
gurada a Associacao Nacional de Cuidados Paliativos. Atualmente designada como Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos (Capelas, Simdes da Silva, Alvarenga, & Coelho, 2014).

Os cuidados paliativos em Portugal, nascem pelo interesse de alguns pioneiros no tratamento da dor crénica da pessoa
com doenca oncolédgica avangada e ainda pela necessidade de promover a continuidade dos cuidados das pessoas com
doenca croénica irreversivel em fase avancada (Cruz, 2013). No inicio do século XXI, mais precisamente em fevereiro de
2005, o reconhecimento do direito aos cuidados paliativos por todos os cidadaos, leva um grupo de pessoasa criar o “O mo-
vimento de cidadaos pré-Cuidados Paliativos”. Os subescritores reclamaram o acesso aos cuidados paliativos para todos e
ainda, que este tipo de cuidados fosse aposto na Constituicio da Republica Portuguesa e incluido no dominio dos cuidados
de satide, prestados em Portugal. Apds aprovacio da ideia em sessao plenédria da Assembleia da Republica, inicia-se a con-
cecdo de uma sequéncia de programas de desenvolvimento e de legislacdo para a normalizacdo dos cuidados paliativos em
Portugal e a implementac¢io de uma rede de cuidados paliativos (Morato Cabral, 2004).


https://www.thewhpca.org/
https://ehospice.com/
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Em 2006 surge um elemento fortemente catalisador, com a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), a qual estabelece uma colaboracéo entre o Ministério da Satude e da Seguranca Social, e que tem por objetivo
geral “a prestacdo de cuidados continuados integrados a pessoas que, independentemente da idade, se encontrem em si-
tuacdo de dependéncia”. ARNCCI inclui diversas tipologias de cuidados, entre as quais as unidades de cuidados paliativos
de internamento (UCP) e as equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP) (Decreto-Lein°101/2006 de 6
de junho). Sendo este, o periodo de tempo em que os cuidados paliativos em Portugal tém um maior avanco.

Sendo, os cuidados paliativos reconhecidos, indubitavelmente, como prioridade na satide, novas conquistas vao surgindo
nesta 4rea e no ano de 2012 surgem dois documentos legais de grande importéncia, a lei do Testamento Vital (Decreto-Lei
25/2012 de 16 de julho) e posteriormente a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Decreto-Lei 52/2012 de 5 de setembro). A
primeira “regula as diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a forma de testamento vital, e a nomeacao
de um procurador de cuidados de satde e cria o Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV)”, dando assim respos-
ta ao principio ético do respeito pela autonomia do doente que pode vir a ser incapaz de manifestar a sua vontade, e a
inseguranca dos familiares e dos profissionais de satide quanto as decisdes a tomar perante essa situagao relativamente
aos tratamentos a implementar. A segunda, a cria¢io da Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob
tutela do Ministério da Satde vem consagrar o direito e regular o acesso dos cidaddos aos cuidados paliativos, ficando
definida a responsabilidade do estado nesta matéria. A lei de bases volta a redefinir os cuidados paliativos como: cuidados
ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio a doentes
em situacdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as suas
familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencao e alivio
do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, com base na identificagdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e
outros sintomas fisicos, mas também psicossociais e espirituais.

Mais recentemente o decreto de lei 136/2015 de 28 de julho de 2015, vem clarificar que as unidades e equipas de cuidados pa-
liativos deixam de estar integradas na RNCCI. No entanto este diploma prevé que as unidades da RNCCI podem coexistir
com as unidades da RNCP, que a RNCCI pode integrar as equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos e que as
unidades e servigos da RNCCI, em func¢do das necessidades, podem prestar acoes paliativas, como parte da promocao do
bem-estar das pessoas com doenga crdnica avancada e suas familias (Decreto-lei n° 136/2015 de 28 de julho, 2015).

E reconhecido a nivel internacional que, aplicados em tempo adequado, os cuidados paliativos diminuem os tempos de
internamento hospitalar, os reinternamentos, o recurso aos servicos de urgéncia, aos cuidados intensivos e a obstina-
cdo terapéutica e, consequentemente melhoram a qualidade de vida dos doentes e diminuem os custos inapropriados em
saude (CNPC, 2016). Os cuidados paliativos sdo considerados essenciais a um Sistema Nacional de Satide de qualidade,
devendo ser prestados em continuidade nos cuidados de satide. Surgindo por isso a Portaria n.° 340/2015 e a Portaria n.°
165/2016 que reclamam a necessidade de regulamentar a caracterizac¢io dos servigos que integram a RNCP, a admisséo dos
doentes, os recursos humanos, bem como as condig¢des e requisitos de construcao e seguranca das instalacdes de cuidados
paliativos (Portaria n.° 340/2015 de 8 de outubro de 2015; Portaria n.° 165/2016 de 14 de junho).

A Comiss@o Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), prop6s um Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos para o biénio 2017-2018, iterando no biénio 2019-2020. O objetivo foi fazer chegar cuidados paliativos de qualida-
de a todas as pessoas portadoras de doenca grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva, residentes em territério
nacional. Dando inicio a implementacao de uma RNCP funcional, integrada nos trés niveis de cuidados do Servigo Nacio-
nal de Satde, os Cuidados de Satide Primérios, os Cuidados de Satide Hospitalares e os Cuidados Continuados Integrados.

No sentido de densificar um conjunto de direitos das pessoas e familias em contexto de doenca avancada e em fim de vida,
consagrando o direito a ndo sofrerem de forma mantida, disruptiva e desproporcionada, e prevendo ainda medidas paraa
realizacdo desses direitos, foi publicada a Lei n.° 31/2018, sobre direitos das pessoas em contexto de doenc¢a avancada e em
fim de vida (Decreto-lei n.° 31/2018 de 18 de julho, 2018).
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0 QUE SAO CUIDADOS PALIATIVOS

A OMS como entidade distinta e especializada em satide apresenta a sua primeira definicdo de cuidados paliativos, em
1990, considerando, como “cuidados ativos e totais, destinados a clientes cuja doeng¢a ndo responde ao tratamento curati-
vo” (WHO, 1999). Doze anos depois, em 2002, esta descricéo é revista com associag¢io de novos conceitos, passando a defi-
nir-se os cuidados paliativos como uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos clientes e suas familias que
enfrentam problemas decorrentes de uma doencga ameacadora da vida, através da prevencao e alivio do sofrimento, com
recurso a identificacio precoce, avaliacdo adequada e tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, psicossociais
e espirituais (WHO, 2002).

A OMS considera os cuidados paliativos como uma prioridade da politica de satide. Para esta entidade a filosofia dos cui-
dados paliativos centra-se, sobretudo, nas premissas de que devem promover o alivio da dor e de outros sintomas disrup-
tivos, afirmar a vida e encarar a morte como um processo natural, integrar os aspetos psicoldgicos e espirituais da pessoa
no cuidar, ajudar o doente a viver tdo ativamente quanto possivel até a morte, ajudar a familia alidar com a doenca e acom-
panha-la no luto, utilizar uma abordagem multidisciplinar para atender as necessidades da pessoa e familia, incluindo
seguimento no luto, promover a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenca, e intervir precocemente
no curso da doenca, em simultaneo com tratamentos que tém por objetivo prolongar a vida, e quando necessario recor-
rem a exames para melhor compreender e tratar os problemas da pessoa (WHO, 2002).

No sentido de clarificar algumas das dimensdes que encerram as defini¢des anteriores e de acordo com a Associacido Por-
tuguesa de Cuidados Paliativos, e de alguns dos sdcios honorarios, os cuidados paliativos sdo uma resposta ativa aos pro-
blemas decorrentes da doenca prolongada, incuravel e progressiva, na tentativa de prevenir o sofrimento que ela gera e de
proporcionar a maxima qualidade de vida possivel a estas pessoas e suas familias. Sao cuidados de satide ativos, rigorosos,
que combinam ciéncia e humanismo. Também, correspondem a uma linha de prestacdo de cuidados de satde que tem
como objetivo central promover a maior qualidade de vida possivel, a autonomia e a dignidade, através de cuidados cen-
trados na pessoa e nos seus valores, qualquer que seja a sua idade, diagndstico e ou prognéstico. Os cuidados paliativos
preocupam-se com as necessidades da familia e dos cuidadores, prolongando-se para além do momento da morte e pro-
movem uma abordagem do sofrimento nas diferentes dimensdes em que os problemas ocorrem: fisico, psicolégico, social
e espiritual, pelo que, a prestacao de cuidados é interdisciplinar, com recurso a uma equipa com formacao nas varias
dimensdes, sendo a pessoa e a familia o centro gerador das decisdes. Centram-se numa abordagem de cuidados antecipaté-
rios de forma a prevenir situa¢des potenciais de sofrimento prolongado, insuportavel ou destrutivo. Por isso, a concecao
de cuidados é baseada nas multiplas necessidades da pessoa e familia e ndo apenas no prognéstico e ou no diagnostico.
Na medida que afirmam a vida e aceitam a morte, recorrem a intervencoes terapéuticas que promovem o conforto, sem
recorrer a medidas agressivas, intiteis e desadequadas, que possam de alguma forma atrasar a morte através de uma “obs-
tinacdo terapéutica”. Os cuidados paliativos retomam a necessidade de assegurar que as pessoas e familias, em fim de
vida, ndo sejam incorretamente tratadas e consagradas a um sofrimento indesejavel, reforcando assim a humanizacdo
dos cuidados (Goncalves, 2006; Neto, 2020).

De acordo com Twycross (2003) e Radbruch (2016) salientamos, que os cuidados paliativos assentam num conjunto de va-
lores e principios mundialmente reconhecidos (autonomia, dignidade, relacéo entre o paciente e o profissional de saude,
qualidade de vida, posicdo em relacao a vida e 4 morte, comunicacéo, educacgio publica, trabalho em equipa interdiscipli-
na, apoio a familia e controlo de sinais e sintomas).

A pessoa é reconhecida e respeitada como ser tinico e autébnomo. Os cuidados devem ser prestados quando a pessoa e/ou
familia estiverem preparados para os receber. Idealmente, a pessoa deve preservar a autodeterminacio para a tomada de
decisdes sobre o local onde quer receber os cuidados e sobre as opg¢des terapéuticas. Para isso, necessita de informacoes
adequadas sobre o diagndstico, o prognéstico e as opgdes terapéuticas.

Os cuidados paliativos devem ser prestados de forma a respeitar a cultura, a religido, os valores e as crencas, criando um
ambiente sensivel, de forma a promover a dignidade da pessoa e de forma a encontrar um sentido para a vida que lhe
falta viver. A relacdo entre o doente e o profissional de satde é garantida pelo relacionamento colaborativo da equipa de
cuidados, atendendo a pessoa e a familia como parceiros em todas as fases do processo de gestdo da doenca incuravel. A
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abordagem dos cuidados paliativos deve ser orientada para a resiliéncia, ou seja, para a capacidade da pessoa em lidar com
a doenca incuravel e problemas relacionados, e com a mudanca de perspetiva de vida restrita.

O objetivo central dos cuidados paliativos é garantir a qualidade de vida. Apeténcia para atingir um nivel mais elevado ou
paramanter a qualidade de vida definida pela pessoa. A morte é vista ao mesmo nivel da vida, e como parte dela. Os cuida-
dos paliativos nao apressam nem adiam a morte, balanceando a posi¢io em relacdo a vida e a morte.

Habilidades de comunicac¢io sdo um pré-requisito essencial para cuidados paliativos de qualidade. Comunicacgao refere-se
nio s6 a interagdo entre o paciente e os profissionais de satide, mas também entre os pacientes e a familia, bem como a
interacao entre diferentes profissionais de satde e servicos de satide envolvidos no cuidado. A comunicacgio é de extrema
importancia para criar um clima de aceitacio dos cuidados paliativos e promover os cuidados de satde preventivos. Isto,
no sentido de deixar as futuras geragdes com menos medo da morte e do luto. Realidade com que seremos todos confron-
tados.

O trabalho em equipa interdisciplinar, integra o contributo dos diferentes profissionais, devidamente preparados para
dar respostas as multiplas necessidades da pessoa e da familia, o apoio a familia (identificando as suas necessidades, aju-
dando a lidar com as multiplas perdas durante o periodo de doenca e depois da morte, da pessoa) e o controlo dos sinto-
mas, com a prevencao e alivio do sofrimento, promovendo a melhor qualidade de vida possivel para a pessoa e familia sdo
valores dos cuidados paliativos.

ESTRATEGIAS PARA O PLANEAMENTO E IMPLEM ENTA(;AO DOS SERVICOS DE CUIDADQS PALIATIVOS

A nova Agenda das Nacdes Unidas para 2030 constitui um plano de acdo centrado nas pessoas, no planeta, na prosperi-
dade, na paz e nas parcerias (5P), tendo como objetivo final a erradicacdo da pobreza e o desenvolvimento sustentéavel, no
ambito do qual todos os estados e outras partes interessadas assumem responsabilidades préprias no que diz respeito a
sua implementacao, enfatizando-se que ninguém deve ser deixado para tras. A agenda 2030 é constituida por 17 Objetivos
de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) e foi aprovada em setembro de 2015 por 193 membros, resultando um trabalho
conjunto de governos e cidaddos de todo o mundo. No sentido de criar um novo modelo global para acabar com a pobreza,
promover a prosperidade e o bem-estar de todos, proteger o ambiente e combater as alterac¢des climaticas. Assim, os ODS
tém em vista garantir o acesso a saide de qualidade e promover o bem-estar para todos, em todas as idades, contribuindo
para a melhoria na qualidade de vida e capacitacio dos familiares cuidadores da pessoa em situacdo paliativa.

Por outro lado, o Servico Nacional de Satude estabeleceu no seu programa como prioridade, melhorar a qualidade dos
cuidados de satde e reforcar o poder do cidadao no Servigco Nacional de Satude, promovendo disponibilidade, acessibilida-
de, comodidade, celeridade e a humanizacao dos servigos. Assim, como forma de implementar e operacionalizar a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos, prevista na Lei n.° 52/2012, relativa a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, procedeu-se,
através do Despacho n.° 7824/2016, a designa¢do dos membros da Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, a quem com-
pete, entre outras, a elaboracgao de planos estratégicos bienais para o desenvolvimento dos cuidados paliativos no Servico
Nacional de Satide. O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2019-2020, aprova-
do pelo Despacho n.° 3721/2019, de 3 de abril, d4 continuidade a estratégia iniciada no biénio anterior. Perseguindo com o
objetivo de garantir equidade no acesso a cuidados paliativos de qualidade, adequados as necessidades multidimensionais
(fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais) e as preferéncias dos doentes e suas familias. E porque esta é uma missdo que ul-
trapassa os profissionais e institui¢oes de satide, contam com a colaborag¢io de todos (professores, investigadores, assisten-
tes espirituais e religiosos, Instituicdes Particulares de Solidariedade Social e outras entidades prestadoras de cuidados,
gestores, empresas, comunicac¢io social, entre outros) para formar, informar e cuidar bem os que mais sofrem devido a
doencas graves e/ou incuraveis, avancadas e progressivas, oncoldgicas e ndo oncolédgicas (PEDCP, 2019-2020). Assim, dada
a escassez de profissionais de saide com formacao tedrica avancada e pratica em cuidados paliativos e o nimero crescente
de pessoas com necessidades paliativas, mais do que camas, o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Pa-
liativos aposta na formacao nesta area de todos os profissionais de satide e na constituicdo de equipas consultoras. O Eixo
Estratégico Prioritario II, ressalva a necessidade de continuar a promover a formacao pré e pds-graduada dos profissionais
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de satide, para que identifiquem precocemente os doentes com necessidades paliativas, facam uma abordagem adequada
as necessidades dos doentes e familias e referenciem para as equipas especializadas de cuidados paliativos, os casos de
maior complexidade clinica. Em suma, os principais desafios deste Plano Estratégico sdo: garantir a qualidade dos cuida-
dos; aumentar a formacao e capacitacao dos profissionais de satide e aumentar a acessibilidade aos cuidados paliativos.

Segundo a Associacao Portuguesa de Cuidados Paliativos é prioritario que o estado invista nos cuidados prestados as pes-
soas com necessidades derivadas de doencas croénicas, progressivas e incuraveis. O grupo de Estudos de Cuidados Palia-
tivos alerta para a necessidade do refor¢o no desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal. Torna-se essencial
a divulgacdo e o desenvolvimento dos cuidados paliativos em Portugal ao nivel dos profissionais de satide e, a0 mesmo
tempo, alertar outros profissionais e a comunidade para aimporténcia do acompanhamento adequado e justo dos doentes
em fim de vida e das suas familias.

Em sintese, com base na estratégia do Servico Nacional de Saude em Portugal é primordial a prestacdo de cuidados aos
doentes com doengcas graves/avancgadas e progressivas. Tendo o propésito de promover o seu bem-estar e qualidade de vida,
garantindo a continuidade dos cuidados de satide. De acordo com varios estudos, é indiscutivel que os cuidados paliativos
quando implementados numa fase inicial diminuem os sintomas dos doentes e a sobrecarga dos familiares cuidadores tra-
zendo beneficios para os doentes e familias. Existem outras mais valias, como diminuicéo dos internamentos hospitalares, o
recurso aos servigos de urgéncia e consequentemente os custos em satide. De acordo com a Comissao Nacional dos Cuidados
Paliativos, dado que existem cada vez mais pessoas com doencas cronicas e uma vez que os recursos sdo limitados, esta pro-
poe a diferenciagio em dois niveis: (1) abordagem paliativa usada nos servigos onde casualmente sio tratados doentes com
necessidades paliativas; (2) os Cuidados Paliativos especializados, prestados a doentes com necessidades paliativas comple-
xas por equipas multidisciplinares com competéncias adequadas. A abordagem paliativa inclui procedimentos e métodos
utilizados em cuidados paliativos, nomeadamente, medidas farmacolégicas e ndo farmacolégicas de controlo de sintomas,
em areas nao especializadas. Enquanto que os cuidados paliativos especializados sdo prestados por profissionais com for-
macao especializada, que exercem papeis de monitorizacao clinica dos doentes e familias com problemas de elevado grau de
complexidade; consultadoria e colaboragio com as institui¢des de ensino (PEDCP, 2019-2020).

Ja em 2003, o Conselho da Europa, realcava a necessidade de formacao dos profissionais. A exceléncia do exercicio profis-
sional de enfermagem, passa indubitavelmente, por um trajeto académico e profissional que promova e estimule a quali-
dade e o desenvolvimento das praticas dos enfermeiros, ancorado numa atitude critica e reflexiva dos mesmos. Aos novos
profissionais ja ndo é s6 exigido o tradicional conjunto de saberes e de competéncias a nivel das habilidades, destreza,
seguranca, atitudes ou conhecimentos, como é imperativa a capacidade dos mesmos na contribuicdo para o desenvol-
vimento da profisséo, tornando-a fundamentada, sélida e consistente (Franca, 2013). Assim, a formacio de enfermeiros
deve prepara-los para tomar decisdes e agir em contextos complexos, dificeis e mutaveis, e os programas de formacao
nao se devem prender exclusivamente ao desenvolvimento de conceitos tedricos, mas também ao nivel das habilidades e
competéncias emocionais (Franga, 2013).

O crescente envelhecimento da populacio e o aumento de pessoas de todas as idades com doencas crénicas e incapacitan-
tes, que ao longo de meses e anos recebem cuidados paliativos, exigem inovacao e habilidades dos profissionais de satude.
Novos contetidos de aprendizagem digital que visam complementar educacio, aprendizagem ao longo da vida e formacao
em servico tém sido desenvolvidos. O uso de plataformas digitais permite que os enfermeiros acedam a contetdos em
diversos formatos, permitindo a necessaria autonomia pedagégica e gestao do tempo pessoal. Assim, as plataformas per-
mitem que os enfermeiros realizem a sua formacao em qualquer lugar acessivel, reduzindo custos pessoais e profissionais
e garantindo padrdes de alta qualidade.

As Unidades de Cuidados Paliativos destinam-se a doentes com doencas complexas em estado avancado, com evidéncia na
falha da terapéutica dirigida a doenca de base ou em fase terminal e que requerem cuidados para orientacdo ou prestacio
de um plano terapéutico paliativo (UMRNCCI, 2009). O desenvolvimento das diferentes respostas operacionalizadas pelo
volume de unidades, equipas e recursos da Rede Nacional dos Cuidados Paliativos, é concretizado através de critérios po-
pulacionais de cobertura, originando um novo nivel de cuidados que atravessa de forma transversal o Servico Nacional de
Saude e o0 apoio social. Ou seja, a Rede Nacional dos Cuidados Paliativos através das Equipas de Gestao de Altas e Equipas
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Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos, fica inserida nos hospitais e, mediante as Equipas de Cuidados Con-
tinuados Integrados no domicilio, bem como as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos, interliga-se
com o nivel dos Cuidados de Satide Primaérios.

Em suma, para um bom planeamento e uma adequada implementacao dos servicos de cuidados paliativos é necessario
existir uma estreita articulacio entre os Cuidados de Satide Priméarios, Cuidados de Satide Hospitalares, Cuidados Conti-
nuados Integrados e as Institui¢des Particulares de Solidariedade Social. No entanto, também é imperativo existir uma
boarede de suporte familiar e da comunidade, nomeadamente cuidadores, familia, amigos e vizinhos.

CUIDAR E CONFORTAR EM CUIDADQOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos tém como principal objetivo proporcionar conforto a pessoa em situacgéo paliativa e a familia (Twy-
cross, 2003). O sentimento de conforto é uma experiéncia peculiarmente importante para quem vivencia uma situagao de
doenca grave, incuravel e progressiva, com prognoéstico limitado e iminéncia de morte. A sensacdo de conforto, harmo-
nizada pelo alivio do sofrimento nas diversas dimensdes do ser humano, proporciona qualidade de vida a pessoa e familia
(Close & Long, 2012; van der Steen et al., 2014). Os cuidados de conforto estio frequentemente associados aos cuidados
paliativos, no entanto é reconhecida pela literatura a sua relevancia nos varios contextos de saide, sendo mesmo visto
como um elemento integral da profissao de enfermagem.

O conforto é um estado transitério e dindmico caracterizado pelo alivio da dor, sofrimento emocional e fisico. A percecao
de conforto colide com um sentimento emergente de positividade e autoconfianca. A pessoa em interacdo com os cuidados
de satde sente conforto quando é valorizada, confia e aceita o tratamento proposto pela equipa de cuidados. Sendo o confor-
to total considerado aparente (Wensley, Botti, McKillop, & Merry, 2020).

Estudos realizados, com o objetivo de descrever a experiéncia de conforto, percecionada por doentes internados em unidades
de recobro de cirurgia cardiaca e unidades de cuidados paliativos, mostram, que o conforto é uma experiéncia multifatorial,
cujos fatores de influéncia sdo: a capacidade para desenvolver estratégias de autoconforto, o pensamento positivo, a procura de
sinais de seguranca e de normalidade, manter as atividades de autocuidado, procurar informacao, desenvolver a confianca e
anuéncia face a atual condicdo de satide; estar integrado culturalmente, encontrar informalidade cultural, sentindo que as suas
normas e valores culturais sdo compreendidos e respeitados; sentir-se espiritualmente aceite, manter praticas espirituais ou
religiosas pessoalmente significativas; perspetiva de esperanca, os participantes acreditam que ainda tém algum controle so-
bre sua situacdo de satide; as relagdes intrapessoais, com os profissionais de satide, familia e amigos no sentido de oportunidade
para fazer a epitome da vida, estimando o que foi realmente importante; as relagdes transpessoais, com Deus e a natureza, uma
vez que esses relacionamentos geram amor pessoal, amor para com os outros e com o transcendente; a presenca da familia, que
tem a capacidade unica de conforto decorrente de uma cultura e compreensao compartilhadas; e a capacidade na gestdo de
sintomas (Coelho, Parola, Escobar-Bravo, & Apéstolo, 2016; Wensley, Botti, McKillop, & Merry, 2020).

Outras fontes de conforto enunciadas pelos participantes, estdo associadas a competéncia técnica e humana com que
sentem os cuidados prestados. Algumas das intervenc¢des de conforto que parecem simples e de pouca complexidade tec-
nolégica, como a disponibilidade, o carinho e o apoio, tinham a capacidade de afetar significativamente o estado de con-
forto dos participantes. Os resultados dos referidos estudos apontam para o facto deste tipo de cuidados ter: um modelo
de cuidado centrado na pessoa; uma equipa vinculada e habilitada (com disponibilidade, com estratégias terapéuticas de
conforto ajustadas as necessidades da pessoa e familia); um acesso a informacoes precisas fornecidas com sensibilidade
para que os doentes possam preparar-se para o futuro préximo; e um ambiente fisico limpo, bem equipado e adequado a
presenca da familia, podendo ser decorado com objetos pessoais (ambiente de positividade projetado por uma equipa coe-
sa e com tempo para todos os participantes) serem aspetos com influéncia positiva no conforto dos participantes (Coelho,
Parola, Escobar-Bravo, & Apoéstolo, 2016; Wensley, Botti, McKillop, & Merry, 2020).

Em 1990 Katerine Kolcaba desenvolveu a Teoria do Conforto de médio alcance. Esta teoria com aplicabilidade na pratica
clinica e na pesquisa em satde, coloca o conforto na vanguarda da satide (Kolcaba, 1994). De acordo com o modelo tedrico,
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o conforto é um estado holistico e complexo, temporario, variavel e relativo a um momento (Kolcaba, 1994; Kolcaba &
Steiner, 2000; Kolcaba, Dowd, Steiner, & Mitzel, 2004). O conforto é um resultado desejado para todos os seres humanos
podendo ser imediato aos cuidados de enfermagem (Kolcaba, 2001).

Kolcaba (2003), descreve o doente como um individuo com necessidades de cuidados de saude (primérios, secundarios
ou terciarios), e o ambiente como integrante dos aspetos que o rodeiam. Este, pode afetar o conforto, mas também pode
ser manipulado para o atingir. A satide, por sua vez revela um estado de bem-estar, facilitado pelo alcance do conforto da
pessoa. Segundo a presente teoria, o conforto é ainda considerado a experiéncia imediata de ser fortalecido, através da
satisfacdo de trés estados de necessidades: o alivio, a tranquilidade e a transcendéncia, em quatro contextos da experiéncia
humana: o fisico, o psico-espiritual, o social e 0 ambiental (Kolcaba, 1991, 1992, 1994, 2001 & 2003).

Para a autora, o alivio é o estado e a experiéncia, de quem, foi satisfeita uma necessidade de conforto especifica e permite
retomar a atividade anterior ou ter uma morte tranquila. A tranquilidade, é um estado de calma, sossego, satisfacdo e con-
tentamento, essencial para um bom desempenho. A transcendéncia, é o estado no qual a pessoa sente ser possivel superar
os problemas ou a dor. Relativamente aos quatro contextos da experiéncia humana: a) o contexto fisico do conforto, esta
relacionado com os processos corporais que permitem a homeostasia do individuo, nomeadamente com o seu repouso
e relaxamento e com fatores relacionados com o processo de doenga, nomeadamente a dor, entre outros sintomas; b) o
contexto psico-espiritual, é definido como uma tomada de consciéncia de si mesmo, que inclui as componentes mentais,
emocionais e espirituais do self, engloba a autoestima, o autoconceito, a sexualidade e o significado que tem da vida, a re-
lagéo com os outros e com um ser transcendente; ¢) o contexto sociocultural é relativo as relagdes interpessoais, a relacio
social com a familia, incluindo ainda, aspetos financeiros, educacionais e de suporte, bem como a atencao as tradicoes e
costumes da familia; d) o contexto ambiental relaciona-se com o estar atento as condi¢des e influéncias externas, nomea-
damente a cor, ruido, luz, ambiente, temperatura ou acesso a natureza (Kolcaba, 2003; Kolcaba, Tilton & Drouin, 2006).

As necessidades de conforto especificas de cada pessoa resultam de estimulos que causam tensdes negativas. Podendo ser
implementadas medidas de conforto, inerentes as intervencdes de enfermagem, no sentido de dar resposta as necessida-
des dos individuos, considerando as experiéncias passadas, idade, atitude, estado emocional e prognéstico, de forma a
surgirem tensdes positivas que aumentem o conforto (Kolcaba, 1994, 2003). As intervencdes de enfermagem que visam au-
mentar o conforto, satisfazendo as necessidades das pessoas e por conseguinte reduzir as tensdes negativas, sio estimadas
num resultado desejado (Kolcaba,1994). As tensdes positivas levam as pessoas a delinearem comportamentos de procura
de saude, a nivel interno (por exemplo, o tratamento da func¢io corporal), a nivel externo (por exemplo, adotar estilos de
vida saudaveis), ou a morte placida. Sugere-se uma importante relacio, entre o conforto da pessoa e familia, os compor-
tamentos geradores de procura da saude e os resultados institucionais. O beneficio institucional é inerente, em termos
de reducdo de custos com os cuidados e tempo de permanéncia, do incremento da satisfacdo dos doentes, da melhoria
da estabilidade financeira, e uma dotacéo positiva de qualidade dos servigos prestados (Kolcaba, Tilton & Drouin, 2006).

CONTRIBUTO DA ESPIRITUALIDADE NO CONFORTO E NA QUALIDADE DE VIDA DA PESSOA EM SITUACAO
PALIATIVA

A filosofia dos cuidados paliativos bem como os processos de morrer, morte e luto e os principios bioéticos aplicados aos
cuidados paliativos tém sido bastante estudados (Benites, Neme, & Santos, 2017; Evangelista et al., 2016; Martins, 2010).
No entanto, existem hiatos quando o assunto se refere a espiritualidade e a religiosidade. Que papel desempenham nas
situagdes de luto e morte? Que estratégias sdo implementadas pelos profissionais de saiide, no dominio espiritual, que
permita aliviar o sofrimento? E que formas encontram os profissionais de satide para estabelecer o didlogo referente a es-
ses assuntos? Que contributo apresentam para a melhoria da qualidade de vida das pessoas em cuidados paliativos? Estas
e outras questdes se impdem quando os modelos de cuidados de satide sdo centrados na pessoa/familia com o intuito de
promover a saude e o bem-estar.

Diversos estudos tém demonstrado a existéncia de relacoes entre religiosidade/espiritualidade, qualidade de vida e saude,
destacando a importancia no processo de cura ou reabilitacdo de doencas crénicas, ou mesmo no alivio do sofrimento
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em fim de vida em cuidados paliativos (Boston, Puchalski, & O’Donnell, 2006; Cohen, Mount, Tomas, & Mount, 1996;
Litalien, Atari, & Obasi, 2021; Puchalski et al., 2009; Puchalski, 2012). As praticas espirituais de entre as quais se destaca
a meditacdo e a oragdo (Evangelista et al., 2016), também tém demonstrado ser benéficas para a recuperacio de um novo
estado de equilibrio na satide (Puchalski, 2012). A pessoa em cuidados paliativos, j4 em fim de vida, pode-se encontrar em
grande sofrimento espiritual e, tal como qualquer outro sintoma clinico deve merecer da parte dos profissionais atencido e
tratamento. Neste sentido, a OMS, a Sociedade Espaiiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) e a European Association for Pallia-
tive Care (EAPC), tém desenvolvido grupos de trabalho no sentido de desenvolverem a dimenséo espiritual na prestacio
dos cuidados de satide. De uma forma geral, a implementacao dos cuidados espirituais ao doente em fim de vida ainda se
apresenta de dificil implementacéo. De acordo com Galiana e colaboradores (2014), existem duas razdes para o facto:

Por un lado, la propia naturaleza de esta dimensién, que se resiste a ser explorada por el paradigma experimental y la hace
de dificil conceptualizacién y, como consecuencia, ha llevado a una falta de consenso en su definicién. La definicion de
espiritualidad ha sido objeto de interminables debates en la literatura cientifica [para una revision, léase Vachon, Fillion,
& Achille, 2009], de manera que los profesionales no disponen de una definicién operativa que incluya sus componentes ni
de los aspectos que deben evaluar vy atender. Esta falta de consenso tiene un profundo impacto en la evaluacion del cons-
tructo, teniendo como consecuencia la proliferacién de diversos instrumentos de medida (p. 63).

Neste contexto, faz-se necessaria uma distinco entre a espiritualidade e a religiosidade, visto que sdo termos utilizados
no quotidiano como sinénimos e, portanto, podem ser confundidos, tanto por quem vive o processo de doenca quanto por
familiares e profissionais. A espiritualidade e religiosidade sdo dois construtos distintos, embora os termos que os defi-
nem possam apresentar sobreposicao de conceitos. Dos inimeros autores que tém vindo a tentar definir Espiritualidade é
consensual a visao desta como uma dimenséo pessoal, integradora da experiéncia humana que conduz a uma consciéncia
da transcendéncia do ser consigo préprio, com o outro, com entidades superiores e ou forcas vitais, estruturando a pessoa
na procura de significados, objetivos e propdsitos de vida, proporcionando sentimentos como por exemplo paz interior,
podendo coexistir ou nao dentro da pratica de um credo religioso. Trata-se de uma constru¢io que envolve conceitos de
‘fé’ e ou ‘sentido’ (Encarnacio, Oliveira, & Martins, 2015; Catanzaro & McMullen, 2001; Park, 2007; Sessanna, Finnell, &
Jezewski, 2007; Siméo, Caldeira, & de Carvalho, 2016). Por outro lado, a religido ou religiosidade estdo habitualmente as-
sociadas ao grau de participacio ou adesdo as crencas e praticas de um sistema religioso, onde a simbologia e o ritual tém
particular relevo na comunicagéo do ser com o transcendente (Koenig, 2012; Litalien, Atari, & Obasi, 2021; Visuri, 2012).
Dareligiao ressalta a dimensdo intelectual da espiritualidade, quando procura compreender e expressar em palavras e em
conceitos a experiéncia original e neste sentido a espiritualidade é uma dimensao mais ampla do que a religido.

A importéancia do reconhecimento da espiritualidade como estratégia de coping (Cabago, Caldeira, Vieira, & Rodgers,
2018) e a identificacdo das necessidades da pessoa permitem aos profissionais de saide, em especial aos enfermeiros, pla-
near uma assisténcia de qualidade e atender ao doente/familia de forma integral.

Para que os enfermeiros possam melhor intervir, deverao ser conhecedores dos diversos instrumentos disponiveis para
monitorizarem esta dimenséo espiritual. Galiana e colaboradores (2014), através de uma revisio de literatura identifica-
ram cinquenta e sete instrumentos que monitorizavam a espiritualidade enquanto dimensao do ser humano, relacionada
com a qualidade de vida, com o bem-estar, com a satide mental, com a aceitacao da doenca oncoldgica, com a experiéncia
em cuidados paliativos, entre outras. No sentido de organizar os dados recolhidos, os autores categorizaram estas medidas
de avaliacdo e intervencdo espiritual em cuidados paliativos, em trés familias de instrumentos, sendo que das cinquenta
e sete medidas apresentadas, nove foram validadas transculturalmente: a) Medidas gerais multidimensionas (e.g., As-
sessment of quality of life at the end of life instrument (Axelsson & Sj6dén, 1999); Functional Assessment of Chronic Il1-
nesss Therapy-Palliative (FACIT-Pal) (Lyons et al., 2009); Hope Differential-Short; Hospice Quality of Life Index-revised
instrument (Nekolaichuk & Bruera, 2004); entre outras); b) Medidas funcionais da espiritualidade (e.g., Beck Hopeless-
ness Scale (BHS) (Abbey et al., 2006; Nissim et al., 2010), Brief Multidimensional Measure of Religiousness/Spirituality
(MMRS) (Motyka, Nies, Walker, & Myers Schim, 2010), Brief RCOPE (Cole, 2005; Sherman et al., 2005), entre outras); e c)
Medidas substantivas de espiritualidade (e.g., INSPIRIT (Index of Core Spiritual Experience) (Kass, Friedman, Leserman,
Zuttermeister, & Benson, 1991); Ironson-Woods Spirituality/Religiousness Index Short Form (I-W SR Index) (Ironson et
al., 2002); Spiritual Activities Scale; Spirituality and Religion Survey (Sowell et al., 2000).
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Na escolha de um instrumento de avaliacdo orientado para a dimensao espiritual do doente, deve-se ter em conta as carac-

teristicas clinicas e culturais da populagio para a qual o instrumento foi validado e as propriedades psicométricas do mes-

mo. O aumento da investigacao sobre o impacto das intervencoes, sistematizadas dos enfermeiros, dirigidas a dimensao

espiritual, ao nivel do plano de cuidados do doente/familia, podera estimular os profissionais a atender a essa dimensio

e proporcionar um cuidado mais humanizado e uma assisténcia espiritual de qualidade. Doente e familia sdo ajudados

na construcio e (re)significacio para a nova fase das suas vidas, que lhes possibilite lidar com a angustia e o medo que

permeiam todo esse processo.
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INTRODUCAO

Os desenvolvimentos tecnolégicos tém contribuido para o aumento exponencial de recursos sobre questoes de satde, as-
sim como as possibilidades de partilha de informacdes e experiéncias baseadas em tecnologias de informacao. Com efeito,
ainformatica em satide permite a intersecdo da tecnologia da informacao com o design e a prestacdo de cuidados de satde.

Nosultimos anos, uma das propostas que mais atencao tem merecido consiste na utilizacdo dos avancos das tecnologias de
informacéo e comunicag¢io (TICs) para ajudar no desenvolvimento de conhecimentos e de competéncias necessarias para
apessoa desempenhar um papel ativo no seu autocuidado e na autogestdo do seu projeto de satide. O desafio da autogestao
do processo satide-doenca passa por internalizar os comportamentos motivados extrinsecamente o suficiente para serem
assimilados no senso de identidade de um individuo (Theng, Lee, Patinadan, & Foo, 2015), onde os recursos tecnolégicos
podem ser um grande aliado. Sugere-se que estes recursos tenham o potencial de “empoderar” os individuos, possibilitan-
do um papel ativo na sua tomada de decisdo em relagao a sua satide. De facto, os resultados demonstram que os sistemas de
tecnologia da informacao em satide melhoram os processos de atendimento e os resultados relacionados com as doencas
crénicas (Moore, 2018; Vandenberghe, Vanhoof, Voorend, Geerts, & Dobbels, 2018). Em 2004 menos de 25% das praticas
ambulatérias usavam registos eletrénicos de satide, no entanto, esse nimero aumentou para mais de 80% uma década
depois (Moore, 2018). O recurso a estas tecnologias permite, de modo remoto, oferecer a oportunidade de aumentar os
cuidados de satde, fornecendo intervencdes personalizadas, precisas e preventivas que apoiam o conhecimento sobre
padrdes de comportamento relacionado a satide e autogestio (Simblett et al., 2018).

Com o preposito de prevenir ou gerir doencas crénicas, é necessario promover um estilo de vida saudéavel pelo movimento
do “Self”, onde a tecnologia pode ser utilizada para fornecer as pessoas dados sobre os seus proprios comportamentos, for-
necendo feedback personalizado sobre esses dados, podendo tornar as pessoas mais conscientes do seu comportamento e
capacita-las a melhorar, ou manter, um estilo de vida saudavel (Vandenberghe et al., 2018). Este processo de autogestao,
permite recolher informacdes sobre si prépria e agir de acordo com essas informacdes facilitando o autoconhecimento,
a autoconsciéncia, o autocontrole, a melhoria e a autorreflexio (Simblett et al., 2018; Vandenberghe et al., 2018). Estes
sistemas baseados no empoderamento do individuo podem ajudar a obter melhores resultados de satide e melhorar a qua-
lidade de vida, impulsionando a mudanca de comportamento através da motivacao.

Aolongodaspréximaspaginasdeste capitulosidoexploradosalgunsrecursostecnolégicosparaapromociodeautocuidado,
designadamente mhealth/ehealth, aplicagdoes modveis e jogos. Em cada um destes tépicos é apresentado o conceito, vanta-
gens e desvantagens, aplicacOes existentes, implicacdes, resultados, eficicia e questdes éticas (Figura 1). Em simulténeo,
é aprofundado o papel destes recursos como estratégias de promocao do autocuidado nos cuidados de enfermagem e suas
implica¢des na transformacao destes cuidados.
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Figura 1: Ilustracdo dos conceitos do capitulo

MHEALTH/ EHEALTH

Atualmente as tecnologias de informagdo e comunica¢ado constituem um desafio para as organizagdes. As inimeras inova-
¢Oes que tém vindo a ocorrer nos diferentes setores conduziram a necessidade de nomear um termo distinto para as agru-
par. Surge assim, o eHealth ou “satide digital” ou “satde eletrénica”, que se traduz nas ferramentas e solucdes digitais que
ajudam a melhorar a qualidade de vida das pessoas (WHO, 2016). Esta pode ser definida como a utilizacdo da internet, apli-
cada com outras tecnologias da informacdo e comunicacdo, com o objetivo de melhor gerir a informacao dos processos
clinicos, do tratamento dos doentes e da otimizacdo dos custos. Isto é, o foco é melhorar o circuito de informacao digital,
no sentido de aperfeicoar os sistemas de satide e a prestacio de cuidados. A satde digital (eHealth) é um conceito que inclui
diversas dimensoes, nomeadamente a transmissao de informacéo entre servicgos e instituicoes, a interacao estabelecida
entre os parceiros e a acessibilidade da informacéo nos locais mais remotos (WHO, 2016).

Desde 2005 que a Organizacdo Mundial de Satide (OMS) tem como prioridade a satide digital, tendo em vista o custo-bene-
ficio, 0 uso seguro das TICs com apoio a satide e campos relacionados a saide, incluindo servicos de satide, vigilancia em
saude, educacéo para a saude, conhecimento e investigacido (WHO, 2014). Segundo dados da OMS, 58% dos paises referem
ter uma estratégia eSaude e 87% dos paises apresentam iniciativas nacionais para a saide mével (WHO, 2016).

A vasta difusdo da internet através de dispositivos méveis conduziu ao aparecimento da subdimensao da satude digital,
denominada “satide mével” (mHealth), que cobre a pratica médica e de satide publica suportada por dispositivos méveis
(European Commission, 2014). Abrange um conjunto de aplicagdes de software e dispositivos de hardware que permitem
tanto realizar medicGes de sinais vitais e antropométricos (pulso, glicemia, temperatura, gordura corporal, etc.), como
medir a frequéncia e intensidade dos movimentos quotidianos do doente. Também fazem parte da satide mével, os dis-
positivos usados nos vestuarios inteligentes (smart wearable devices), tais como sensores eletronicos, sem fios, utilizados
pelas pessoas para monitorizar a sua condi¢io de satde (Rocha et al., 2016).

A mHealth é vista como uma area em rapida ascensao, existindo mais de 100.000 aplicativos disponiveis no mercado. Estes
tém potencial para desempenhar um papel na transformacao da satide e aumentar a sua qualidade e eficiéncia. As vanta-
gens encontradas na utilizacdo destas ferramentas sdo varias, nomeadamente contribuem para a capacitacio dos utentes
pois eles podem gerir a sua satide de forma mais ativa e viver de forma mais independente, devido as soluc¢des de autoa-
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valiacdo ou monitorizacdo remota. Além disso, o recurso a mHealth também permite apoiar os profissionais de satde no
tratamento de doentes de forma mais eficiente, pois os aplicativos méveis podem incentivar a adesdo a um estilo de vida
saudavel. A utilizacdo em massa dos dispositivos usados nos vestuarios inteligentes pode contribuir para “a reducio dos
gastos em saude, minimizacao dos erros médicos, prevencao de hospitalizacdes desnecessarias e ampliacdo das possibi-
lidades de interacgdo entre pacientes e profissionais de saide” (Rocha et al., 2016, p. 160). A satde movel, segundo Rocha
et al. (2016) pode intervir em quatro dimensdes: populacional (ex: melhoria no acesso aos servigos de satide), tratamento
e prevencio (ex: intervenc¢des com foco em prevencio e promocio da saude), diagnostico (ex: diagnéstico com nano sen-
sores) e mensuracio (ex: biossensores para monitorizacdo biomédica). No entanto, existem algumas desvantagens com o
uso da sauide moével que ainda nao foram ultrapassadas, tais como: o custo elevado combinado com a impossibilidade de
acesso a internet de alta velocidade, o modelo de negécio e comercializacdo inerentes ao elevado custo, a conformidade
com padrdes e interoperabilidade, a confiabilidade dos dados por sensores, e a seguranca e privacidade dos dados (Rocha
etal., 2016).

Mas também existe evidéncia cientifica dos beneficios da satide digital em geral (Black, Pagliari, Anandan, Cresswell, &
Bokun, 2011) e de areas especificas, tais como sistemas de apoio a decisdo para médicos ou mensagens de texto direciona-
das ao doente (Jasper, Smeulers, Vermeulen, & Peute, 2011). Nestes estudos fica evidenciado o impacto da satde digital em
trés areas identificadas por revisdes anteriores: (1) sistemas que facilitam a prética clinica; (2) sistemas institucionais e (3)
sistemas que facilitam cuidado a distancia. Os sistemas que facilitam a pratica clinica incluem sistemas de registos médi-
cos eletrénicos, sistemas para arquivo de imagens médicas digitais e sistemas de informacao que otimizam o fluxo de tra-
balho. Ossistemas institucionaisincluem sistemas de satide de informacéao e gestao, alerta precoce de doencas e gestdao de
complicagdes. Os sistemas que facilitam os cuidados a distdncia incluem o uso de um servico de mensagens curtas (SMS)
ou outra mensagem de texto por meio de lembretes ao doente, videoconferéncia para consultas ao vivo e comunicacio
assincrona, e chamadas telefénicas automatizadas com mensagens gravadas (ISO, 2011). No entanto, Botrugno e Z6zimo
(2020) alertam para a necessidade de avaliar os principais eixos da estratégia ptblica de promocéo da telemedicina. Real-
cam a necessidade de uma visdo critica que acompanhe a difusao dos servicos a distdncia na pratica médica, a fim de evitar
repercussoes negativas, entre as quais o aumento da tendéncia de privatizacdo dos servicos de satide e o agravamento das
desigualdades, com o risco inerente de criar um sistema de cuidados de satide “a duas velocidades”.

Existem muitas ferramentas digitais e servicos disponiveis através da web, que permitem melhorar o atendimento, a in-
formacdo clinica, o controlo de sinais e sintomas, etc. Entre eles inclui-se: o Portal da Satde, o mHealth (uso de dispositi-
vos moéveis), o Big Data, o Cloud Computing, a Telemedicina, a Internet das coisas (IoT) e a Inteligéncia artificial (IA). No
Servigco Nacional de Satude (SNS), existem alguns projetos eHealth (por exemplo: prescrigio eletrénica médica, boletim
de vacinas online, inteligéncia artificial e robética). Deste modo, a IA, a robética e as tecnologias conexas conduzirao a
mudangas substanciais no mercado laboral e no local de trabalho (WHO, 2016). A OMS tem como objetivo promover o de-
senvolvimento da satide digital, nomeadamente através da construcdo de ferramentas inovadoras que melhorem a pratica
diaria (WHO, 2016; WHO, 2021a). Um exemplo da concretizacio deste objetivo, foi a criacio da Rede ePORTUGUESe, que
é uma plataforma para apoiar o desenvolvimento dos recursos humanos para a saide nos paises de lingua portuguesa,
fortalecendo a colaboracdo na area da informacao e capacitacdo em satde. Esta é uma plataforma que oferece aos oito
paises de lingua portuguesa (Angola, Brasil, Cabo Verde, Guiné-Bissau, Moc¢ambique, Portugal, Sdo Tomé e Principe e
Timor Leste) a oportunidade de receber informacéo em satde atualizada e relevante no seu préprio idioma. Assim, a rede
ePORTUGUZESe é desenvolvida especificamente para os paises de lingua portuguesa, sendo uma oportunidade para que
estes atinjam suas metas previstas nos Objetivos do Desenvolvimento do Milénio (WHO, 2021b).

A saude movel cobre ainda os aplicativos méveis, o assistente digital pessoal, os relégios inteligentes ou outros disposi-
tivos corporais ou implantes. Além disso, estes aplicativos abrangem um amplo espectro de linhas de ajuda telefénicas
e mensagens de texto, lembretes de compromissos, para telessatide moével e acesso moével a informacdes eletrénicas do
utente. Desta forma, com a utilizagio destes dispositivos é possivel colher muitos dados de saide (WHO, 2016). Existem
diferentes programas de saide moével, tais como call centers de satide, mensagens lembretes, telessatide moével, sistemas
de gestdo de emergéncia, registos eletronicos, adesdo ao tratamento e sistemas de suporte a decisdo clinica, entre outros
(WHO, 2016).
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De acordo com o Diario da Republica n° 169/ 2019/ de 4 de setembro (2019, p. 60) “o Estado deve promover a utilizacio
eficiente das TICs no &mbito da satde e da prestacdo de cuidados, tendo em atencio a necessidade da protecdo dos dados
pessoais, da informacao de satide e da ciberseguranca”.

A eHealth é uma ferramenta importante para ajudar os paises a estabelecer cuidados de satide seguros, eficientes e susten-
taveis sistemas de entrega. No entanto, para que a eHealth desempenhe todo o seu papel, ajudando os sistemas de satde
a atingir as metas de cuidados de satide universais, e para serem verdadeiramente integrados aos servicos de satde dia-
rios, uma série de mudancas politicas terdo de ser feitas em muitos sistemas de satde. E necessario existir uma mudanca
no contexto legal para permitir que todo o potencial da eHealth seja realizado. Assim, no ambito da inovacdo, o Estado
deve “promover o acesso equitativo a inovacdo em satide nas suas vertentes integradas e complementares de ciéncias de
informacao e comunicacdo, nanotecnologia, genética e computacdo, em particular no recurso a robética e a inteligéncia
artificial”, com salvaguarda das questdes éticas por esta suscitadas (Diario da Republica, 2019, p. 66). Relativamente as
questdes éticas, a Comissdo Europeia (2020) lancou algumas recomendagdes sobre os quadros éticos da IA, da robdtica e
das tecnologias conexas. Posto isto, a Unido Europeia e os seus Estados-Membros tém uma responsabilidade particular
em aproveitar, promover e reforcar o valor acrescentado da IA, e em garantir que as tecnologias de IA sejam seguras e
contribuam para o bem-estar e o interesse geral dos seus cidadaos, uma vez que podem dar um enorme contributo para a
consecucio do objetivo comum de melhorar a vida dos cidadaos e fomentar a prosperidade na Unido, contribuindo para
o desenvolvimento de melhores estratégias e a inovacéo em varios dominios e setores (European Commission, 2014). Em
suma, um quadro juridico abrangente para eHealth precisara de abordar a transferéncia e o uso de informacdes entre pro-
fissionais de satide e doentes. Ao abordar tais transferéncias, as questdes de privacidade e confidencialidade dos dados do
utente e regras sobre direitos de acesso e direitos de compartilhamento de dados séo primordiais (WHO, 2016).

As ferramentas mHealth podem ser utilizadas como uma estratégia de promocao no autocuidado em diferentes contextos
de doencas crénicas. Tém vindo a ser realizados estudos nesta area. Desta forma, o uso de tecnologia inteligente na reabi-
litac@o estd em crescimento e pode ser usado remotamente para auxiliar os clientes na auto monitorizacéo (Bhattacharjya
et al., 2021). O estudo realizado por Quintana, Gonzalez Martorell, Fahy e Safran (2018) demonstrou que a utilizacdo de
diferentes métodos de mHealth (ex: SMS e acompanhamento) mostra efeitos positivos na ades@o e nos resultados clinicos,
apontando para uma melhoria na prestacao dos cuidados. As tecnologias amigaveis e faceis de usar podem ajudar a di-
fundir o uso de sistemas de telessatde. Este facto também ficou visivel no estudo de Mussetti e colaboradores (2021), que
reforca aimportancia da utilizacao da telessatide para monitorizar doentes transplantados apds a alta.

Osresultados encontrados no estudo de Piette e colaboradores (2012) mostram que as monitorizagdes através de chamadas
telefénicas de apoio para o autocuidado melhoram alguns resultados da doenga crénica, como o controlo da glicemia e da
pressao arterial, em paises de baixo e médio rendimento. Embora grandes programas para a implementacao e pesquisa de
satide modvel estejam a ser conduzidos em muitos paises de baixo e médio rendimento, ainda sdo necesséarias mais infor-
macoes sobre o seu impacto nos resultados e custos.

A transformacao digital que esta a ocorrer deve-se ao investimento em um futuro digital e ao desenvolvimento acelerado
de aplicagdes moéveis. A transicdo digital esta a ser acelerada com a fase atual que estamos a vivenciar e tem acarretado
implicacdes na transformacao dos cuidados de enfermagem. Portugal, através dos Servicos Partilhados do Ministério da
Saude, tem tido iniciativas sobre o tema para discutir as melhores praticas e estabelecer diretrizes, com uma dimensao
internacional, marcados pela inovacao tecnolégica e centrando-se no processo de transformacao digital da Satade.

A tecnologia tem vindo a transformar os habitos dos profissionais de satde e dos doentes. As solucdes eHealth tém trazido
solugoes para os problemas que fazem parte da saiide em Portugal, por exemplo nos hospitais deixamos de ter os registos em
suporte de papel. Posto isto, as tecnologias de informacao e comunicacio sdo desenvolvidas com vista a melhorar o acesso
das pessoas aos servicos de satide e a maximizar as condic¢des de trabalho dos profissionais e a eficiéncia das organizacdes
(Diario da Republica n®169/2019 de 4 de setembro, 2019). Em suma, a eHealth contribui para a otimizacgéo dos recursos exis-
tentes aumentando a acessibilidade dos doentes aos cuidados de satide, podendo promover a qualidade dos cuidados.
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APLICACOES MOVEIS

Uma aplicacdo médvel, vulgarmente designada por app, traduz-se num “software de aplicacio concebido e desenvolvido
para utilizacio pelo publico em geral, em dispositivos méveis, nomeadamente teleméveis inteligentes (smartphones) e
tablets, excluindo o software que controla esses dispositivos (sistemas operativos méveis) e o hardware” (Diario da Repua-
blica, 2018, p. 5031).

Em Portugal, as aplicagdes mdveis comecaram a ter maior utilizacdo a partir de 2013, ano em que a procura de smartphones
passou a ser mais significativa. Alguns aplicativos mais conhecidos estio relacionados com as redes sociais com o Facebook,
Instagram, WhatsApp, ente outros.

No entanto, existem milhares de aplicativos méveis relacionados com a satide, disponiveis nos sistemas Apple i0OS e Google
Android, que se estio a tornar populares e tecnologicamente mais sofisticados. A medida que evoluem, o interesse na sua
utilizacdo como ferramentas para a satide estd a aumentar (Lang & Zawati, 2018).

O SNS portugués recorre a aplicagcdes méveis variadas (ex: MySNS; MySNS Tempos; MySNS Carteira, eMed) que permitem
aceder, de forma intuitiva e facil, aos servicos digitais de saude. O cidadao pode consultar informacdes essenciais, o seu his-
torial clinico, agendamento de consultas, precos dos medicamentos, alarmes para a toma dos medicamentos, entre outras
funcdes. Estas apps tém como principais objetivos a agilizacdo da comunicacio entre o SNS e o utente, a responsabilizacio
do cidaddo na gestao da sua satide e a promocao da literacia digital.

As vantagens da utilizacdo das apps sdo sobreponiveis aos beneficios encontrados em outras ferramentas de mHeal-
th ja referidos. Através de aplicativos moveis, especialmente se conjugados a sensores, é possivel colher dados médicos,
fisiolégicos, de estilos de vida, atividades didrias e ambientais. Para além de facilitar o acesso dos clientes as suas informacdes
clinicas em qualquer lugar e momento, podem apoiar os profissionais de satide no tratamento de forma mais eficiente, uma
vez que podem estimular a adesdo a um estilo de vida saudéavel, resultando em prescricdes e tratamentos mais personaliza-
dos (European Commission, 2014). Desta forma, através da automonitorizacgio, as pessoas podem gerir melhor a sua satde,
sendo maisindependentes no seu préprio contexto familiar, e potenciando assim o seu empoderamento. Esta autonomia, se
orientada e acompanhada remotamente pelos profissionais de satde, permite uma orientacdo mais célere e em tempo real,
podendo apoiar na gestao de sinais e sintomas, minimizando o agravamento da doenca. Consequentemente, e em simulta-
neo, a utilizagao deste tipo de apps pode contribuir para a diminuicdo dos custos em satde, pois as pessoas nao necessitam
de consultas presenciais tdo frequentes. Podem ser facilitadores da dindmica de funcionamento dos servicos de satide, evitar
deslocamentos e facilitar o vinculo com o sistema de saiide e com um planeamento assistencial voltado as reais necessidades
da pessoa (Mendez, Salum, Junkes, Amante, & Mendez, 2019). Reforca-se ainda a vantagem de os profissionais poderem
apoiar as pessoas que residem em locais mais afastados dos servicos de satide, minimizando as barreiras geograficas. Muitas
destas apps podem ser descarregadas gratuitamente, ou adquiridas a baixos precos.

Porém a sua utilizagdo também nao se encontra isenta de desvantagens. Uma delas prende-se com a existéncia de inime-
ras ja disponiveis no mercado, mas em que os seus contetidos nédo se encontram clinicamente validados, podendo cons-
tituir um risco para a saide. Wang, Varma e Prosperi (2018) apontam algumas razdes para que existam em circula¢éo no
mercado um grande nimero de aplicativos ndo validados: a maioria deles sdo desenvolvidos com um or¢camento pequeno
e dentro de um periodo de tempo limitado; sdo ainda frequentemente desenvolvidos por empresas com uma colaboracao
muito reduzida de especialistas; e existe pouco envolvimento dos futuros utilizadores dessa aplicacdo. Estes aspetos po-
dem colocar em causa a sua confiabilidade e viabilidade. Acresce que a transformacéo constante das tecnologias resulta
em atualizacOes frequentes de aplicativos com mudanca de recursos e fun¢des, podendo ser oneroso validar cada uma das
funcoes atualizadas antes do seu langamento ao publico. Assim, a comunidade cientifica tem vindo a reforcar a importan-
cia da validade clinica dos aplicativos méveis (ADA, 2021; Wang et al., 2018).

Embora alguns clientes perspetivem que as apps possam nao ser adequadas as suas necessidades individuais, uma vez que
sdo construidas para a populacio, a verdade é que alguns autores enfatizam a possibilidade de permitirem maior indivi-
dualizacio dos cuidados (European Commission, 2014; Mendez et al., 2019), principalmente naquelas que permitam uma
interatividade entre o cliente e os profissionais de satide.
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Os aplicativos moéveis sdo uma das aplicacdes comuns da tecnologia digital no apoio ao autocuidado e a gestdao de doencas
crénicas. Promover a saide envolve a adocao de estilos de vida saudaveis e por vezes de mudancas comportamentais, nem
sempre ficeis de atingir. O recurso a aplicativos méveis que apoiam a pessoa na tomada de decisdes ao longo do seu dia,
no ambito da alimentacéao, do exercicio fisico, do repouso, da gestdo do stresse e do bem-estar psicoldgico, entre outros
aspetos, parece promissor.

E um facto que a autogestio de uma doenca crénica implica que a pessoa tenha confianca e habilidade para integrar um
conjunto de comportamentos que lhe permitam incorporar a doenca na sua vida, vivendo o melhor possivel com ela.

As funcoes das apps podem ser variadas dando apoio na monitorizac¢ao, na educacio sobre a doenca e funcionando tam-
bém como lembretes, alertando para aspetos especificos do tratamento (Choi, Choi, Seomun, & Kim, 2020). Se forem mul-
tifuncionais podem apoiar na gestio de aspetos fisioldgicos (pressio arterial, peso colesterol, etc); em aspetos cognitivos e
comportamentais (informacéo clinica, medicacéo, atividade fisica, dieta, cessa¢io tabagica, etc), mas também em aspetos
psicoldgicos (motivagdo, autoeficacia, stresse, ansiedade e qualidade de vida) (Choi et al., 2020).

Nos altimos anos, a academia tem investigado a eficicia das interven¢des promotoras da autogestdo do regime terapéuti-
co, recorrendo a utilizacao de aplicacdes moveis.

Os resultados encontrados sdo diversos. Por exemplo, intervenc¢des usando aplicativos méveis para pacientes com hiper-
tensdo arterial e doenca cardiaca isquémica provocaram melhorias na pressdo arterial, no indice de massa corporal e na
adesdo a medicacao (Choi et al., 2020). Também na gestdo da diabetes, alguns estudos apontaram para a eficicia dessas
intervencdes em termos de autoeficicia e em mudancas comportamentais (Chao, Lin, & Ma, 2019), mas outros ndo en-
contram resultados satisfatorios para o controlo glicémico (Agarwal et al., 2019). A American Diabetes Association (ADA)
realca que as apps podem ser uma ferramenta til na monitorizacao e prevenc¢ao de complicagdes, especialmente quando
existe orientacdo online (ADA, 2021).

Peng e colaboradores (2020) também encontraram uma relacio positiva entre a utilizacio destas aplicagdes e os compor-
tamentos de adesdo ao regime medicamentoso em adultos com varias doencas cronicas. Em pessoas com infe¢do por HIV
a utilizacdo de aplicativos moéveis também tem demonstrado resultados positivos na adesao a medica¢io antirretroviral
(Quintana, Gonzalez Martorell, Fahy, & Safran, 2018). Na doenca mental, a sua utiliza¢io parece ter potencial para ser
eficaz na monitorizacio e melhoria dos sintomas de certos transtornos mentais (Wang et al., 2018).

Face ao exposto, embora pareca que utilizagdo destas tecnologias tenha alguns efeitos positivos, a verdade é que a magni-
tude dessas intervencdes é modesta, tornando-se necessario a implementacao de estudos com maior rigor em termos de
desenho de estudo e metodologia, bem como no tempo de seguimento da eficacia da sua utilizacdo. Assim os aplicativos
moveis tém efeitos inconsistentes sobre o autocuidado em pessoas com varias doencas crénicas (Iribarren et al., 2021).
Essainconsisténcia pode ainda resultar de diferencas relacionadas com os contetdos, atratividades, conveniéncia e carac-
teristicas dos clientes, adequacéo dos contetdos educacionais, e durag¢io da intervenc¢io (ADA, 2021; Iribarren et al., 2021).

Em termos éticos, a crescente confianca dos profissionais de satide na tecnologia informatica tem sido abordada, espe-
rando-se que estes profissionais dependam cada vez mais da tecnologia em sua pratica. No entanto, o recurso a estas
tecnologias pela populacdo para ajudar no controlo da sua satide, pode levantar uma série de questdes legais e éticas
(Lang & Zawati, 2018). Existem dispositivos que, pelo seu desenvolvimento e associa¢do entre sintomas e possiveis
diagnosticos, podem sugerir doencas, diagnosticadas sem apoio médico. Isto contraria a ideia de que a identificacdo de
diagnoésticos deva ser realizada somente por profissionais de satide. E um facto que aplicativos recentemente desenvol-
vidos com inteligéncia artificial levam algumas pessoas a perspetivar que estes, em breve, substituirao a consulta dos
técnicos de satde.

O Parlamento Europeu elaborou um conjunto de recomendacdes sobre os aspetos éticos da IA, da robética e das tecnolo-
gias conexas, refletindo sobre o impacto da IA no setor da satide e nos direitos dos doentes. Reconhece que as aplicac¢des
moveis podem ajudar a monitorizar as doencas, mas salvaguarda que a prestacio de cuidados aos doentes no seja desu-
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manizada. O mesmo documento expde ainda orientac¢des sobre a protecio de dados, destacando também a necessidade de
capacitar os cidadaos para poderem decidir sobre a utilizacéo dos seus dados pessoais (Comisséo Europeia, 2020).

De facto, uma area de particular importancia é a privacidade e seguranca online. Algumas apps sdo desenvolvidas tendo
em consideracgdo aspetos como a seguranca de dados e estando em conformidade com a legislacao vigente. No entanto,
é importante que os consumidores leiam cuidadosamente a politica sobre privacidade e compartilhamento de dados
antes de os disponibilizar, e que aprendam como controlar a forma como eles serdo usados (ADA, 2021).

Um outro aspeto que importa refletir é o enquadramento destes aplicativos no ambito da prestacdo de cuidados.
Embora pareca inegavel os seus contributos, mesmo que por vezes modestos no autocuidado com a doenca, estes
poderao ter implicacdes nos cuidados de enfermagem. O papel do profissional de satide tem vindo a ser enfatizado
como fulcral para que a utilizacdo das apps possa ser um complemento e nunca uma substituicdo deste profissio-
nal. Os resultados encontrados em varios estudos verificaram que intervencdes através de aplicativos méveis em que
existe o feedback adicional dos profissionais de satide possibilitou a identificacdo e controlo precoce de sinais e sin-
tomas, com melhorias no controlo das doencas, uma vez que esta interagdo pode ajudar os clientes a compreender a
tendéncia dos dados e promover a autogestdo (Thangada, Garg, Pandey, & Kumar, 2018). Em simultineo, o controlo
e a intervencdo adequada face ao aparecimento de sintomatologia poderdo também evitar agudizagdes da doenca,
prevenindo futuros internamentos e promovendo o bem-estar e a qualidade de vida. Aliés, a utilizacao de aplicativos
moveis podem facilitar a continuidade dos cuidados de enfermagem (Xu, Qian, Yuan, & Wang, 2021).

Na perspetiva dos préprios profissionais de satide, estes também podem beneficiar da utilizacdo das apps pois existem
muitas disponiveis para os auxiliarem em muitas tarefas diferentes. A verdade é que muitos enfermeiros ja utilizam apli-
cativos de satde para fins profissionais, especialmente relacionados com informacdes sobre medicamentos, calculadoras
de satde e diretrizes de saude (Mayer, Rodriguez Blanco, & Torrejon, 2019).

Portanto, verificamos que inimeras apps relacionadas com a satide tém surgido no mercado para serem utilizadas por pes-
soas saudaveis no ambito da promocao de satide, ou por pessoas com doenca, de forma a facilitar a autogestao e controlo
da sua patologia. Da mesma forma, varios aplicativos méveis tém sido concebidos no sentido de apoiar o profissional de
satde no desempenho das suas funcdes.

A comunidade cientifica e os profissionais de satde tém discutido amplamente a sua eficacia, beneficios e riscos.

Perspetiva-se complexo encontrar, e até construir uma app, que responda a todas as necessidades e preferéncias dos clien-
tes. No entanto, parece ser consensual que estas terdo mais sucesso se adaptadas as caracteristicas e preferéncias das pes-
soas que as vao utilizar, as carateristicas da doenca e do regime terapéutico da doenca, e em que o seu uso seja acompanha-
do sistematicamente pelos profissionais de satide ao longo do tempo. Porque uma autogestio eficaz depende de inimeros
fatores que atuam sinergicamente, traduzindo-se em um processo e esforco continuo, sujeito a flutuagdes quer no envolvi-
mento da pessoa, quer na trajetéria da doenca, acreditamos que a utilizacdo de uma app podera funcionar como mais uma
estratégia de apoio e nunca uma substituicao do profissional de satide ou de outras intervencoes sistémicas, amplamente
identificadas pela comunidade cientifica como essenciais para uma autogestao eficaz.

JOGOS E GAMIFICACAO

Entre os inimeros recursos desenvolvidos, os jogos tém assumido grande popularidade. Muito pelo contributo da era di-
gital, surge nos tltimos anos, um novo significado dos jogos, impulsionando uma area que, embora com caracteristicas
e potencialidades significativas, estava adormecida e provavelmente a sociedade néo retirava as grandes propriedades
destas estratégias.

Esta “GameEvolution” é uma tendéncia que utiliza a mecéanica do jogo a contextos nao lidicos, com o objetivo de envolver
os utilizadores gerando beneficios motivacionais e cognitivos. Embora, muitas vezes confundido com outros conceitos,
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este tema assume diferentes vertentes de acordo com a sua concecdo e objetivos. No caso da gamificagdo, o jogo é utili-
zado para aumentar a participacdo e o envolvimento, enquanto que os jogos sérios disponibilizam um treino fornecido
sob a forma de um jogo ou simulacéo, criado para atender as necessidades especificas de um grupo e com objetivos muito
precisos (Baptista & Oliveira, 2019). Ou seja, a gamificacio descreve um processo, enquanto os jogos sérios descrevem um
resultado final.

Mesmo no caso dos jogos sérios, eles podem assumir diferentes objetivos, podendo ser projetado para transmissao de uma
mensagem, designadamente conhecimentos, ou podendo ter como objetivo melhorar habilidades motoras, como é o caso
dos exergames, ou podendo ser pensado para uma troca de dados, onde o jogo é concebido como suporte para recolher e
trocar informacdes (Djaouti, Alvarez, Jessel, & Rampnoux, 2011).

No que se refere aos exergames, estes sdo uma categoria de jogos focados na atividade fisica, principalmente jogados
na Microsoft Kinect®, PlayStation®, Nintendo Wii® e outras consolas de realidade virtual. Esses jogos sdo baseados
numa tecnologia que identifica 0 movimento do corpo e / ou reagdes para serem usados no jogo. Estes jogos envolvem
autocorrecdo constante, fornecendo aplicacdes terapéuticas para a recuperacdo de marcha e equilibrio, estimulando
funcoes fisicas e cognitivas, podendo ser utilizado sozinho, a distincia, em grupo, ou com supervisdo do profissional de
satde (Kooiman & Sheehan, 2015). Conforme evidenciado aqui, os jogos podem ser usados de diversas formas, e em di-
versos contextos. No ambito do autocuidado ele pode assumir diferentes finalidades, designadamente jogos para mudar
os habitos dos individuos, para motivar pessoas com doencas crénicas, para monitorizar sinais e sintomas, ou para criar
habitos saudaveis. Tal como acontece para as apps, tem sido aplicado em diferentes contextos, em situacio oncolédgica
(Kim et al., 2018), na pessoa com diabetes (Theng, Lee, Patinadan, & Foo, 2015), em pessoas com doencas cardiovasculares
(Radhakrishnan, Baranowski, Julien, Thomaz, & Kim, 2019), habitos de vida saudaveis (Edwards et al., 2016), reabilitacio
(Kari, 2014) e outras doencas crénicas (Charlier et al., 2016).

Os Jogos sérios tém mostrado eficicia na melhoria de varios resultados de satde, até pelo facto de aumentarem a adesdo e a
motivacdo na utilizacdo dos recursos tecnoldgicos. Os jogos sérios permitem desta forma oferecer caminhos promissores,
conciliando o ladico ao seu caracter “sério”, na procura de uma mudanca comportamental. Estes jogos tém o prepdsito de
modificar o comportamento do utilizador, assim como o seu conhecimento, inserindo estes aspetos no processo do jogo, ou
incorporando conceitos a histéria de um jogo para a reducao de risco.

Sao intmeras as vantagens e impacto destas estratégias relatadas na investigacdo disponivel sobre o tema aos mais di-
versos niveis da satide, designadamente promover a atividade fisica, melhorar funcoes fisicas e cognitivas, melhorar a
qualidade de vida e independéncia (Zhang & Kaufman, 2016), melhorar o equilibrio, for¢a, fadiga, emogdes, cogni¢io, dor
(Tough et al., 2018), controlo de sinais e sintomas, entre muitas outras (D’Aprile et al., 2019). Acresce ainda a possibilidade
de potenciar o sentimento de voli¢do e capacitacio para o autocontrolo, assim como promover, relacionamentos de apoio
com cuidadores e profissionais de satide (Tough et al., 2018).

No entanto, algumas desvantagens e dificuldades devem ser equacionadas na utilizacdo de jogos sérios em satide. O tempo
eimpacto econémico do seu desenvolvimento pode ser uma das grandes dificuldades. Cada jogo deve ser cuidadosamente
pensado, no que se refere ao seu objetivo, design, publico-alvo, e dindmica de jogo, para além de exigir um processo de
teste e avaliacdo rigoroso.

O consenso sobre o nivel de evidéncia necesséario parajogos especificos é um topico de discussdo em andamento (Graafland
& Schijven, 2018). No entanto, existe uma necessidade geral de estratégias de avaliacio sistematicas para evitar afirmacoes
falsas e incompletas de eficacia. Um conceito util nesta abordagem sistemética é a validade. A pesquisa de validade é uma
abordagem gradual para avaliar varios aspetos da semelhanca de um instrumento com uma habilidade ou parametro de
desempenho da vida real. A forma mais alta de validade é a preditiva - a capacidade de um instrumento melhorar as habi-
lidades na realidade.

Sharifzadeh e colaboradores (2020) sugerem que os jogos devem ser desenvolvidos por equipas multidisciplinares para
melhorar o design dos jogos, mantendo os utilizadores finais envolvidos para uma interacdo mais longa e resultados de
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saude educacionais potencialmente mais eficazes. Ghazisaeedi e colaboradores (2017) reforcam este aspeto ao referir que
os designers de jogos necessitam de trabalhar em estreita colaboracido com os profissionais de satde e pesquisadores, para
incorporar os elementos tedricos e implementar os recursos do jogo com base em teorias, de modo a maximizar a eficacia
do jogo e reduzir as suas possiveis desvantagens. Um outro aspeto salientado como desvantagem destes recursos consiste
em manter o jogador envolvido no prepdsito do jogo, potenciando a sua utilizacio e evitando o abandono (Graafland &
Schijven, 2018). Pelo que, projetar jogos digitais para fins relacionados a satide vai além da diverséo e do entretenimento,
onde, no desenvolvimento dos jogos devem ser considerados o contetido e o assunto, os utilizadores e o ambiente onde o
jogo sera jogado (Ghazisaeedi et al., 2017).

No que se refere aos principios éticos, como qualquer recurso de base tecnolégica com o qual o ser humano ira interagir
deve ser projetado e desenvolvido de forma a garantir os seus principios. Alguns autores salientam que devem ser con-
templadas algumas questdes associadas a jogabilidade, para evitar que a gamificacdo se torne manipuladora e, portanto,
antiética (Earp et al., 2018). Os autores defendem que deve ser dada especial atencdo a autonomia do participante, volun-
tariedade, consentimento e autorreflexdo, bem como transparéncia e justica do sistema (Earp et al., 2018).

Asimplicacoes da utilizacao de jogos para os cuidados de enfermagem sdo intimeras, elencadas previamente nas suas van-
tagens. Osjogos devem ser observados como forma de potenciar a eficacia e os ganhos em satide dos individuos e ndo como
forma de substituir os cuidados. Conforme foi visivel ao longo deste capitulo, os jogos podem ter um papel significativo
para a promocao do autocuidado, empoderando, capacitando o utilizador, passando o sujeito a assumir um papel ativo no
seu projeto de satude.

CONCLUSAO

Asnovas tecnologias representam um desafio para as sociedades atuais, nomeadamente para as organizacdes de satide. No
contexto de satde, a introducdo dos recursos tecnolégicos permite melhorar a acessibilidade e a qualidade dos cuidados.
Estes, revelam-se ser recursos facilitadores na ajuda para a prestacdo de cuidados ao doente. Também, sdo relevantes no
apoio aos utentes na autogestio da doenca e aos familiares cuidadores na ajuda para cuidar de uma pessoa em situacao de
dependéncia. Nesta medida, torna-se importante capacitar as pessoas na aquisi¢do de competéncias digitais. Na aborda-
gem a este tema, importa destacar os recursos tecnolégicos eHealth e mHealth, apps e jogos. Salienta-se a importancia da
promocao da capacitacdo do outro para o seu autocuidado, através destes diversos recursos, que potenciem a motivacao,
facilitem a participacdo ativa do sujeito, fornecendo materiais educacionais. Ao recorrer ou prescrever estas interven-
¢Oes, os enfermeiros precisam de adequar a sua adequabilidade destas intervenc¢des ao contexto do individuo. Estes recur-
sos tém e terdo implicacdes na transformacao dos cuidados de enfermagem, que devem ser estudados e equacionados num
cuidado que podera ser denominado de “Cuidado hibrido”.

Estas ferramentas sdo projetadas para melhorar a vigilancia da satde, gestdo do sistema de satde, educagdo em saide,
tomada de decisdo clinica e para apoiar mudancas comportamentais relacionadas as prioridades de satde publica e ges-
tdo de doencgas (WHO, 2016). Além disso, sdo promotores da transformacéo digital potenciando a qualidade na prestacio
de cuidados com foco nas necessidades das pessoas. Em suma, a adoc¢ao destes recursos tecnoldgicos possibilita que as
organizacoes de satide possam tomar decisoes mais eficientes, perante um desafio ou oportunidade. Por outro lado, a im-
plementacdo destas solucdes digitais permite que os profissionais apostem na melhoria continua, acrescentando valor
aos cuidados de enfermagem. E por fim, permitem que os utentes se tornem mais ativos na autogestdo da sua doenca,
promovendo o autocuidado em diferentes contextos de doencas crénicas.
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INTRODUCAO

O Coaching é um processo que tem como finalidade promover o desenvolvimento e crescimento pessoal nas multiplas
areas da vida pessoal e profissional. Inicialmente associado ao desporto, na década de oitenta comecou a ser implementa-
do na area da saude. Atualmente tem adquirido maior notoriedade na enfermagem, nomeadamente no ambito do auto-
cuidado. A American Holistic Nurses Association reconhece desde 2013 a func¢éo do Coach em enfermagem (Dossey & Hess,
2013). O seu papel é preponderante como promotor de aprendizagem, facilitador da aquisicido de competéncias e eficicia
e impulsionador de comportamentos saudaveis, focado nas carateristicas e necessidades individuais e orientado para re-
sultados desejados.

Com a intencdo de aprofundar o conhecimento sobre o Coaching como processo de aquisi¢do de competéncias e de pro-
mocao de um melhor desempenho, far-se-4 uma abordagem conceptual sobre este processo no que se refere a sua origem
e evolucdo, as multiplas defini¢des, a dinamica do Coaching, o Coaching em enfermagem, o contributo das Teéricas de
enfermagem para o Coaching, a Teoria do Coaching Integrativo em Enfermagem e a sua relacdo com o autocuidado e a
avaliagcdo com a Teoria do Coaching Integrativo em Enfermagem.

A ORIGEM DO COACHING E O SEU DESENVOLVIMENTO

No século V a.C., o filésofo Socrates desenvolveu a Maiéutica Socratica, um método que consistia em colocar questoes
sequenciais, de complexidade crescente, que induziam a reflexdo e tinham a finalidade de promover o autoconhecimen-
to e a construcdo do conhecimento com maior precisio (Medeiros, 2020). Este processo, desenvolvido na Grécia antiga,
passou a ser utilizado na Idade Média no Coaching (Medeiros, 2020). O Coaching, inicialmente nomeado como “kocsi”,
tem origem no século XVI, na Hungria, na cidade Kocs e a sua denominacao esteve associada a “kocsiszeker” que significa
“carruagem/coche”. A afinidade entre a carruagem e o Coach tem a ver com o facto de que a carruagem permite conduzir
a pessoa até ao destino final e o Coach conduz o Coachee do estado atual ao estado desejado, num curto espaco de tempo,
com recurso a conhecimento e técnicas (Cox, Bachkirova, & Clutterbuck, 2014). Entenda-se, como estado desejado, as me-
tas e os objetivos a atingir (Medeiros, 2020), como Coachee, o individuo, equipa ou grupo que recebe Coaching (ICF, 2020)
e como Coach, quem orienta o processo (Oliveira-Silva, Werneck-Leite, Carvalho, Anjos, & Brandio, 2018).

A prontncia da palavra Kocsi foi entendida pelos ingleses como Coach, designacao que perdura até aos dias de hoje. A pré-
pria Universidade de Oxford reconheceu este termo e a importancia da sua aplicacdo aos treinadores desportivos das suas
equipas, nomeadamente do ténis e esqui e, ainda hoje, a palavra Coach é associada a “técnico” (Silva, 2018). Inicialmente
ligado ao desporto para motivar e aperfeicoar atletas, no século XIX os estudantes da Universidade de Oxford passaram
a atribuir a palavra Coach aos professores que lecionavam em contexto domiciliario e que permitiam a estes estudantes
atingir um bom desempenho nas provas finais (Cox et al., 2014).

Timothy Gallwey anteriormente capitdo da equipa de ténis da Universidade de Harvard passa, em 1971, a ser professor
de ténis profissional na Califérnia. A analise do comportamento dos atletas, permitiu-lhe perceber que o foco e a atencao
dos jogadores eram perturbados por pensamentos alheios ao jogo, o que constituia obsticulo para a obtencao de bons
resultados. A implementacao de estratégias para aumentar o foco no jogo, possibilitou a criacdo de uma nova consciéncia
em cada atleta, o que culminou na obtencéo de excelentes resultados (Gallwey, 2000). Esta evidéncia levou a que Timo-
thy Gallwey se tornasse o mentor do “Jogo Interior”, uma filosofia que cresceu e ganhou proporc¢des que vao para além
do mundo desportivo (Rudolph, 2019). A concentracéo, o nervosismo, a auto condenacéo e a autoconfianca fazem parte
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do jogo interior (Gallwey, 2000) e podem estar presentes ou ausentes na mente do jogador. Para Gallwey, praticar o jogo
interior é explorar o ilimitado potencial que existe dentro de cada um de nds e o adversario, os obstaculos e a meta fazem
parte do jogo exterior (Medeiros, 2020).

Gallwey fundou as bases da psicologia desportiva e em 1974 publicou o livro “The Inner Game of Tennis”, um best seller
mundial na 4rea do Coaching que, segundo Rudolph (2019), deve ser lido por quem quer vencer também fora das linhas
do campo de jogo. Neste livro é referido que o problema fundamental ndo est4 no adversario, mas no jogo interno do Coa-
chee, na forma como ele gere as suas proprias limitagoes e fraquezas (Gallwey, 2000). Menciona ainda que a humanidade
tem dado especial atenc¢do a superacao de desafios externos e ndo tanto aos desafios internos, que tém até sido negligen-
ciados. Acrescenta que no século XXI os métodos e principios que suportam o jogo interno vao adquirir maior atencao
com o propoésito de nos tornarmos competentes em ambos os dominios, interno e externo. Tim Gallwey é considerado
o precursor da metodologia do Coaching e foi talvez o primeiro a referir que se poderia utilizar o Coaching em diversos
contextos (Whitmore, 2017).

O sucesso desta técnica alargou-se a outros ambientes, nomeadamente a area organizacional e essencialmente a area da
gestdo de recursos humanos, tendo como foco facilitar o trabalho em equipa, melhorar a interagao social, motivar os pro-
fissionais e leva-los a aprimorar o seu desenvolvimento pessoal e profissional, pois profissionais motivados e competentes
poderao atingir objetivos individuais e coletivos. Nos Gltimos trinta anos, o Coaching cresceu de uma atividade profissio-
nal quase inexistente para uma indastria em expansio, particularmente nas economias ocidentais (Segers, Vloeberghs,
Henderickx, & Inceoglu, 2011). Na década de 1980 o interesse pelo Coaching aumentou substancialmente, verificando-se
o movimento de profissionais de diferentes disciplinas no sentido de identificarem uma defini¢io de Coaching especifica
para a sua area (Biswas-Diener, Kashdan, & Minhas 2011).

AS MULTIPLAS DEFINI(;OES DE COACHING

Segundo Oliveira-Silva et al. (2018), as defini¢des mais prevalentes na literatura cientifica destacam que o Coaching esteve
associado a: desbloqueio do potencial humano de forma a maximizar o seu desempenho e a obter resultados positivos
para o lider e respetiva equipa, dando primazia a estratégias para levar a pessoa a aprender (Whitmore, 2017), a proces-
so colaborativo e facilitador da autogestdo da aprendizagem e crescimento, com alteracdes manifestas ao nivel da auto
compreenséo, autoconceito e comportamento (Stober & Parry, 2005), a processo estruturado e facilitador para identificar
problemas, definir metas, desenvolver planos de acdo e atuar, tendo presente o estabelecimento da relagdo entre aquisi¢ao
de habilidades, otimiza¢do do desempenho e desenvolvimento pessoal (Grant, 2005), a obtenc¢io de resultados positivos
para o préprio e para as partes implicadas no processo, com implementacdo de mudancas ao nivel do desenvolvimento
humano (Cox et al., 2014).

Verifica-se, assim, uma evoluc¢ao da defini¢cdo de Coaching para além do plano individual. De referir também que o desen-
volvimento pessoal pode efetivar-se em qualquer uma das areas do Coaching, nomeadamente, no Coaching Executivo,
Coaching de Vida ou Pessoal, Coaching no Trabalho, Coaching de Carreira, Coaching Empresarial ou de Negécio, Coa-
ching de lideranca e Coaching para equipes (Oliveira-Silva et al., 2018).

O International Coach Federation (ICF) considera que o Coaching consiste numa parceria entre o Coach e o cliente, num
processo criativo e estimulante, que inspira a maximizacéo do seu potencial pessoal e profissional (ICF, 2021). Esta de-
finicdo de Coaching coloca em evidéncia quatro componentes de relevo: parceria centrada no cliente, onde o cliente e o
Coach trabalham em colaboragdo, necessidade de criatividade e autodescoberta (reflexiva) e concentracdo no crescimento
e desenvolvimento (capacidade) do potencial do cliente (Schwellnus, King, & Thompson, 2015). Acrescentam estes autores
que outras componentes-chave do Coaching foram identificadas na literatura, inclusive, ocorrer no ambiente natural do
cliente sempre que possivel (ecolégico), dar a oportunidade de utilizar/adquirir novas competéncias, com feedback orien-
tado (pontos fortes), alavancar comportamento (autodeterminagdo), gerar sentimento de possibilidade (linguagem positi-
va), ter em mente o futuro ou objetivo pretendido (focagem).
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A DINAMICA DO PROCESSO DE COACHING

O Coaching é um processo de desenvolvimento humano que se encontra em franca expansio, em areas diferenciadas
(Oliveira-Silva et al., 2018) e integra conhecimentos multidisciplinares (Simon, Odendaal & Goosen, 2014), das quais se
destacam as areas da gestdo, educacio, ciéncias sociais, filosofia e psicologia (Cox et al., 2014). Cada uma destas areas tem
o0 seu proprio conhecimento que, se por um lado, pode contribuir para o fortalecimento do Coaching, por outro, esta
diversidade também pode ndo ser tdo benéfica assim, pelo facto de cada area integrar, por vezes, correntes divergentes
como, por exemplo, na Psicologia existem posi¢oes mais tradicionais existenciais voltadas para a solucao contrastando
com abordagens mais psicodindmicas e transpessoais (Cox et al., 2014).

Embora os psicélogos ndo neguem a influéncia multidisciplinar do Coaching, reconhecem a Psicologia como a sua area
de elei¢do (Simon et al., 2014). Grant (2006) define a Psicologia do Coaching como uma utiliza¢io sistematica da ciéncia do
comportamento com a finalidade de melhorar as experiéncias de vida, o desempenho profissional e o bem-estar de indi-
viduos, grupos e organizacdes. Pelo reconhecimento da multidisciplinaridade, a utiliza¢do de competéncias e abordagens
deste processo de desenvolvimento humano expandiu-se para além dos profissionais de Coaching qualificados e inclui
atualmente gestores, lideres e profissionais de recursos humanos, que aplicam estas competéncias nas suas interacoes
diarias no local de trabalho (ICF, 2016).

O Coaching pode ser realizado individualmente ou em grupo, com presenca fisica ou remota (Donner & Wheeler, 2009), e,
se for este o caso, deve permitir recurso a imagem para possibilitar colher informacao importante através da observacao da
linguagem nio verbal. E um processo interativo e interpessoal que proporciona suporte pessoal e profissional, promove a
aquisi¢do de conhecimentos e habilidades, otimiza o desempenho (Sarroeira, Cunha, & Simoes, 2020), e desperta forcas e re-
cursos que o Coachee desconhecia que tinha. E um processo robusto para estimular o desejo de melhorar seja na vida pessoal
ou profissional, orientar para a mudanca, otimizar a eficicia pessoal, promover o bem-estar e a autonomia (Cox et al., 2014).

O papel ativo do Coachee na descoberta é colocado em destaque, mas, implicitamente, também o papel do Coach tem rele-
vancia na medida em que é este que leva o cliente a clarificar o que realmente pretende, a identificar solucdes e estratégias
para atingir o que pretende, para além de incentivar e responsabilizar o Coachee durante todo o processo (ICF, 2020). O
Coach naonecessita de dominar a drea de aprendizagem do Coachee, mas é fundamental que tenha experiéncia no proces-
so e que saiba utilizar ferramentas e estratégias do Coaching (Oliveira-Silva et al., 2018). A utilizacéo de linguagem positiva
para explorar possibilidades, solu¢des e trabalhar com o foco no futuro (Baldwin et al., 2013) é imprescindivel.

O Coaching é um processo focado no presente e no futuro, ou seja, naquilo que a pessoa considera ser o seu estado ideal
(Hines & Gaughan, 2017). Compreende os objetivos do Coachee e ajuda-o a alcancar esses objetivos, usa questdes estratégi-
cas e feedback positivo para confirmar, esclarecer e explorar eventuais ajustes necessarios as metas e ao plano do Coachee
e também para reforcar os pontos fortes, os recursos e a autoeficacia do Coachee (Baldwin et al., 2013). Promove a auto-
determinacao, elemento de relevo que deve estar presente quando se fala de motivacdo e mudanca de comportamento
(Grant, 2012), seja no plano pessoal ou profissional. Deve ter a capacidade de ouvir e questionar; de esclarecer valores cen-
trais, crencas e proposito; de identificar lacunas entre a visdo e a realidade do Coachee; e de encorajar, motivar e inspirar
confianc¢a (Donner & Wheeler,2009).

O Coaching é utilizado em multiplas dreas e em nimero crescente de organizacdes, nomeadamente na area da satde
(Tweedie, Yerrell, & Crozier, 2019).

COACHING EM ENFERMAGEM

Muitos dos principios elencados ao Coaching, nomeadamente, melhorar a qualidade de vida, motivacao, autodesenvol-
vimento, autonomia, respeito e atingir objetivos, sdo facilmente transitaveis para a area da satde e sdo utilizados quer na
relacdo dos profissionais de saide entre si, ndo s6 enfermeiros, quer na relacio dos profissionais de satide com as pessoas
de quem cuidam (Sarroeira et al., 2020). Nesta 4rea, tem acompanhado o aumento da morbilidade associada a doencas
crénicas que néo respondem positivamente aos cuidados de satude tradicionais baseado em problemas (Grant, 2006).
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O conceito de Coaching foi introduzido na enfermagem por Patricia Benner que em 1984 venceu o prémio do Livro do Ano
do American Journal of Nursing na area da enfermagem, nas categorias Educacgio e Pesquisa, com o livro “De Iniciado a
Perito: Exceléncia e Poder na Pratica Clinica de Enfermagem” onde utiliza o modelo Dreyfus de Aquisi¢io de Competén-
cias Aplicado a Enfermagem, para explicar como os enfermeiros desenvolvem progressivamente competéncias em sete
dominios da sua pratica, nos quais inclui o Coaching (Potter, 2019).

O Coaching é reconhecido na enfermagem pelo International Council of Nurses e pelo The Honor Society of Nursing, Sigma
Theta Tau International desde 2009, documentado no livro Coaching in Nursingl An Introduction, que aborda o papel da
lideranga em enfermagem e relaciona o Coaching em satide e bem-estar com a enfermagem (Donner & Wheeler, 2009).
Varias universidades integram competéncias do Coaching nos seus curriculos académicos, como entrevista motivacional
e teorias de mudanca e o papel do Coach profissional de enfermagem est4 em fase de reconhecimento (Schaub, Luck, &
Dossey, 2012).

O Coaching é considerado uma competéncia chave para enfermeiros prestadores de cuidados, gestores, educadores e in-
vestigadores (Donner & Wheeler, 2009). Os enfermeiros tém pericia clinica, que lhes facilita a comunicac¢éo fundamenta-
da com a equipa multidisciplinar e formacao profissional que lhes permite manter padrdes de qualidade de elevado nivel,
o que lhes confere atributos para serem dinamizadores neste processo (Schaub et al., 2012). Por outro lado, o enfermeiro
tem competéncias, adquiridas em contexto académico e profissional, para capacitar a pessoa a utilizar os seus recursos
internos para melhorar a sua qualidade de vida e adaptar-se as mudancas causadas pela trajetdria da doenca (McEvoy &
Duffy, 2008).

Estdo identificadas quatro areas de Coaching que podem ser trabalhadas pelos enfermeiros: Coaching por pares, Coa-
ching interprofissional, Coaching de planeamento de sucesséo e Coaching em saide (Donner & Wheeler, 2009).

O Coaching por pares, assenta no modelo Dreyfus que foi desenvolvido pelo matemético Stuart Dreyfus e pelo filésofo
Hubert Dreyfus, que o aplicaram num estudo com jogadores de xadrez e pilotos de avido (Benner, 2001). Neste modelo
sdo diferenciados cinco niveis progressivos de competéncias que sdo necessarios para atingir a mestria: iniciado, iniciado
avancado, competente, proficiente e perito, sendo que a competéncia sdo os cuidados de enfermagem realizados (Benner,
2001). Esta autora acrescenta que a aquisicio de competéncias estd associada com alteragoes refletidas em trés aspetos:
a transicdo do saber para o saber fazer, com base em experiéncias anteriores, a percecio do todo, com especial atencdo
para alguns aspetos desse todo, que substitui a percecao fragmentada das situacdes e a mudanca de observador desligado
a executante envolvido.

Um estudo realizado com enfermeiros recém-formados e respetivos tutores, enfermeiros experientes adicionais e estu-
dantes do tltimo ano de formacao em enfermagem, com o objetivo de identificar disparidades nos relatos de casos clinicos
e reconhecer atributos de competéncia, permitiu identificar que os enfermeiros iniciados ou os enfermeiros que iniciam
funcdes num novo servigo ndo integram com facilidade, no atual contexto, os conhecimentos adquiridos anteriormente.
No nivel iniciado avancado é suposto que tenha havido experiéncias prévias similares, que conferem experiéncia, mas o
facto é que se verifica que os enfermeiros neste nivel cumprem escrupulosamente os protocolos, sem terem em conta a
gestdo de prioridades. No nivel competente, os enfermeiros tém consciéncia das prioridades, tomam decisdes adequadase
estruturam um plano de trabalho de forma consciente, o que contribui para otimizar a eficiéncia e a organizac¢ao necessa-
ria para coordenar as intervencgdes que satisfazem as necessidades das pessoas. No nivel proficiente, fruto de experiéncias
anteriores, a percec¢ao clinica é efetiva e o enfermeiro passa a visualizar as situacdes de uma forma global, holistica, e ndo
de uma perspetiva fragmentada, reconhece o agravamento da situacao clinica antes mesmo da apresentaciao de manifes-
tacdes hemodinamicas observaveis. O nivel perito corresponde aos enfermeiros que tém uma capacidade de reconhecer
muito desenvolvida, de dar opinides clinicas com notoriedade, de muitas vezes tomarem decisdes com base em instintos
e, frequentemente, ndo saberem descrever objetivamente o que fundamenta a sua percecéo (Benner, 2001). O enfermeiro
experiente toma decisdes que salvam vidas, devido ao seu sexto sentido bem apurado e o seu desempenho é holistico, ao
invés de fracionado e normativo (Benner, 2004). Frequentemente séo vistos como lideres, como modelos, como visiona-
rios, entre os seus colegas e atuam como Coaches dos pares que se encontram nos niveis inferiores de competéncia (Avino,
2021). E competéncia do lider ajudar os outros a encontrar e a fazer o seu préprio caminho de autodesenvolvimento, com
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a perspetiva de melhorar a qualidade de vida, a motivacao, o desempenho de diferentes tarefas e a conquista de objetivos
(O”Connell, Palmer & Williams, 2012). O Coach de enfermagem reconhece padrdes, reconhece similaridade e relevéancia,
compreende o senso comum, tem know-how de habilidades e racionalidade intencional (Avino, 2021).

O modelo Dreyfus de Aquisi¢do de Competéncias Aplicado a Enfermagem é dirigido por um enfermeiro experiente (Coa-
ch), que vé reconhecida a sua pericia e o seu conhecimento, permite visualizar o desenvolvimento profissional, o aumen-
to na satisfacéo profissional, a melhoria no ambiente de trabalho, a progressio na carreira (Donner & Wheeler, 2009) e
faculta a possibilidade de aproximar o conhecimento teérico ao conhecimento pratico (Waddell & Dunn, 2005), o que é
mutuamente compensador para o enfermeiro experiente e para o Coachee, que é o enfermeiro com competéncias clinicas
menos desenvolvidas. O Coaching por pares pode ser realizado individualmente ou em grupo e pode ser ttil para fidelizar
os profissionais e desenvolver competéncias e conhecimento que podem alavancar progressdes na carreira ou preparar
para a assunc¢io de maiores responsabilidades, mesmo que em outro servi¢o (Donner & Wheeler, 2009).

A aplicacdo do processo de Coaching de pares pode reduzir manifestacdes psicossociais negativas. A American Nurses As-
sociation, no principio quinto do seu Cédigo de Etica descreve que “O enfermeiro tem os mesmos deveres para consigo
e para com os outros, incluindo a responsabilidade de promover a satde, a seguranca e o bem-estar pessoal, preservar
a integridade de carater, manter a competéncia e continuar o crescimento pessoal e profissional” (ANA, 2015, p. 19). No
entanto, a literatura diz-nos que este principio nédo é assegurado. A investigacdo tem mostrado que os enfermeiros se en-
contram, com frequéncia, em estado de exaustdo. Num estudo realizado nos Estados Unidos, numa Unidade de Cuidados
Intensivos, foi identificado que os enfermeiros chegaram a um estado de burnout, doenca fisica e sofrimento psicolégico,
sem terem percecionado que estavam doentes, embora tivessem ja manifestacdes negativas quer a nivel individual, de
equipa e na qualidade dos cuidados prestados, incluindo negligenciar as suas necessidades de variada ordem, diminuicao
de alegria e satisfacdo de trabalhar nesse servico e sentir sentimentos negativos em relacdo a sua pessoa, cuja recuperacao
foi positiva com a aplicac¢éo do processo de Coaching de pares (Ervin & Vienneau, 2019).

O objetivo do Coaching interprofissional é ter equipas multidisciplinares a trabalhar conjuntamente para a prestacdo de
cuidados holisticos (Donner & Wheeler, 2009). O core de competéncias do enfermeiro de cuidados gerais, no dominio da
prestacdo e gestdo de cuidados estipula que o enfermeiro deve promover cuidados de saide conjuntamente com outros
profissionais (Regulamento n.° 190/2015 de 23 de abril). Fazendo parte do core do trabalho dos enfermeiros a partilha,
o trabalhar em conjunto, podem ser estes os profissionais a liderar estas equipas e a assumirem-se como promotores do
desenvolvimento pessoal e de equipas (Donner & Wheeler, 2009) nas institui¢des de satude.

O Coaching de planeamento de sucessdo em enfermagem pode ser realizado em formato individual ou em grupo e é
aplicado em situacdes de transicéo para a reforma/aposentadoria e a necessidade de estabelecer um equilibrio entre a
coexisténcia de responsabilidades pessoais e profissionais, do enfermeiro (Donner & Wheeler, 2009).

O Coach e o Coaching em satde sdo parte integrante da pratica de enfermagem. Sdo reflexo disso os contributos que as
Teéricas de enfermagem deram ao Coaching.

AS TEORIAS DE ENFERMAGEM E SEUS CONTRIBUTOS PARA O COACHING

Se fizermos uma breve reflexao sobre os modelos desenvolvidos pelas Tedricas de enfermagem, verificamos que deram,
também, o seu contributo para o Coaching em satde, especificamente para o Coaching em enfermagem. Alcantara, Gue-
des-Silva, Freiberger, & Coelho (2011) estruturaram uma simula sobre o legado que as tedricas de enfermagem deram a
enfermagem e que integram atualmente os componentes do Coaching (Tabela 1).
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- . Componentes do
Tedrica Contributos para a enfermagem .
Coaching
Florence Nigh- Releva a relacdo da condicdo da pessoa com o ambiente e a suscetibilidade da .
. . . = X Ambiente
tingale ocorréncia de infe¢do hospitalar
Perspetiva a pessoa com necessidades psicobioldgicas, psicossociais e psicoes-
Wanda Horta pirituais e considera a pessoa de forma holistica, na procura do equilibrio Foco no cliente
biopsicossocial
Hildesard Reconhece os cuidados de enfermagem como um processo interpessoal tera-
Peplgau péutico, o cuidar como um processo interativo e a pessoa como um agente Colaboracéao

Virginia Hen-
derson

Moyra Allen

Imogene King

Lydia Hall

Myra Levine

Dorothea
Orém

Callista Roy

Martha Rogers

Madeleine
Leininger

ativo no processo terapéutico

Defende que é essencial estimular a independéncia e a autonomia da pessoa
para satisfazer as suas necessidades basicas e o papel do enfermeiro é de com-
plementaridade e ndo de substituicdo plena, sempre que possivel. Perspetiva
a pessoa na dimenséo bioldgica, emocional, social e espiritual e releva a pro-
mocéo da saude e a independéncia do enfermeiro como elementos fulcrais no
processo de cuidar

Reconhece que o enfermeiro negoceia, colabora e coordena a pessoa e a fami-
lia no processo terapéutico e facilita, estimula e motiva a pessoa para a apren-
dizagem no 4mbito da promocéo da saide, ndo dispensando o envolvimento
da familia

Perspetiva a pessoa com objetivos e como elemento central nas relacdes inter-
pessoais. Distingue o sistema social, interpessoal e pessoal

Identifica a enfermagem auténoma em trés categorias: uso terapéutico do
self, equipa de saide e o cuidado como componente que nutre a relacio te-
rapéutica

Considera a pessoa de forma holistica, em interacdo com o ambiente e que
o objetivo da intervencédo de enfermagem é manter a energia, a integridade
estrutural, pessoal e social

Inclui no modelo de Virginia Henderson a autoassisténcia e a manutencéo da
qualidade de vida, reforca o papel do enfermeiro na substituicdo da pessoa,
de acordo com o seu grau de incapacidade, e releva o ensino e a educacgdo em
todas as situagdes, inclusive na pessoa em equilibrio

Considera a pessoa como ser biopsicossocial e como um sistema de adaptacédo
permanente com o ambiente, que mobiliza os seus recursos intrinsecos (me-
canismos reguladores e mecanismos cognitivos) de quatro formas diferentes
(fisiolégico, autoconceito, desempenho de funcéo e interdependéncia) que,
por sua vez, tém implicacdes na sua saide e na qualidade de vida

Identifica a pessoa unitaria como destinatédrio dos cuidados de enfermagem e
profere que o objetivo dos cuidados é a promocéo da satide e o bem-estar glo-
bal da pessoa, de forma criativa, independentemente do contexto

Considera que o cuidar é fundamental e central na concecédo de enfermagem
e identifica fatores que afetam os conceitos cuidar, satide e bem-estar, reco-
nhece a subjetividade pessoal pela singularidade e pelo contexto cultural e
legitima trés principios implicados na coeréncia cultural: a conservacéo, a
adaptagdo/negociacio e a reestruturacgio dos cuidados transculturais

Foco no cliente

Colaboracgao

Colaboracédo

Ambiente

Foco no cliente

Foco no cliente

Foco no cliente

Ambiente

Foco no cliente

Foco no cliente
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Jean Watson

Nancy Roper

Rozemarie
Rizzo Parse

Nola Pender

Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem

Perceciona que o cuidar tem como objetivo o bem-estar da pessoa cuidada e da
pessoa que cuida. Considera que a enfermagem é uma ciéncia humana carate-
rizada pelos eu particular e profissional que sdo construidos com imaginacéo,
criatividade e mistério. Entende que a pessoa é indissocidvel do seu ambiente,
que o cuidado é a esséncia da enfermagem e que a interagio entre enfermeiro
e pessoa cuidada ocorre através de sentimentos, emocdes, troca de energia e
afeto

Descreve um modelo para uma enfermagem individualizada que tem por base
as atividades de vida diéria e os fatores que as influenciam ao longo do ciclo
vital da pessoa, tendo em consideracéo a relacdo dependéncia/independéncia

Compreende os cuidados de enfermagem como um processo de construcdo
partilhado entre a pessoa e o ambiente e ndo como resolucédo de problemas

Considera a pessoa como ser biopsicossocial com capacidade de decidir a ado-
¢do ou ndo de comportamentos saudaveis e que é parcialmente moldada pelo
ambiente social, cultural e fisico. Entende que a enfermagem coopera com a
pessoa ou grupo para gerar ambientes que promovam a satde e o bem-estar,
compreende que a saude envolve comportamentos de autocuidado, intera-

Colaboracgao

Ambiente

Foco no cliente

Colaboracao

Ambiente

Foco no cliente
Colaboracgao

Ambiente

¢cOes saudaveis e atitudes promotoras de ambientes salutares e estruturados e
que a doenca pode comprometer a adoc¢édo de atitudes saudaveis

Perceciona a enfermagem como a ciéncia que trata respostas, ou potenciais
respostas, da pessoa a situacdes de satide e doenca e perceciona que o enfer-
meiro responde as necessidades da pessoa sem descartar o ambiente que a
rodeia, tomando a pessoa numa perspetiva holistica

Foco no cliente

Afaf Meleis Colaboracgao

Ambiente

Estrutura o modelo dos sistemas holisticos tendo como foco os aspetos psicolé-

; P . . . X Foco no cliente
gicos, fisiolégicos, socioculturais e desenvolvimentais dos seres humanos

Betty Neuman

Tabela 1. Relacdo entre os componentes do Coaching e as teorias de enfermagem

Fonte: Adaptado de “Teorias de enfermagem: aimportancia para aimplementacio da sistematizagio da assisténcia de enfermagem” de Alcan-
tara, M. R., Silva, D. G., Freiberger, M. F., & Coelho, M. P. P. M., 2011, Revista Cientifica da Faculdade de Educacdo e Meio Ambiente 2(2), p. 120-123

O foco de Florence Nightingale (1820-1910) no ambiente é um dos elementos relevantes no Coaching em enfermagem.
Florence Nightingale, estimada como precursora significativa do desenvolvimento da enfermagem holistica, considerou
como principios do holismo a unidade, bem-estar e a inter-relacio do ser humano com o seu meio ambiente (Mariano,
2016). O legado de Florence Nightingale integra as raizes do Coaching em enfermagem e ainda hoje as suas palavras con-
tinuam a inspirar-nos (Dossey & Luck, 2015). As questdes relacionadas com o ambiente que integram a sua perspetiva de
enfermagem sdo atualmente identificadas como determinantes da satide ambiental, como ar puro e saneamento, e deter-
minantes sociais da satide, como educacéo, emprego, relacoes familiares e cultura (Dossey, Rosa, & Beck, 2019).

Apesar da especificidade de cada teoria, verifica-se que apresentam aspetos comuns, particularmente o facto de na relacao
terapéutica entre os enfermeiros e a pessoa cuidada existir uma conjugacio da visao holistica e humanista da pessoa com
a sua singularidade e autodeterminacio, a énfase no autocuidado, nos cuidados de enfermagem centrados na pessoa, na
simbiose enfermeiro/pessoa e na importancia do ambiente fisico, psicoldgico, social e espiritual. Estes saberes demarca-
dos em modelos conceptuais deram contributos para a Teoria do Coaching Integrativo em Enfermagem (TINC).

TEORIA DO COACHING INTEGRATIVO EM ENFERMAGEM E SUA RELA(;AO COM O AUTOCUIDADO
A Teoria do Coaching Integrativo em Enfermagem é uma teoria de enfermagem de médio alcance desenvolvida para
orientar a pratica de Coaching em enfermagem, educacéio, pesquisa e politica de saide (Moore, Avino, & McElligott, 2021).
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Esta teoria realca, descreve e guia a pratica do Coaching em enfermagem numa perspetiva holistica (Mariano, 2016). Os
enfermeiros que praticam cuidados de enfermagem de forma holistica focam-se, essencialmente, na relacdo com a pes-
soa, enfatizam praticas de autocuidado, de bem-estar, de intencionalidade, presenca, atencio e uso terapéutico de si mes-
mo, como fundamental para facilitar a recuperacio da pessoa. Refere que a enfermagem holistica é uma atitude, uma filo-
sofia e uma forma de ser que exige que o enfermeiro promova o autocuidado e a autorresponsabilidade, a espiritualidade
e a reflexdo sobre a sua pratica, muitas vezes servindo de modelo aos outros, o que leva a uma maior consciencializacdo
do enfermeiro relativamente a interconexdo que tem com os outros (Mariano, 2016). Um enfermeiro que atua na vertente
holistica reconhece e integra principios e modalidades corpo-mente-emocao-espirito-energético-ambiente, na vida quo-
tidiana e na pratica clinica, compartilha autenticidade de presenca incondicional que ajuda a remover as barreiras ao pro-
cesso de tratamento, facilita o crescimento da outra pessoa e auxilia na recuperacdo da doenca ou na transi¢cao para uma
morte serena (Mariano, 2016). O processo da pratica holistica de enfermagem é iterativo e integrativo e envolve seis etapas
que podem ocorrer simultaneamente: 1) avaliacio; 2) diagndstico ou identifica¢do de padrdes, mudancas, necessidades e
problemas de satde; 3) identificacdo de resultados; 4) planeamento de cuidados 5) implementacéo do plano de cuidados e
6) avaliacdo (Mariano, 2016).

Os enfermeiros ocupam um lugar privilegiado para serem Coaches de enfermagem, por facilitarem a transformacao da
pessoa no sentido de se aproximarem do objetivo de serem pessoas saudaveis, envolverem a pessoa no processo de mu-
danca de comportamento em comunidades, hospitais, clinicas e empresas e a viverem num planeta saudavel (Nightingale
Initiative for Global Health, n.d.). Os cuidados holisticos em enfermagem sdo apoiados por uma relagio terapéutica enfer-
meiro/pessoa cuidada, tendo em conta a mente, o corpo e o espirito da pessoa, a integridade, a harmonia e a recuperacio
e o cuidar é orientado e focado na pessoa, na sua singularidade, considerando a pessoa de uma forma global (McEvoy &
Duffy, 2008). De facto, a enfermagem advoga uma perspetiva holistica por natureza, o enfermeiro tradicionalmente vé a
pessoa como um todo e interrelacionada com corpo, mente e espirito, promovendo o bem-estar psicolégico e fisiolégico,
bem como fomentando as rela¢des socioculturais num ambiente em constante mudanca (McEvoy & Duffy, 2008).

O enfermeiro Coach, com recurso a um modelo integral de cuidados, perceciona que a satide e o bem-estar de cada pes-
soa sdo influenciadas pelo seu ambiente interno e externo e, aborda o ambiente bioldgico, psicoldgico, social, espiritual,
aspetos culturais e ambientais de satide e bem-estar da pessoa e avalia a pessoa como ser holistico com a sua histéria de
vida, cultura e crencas (Dossey & Luck, 2015). O Coaching em enfermagem integrativa requer uma relacio de confianca e
respeito mutuo, coloca a pessoa no centro dos cuidados, facilita o estabelecimento de objetivos no d&mbito da satide, mu-
dancas nos estilos de vida, comportamentos de promocéo da saiide e bem-estar e gestdo da doenca (Dossey & Luck, 2015).

Um enfermeiro Coach gere necessidades clinicas, psicossociais, de reabilitacdo, nutricionais e farmacéuticas e com o pro-
cesso de Coaching facilita a implementacao de intervencgdes que otimizem a gestao do regime medicamentoso, gestdo de
sintomas, continuidade de cuidados e autocuidado (Storfjell, Winslow, & Saunders, 2017). O autocuidado é o processo de
envolvimento das pessoas em atividades relacionadas com a satide para aumentar o equilibrio e o bem-estar, e os prin-
cipios do autocuidado incluem autoimagem positiva, atitude positiva, autodisciplina e integracdo corpo-mente-espirito
(Baldwin et al., 2013). Também é a capacidade dos individuos, familias e comunidades promoverem a satide, prevenir a
doenca, manter a satde e gerir a doenca e a deficiéncia, com ou sem apoio de um profissional de satide ou de outra pes-
soa (World Health Organization, 2019). Este conceito de autocuidado inclui promocio de saide, prevencio e controlo da
doenca, automedicacio, prestacio de cuidados a pessoas dependentes, recorrer ao hospital/especialista/atencio prima-
ria, se necessario, reabilitacdo e cuidados paliativos (World Health Organization, 2013). Estas premissas tém subjacentes
o conceito de empoderamento da pessoa, muito utilizado na enfermagem, vinculado ao conceito de autocuidado e parte
integrante do Coaching (McEvoy & Duffy, 2008), o que justifica a necessidade de enfermeiros que dominem o Coaching,
também para cumprimento dos designios da Organizacao Mundial de Saude.

Assim, na Teoria do Coaching Integrativo em Enfermagem, a palavra “integrativo” tem o mesmo significado que enfer-
magem holistica, entendida como uma abordagem global da pessoa e a capacidade de promover uma relacdo com verdade
e confianca, implementar estratégias de promocao da satde e holismo, com o objetivo de promover o bem-estar da pessoa
(Hines & Gaughan, 2017). O conceito de pessoa integral reconhece que a pessoa é mais do que a sua doenca, idade ou cultu-
ra, é um individuo tnico a vivenciar um processo de doenca, que estd em constante intera¢do com o seu ambiente interno
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e externo e esse ambiente engloba equipa de satude, familia, ambiente fisico e comunidade (McElligott & Turnier, 2020).
O Coaching Integrativo de Enfermagem é percecionado como mais uma area de enfermagem que auxilia o individuo ou o
grupo a estabelecer objetivos de satide, promover mudancas nos estilos de vida, estabilizar doencas crénicas, como diabe-
tes e doencas cardiovasculares, evitando reinternamentos e declinio fisico, gerir doencas mentais, cuidados para idosos
ou doenca oncoldgica (Barr & Tsai, 2021).

A Teoria do Coaching Integrativo em Enfermagem representa a arte e a ciéncia do Coaching Integrativo de Enfermagem
e pode ser aplicada em todos os contextos de satde (McElligott & Turnier, 2020) e, segundo os seus autores Barbara Dos-
sey, Susan Luck e Bonney Gulino Schaub, é fundamentada no conhecimento clinico, na pratica tradicional e integrativa
e na pesquisa, foi desenvolvida para ser um suporte a implementacio do Coaching em enfermagem, de uma forma mais
ampla, e é alicercada em evidéncias, educac¢io, investigacgio e politica de satide (Dossey & Luck, 2015). Assenta nos funda-
mentos da enfermagem holistica e da relevo ao autocuidado pessoal do enfermeiro, nomeadamente, ao equilibrio entre o
autocuidado e a capacidade de cuidar dos pacientes e é representada por uma configuracio constituida por trés conceitos
e cinco componentes (Figura 1).

- Component 1: .
* INTEGRATIVE NURSE EOACH *
- SELF-DEVELOPMENT -

- Fhell Refiervon, Sell A ment, .
[ Sell- Evabuation. Sef Care) ']
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. LISTENING WITH HEART IMTEGRAL PERSPECTIVES
(Heabng. Energy Awareneas, AND

Resbenry, Tramubanmation|

L LY T

EMVIRDNRENT
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*Ss400asnh

. Companent 4:

HEAI

L™
L I

Figura 1. Teoria do Coaching Integrativo em Enfermagem

Fonte: “Integrative health and wellness assessment tool” de McElligott, D., & Turnier, J., 2020, Critical Care Nursing Clinics of North Ameri-

ca, 32(3), p. 442. doi: https://doi.org/10.1016/j.cnc.2020.05.006

O primeiro conceito é “recuperacio” e encontra-se no centro da figura, rodeada e trespassada por quatro circulos interco-
nectados que representam os metaparadigmas de enfermagem (enfermeiro, pessoa, satide, meio ambiente [sociedade]) e
que constituem o segundo conceito; seis formas ovais interligadas sobrepoem-se aos circulos anteriores e correspondem
a padrdes de conhecimento em enfermagem (pessoais, empiricos, estéticos, ética, no saber, sociopoliticos) e correspon-
dem ao terceiro conceito. Os componentes tém igual valor para orientar a pratica de Coaching em enfermagem e foram
estruturados de forma ampla o suficiente para serem tuteis em situac¢des complexas, estratégias de educacio, desenvol-
vimento de instrumentos, pesquisa, pratica de enfermagem, politica e reforma de satide, sdo representados por um dia-
grama de Venn de cinco circulos, interrelacionados e sobrepostos nas estruturas anteriores, que correspondem a autode-
senvolvimento do enfermeiro Coach, perspetivas integrais e mudanca, estilos de vida saudéaveis e bem-estar integrativos


https://doi.org/10.1016/j.cnc.2020.05.006

120

Escola Superior Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem
de Enfermagem
do Porto

(ILHWB - Integrative Lifestyle Health and Wellbeing), consciencializa¢io e fazer escolhas e ouvir com o coracao (HEART)
e toda a estrutura é rodeada por um circulo picotado que representa a troca permanente de energia entre o ambiente in-
terno e externo ao contexto de cuidar (Dossey & Luck, 2015).

O componente autodesenvolvimento do enfermeiro Coach inclui autorreflexao, autoavaliacdo e autocuidado e relaciona-
-se com a autoexploracio pessoal e com a identificacdo de objetivos pessoais, planos de acdo, prontidao, prioridade e com-
promisso com a mudanca; o componente perspetivas integrais e mudanca, tem a ver com o facto de o enfermeiro Coach
contactar com perspetivas integrais diariamente e nas sessdes de Coaching e que se relacionam com experiéncias pessoais
e coletivas, do meio interno e do meio externo; o componente estilos de vida saudaveis e bem-estar integrativos, refere-
-se & primazia que o enfermeiro Coach da a prevencao primaria e a fatores de causalidade associados, numa perspetiva
integral, e ndo a rétulos e cédigos tradicionais para sinais, sintomas e diagndsticos médicos; outro componente tem a ver
com o facto de que o conhecimento e as competéncias de autorregulacao concorrem para a consciencializacio e para fazer
escolhas com mais propriedade e sdo essenciais para alcancar o equilibrio interno, a harmonia, identificar objetivos de
satde e mudancas comportamentais desejadas; ouvir com o coragdo (HEART) é um componente que interage com todos
os componentes da teoria, uma vez que o Coach ouve, com questdes reflexivas, sobre recuperacio (H - Healing), energia (E
-Energy), consciéncia (A - Awareness), resiliéncia (R - Resiliency), e transformacio (T - Transformation), e essas questoes
podem potencializar a compreensio, o significado, a perspetiva, a mudanca, a consciéncia e as escolhas da pessoa (Dossey
& Luck, 2015).

A AVALIAQAO COM A TEORIA DO COACHING INTEGRATIVO EM ENFERMAGEM

A necessidade de medir é intrinseca ao processo de Coaching. A Teoria do Coaching Integrativo em Enfermagem pressu-
poe também a avaliacdo dos resultados da sua implementacao. S6 assim é possivel aferir se os resultados desejados foram
alcancados. Se o resultado conseguido ndo coincidir com o desejado, deve ser feita uma analise do processo realizado, o
que induz a reflexdo, com consequente consciencializacdo do que havera que alterar para a obtencao do pretendido, sejam
estratégias ou intervencoes.

Para realizar uma avaliacio integrativa existem muitos formularios (McElligott & Turnier, 2020) mas deve optar-se pelo
que for mais abrangente para a situacdo que se pretende avaliar. O formulario “Avaliacdo Integrativa de Satide e Bem-Es-
tar” facilita a implementacéo de estratégias de autocuidado (McElligott & Turnier, 2020) e a avalia¢do dos oito elementos
da Teoria do Coaching Integrativo em Enfermagem (McElligott et al., 2017). Nas suas formas reduzida e alargada, é utiliza-
do no desenvolvimento de investigacéo e na pratica clinica, na area do Coaching em enfermagem (McElligott et al., 2017).
Este instrumento de colheita de dados inclui uma escala de Likert que possibilita avaliar os desafios pessoais, descobrir
comportamentos que aumentam a capacidade de autoavaliacao, reflexdo e exploracao, e promover a autoconsciéncia dos
enfermeiros relativamente ao seu autocuidado e bem-estar: (1) Equilibrio e Satisfacdo com a Vida, (2) Relacionamentos, (3)
Espiritual, (4) Mental, (5) Emocional, (6) Fisico (Nutricéo, Exercicio, Controlo de peso), (7) Ambiente e (8) Responsabilida-
de pela satide (McElligott & Turnier, 2020).

A autoavaliacdo e a reflexdo permitem a identificacdo de desejos de mudanca, mas, posteriormente, é necessario imple-
mentar a mudanca, o que se pode constituir um desafio. Formar parcerias com enfermeiros Coaches podera ser uma for-
ma de efetuar a mudanca desejada através de um modelo integrativo (McElligott & Turnier, 2020).

O formulério “Avalia¢do Integrativa de Satde e Bem-Estar” também pode ser usado em Coaching em grupo, com o foco
no bem-estar no local de trabalho, por exemplo. Neste caso, a equipa do servico preenche o formulario e, posteriormente,
sdo discutidos os resultados e identificadas as metas com o objetivo de melhorar a satide e o bem-estar de todos (McElligott
& Turnier, 2020).

O formulario “Avaliacdo Integrativa de Satide e Bem-Estar” foi desenvolvido em 2011 com 132 questdes, resultado de mais
de 30 anos de pratica clinica de enfermagem integral e holistica, educacio e pesquisa e, atualmente, integra 36 questdes,
cuja pontuacio total pode variar de 36 a 180 (McElligott et al., 2018). Pode ser também utilizado como medida de resultado,
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por comparacao das pontuacdes obtidas com a aplicacdo do formulario antes e apés a mudanca de comportamento. A
validacdo da versdo reduzida apresentou um alfa de Cronbach global de 0,88, um valor de Kaiser-Meyer-Olkin de 0,520 e 0
teste de esfericidade de Bartlett significativo, valores que permitem concluir que é um instrumento valido como medida
de bem-estar geral, no entanto, as subescalas necessitam de aperfeicoamento (McElligott et al., 2018).

SINTESE

Em jeito de conclusao deste capitulo, podemos dizer que o Coaching é um processo de desenvolvimento humano que de
forma objetiva, planeada e focada possibilita a realizacdo pessoal em todas as dimensdes humanas, a curto, médio e longo
prazo. Por outro lado, o Coaching promove o empoderamento da pessoa para tomar decisdes conscientes e coerentes, vin-
culadas com as suas necessidades individuais e imprescindiveis na ado¢ao de comportamentos de autocuidado.

Para isso, o Coach deve ter uma formacao sélida no sentido de poder disponibilizar ao Coachee estratégias, técnicas, fer-
ramentas e uma metodologia efetiva que permita obter resultados positivos. Deve, também, ser bom comunicador, bom
ouvinte, flexivel, motivador, inspirador, lider, resiliente, capaz de criar um ambiente apropriado para criar fidelidade e
criar compromisso com o Coachee, competéncias que integram a formacdo em enfermagem. O enfermeiro ocupa um
lugar privilegiado para ser Coach e poder capacitar individuos e grupos para promoverem mudancas positivas em todas
as dimensdes da vida, bio-psico-social-espiritual-cultural-ambiental, com resultados benéficos para o individuo, grupo,

comunidade e sociedade em geral.
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INTRODUCAO

As doencas crénicas sdo a principal causa de morte em todo o mundo, constituindo um dos grandes desafios do século XXI
(WHO, 2018a). Uma das principais metas que constam no Plano de Acéo para prevencéo e controlo destas patologias é uma
reducdo relativa de 25% no total da mortalidade, decorrente das quatro principais doencas: doencas cardiovasculares,
cancro, diabetes e doencas respiratérias. Outra meta relaciona-se com a reducao dos fatores de risco, incluindo fatores de
risco comportamentais (abuso de 4lcool, inatividade fisica, consumo excessivo de sal/sédio, consumo de tabaco) e fatores
de risco metabdlico (pressio arterial elevada, aumento da glicemia e obesidade).

A International Diabetes Federation (IDF, 2019) identifica uma prevaléncia global de diabetes, nas idades entre 20 e 79
anos, de 9.3%, sendo que 90% dos casos se referem a diabetes mellitus tipo 2 (DMT2), e aponta uma proje¢ao desta pre-
valéncia bruta para 10.2% e 10.9%, respetivamente em 2030 e 2045. Em Portugal, a prevaléncia estimada é de 14,2% nesta
mesma faixa etaria (IDF, 2019).

A Hipertensdo arterial (HTA) representa uma das principais doencas a nivel mundial afetando cerca de 22% da populacio
adulta (WHO, 2018a). A World Health Organization (WHO) estima que, no mundo, existam cerca de 1.13 bilides de pessoas
com hipertensdo (WHO, 2019a). A prevaléncia varia entre as diferentes regides sendo a regido Africana a que apresenta
maior prevaléncia (27%) e a menor prevaléncia na regido das Américas (18%) (WHO, 2019a).

Em Portugal, atinge cerca de 36% da populacao adulta tendo um impacto significativo na satide e qualidade de vida das
pessoas afetadas, para além de representar elevados custos para o Servigo Nacional de Saide (Santos et al., 2018).

A associacao entre diabetes e hipertensdo estd atualmente bem documentada. Sabe-se que a hipertensdo é comum entre
as pessoas com diabetes, dependendo a sua prevaléncia de fatores como o tipo e duracio da diabetes, idade, sexo, Indice
de Massa Corporal (IMC), presenca de doenca renal, entre outras. A HTA é um forte fator de risco para doengas macro e
microvasculares e principal responséavel pela mortalidade, morbilidade e custos associados a diabetes (Yeom, 2016). Tam-
bém, ha evidéncia que a alteracdo do metabolismo dos carbohidratos é mais frequente nas pessoas hipertensas.

Pessoas com diabetes que apresentem valores da pressao arterial sistélica superiores a 120 ou de diastdlica superiores a
80 mmHg encontram-se em risco de desenvolver HTA e suas complicac¢des (Boer et al., 2017). A relac¢éo patogénica entre
as duas patologias é, portanto, bidirecional (Tsimihodimos, Gonzalez-Villalpand, Meig, & Ferrannini, 2018). Ambas
apresentam também uma fraca identidade, com poucos sinais ou sintomas, fazendo com que os pacientes se sintam
pouco vulneraveis, com baixo nivel de consciencializa¢do sobre a necessidade de alterar comportamentos para preve-
nir riscos e complicacgdes, o que leva a possiveis “transi¢coes adiadas”. Assim, os niveis de adesao ao tratamento tendem
a ser reduzidos.

Um estudo desenvolvido por Carvalho e Santos (2019) evidenciou que, em 31 Paises, 55% (mediana) dos doentes com hiper-
tensdo tomava os medicamentos conforme a prescricao do médico. No entanto, verificaram também que a adesdo variava
muito em todo o mundo, desde apenas 11% na Indonésia até 85% na Australia. De facto, o controlo dos valores de pressdao
arterial tem vindo a ser baixa por parte da populac¢io (Tiffe, 2019).
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No que respeita a DMT?2, aproximadamente 45% das pessoas ndo conseguem atingir um controlo metabdlico adequado
(glycated hemoglobin [HbAlc] <7%) (Polonsky & Henry, 2016).

DIABETES E HIPERTENSAO ARTERIAL — UM CLUSTER NOS FATORES DE RISCO, TRAJETORIA E EVOLU(;AO
DA DOENCA

O conceito de clusters de doencas tem vindo a ser alterado ao longo do tempo tornando-se mais inclusivo. Tradicional-
mente estava associado a presenca de eventos ndo usuais num periodo de tempo e numa populacio alargada. Duas situa-
¢cOes em concreto salientaram-se pela importéncia epidemiolégica: as doencas infeciosas e transmissiveis; as doencas por
exposicdo prolongada, frequentemente de causa ocupacional.

As guidelines e programas de gestdo de doenca focam-se, quase exclusivamente, em condic¢des tnicas, dando pouca visi-
bilidade a um fenémeno crescente que é a comorbilidade e a associac¢io de doencas (Vogeli et al., 2007). A prevaléncia de
comorbilidades, as consequéncias negativas sobre a satide e as dificuldades da sua abordagem conjunta (Vyas, Pan, & Sam-
bamoorthi, 2012), tanto para os profissionais, como para os pacientes, sdo os novos desafios que teremos que enfrentar.
Uma abordagem por agrupamento de doencas pode tornar mais efetiva a prevencao e o tratamento, facilitando a autoges-
tdo da doenca e do seu regime terapéutico.

Assim, um cluster, no sentido restrito, foca-se em grupos de doencas ou situagdes incomuns, que afetam uma populacio.
Uma definicéo de cluster expandida inclui um conjunto de doencas relacionadas entre si por uma causa comum (ATSDR,
2002). E neste sentido que entendemos a diabetes e hipertensio como um cluster.

A RELA(;/:\O ETIOLOGICA ENTRE DIABETES E HIPERTENSAO ARTERIAL

DMT?2 e HTA sao doencas que fazem parte do Sindrome Metabdlico, em conjunto com a obesidade e dislipidemia. Ambas
as doencas sao fatores de risco major para a aterosclerose e suas complicacoes, destacando-se a doenca isquémica cardiaca
e o acidente vascular cerebral (AVC), lideres do top 10 das causas de morte no mundo. A WHO estima que no ano de 2016,
em todo o mundo, morreram por doenca isquémica cardiaca 126 por cada 100 000 pessoas, mas na regiao europeia esse
nimero teve uma magnitude superior, situando-se nos 256/100 000. O AVC, 22 causa de morte, a mortalidade foi de 77/100
000 no mundo e 108/100 000 na Europa (WHO, 2018b).

Diabetes e hipertensao partilham similitudes que refletem a existéncia de comunalidades, quer na sua etiologia, quer no
mecanismo da doenca (Cheung & Li, 2012; Barhum, 2019).

Genética

Face a etiologia foram “identificadas variantes nos genes que codificam o angiotensinogénio, a adrenomedulina, apolipo-
proteina e a-aducina, que estdo associados a presenca de diabetes, hipertensao, altera¢des da glicemia ou sindrome meta-
bélico” (Cheung & Li, 2012, p. 160). Varias associacdes de genes estdo ja identificadas na sua relacdo com a suscetibilidade
aobesidade. Sendo a obesidade um fator de risco, quer para a hipertensdo quer para a diabetes, ndo sera de estranhar que,
além destas doencas partilharem trajetérias comuns, partilhem uma suscetibilidade genética (Barhum, 2019).

Varios sdo os fatores mediadores que demonstram esta relacdo de proximidade no desenvolvimento da diabetes e a hiper-
tensdo, nomeadamente as alteracdes no sistema renina-angiotensina-aldosterona (SRAA), a resisténcia a insulina, pro-
cesso inflamatério e stresse oxidativo (Cheung & Li, 2012; Moon & Won, 2017).

Sistema Renina-Angiotensina-Aldosterona

O sistema renina-angiotensina tem sido reconhecido como um importante regulador da pressao arterial e da homeostase
eletrolitica renal. Mais recentemente, descobriu-se que a Angiotensina II (Ang II), considerada como principal componen-
te hipertensor desse sistema, néo atuava apenas como uma hormona circulante, mas também localmente em intimeros
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6rgios e a nivel do sistema regulatdrio duplo e independente, sanguineo e tecidual (Sanjuliani, Torres, Paula, & Bassan,
2011). A Ang 11 é, em grande parte, responsavel pelo desencadear de inflamacéo vascular e pela inducéo de stress oxidativo
(Savoia & Schiffrin, 2007), pensando-se que o conjunto destas a¢des resultam na disfuncéo do endotélio e lesdo vascular.

A Aldosterona é um mineralocorticoide sintetizado pela camada glomerulosa do cértex das glandulas suprarrenais. A
ativacdo do sistema renina-angiotensina-aldosterona (SRAA) é um importante mecanismo de compensacio em situacoes
de hipovolémia. A aldosterona promove a reabsorcdo do sédio, a excre¢ao tubular do potassio e a expansio do volume
plasmatico. Contudo o envolvimento da aldosterona na hipertensdo vai além deste mecanismo, pois amplifica a acdo da
AngII, induzindo aumento do ténus e processo inflamatério vascular e estimulacdo dos recetores mineralocorticoides do
coracio, cérebro e rins (Sanjuliani et al., 2011).

Resisténcia a insulina

A insulina é uma hormona que desempenha um papel central no desenvolvimento de hipertenséo, diabetes e sindrome
metabdlico. Tem ac¢des fisioldgicas no cérebro, células B-pancreaticas e sistema cardiovascular, que contribuem para sua
regulacgio geral da glicose e da homeostase lipidica nos musculos, figado e adipdcitos (Potenza, Addabbo, & Montagnani,
2009). As suas principais a¢des consistem na captagio da glicose para o musculo-esquelético e cardiaco; e a supressdo da
producéo de glicose pelo figado (Cheung & Li, 2012), iniciada pelas situacdes de jejum (gluconeogenesis).

A resisténcia a insulina é uma condicdo em que os niveis normais de insulina nao asseguram a sua adequada utilizacdo
para a absorcio de glicose pelas células misculo-esqueléticas, do figado, adipdcitos e muisculo cardiaco. E, também, con-
siderado um estado protrombético com alteracdes da cascata de coagulagio, aumentando o risco de eventos vasculares.

A resisténcia a insulina pode ser provocada por um aumento da producio de citoquinas pré-inflamatérias e uma relativa
diminuicdo da producio de citoquinas anti-inflamatdrias, produzidas pelo tecido adiposo e com relacdo com a obesidade
(Cheung & Li, 2012). Cerca de 50% da variabilidade da acéo da insulina esté relacionada com o grau de adiposidade (25%)
e aptidio fisica (25%).

O mecanismo compensatorio face a resisténcia a insulina é a hiperinsulinémia, numa tentativa de evitar a hiperglicemia.
Contudo, nem todos os tecidos sdo insulinoresistentes; o rim, por exemplo, mantém-se sensivel ao efeito da insulina sobre
a reabsorc¢ao do sddio, explicando porque os insulinoresistentes com hiperinsulinémia, ndo diabéticos, tém maior risco
de retencéo de sal e 4gua (Reaven, 2011).

A resisténcia a insulina e a hiperglicemia alteram a funcéo endotelial e a insulina compromete a vasodilatacdo, aumenta
o stresse oxidativo e o processo inflamatdrio na parede dos vasos (Potenza, Addabbo, & Montagnani, 2009). A hiperinsu-
linémia leva a proliferacdo celular de musculo liso e aumento da rigidez dos vasos, o que predispdem ao desenvolvimento
de hipertensdo.

A soma de todos estes efeitos resulta no compromisso da autorregulacao do ténus vascular, aumento da resisténcia vascu-
lar e, portanto, aumento da pressdo sanguinea (McEniery et al., 2017; Tsimihodimos et al., 2018).

Processo inflamatdrio e stresse oxidativo

Tanto na diabetes como na hipertensao ha presenca de alguns indicadores de um processo inflamatério, como por exem-
plo a Proteina C reativa, e que também predizem o aparecimento destas doencas (Cheung & Li, 2012). Este processo infla-
matério é, em parte, explicado pela alteracdo do SRAA, e pela Ang II, como ja referido. A Ang II é uma a adipocina asso-
ciada ao stresse oxidativo e a resisténcia a insulina. O aumento da Ang II leva a producéo de espécies reactivas de oxigénio
(reactive oxygen species) (ROS) ao nivel mitocondrial, conduzindo a sua disfun¢ido (Moon & Won, 2017). O aumento da
biodisponibilidade dos ROS promovem a ativacio do SRA e afetam varios drgaos, com relevo para as células  do pancreas.
A tentativa de regulacdo do organismo para responder a hiperglicemia e hiperlipidemia provoca a elevacao do padrao
de SRA, resultando daqui stresse oxidativo e morte celular. O stresse oxidativo é um elo mediador entre a patogénese
diabetes, hipertensao e outros fatores inflamatérios relacionados com estas doencas, tendo um papel determinante na
disfuncéo e morte celular, contribuindo, desta forma, para o desenvolvimento e evolugéo da doen¢a (Moon & Won, 2017).
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Relativamente a hipertenséo, o stresse oxidativo é tanto interpretado como causa, como consequéncia. Esta causa/efeito
est4 relacionada com a inativagéo do oxido nitrico (NO) por efeito dos ROS, e diminui¢do do seu efeito vasodilatador,
aumentando a resisténcia vascular. A nivel renal este efeito faz-se sentir na reabsorcao tubular de sédio e 4gua e, desta
forma, provocar uma expansio do volume extracelular (Castro, 2010).

Fatores modificaveis

Asinfluéncias do contexto ambiental, logo desde o periodo in tero, sdo as que tém sido o alvo de maior atencéo, pois sdo os
fatores potencialmente modificaveis. O elevado consumo de sédio, alcool, gorduras saturadas e alimentos ricos em hidratos
de carbono simples, que caraterizam muito do padrao alimentar dos paises ocidentais, sdo considerados como nao sauda-
veis, sobretudo se associados a outras adi¢des, como o tabagismo ou o sedentarismo. Na realidade diabetes e hipertensao
estdo associados a algumas das consequéncias destes habitos como a obesidade, inflamacao, stresse oxidativo e resisténcia a
insulina. Também fatores do &mbito emocional, como o stresse, parecem ser facilitadores do seu desenvolvimento

RELACAO DE CAUSALIDADE ENTRE DIABETES E HIPERTENSAO ARTERIAL

Pessoas com elevado risco de desenvolver hipertensio ou diabetes partilham altera¢des a nivel metabdlico como a obesi-
dade, hiperinsulinémia e hipertrigliceridémia (Tsimihodimos et al., 2018). A maior parte das pessoas com diabetes tipo
2 tém resisténcia a insulina e cerca de metade destas tém hipertensdo (Reaven, 2011). A presenca de hipertensio prediz o
surgimento de diabetes mellitus e, também, a incidéncia de hipertensao aumenta significativamente na presenca de dia-
betes (Tsimihodimos et al., 2018).

A evidéncia produzida por uma metanéalise de estudos prospetivos, com um total de 4,1 milhdes de adultos, concluiu que
pessoas com pressdo sanguinea elevada (sistélica/diastélica) tém um risco acrescido de diabetes. A forca da associacdo
diminui com o aumento do IMC e com a idade. Um aumento de 20 mmHg na pressdo sanguinea sistélica (PSS) e 10 mmHg
na pressido sanguinea diastélica (DBP) correspondem a um aumento em 58%, com risco relativo (RR) de 1.58 e 52% (RR
1.52), respetivamente, do risco para a diabetes inaugural. Mas, na metandlise levada a cabo pelos mesmos autores, em que
foram incluidos 30 estudos observacionais prospetivos, com 285.664 participantes e identificados 17.388 novos casos de
diabetes, mostrou que por cada 20mmHg de aumento da PSS face a inicial, hd um risco maior acrescido de 77% de diabetes
inaugural (RR 1.77; 95% IC=[1.53-2.05] (Emdin, Anderson, Woodward, & Rahimi, 2015).

Um estudo alargado, pretendeu quantificar a associacdo entre diabetes mellitus (DM) tipo 2 e hipertenséo. Este estudo
englobou o Mexico City Diabetes Study (MCDS), com 1753 participantes que concluiram o follow-up de 7 anos e o Framin-
gham Offspring Study (FOS) uma Cohort com 3754 participantes. Verificaram que a prevaléncia de diabetes mellitus era
significativamente superior entre os individuos que apresentavam hipertensio, comparativamente com os normotensos,
variando a prevaléncia entre 20 e 39% nas trés avaliacdes realizadas (Tsimihodimos et al., 2018).

Nestes estudos verificou-se que os participantes que se tornaram hipertensos ao longo do follow-up eram mais velhos,
mais pesados e com uma distribuicdo de gordura superior ao nivel abdominal, maiores valores de pressio sanguinea e
frequéncia cardiaca. A DM foi mais prevalente entre o grupo dos que se converteram em hipertensos que nos normoten-
sos; e, no FOS entre os normotensos iniciais a DM foi um preditor da incidéncia de hipertenséo (OR 3.4; IC95% [2.17-4.54]
independentemente dos outros fatores de risco (Tsimihodimos et al., 2018). Da mesma forma, e no mesmo estudo, entre
os individuos nao diabéticos na baseline, a hipertensdo foi mais prevalente entre os que passaram a ser diabéticos que
nos que se mantiveram normoglicémicos OR 3.33, IC 95% [2.50-4.4], independentemente do sexo, idade, indice de massa
Corporal (IBM) e histéria familiar de diabetes (Tsimihodimos et al., 2018).

SIMILARIDADES NA IDENTIDADE, DIAGNOSTICO, EVO LUQAO E TRATAMENTO
Intimeros estudos tém-se debrucado sobre o importante papel da percecdo ou representacio que as pessoas tém acerca de
uma determinada doenca, uma vez que pode influenciar nos comportamentos de satde, especificamente na forma como
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a pessoa vai gerir o seu regime terapéutico, com impacto na qualidade de vida e na morbilidade/mortalidade (Shahin,
Kennedy, & Stupans, 2019; Yeom, 2016).

A diabetes e a hipertensdo possuem varias caracteristicas em comum: apresentam pouca ou nenhuma sintomatologia
inicial e tém uma evolucdo lenta e silenciosa, o que leva frequentemente a pessoa a subestimar as reais complicacdes. As
crencas acerca destas patologias, bem como os significados que as pessoas lhes atribuem, podem determinar o modo como
vao gerir a sua satde e como vao aderir ao regime de tratamento.

A REPRESENTA(;AO DA DOENCA

A percecdo da doenca refere-se a representacdo mental e as proprias ideias que uma pessoa tem acerca de uma determi-
nada patologia (Broadbent et al., 2015). Estas representacdes nio sdo mais do que as crencas que as pessoas tém da sua
doenca.

O Modelo de autorregulacio do comportamento (Leventhal et al., 1997; Leventhal & Crouch, 1997) apresenta uma visao
dindmica centrada nas crencas individuais sobre a satide/doenca e nas respostas as ameacas de doenca, propondo que as
crencas que a pessoa tem acerca dos sinais e sintomas, bem como a sua interpretacio, medeiam as respostas comporta-
mentais perante a ameaca a sua saude.

A representacéo cognitiva da doenca, de acordo com este modelo, inclui as dimensdes: identidade, duracéo (aguda/créni-
ca), consequéncias, controlo pessoal, controlo de tratamento, coeréncia de doenca, duracéo (ciclica) e causas. A resposta
emocional & doenca inclui medo, ansiedade e depressdo. E através da representacio cognitiva do problema que o indivi-
duo atribui determinado sentido, influenciando as estratégias por ele adotadas para lidar com a doenca. Simultaneamen-
te a esta representacdo, ocorrem também alteracdes no estado emocional que, conjuntamente, serdo determinantes na
adocdo de estratégias para enfrentar a situacdo. Leventhal e colegas explicam ainda que as representacdes de doencas,
sejam elas apoiadas em conhecimentos cientificos ou néo, sdo a chave na orienta¢io dos individuos nos comportamentos
de saude, podendo posteriormente afetar seus resultados de satde (Leventhal et al., 1997).

A Identidade da doenca inclui rétulos abstratos, como o nome da doenca e esta relacionada com a ideia que o paciente
tem acerca da natureza da sua condicao, isto é, os sintomas associados e as relacoes entre eles. Na diabetes mellitus tipo 2
aauséncia de sintomatologia representa uma das caracteristicas da doenca. Um dos motivos para que esta patologia passe
despercebida a populacio e seja diagnosticada sobretudo em analises de rotina esta precisamente relacionada com esta
auséncia de sintomas (IDF, 2019).

Porém, diabetes e hipertensao acarretam graves consequéncias a nivel da saide, bem-estar e qualidade de vida, no entan-
to percecionadas frequentemente numa fase mais avancada da sua evoluciao. Uma vez que afetam os principais 6rgaos vi-
tais e vasos sanguineos, provocam doencas cardiacas, cerebrovasculares, renais, retinopatia e doenca vascular periférica
(Williams, Masera, Spiering, & Burnier, 2018).

Yeom (2016) estudou o papel das crencas nos comportamentos de autogestdo em uma populagio hipertensa e verificou
que pacientes que acreditavam que a hipertensdo era mais previsivel e que estavam consciencializados sobre a doenca, se
encontravam mais envolvidos na autogestao. Também verificou que estes acreditavam que tinham um entendimento re-
lativamente bom sobre a hipertensao e raramente sentiram emocoes negativas devido a esta doenca. Verificou que os que
apresentaram mais sintomas acreditavam que sua hipertensao era imprevisivel e constatou que néo perspetivavam um
possivel efeito negativo da doenca nas suas vidas. Constatou ainda que pacientes que tomavam regularmente medicacao
tinham uma crenca mais forte de que sua hipertensio poderia ser controlada por tratamento médico, em comparacio
com aqueles que irregularmente ou nunca tomaram medicacédo (Yeom, 2016).

Alguns estudos alertam para uma grande percentagem de pessoas com um mau controlo destas patologias, apresentando
valores de pressao arterial ou de glicemia acima dos desejaveis. Um dos aspetos apontados para este achado esta relaciona-
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do com as crencas acerca da efetividade do tratamento: pessoas que acreditam que a medicagdo é importante e necessaria
para o controlo destas doencas demonstram melhores niveis de adesao ao regime medicamentoso do que aquelas que es-
tdo preocupadas com os efeitos secundarios da medicacéo (Gibson, Nathan, Quinn, & Laiteerapong, 2018).

Outro aspeto relevante, no caso da existéncia de comorbilidades, é que a mesma pessoa pode exibir diferentes niveis de
adesdo a diferentes medicamentos, devido ao significado que atribui a cada uma das doencas (Giardini, Maffoni, Kardas, &
Costa, 2018). Sousa e colaboradores (2017) verificaram que algumas pessoas com varias comorbilidades seguiam as orien-
tacdes, sem desvios, dos medicamentos que preveniam futuros AVC s, esquecendo-se frequentemente de tomar “os ou-
tros” (para a diabetes) porque “néo eram tio importantes” e porque nio acreditavam que o controlo desta outra doenca
poderia prevenir a ocorréncia destes eventos cerebrovasculares (Sousa et al., 2017).

As crencas sobre a doenca também podem ser influenciadas pelas informacdes dadas pelos profissionais de saude, bem como
pela satisfacao da pessoa com essa mesma informacio. Mesmo assim, muitos deles irdo tentar compreender a sua experiéncia
com a doenca baseados nas suas percecdes pessoais, criando possiveis barreiras a autogestio da doenca (Shahin, Kennedy, &
Stupans, 2019). Desta forma, torna-se importante, antes e durante tratamento, avaliar as opinides dos pacientes sobre as suas
doengas, sintomas, tratamento e também a sua satisfacdo com informacéo recebida (Shahin, Kennedy, & Stupans, 2019). Im-
porta que, antes de fornecer qualquer informacéo, os profissionais de saide indaguem sobre as percecdes pré-existentes acerca
da doenca. Dessa forma, ha a oportunidade de reconhecer lacunas, confusoes e equivocos nas percecdes do paciente.

Aceder as crencas dos pacientes acerca da doenca e do seu tratamento permitira delinear intervenc¢des individualizadas
que promovam a autogestdo da hipertensdo e da diabetes. A implementacdo de programas psico-educacionais tem vindo
ademonstrar que é possivel influenciar as crengas acerca da doenca (Petrie, Perry, Broadbent, & Weinman, 2012; Sousa, et
al., 2017). De facto, embora varios estudos demonstrem uma associacgéo entre as representacdes de doenca ou crengas nos
comportamentos de adesdo, algumas revisoes sistematicas da literatura tém demonstrado que estas associa¢des podem
ter diferentes sentidos. Shahin e colaboradores (2019) numa revisdo sistematica encontraram algumas similaridades nos
estudos analisados, verificando que a crenc¢a no controlo da doenca era um dos melhores preditores na adesdo a terapéuti-
ca. As pessoas que acreditavam na sua capacidade para controlar a doenca e que confiavam no tratamento tendiam a gerir
melhor o seu regime medicamentoso.

A nossa experiéncia clinica tem-nos mostrado que muitos dos pacientes que recorrem aos servicos de satide nao atribuem
grande importéncia a estas doengas e, portanto, niao sentem necessidade de se envolverem ativamente no processo de
autogestdo. Este achado é observado por variados estudos, que demonstram que pacientes que ndo encaram a hipertensao
como um problema sério apresentam a doenc¢a menos controlada (Bokhour et al, 2012; Rahmawati & Bajorek, 2018).

A REPRESENTA(;AO DOS SINTOMAS

Habitualmente a percecao dos sintomas pode funcionar como um alerta de que algo ndo estd bem na satide da pessoa,
incentivando-a a procurar cuidados médicos e permitindo um diagndstico da doenca. J4 com a doenga em curso, esta
percecao dos sintomas diarios também pode motivar para comportamentos de autogestao, de forma a manter os valores
de glicemia ou da pressdo arterial dentro dos limites desejaveis.

Porém, numerosos estudos tém vindo a verificar a existéncia de uma fraca identidade em relacio a diabetes tipo 2 (Sou-
sa et al., 2017). Embora alguns sintomas similares a diabetes tipo 1 possam surgir, como polidipsia, polifagia, politria
e cansacgo/fraqueza, frequentemente néo existe qualquer sintoma, tornando impossivel determinar com exatidao o seu
aparecimento (IDF, 2019).

Também a hipertensdo, principalmente nos primeiros anos, ndo causa quaisquer sinais ou sintomas, sendo também fre-
quentemente detetada numa consulta de rotina. Esta doenca é até denominada como a "silent killer" (WHO, 2019a). Mes-
mo a presenca de alguns sintomas como cefaleias, tonturas, mal-estar difuso, dor no peito ou visdo desfocada podem ser
confundidos ou associados a outras patologias. Considerando que nao existe qualquer sintomatologia que possa incomo-
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dar a pessoa no seu dia a dia, a doenca pode ser remetida para um plano secundario, sendo habitual encontrar pessoas que
referem “nem se lembrar que tém diabetes ou hipertensao”.

A representacao dos sintomas pode ser um fator determinante nas decisdes de autogestdo da diabetes e da hipertenséo.
Um exemplo é que, apesar da alteracdo significativa dos niveis de glicose no sangue poder causar sensacoes desagradaveis
no paciente, a verdade é que estes podem ter dificuldades em associa-las especificamente a crises de hipo ou hiperglice-
mia. Provavelmente, se esta alteracdo originasse sinais e sintomas distintos e fidveis, a autogestio da diabetes seria muito
mais facil, pois os diabéticos saberiam, através dos seus sintomas, quando deveriam tomar medidas para aumentar ou
diminuir o seu agticar no sangue (Sousa, 2003).

Em relacdo a hipertensao, varios sdo os estudos empiricos que referem que experimentar sintomas especificos e percecoes
sobre tais sintomas podem ser uma das principais razdes pelas quais os pacientes investem na autogestao da hipertensao
(Pickett, Allen, Franklin, & Peters, 2014). A realidade é que, em doencgas assintomaticas, as pessoas podem sentir-se menos
motivadas para tomar os medicamentos prescritos (Kardas, Lewek, & Matyjaszczyk, 2013).

O TRATAMENTO

Comportamentos de autogestao, como adotar uma dieta saudavel, tomar os medicamentos prescritos, parar de fumar,
praticar atividade fisica e controlar o stresse sdo cruciais para as pessoas com hipertensio e diabetes. Tais mudancas com-
portamentais e de estilo de vida provaram ser eficazes e sdo aconselhadas pelas véarias organizacées como a European
Society of Cardiology (ESC), e a European Society of Hypertension (ESH) (American Diabetes Association, 2019; Boer et
al., 2017; Williams et al., 2018).

Alteracao do estilo de vida

Numa primeira etapa, e no caso da Hipertensdo, as guidelines sugerem que pacientes com pressdo arterial normal alta
(130-139/85-89 mmmHg) e baixo risco/moderado cardiovascular (CV) devem ser aconselhados sobre altera¢des nos estilos
de vida, uma vez que pode reduzir o risco de progredir para hipertensao estabelecida, protelando a necessidade de iniciar
tratamento medicamentoso (Williams et al., 2018). No caso de doentes com hipertensio normal alta ou Grau I (140-159/90-
99 mmHg) o risco de desenvolver doencas cardiovasculares constitui-se como um critério fundamental para a introducio
de terapéutica farmacoldgica, assim como o ndo controlo da pressao arterial através do estilo de vida. Compreende-se que
os estilos de vida assumem uma componente relevante uma vez que vao ser incluidos no regime em qualquer dos estadios
da Hipertensdo Williams et al., 2018).

Em relacdo a diabetes tipo 2, de acordo com a Internacional Diabetes Federation (2019), o tratamento também é semelhan-
te, contemplando a medicacao e estilos de vida saudaveis, de modo a prevenir ou atrasar a evolucido das doencas e suas
complicagdes. Especialmente numa fase inicial, altera¢des comportamentais podem adiar o recurso a medicagio (Boer et
al., 2017). A pedra angular do tratamento é a promocéo de um estilo de vida que inclua uma alimentacéo saudavel, ativida-
de fisica regular, cessa¢io do tabagismo e manutencdo de um peso corporal nos limites aconselhados.

O regime dietético

As dietas nao saudaveis sao um dos principais fatores que contribuem para a carga global de doengas. A WHO e a Organi-
zacdo das Nagbes Unidas para a Alimentacédo e Agricultura (FAO) identificam-nas como o segundo principal fator de risco
para mortes e anos de vida ajustados por incapacidade. Em 2017, calcula-se que tenham sido responsaveis por 11 milhdes
de mortes (FAO & WHO, 2019). Mas os seus efeitos néo se restringem as questdes da mortalidade; a morbilidade associada
as doencas que provoca, como as doencas cardio e cérebro vasculares e a diabetes, sdo responsaveis pela incapacidade e
diminuicdo da qualidade de vida. Calculam-se que 255milhoes de DALYs (Disability-Adjusted Life Years) lhe estejam asso-
ciados (GBD 2017 Diet Collaborators, 2019).
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Globalmente o impacto de fatores alimentares individuais varia entre os paises, de acordo com questdes culturais e de
acessibilidade aos produtos. Uma ingestdo inadequada de trés fatores alimentares (graos integrais, frutas e sddio) foi res-
ponsavel por mais de 50% das mortes e 66% dos DALYs atribuiveis a dieta (GBD 2017 Diet Collaborators, 2019).

A obesidade e o0 excesso de peso a as doencgas relacionadas, contribuem globalmente com cerca de 4 milhdes de morte. Hoje
cerca de 2 billion adults and over 40 million children under five are overweight (FAO & WHO, 2019).

Uma dieta saudével é definida em termos de adequacdo de nutrientes ou ingestao desejavel de grupos de alimentos em
quantidade, diversidade e qualidade adequada a idade e situacéo especifica de satide ou de doenca. Assim, em algumas
circunsténcias o padrao alimentar deve ser adequado face a objetivos terapéuticos especificos, como controlar o peso, a
glicemia ou a pressdo sanguinea, ou até, englobar restricdes (e.g. gliten) ou inserir suplementos (e.g. Vit D), de acordo
com as necessidades especificas de cada um.

O tratamento aconselhado para a hipertensio contempla uma alimentacgéo pobre em teores de sédio (Na) e gorduras satu-
radas e rica em fibras e vegetais, diminui¢ido do sedentarismo, controlo de peso, consumo moderado de 4lcool e cessacdo
de hébitos tabagicos. A dieta DASH (Dietary Approaches to Stop Hypertension) recomenda um padréo alimentar com
reducéo do sal, aumento da ingestéo de potassio (K), aumento de frutas e do consumo de vegetais, associada a gestdo do
stresse, aumento da atividade fisica e moderacéo no consumo de 4lcool (ADA, 2017; Boer et al., 2017; Ministério da Saude,
2018; Santos et al., 2018).

Em Portugal, o consumo de sal é aproximadamente o dobro do recomendado. A adoc¢do do padrao alimentar mediterra-
nico apresenta algumas semelhancas com a DASH, que integra alimentos ricos em potassio, e pode constituir um fator
protetor, especialmente em populac¢des onde o consumo de sal é elevado. Em termos de prevencao e tratamento, a adoc¢ao
de uma alimentacéo saudavel deve ser considerada como uma das medidas mais relevantes (Ministério da Satude, 2018;
Santos et al., 2018). Concretamente, este padrao alimentar contempla um balanco adequado Na/K, a utilizacdo de ervas
aromaticas em detrimento do sal, os tipicos modos de confec¢ao dos alimentos como os estufados, que preservam os nu-
trientes presentes nos alimentos, o consumo regular de frutos oleaginosos e de leguminosas, a presenca de produtos hor-
ticolas e fruta em quantidades adequadas, a utilizacao de produtos locais e sazonais com menores impactos ambientais e,
ainda, variadas solucdes culinérias de grande aceitacdo pela populacio portuguesa (Ministério da Satude, 2018).

O regime medicamentoso

O recurso a medicamentos anti-hipertensores também é frequente e a terapéutica diurética apresenta-se como a terapia
farmacolédgica de primeira linha, podendo também ser aconselhados betabloqueadores, inibidores da enzima conversora
da angiotensina (IECA), vasodilatadores e antagonistas do canal de célcio (Williams et al., 2018).

Em relacdo ao regime medicamentoso calcula-se que nas pessoas que nao tém a HTA controlada, mais de metade ndo toma
amedicacéo corretamente Williams et al., 2018).

Na diabetes, e caso as medidas de alteracao dos estilos de vida ndo sejam suficientes para controlar os valores glicé-
micos, o recurso a antidiabéticos orais, inicia-se com metformina, considerada como o medicamento de primeira
linha. Se o tratamento com esta nao for suficiente, pode-se avancar para uma escalada terapéutica que apresenta uma
gama de opcdes de terapia combinada (p.e. sulfonilureias, glinidas, glitazona, inibidores das a Glucosidases intesti-
nais, inibidores da DPP-4, agonistas recetores GLP-1). Estes medicamentos orais, e alguns ja disponiveis em inje¢do
(p.e. semaglutido), quando ndo conseguem controlar a hiperglicemia podem ser complementados com a insulina e
anélogos (IDF, 2019).

Um dos problemas associados a gestdo dos farmacos, tanto pela interacdo medicamentosa, como pelas dificuldades asso-
ciadas a sua autogestio estd associada a polimedicacio (a prescri¢io de 5 ou mais firmacos).

A comorbilidade também est4 associada a polimedica¢do variando entre diferentes categorias de comorbilidade. Mas
é na comorbilidade associada as condi¢des cardiometabdlicas, em que se insere o cluster da diabetes e hipertensio,
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que as taxas de polimedicacao sao mais elevadas quando comparadas com outras associac¢des, sendo a média de far-
macos prescritos de 7 nestes pacientes. £ também relevante a constatacio que a comorbilidade é similar entre o grupo
de idade entre 50-64 anos e o grupo de mais de 65 anos (Vyas et al., 2012), o que nos indica que esta preocupacéo néo se
restringe somente a populacio idosa.

O regime de exercicio

A WHO estima que a inatividade fisica seja o quarto fator de risco para a mortalidade global, cerca de 6% de todas as mor-
tes. E, ainda, a causa de 27% da diabetes e 30% da doenca cardiaca isquémica. A pratica regular de exercicio e atividade
fisica reduz o risco de hipertensao, diabetes, depressao e outras doencas; melhora a satide em geral; e melhora a gestdo
energética e o controlo do peso (WHO, 2019Db).

Os beneficios do exercicio sobre o controlo glicémico sao sobretudo explicados pelo aumento da sensibilidade a insuli-
na (Dijk & Loon, 2015), antevendo-se, por isso, os efeitos positivos sobre o controlo da diabetes, mas também da pressio
sanguinea e na prevencao das doencas vasculares. Contudo, o efeito do exercicio parece ser transitério em funcao da sua
concretizagdo, decorrendo daqui a necessidade da sua regularidade.

O efeito terapéutico do exercicio sobre os indicadores de controlo da diabetes e hipertensao sé se fazem sentir quando existe
uma determinada “dose” ou volume. Esta é determinada pelo produto de trés fatores: intensidade, duracao e frequéncia.

A evidéncia sugere que o paciente hipertenso deve englobar um regime de exercicio aerébico dindmico com intensidade
moderada (andar, correr, nadar ou cycling), pelo menos 30 minutos, 5 a 7 vezes por semana. Em adultos, sem complica-
¢Oes e com a tensdo arterial controlada, é recomendado um aumento da dose de exercicio até 300 minutos por semana, ou
150 de intensidade vigorosa. Exercicios de resisténcia também séo aconselhados 2 a 3 vezes por semana (Williams et al.,
2018). Dada a relacéo entre o nivel de deplecéo do glicogénio e a sensibilidade a insulina, algumas guidelines sugerem a
incorporacao de exercicios de resisténcia em intensidades vigorosas para maximizar a utilizacao do glicogénio e melhorar
o controlo glicémico (Dijk & Loon, 2015).

A frequéncia da realizacdo do exercicio é outro aspeto relevante, ndo apenas pela “dose” semanal, mas porque se sabe que
o efeito do exercicio sobre a homeostase da glicose sanguinea dura entre 48 a 72 horas, o que justifica que o intervalo entre
sessOes de exercicio ndo seja superior a 2 dias. Uma metandlise com regressao evidencia que quanto maior a frequéncia da
realizacdo de exercicio melhor o controlo glicémico (Umpierre , Ribeiro, Schaa, & Ribeiro, 2013). Outro beneficio do exer-
cicio fisico é o controlo do peso e, sabe-se que a satde cardiometabdlica e status de peso estdo intimamente relacionadas e
por isso séo consideradas em conjunto (U.S. Department of Health and Human Services, 2018).

A autovigilancia da glicemia

A automonitorizacao é a atividade realizada pelo paciente que lhe permite medir parametros da sua satde fisica ou men-
tal. Tem interesse determinante nas doencas controlaveis e no ajuste do regime terapéutico. Esta monitorizacdo pode
reportar-se a aspetos mais subjetivos, como sintomas, ou mais objetivos, como a glicémia ou a pressdo sanguinea. Sao
sobretudo importantes na experimentacdo da pessoa ao avaliar o efeito dos seus comportamentos sobre os indicadores
biolégicos. A disponibilidade dos pacientes para a automonitorizacido depende da possibilidade de controlo da doenca
(Huygens et al., 2017).

Nominimo, os pacientes com hipertensio necessitam de vigiar a sua pressao sanguinea e, na diabetes, a glicemia. Quando
ainsulina é utilizada no tratamento da diabetes, a monitorizac¢do da glicémia é imprescindivel para ajustar a quantidade
de insulina a administrar em bélus ou de forma continua. Na diabetes torna-se ainda essencial fazer uma monitorizacao
frequente de pressao arterial e dos valores lipidicos, bem como vigiar, no minimo anualmente, o controlo metabdlico.
Sera igualmente desejavel que o paciente saiba identificar alguns sinais e sintomas relacionados com complicac¢des renais,
retinopatia, neuropatia, doenca arterial periférica e sindrome de pé diabético (IDF, 2019). Em relacéo ao pé diabético o
paciente e familiares devem ser educados no sentido de desenvolver conhecimentos e habilidades que lhes permitam fazer
a observacao frequente dos pés e conhecer os sinais de alerta, aplicar produtos de higiene adequados, utilizar palmilhas
especificas e/ou cal¢cado adaptado, conhecer os agentes agressores e saber cuidar das unhas.



133

Escola Superior Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem
de Enfermagem
do Porto

AUTOGESTAO NA HIPERTENSAO E DIABETES: ALGUMAS PARTICULARIDADES

A autogestdo da diabetes e da hipertensao é um fator muito determinante na prevencio das complica¢des. No ambito des-
tas duas doencas a gestio do regime terapéutico é realizado quase que exclusivamente pelo préprio individuo no seu dia a
dia, com uma diminuta interferéncia do profissional de satide. A primeira linha de terapia para o tratamento da diabetes
tipo 2 e da hipertensdo relacionada a obesidade é a perda de peso com modificacdes no estilo de vida, como dieta e exerci-
cios (Masuo, Tuck, & Lambert , 2011).

Se atendermos aos principais determinantes comportamentais na satide da populacéo portuguesa (mas que também sdo
extensivos a muitos outros paises), identificados como o excesso de peso, habitos alimentares pouco saudaveis, sedenta-
rismo, tabagismo e alcoolismo, poderemos antecipar um processo complexo face a necessidade de, perante uma alteracao
no estado de satide, ter que adotar um regime terapéutico, que pode implicar uma mudanca nos habitos de vida. Assim, a
pessoa é confrontada com a necessidade didria de tomar decisdes acerca da sua vida, em que os aspetos da gestao da doenca
podem claramente colidir com os seus estilos de vida, com os aspetos laborais, familiares, sociais e até culturais.

Verificamos também que a promoc¢ido de uma alimentacdo adequada e a pratica de exercicio surgem como fatores rele-
vantes para a prevencao e tratamento na diabetes e na hipertensdo. Conforme ja referido estes sio uma das componentes
do regime terapéutico que também encontra alguma resisténcia na mudanca devido a fatores socioculturais, laborais e
também econémicos. E habitual encontrar pessoas que relatam sentir dificuldade em integrar a pratica de exercicio siste-
matico no seu dia a dia, devido aos horarios inerentes a profissio e a conjugacao com as tarefas e responsabilidades fami-
liares. O mesmo se passa com a alimentacao, principalmente quando a sua confecio nao depende do préprio doente. Os
hébitos dietéticos também representam uma grande barreira 8 mudanca, pois habitualmente os alimentos processados,
ricos em acidos gordos trans, mais caldricos, com excesso de sal, tao tipicos do chamado fast-food, sdo os mais apreciados
e visualmente apeteciveis, para além de serem também mais acessiveis face aos recursos econémicos da populacao. Varios
governos tém desenvolvido Programas de satide neste sentido, desenvolvendo a¢des na area da prevencdo primaria, mo-
dificando a disponibilidade de alimentos, promovendo a capacitac¢io e criando articulacdo intersectorial. A educacdo em
padrdes alimentares saudaveis é uma aposta que com certeza trard grandes beneficios para as novas geracdes, que irdo,
desde cedo, ter contacto e desenvolver preferéncias por alimentos nutricionalmente mais equilibrados.

Um outro aspeto sobre o qual importa refletir tem que ver com a idade em que estas duas doencas habitualmente sao de-
tetadas. Nas pessoas adultas, muitas das aprendizagens ocorrem no quotidiano, nos diferentes espacos em que a pessoa
se move, e sdo cimentadas nas experiéncias vividas e/ou através das observadas nas pessoas envolventes como familia,
amigos, vizinhos. Acresce que as expetativas e projetos de futuro estdo tracados e frequentemente as pessoas investem
grande parte da sua energia em objetivos definidos, pelo que o aparecimento da doenca pode ser causador de uma disrup-
¢do. Desde ja estes aspetos tornam-se um auténtico desafio aos profissionais de satide no que diz respeito a educacao para
asaide. Nao basta “ensinar” de forma formal, onde se privilegia a transmissdo de informacdes sobre o que se deve ou ndo
fazer. Estar perante pessoas com longa experiéncia de vida, com valores, objetivos e motivagdes préprias, obriga as que os
profissionais de satide mobilizem novas abordagens onde a capacitacio para a tomada de decisdo auténoma e informada
deve ser o principal objetivo orientador da interacao terapéutica.

A complicacao aguda mais temida da diabetes é a hipoglicemia. Embora mais frequente na diabetes tipo 1, pode ocorrer
quando a diabetes tipo 2 é tratada com insulina ou sulfonilureias e traduz um desajuste no equilibrio entre a medicacao,
regime de exercicio e/ou regime dietético. Esta é uma situagdo que requer uma rapida atuacio e em situacdes severas re-
quer ativacdo de socorro profissional de emergéncia pois pode evoluir rapidamente para o coma (IDF, 2019). A maior parte
das situagdes, contudo, sdo resolvidas pelo préprio ou pela familia. O papel dos profissionais é muito relevante no apoio a
decisdo, mesmo a distancia e, sobretudo, na educacao prévia ao evento.

Mas sdo as complicacdes tardias da diabetes as mais prevalentes e responsaveis pela morbilidade e mortalidade associadas.
Orisco relativo de doengas cardiovasculares varia entre 1.6 e 2.6, sendo mais elevado entre os mais jovens. A associagao de
pressao sanguinea elevada a diabetes duplica o risco de doenca cardiovascular, enquanto a diminuicao da hipertensao, da
hiperglicemia e hiperlipidemia, diminui o risco cardiovascular (IDF, 2019).
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Os idosos e a autogestio

Interessa também refletir em alguns problemas relacionados com a populacdo mais idosa, onde estas duas doencas se
manifestam mais claramente. A existéncia de comorbilidades crénicas, de sindromes geriatricos e de polimedicacao po-
dem influenciar o processo de autogestdo da doenca. De facto, a adesdo ao regime medicamentoso e ao restante plano
terapéutico tende a ser baixa (Giardini et al., 2018). Acresce o facto de que parte consideravel desta populacédo idosa ja
nao consegue, devido a um declinio nas suas capacidades sensoriais, funcionais e cognitivas, gerir a sua satide de forma
auténoma, pelo que o envolvimento da familia e ou de um cuidador informal habitualmente é usual. Dai a necessidade
de abordarmos também a problematica da adeséo da familia (Giardini et al., 2018), pois muitos dos estilos de vida sdo par-
tilhados pelos varios elementos que integram o agregado familiar. Sabemos que algumas das alteragdes sugeridas pelos
profissionais de satide na gestdo do regime dietético na diabetes e hipertensao, por exemplo, colidem com os habitos e
preferéncias familiares (Sousa, Martins, & Pereira, 2015).

Um estudo identificou algumas dificuldades dos idosos na gestdo do regime terapéutico relacionadas com variaveis as-
sociadas as dimensdes: biolégica -um estado de nutri¢do desfavoravel e uma baixa autonomia instrumental; psicolégica
-na presenca de estados depressivos; social -indesejavel isolamento social; e terapéutica -incapacidade para a aquisi¢ao
de todos os medicamentos prescritos e falta de apoio/suporte social na compra da medicagio. Verificou também que nos
casos em que existia o envolvimento dos familiares, vizinhos e amigos na obtencdo dos medicamentos, a gestdo do regime
medicamentoso era mais eficaz (Monterroso, Joaquim, & S&, 2015).

Uma outra barreira a gestio efetiva da doenca prende-se também com as baixas expetativas que as pessoas com uma idade
mais avancada podem ter sobre o seu futuro. Em doencas como a hipertensao e diabetes, em que as complicac¢oes surgem
ap6s alguns anos, muitas das pessoas idosas ja nao se sentem tdo vulneraveis e subestimam as consequéncias, escolhendo
manter estilos de vida que lhe trazem alguma satisfacio e prazer, preferindo correr riscos que podem nem vir a acontecer,
a sacrificar o seu bem-estar (Dias, Oliveira, Castro, & Nery, 2016).

0 PAPEL DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NA PROMOCAO DA AUTOGESTAO DO REGIME DA PESSOA COM
DIABETES E HIPERTENSAO

O papel dos profissionais de satide ndo se circunscreve a clinica pés diagndstico de doenga; inicia-se numa abordagem glo-
bal com uma atividade importante na educagdo da populacao, motivando para a ado¢do de comportamentos saudaveis,
com objetivo de reduzir a incidéncia da doenca. Também tém um papel determinante na sensibilizacdo da populacio em
geral para a vigilancia, o que permite um diagndstico precoce, facilitando o controlo da doenca e minimizagao das suas
complicacgoes.

No caso da diabetes, por exemplo, a proporcao de ndo diagnéstico na globalidade é de 1:1 (IDF, 2012), variando entre 37.8%
naregido North America and Caribbean e 59.7% na regido de Africa. Na Europa a IDF estima que tenhamos 40.7% de casos
néo diagnosticados (IDF, 2019).

Os principais determinantes sociais da satde estdo fora do sistema de satide, o que obriga a uma cooperacio estreita e ao
alinhamento de politicas e estratégias entre diferentes setores da sociedade (satide, educacio, agricultura, ambiente, etc.).
Esta concertacdo necessaria para a concretizacio e objetivos deve realizar-se ao nivel de cada pais, mas também a nivel e
internacional. Advém deste facto que um dos principais papeis dos profissionais de satide é o de consultor na defini¢do
destas politicas concertadas (FAO & WHO, 2019), mas também o de reconhecer os contextos econémico sociais e culturais
da populacdo onde atua.

PROMOVER A LITERACIA EM SAUDE
O paradoxo das sociedades do seculo XXI resulta do confronto do incentivo a responsabilizacio individual pelo seu projeto
de satide e decisdes sobre o mesmo, quando parte dos cidadaos dispdem de pouca informacao e se sentem mal preparados
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para o fazer. Por outro lado, os estimulos comportamentais distam cada vez mais dos comportamentos mais desejaveis
para a promocéo a saude (WHO, 2013).

Aliteracia em satde (HL) desempenha um papel importante nas decisdes relacionadas com a satide e estilo de vida e os es-
tudos sugerem que melhores niveis de literacia sdo facilitadores de comportamentos mais adequados a promoc¢ao da satde
e ao controlo da doenca, com melhores resultados clinicos. Um baixo nivel de HL est4 correlacionado com estratégias de
coping menos proativas e comportamentos de satide menos adequados (Peltzer et al., 2020). O European Health Literacy
Survey demonstra que um baixo nivel de literacia se associa a escolhas menos saudaveis, comportamento de risco, proble-
mas de saiide, menos autogestio e mais hospitalizacdes. Consequentemente ha um aumento da necessidade de recursos
humanos e financeiros do sistema de saide (WHO, 2013).

Alguns fatores estao associados ao baixo nivel de HL: idade mais elevada, baixo nivel educacional, baixo status socioeco-
némico, baixa condigéo fisica, menor utilizacdo do sistema de satide (Peltzer et al., 2020).

A literacia em satde esta associada com determinantes em saide modificaveis e, responsaveis por doencas como a diabe-
tes, hipertensdo e doenca cardiovascular. Sdo exemplos desses determinantes o sedentarismo, dietas pobres e hipercalé-
ricas, consumo de alcool e hébitos tabégicos (WHO, 2013). Percebe-se uma grande assimetria entre paises. Em Portugal
61% da populacgdo inquirida apresenta um nivel de literacia geral em satde problemético ou inadequado (Pedro, Amaral,
& Escoval, 2016), enquanto na Catalunha apenas 15,4% (Garcia-Codina et al., 2019) se situam nestes patamares e a média
dos 9 paises, onde foi realizado o European Health Literacy Survey, em 49,2%.

Promover a literacia passa também pelo desenvolvimento e suporte a programas de autogestao. A centralidade destes
programas reside em nao se focar apenas na transmissdo de informacao relevante sobre saiide, mas em promover um
ambiente propicio ao desenvolvimento de competéncias, autoconfianca e conhecimento. Isso engloba estratégias para
reduzir a complexidade das informacdes relacionadas a satide. A percecio de autoeficacia é facilitada pela participacao de
pares durante a formacéao para a autogestio (Pedro, Amaral, & Escoval, 2016).

Um ambiente terapéutico baseado em boas competéncias relacionais e de comunicacido do profissional de satide sao es-
senciais, sabendo-se que a qualidade da relacdo entre paciente e profissional influéncia o desenvolvimento da literacia em
saude (Peltzer et al., 2020).

Considerando que “Health literacy is linked to literacy and entails people’s knowledge, motivation and competences to
access, understand, appraise and apply health information in order to make judgements and take decisions in everyday
life concerning health care, disease prevention and health promotion to maintain or improve quality of life during the
life course (WHO, 2013, p. 4)”, a sua promoc¢ao é um dos principais papeis dos profissionais de satide.

FACILITAR A TRANSI(;AO SAUDE/DOEN(;A

A incorporacio de uma doenca na vida, sobretudo se for uma doenca crénica, é um processo complicado e dificil que
impele a pessoa para a vivéncia de uma transi¢ao, neste caso do tipo satide e doenca. As transi¢des sdo processos de movi-
mento e mudanca indispensaveis a todos os individuos no sentido do desenvolvimento pessoal, e tém como consequén-
cia mudancas na identidade, alteracdo de papéis, relacdes interpessoais, capacidades e padrdes de comportamento. As
transic¢des sdo resultado e resultam em mudangas na vida, saide, relacdes e ambiente (Meleis, Sawyer, Im, Messias, &
Schumaker, 2000).

Meleis e colaboradores (2000), na sua teoria das Transi¢des, remete-nos para alguns conceitos relevantes na interpreta-
¢do desta vivéncia e na percecao de como podem os profissionais serem significativos na facilitacio da mesma. Perante o
diagnoéstico de uma doenca crénica a pessoa pode apresentar uma disrup¢ao com o seu self e com o mundo exterior. Este
novo evento, se for percecionado como algo que comporta desequilibrio ou ameacador, pode levar a que a pessoa inicie um
processo de procura de estabilidade, procurando informacao sobre o que fazer para retomar o controlo da situacao de sat-
de. Esta percec¢do e conhecimento que algo mudou, vulgarmente acompanhado pela sensacdo de maior vulnerabilidade, é
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designado por Consciencializac¢ao, sendo o primeiro passo para o inicio do processo de Transi¢ao e permite que a pessoa se
envolva ativamente na procura da mudanca. Consciencializac¢do e Envolvimento sdo duas propriedades essenciais no pro-
cesso de transicdo. Este envolvimento permite que, ao longo do processo, a pessoa se apoie nos profissionais de saide, no
sentido de desenvolver competéncias para controlar a sua doenca, adotando estratégias de coping confrontativas, focadas
no problema, percecionando uma maior autoeficacia na consecucao das tarefas inerentes ao regime de tratamento. Uma
transicdo saudavel acontece quando a pessoa apresenta e mobiliza um conjunto de competéncias que lhe permite gerir e
incorporar essa doenca na sua vida, acompanhada de novos papeis e responsabilidades, e experiencia um sentimento de
bem-estar (Meleis et al., 2000).

Sendo que o diagndstico pode ser o evento desencadeador da transi¢cdo, o modo como a pessoa o perceciona, as crencas
que tem sobre a doenca e as emocdes, como o medo ou a ansiedade, desempenham um papel fundamental. A pessoa pode
adotar sentimentos de negacao ou até desvalorizar a doenca. Esta nao aceita¢do ou crencas dificultadoras deverdo ser um
foco de atencao por parte dos profissionais de saide uma vez que poderdao comprometer a adesio ao regime de tratamento.
Tal como acima abordado, uma fraca identidade da doenca devido a auséncia de sintomatologia, e baixa perce¢ao das con-
sequéncias, uma vez que as complicagdes da diabetes tipo 2 e da hipertensido podem ocorrer num horizonte mais tardio,
pode levar a que estejamos perante as chamadas “transi¢coes adiadas”. Esta situacdo ocorre perante rejei¢io consciente ou
inconsciente de viver uma transi¢ao inevitavel, adiando a decisao de mudar comportamentos na sua vida. Este adiamento
pode aumentar exponencialmente a gravidade da condicéo e s6 ser assumida face ao surgimento de consequéncias e a qual
seja atribuido um significado maior, como o medo de morrer ou a situacao de dependéncia para o autocuidado. Embora
esta situac@o possa ocorrer em qualquer doenca, a diabetes e a hipertensio sio os exemplos mais ilustrativos (Bastos, 2015).

Nesta perspetiva, o papel dos profissionais de saide em geral e dos enfermeiros em particular, passa necessariamente ndo
apenas pela prescricdo de um conjunto de comportamentos que a pessoa com doencga crénica deve adotar, mas sobretudo
pela ajuda na compreensao do processo que se inicia e que vai determinar a vida e a sua qualidade. No caso da diabetes e
hipertensao, e dada a sua representacao, pode ser necessario que o profissional de satide tenha que ajudar a desencadear o
processo de consciencializaco, ajustando a percecdo de gravidade e suscetibilidade a que a pessoa se expde. O enfermeiro
também pode ajudar a reinterpretar sintomatologia ja existente, e que nao havia sido considerada como relacionada com
adoenca, bem como os valores analiticos, glicemia ou pressao sanguinea.

Identificar os recursos internos bem como os da comunidade, que podem ser acionados em func¢io da condicdo de satde
ou na presenca de outros fatores dificultadores como falta de suporte familiar ou econémicos podem, também, ser aspetos
importantes, nomeadamente com referenciacio para areas que ndo as da satde.

Diferentes pessoas tém estilos diferentes de lidar com a sua satide e, em particular na gestdo do seu regime terapéutico. A
forma de agir do profissional, a intencionalidade e intensidade do acompanhamento depende desse estilo de gestdo (Bas-
tos, 2015; Mota, Bastos, & Brito, 2015; Mota, Bastos, & Brito, 2017; Luz, 2019; Mota, 2018) e de outras carateristicas pessoais.

E, contudo, nos aspetos relacionados com o conhecimento e desenvolvimento de competéncias que os pacientes mais re-
conhecem o papel dos profissionais de satide.

DESENVOLVER COMPETENCIAS DE MESTRIA NA AUTOGESTAO DO REGIME TERAPEUTICO
Para perceber o papel dos profissionais na promocao das competéncias para a autogestao precisamos de compreender
qual o conceito a que nos referimos. O termo Autogestao foi utilizado pela primeira vez por Thomas Creer em meados dos
anos 60, relativamente a criangas com asma, mas s6 mais tarde se tornou evidente a necessidade de uma participacdo mais
ativa da pessoa com doenca crdnica (National Institute of Nursing Research, 2004).

O modelo de Stanford (Stanford School of Medicine, s.d.; SMRC, s.d.) d4 énfase a seis habilidades para a autogestio: reso-
lucdo de problemas; tomada de decisdo; utilizacdo de recursos; interacao com os profissionais; planeamento da a¢ao; self-
-tailoring -desenvolvimento de competéncias e conhecimento adequados ao contexto especifico de cada pessoa (Betersby,
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Lawn, & Pols, 2010). A perspetiva de Lorig e Holman (Lorig, 2003), que serve de base aos programas de Stanford Patient
Education Research Center (Stanford School of Medicine, s.d.), atualmente no Self-Management Resource Center, cen-
tra-se no principio que a autogestio do regime terapéutico é baseada nos problemas percebidos pela pessoa doente.

A autogestdo engloba a gestio de sintomas e da incapacidade, gestdo do regime medicamentoso, regime dietético e de
exercicio, aceitar a condi¢ao de doenca e adaptar a sua rotina por forma a manter uma vida o mais normal possivel e, ain-
da, interagir com o sistema de satide e com os profissionais (Grady & Gough, 2014).

Programas que apoiam a capacita¢ido do individuo para a autogestdo promovem resultados positivos sobre o controlo da
doenca e sua evolucao, o bem-estar e qualidade de vida dos pacientes. Diminuem ainda as intercorréncias e a necessidade
de internamentos, pelo que diminuem os custos em satde.

Para a eficicia da sua autogestao a pessoa precisa de integrar um conjunto de conhecimentos, habitualmente do dominio
dos técnicos de satide: o conhecimento que lhe permite compreender o que se esta a passar, e interpretar o que esta a acon-
tecer no seu corpo, o que sente e/ou vé, e o que nio vendo, se traduz em outros indicadores como a glicemia ou a pressio
sanguinea. Ha também um nivel de conhecimento que permite a pessoa consciencializar-se da gravidade e vulnerabili-
dade em que se encontra e da necessidade controlar a situacdo. O conhecimento que permite decidir, agir e avaliar a si-
tuacdo. Finalmente o conhecimento que lhe permite interagir com os profissionais, sistema de satide e aceder a recursos.
O conhecimento deve ser contextual e individualizado, o que significa que deve ter a intencionalidade de permitir a sua
flexibilidade de acordo com o contexto, as preferéncias, gostos pessoais e sensibilidade cultural (Bastos, 2015).

Os profissionais de satude, e em particular os enfermeiros, tém ainda por objetivo promover o desenvolvimento de habi-
lidades do dominio instrumental para utilizar dispositivos para automonitorizacio (p.e. tensiémetro e glucémetro) ou
administracéo de medicac¢io (p.e. caneta de insulina).

Poderemos afirmar que promover a autogestao contribui para promover a qualidade de vida.

EMPOWERMENT DO CIDADAO: CUIDADOS CENTRADOS NA PESSOA

O empowerment pessoal engloba trés dimensdes associadas ao controlo percebido: personalidade (locus de controlo), cog-
ni¢do (autoeficacia) e motivagio, que Zimmerman e Rappaport (1988) interpretam como o desejo de controlar o seu am-
biente. Porém, outros fatores como os socioeconémicos também afetam a percecio de empowerment, quando associado
a baixa percecdo da possibilidade de controlar e alterar os fatores ambientais. Esta percecao relaciona-se com um baixo
nivel de autoeficicia e baixa motivacio (Bastos, 2015).

Varios programas de autogestao da diabetes, tendo como subjacente a filosofia do empowerment, visam potenciar a aqui-
sicdo de poder da pessoa e promover a sua autoeficicia, de modo a capacita-la aidentificar e estabelecer objetivos realistas,
resolver problemas, gerir o stresse e mobilizar recursos sociais adequado (Sousa, Almeida, Loureiro, & Martins, 2019;
Sousa et al., 2017).

A filosofia do empowerment pode estruturar todo o processo de cuidar da pessoa com doenca crénica, uma vez que este
conceito se refere a sua capacidade para lidar com os seus problemas de satde, tendo um impacto positivo na percecio de
autoeficicia (uma das variaveis mais preditoras da adeséo) e nos comportamentos de autogestio (Luz, Bastos & Vieira, 2017).

Tendo como base os cuidados centrados na pessoa, Anderson e Funnell (2005) desenvolveram o modelo baseado no em-
powerment, que apoia a mudanca de comportamento. Segundo os autores, para que as pessoas sejam capazes de assumir
a responsabilidade do seu autocuidado, devem conhecer os seus proprios valores, necessidades e objetivos, precisando
também de ter conhecimentos sobre a doenca e o seu tratamento. O profissional de satide comeca por ajudar a pessoa a
identificar as areas problematicas em relacdo a sua doenca e explora com ela as emoc¢des associadas a esses problemas.
Depois ajuda-a a delinear os seus proprios objetivos, bem como a desenvolver um conjunto de estratégias para ultrapassar
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os possiveis obstaculos que possam impedir esses mesmos objetivos. Ajuda ainda a pessoa a determinar a sua motivacao
para se comprometer com esse plano de mudanca (Anderson & Funnell, 2005).

A filosofia do empowerment pode servir como orientadora na educacio para a autogestao.

Este tipo de educacgao aposta na promocao da autoeficicia e apoia a aplicacdo do conhecimento nas situagoes de vida que
sdoimportantes para os pacientes. Rompe-se assim com a educacao tradicional ainda pautada na transmissao de informa-
cao relacionada especificamente com a doenca e com pericias técnicas; que por vezes assumia que o conhecimento sobre
a doenca originaria, por si s6, mudancas comportamentais que melhorariam resultados clinicos. Nesta nova perspetiva,
o profissional de satude (até entdo considerado o principal educador, o que supervisiona ou vigia, e o que resolve os pro-
blemas), partilha a responsabilidade na gestdo da doenca, compreendendo que muitas das decisdes comportamentais sio
influenciadas por fatores internos (como as crencas, autoeficacia, voli¢do, consciencializac¢do). O paciente é visto como o
que identifica e resolve os problemas, e como o principal cuidador. O profissional surge como um recurso e ajuda o pacien-
te a atingir os objetivos que delineou e a desenvolver um plano de gestao da doenca.

O cuidado centrado na pessoa coloca o paciente como foco de qualquer prestacao de cuidados de satde. O foco est4 nas
necessidades, preocupacdes, crencas e objetivos do paciente e ndo nas necessidades dos sistemas de satde ou dos profis-
sionais.

Providenciar cuidados centrados na pessoa, que atenda as comorbilidades e que respeitam e sejam orientados as suas pre-
feréncias e barreiras proprias, é essencial para que haja uma gestao eficaz do regime terapéutico. Assim, a tomada de
decisao acerca do melhor tratamento deve ser compartilhada, e ser delineada somente apds a reflexdo dos riscos e dos
beneficios do tratamento. Conhecer os padroes de autocuidado, avaliar as capacidades cognitivas, o grau de literacia, as
crencas sobre a doenca e sobre o tratamento, bem como os medos ou preocupacgdes com a saiide que a pessoa possa ter,
constituem-se como aspetos que os profissionais de satide deverao considerar, uma vez que irdo ter impacto na eficacia do
tratamento (Davies et al., 2018).

Melhorar competéncias para a tomada de decisdo informada e investir na técnica de resolucao de problemas pode consti-
tuir-se como uma boa aposta na capacitacio da pessoa para tomar conta da sua satude.

CONCLUSAO

Nas pessoas com a diabetes a coexisténcia de hipertensio é comum, enquanto a hipertensao prediz a diabetes. Existem
mecanismos fisiopatolégicos comuns entre estas duas doencas e uma relacio etiolégica entre ambas. Partilham fatores ge-
néticos, estimulacao do Sistema Renina-Angiotensina-Aldosterona, resisténcia a insulina, processo infamatério e stresse
oxidativo. Decorre, deste facto, uma evolucao paralela e complica¢des comuns.

Estas duas condic¢des créonicas requerem a autogestao de um regime terapéutico complexo ao longo da vida, de forma a
prevenir doencas cardio e cerebrovasculares graves. Apresentam também similaridades na identidade, diagnéstico, evo-
lucdo e tratamento, sendo representativo o papel das crencas de satude, a representacio dos sintomas, o tratamento e as
alteracdes no estilo de vida relacionadas com as varias componentes do regime terapéutico. Grande parte do tratamento
destas duas patologias passa pela necessidade de mudar praticas comportamentais adquiridas e enraizadas ao longo de
uma vida, visto estas doencas habitualmente acometerem uma faixa etdria mais elevada, aumentando a sua prevaléncia
ao longo do processo de envelhecimento. Assim, entende-se o motivo pela qual a gestdo e a adesdo ao regime terapéutico
seja considerada uma area de especial interesse para investigadores e para profissionais da pratica clinica. A mudanca
de estilos de vida relacionados com uma alimentac¢do saudéavel e com a pratica de exercicio fisico constituem-se como as
componentes do regime terapéutico onde as pessoas experienciam mais dificuldades na diabetes (Sousa et al., 2017) quer
na Hipertenséo (Ferreira, Graga, & Calvinho, 2016).



139

Escola Superior
de Enfermagem
do Porto

Autocuidado: Um Foco Central da Enfermagem

Os profissionais de satide devem integrar a importancia de os cuidados serem centrados na pessoa. E fulcral a incorpo-

racdo de uma filosofia que privilegie a promocao da literacia em satide e facilite a transicdo de satide-doenca. O seu papel

principal é o da capacitacdo para a autogestdao da doenca e do regime terapéutico, com vista ao desenvolvimento do méxi-

mo potencial de empowerment da pessoa.
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