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RESUMO

Os cuidados continuados de satde constituem um dos desafios com que as sociedades
contemporaneas se debatem, obrigando os paises a definirem politicas e estratégias
especificas. As dimensdes de andlise e discussdo sdo diversas, podendo destacar-se o
financiamento, a organizagdo e prestacdo de cuidados, e a sua regulacdo. A garantia da
qualidade dos cuidados prestados ¢ também uma das preocupagdes pelo que, para além da
eficacia clinica e da seguranca do paciente, a experiéncia do paciente tem vindo a tornar-se
igualmente central. O paciente ¢ o unico elemento constante nesta prestagdo de cuidados,
transitando entre um ou varios prestadores/unidades de cuidados. Para além dos prestadores
formais tem de se reconhecer a importancia dos cuidadores informais face a sua

expressividade e valor econdmico.

Neste trabalho procurou-se dar um contributo, por um lado, para a compreensao dos modelos
adotados em diversos paises e sua holografia com os respectivos sistemas nacionais de satde,
visando, particularmente, melhorias para as politicas e estratégias do modelo portugués. Por
outro, contribuir para o conhecimento do efeito da experiéncia do paciente na transi¢dao de
cuidados sobre o seu estado de satde e qualidade de vida (ESQV). E, por tltimo, conhecer o
impacto do ESQV do paciente na sobrecarga dos cuidadores informais. Para o efeito foram
realizados trés estudos. No estudo I efetuou-se uma revisao narrativa, analisando-se 17 paises.
No segundo, através de um estudo longitudinal, foram envolvidos 181 pacientes referenciados
para a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados e no estudo III contemplados 244

cuidadores informais, cujos pacientes cumpriam os critérios de referenciacao para a RNCCI.

O trabalho tem contributos a nivel tedrico e pratico. A nivel tedrico destacam-se: i) o
mapeamento dos modelos de cuidados continuados nos trés sistemas de satde (beveriano,
bismarckiano e de mercado) e sua analise comparativa transnacional; i1) o aprofundamento do
conhecimento do efeito da experiéncia do paciente no ESQV na transicao de cuidados entre a
alta hospitalar, no internamento nas unidades de cuidados continuados e nas interagdes entre
cuidador e paciente, e iii) a influéncia do ESQV na sobrecarga do cuidador informal. Do
ponto de vista pratico, realga-se o contributo para a melhoria das politicas e estratégias
desenvolvidas nesta area da saide em Portugal, para o papel ativo e responsavel do paciente
sugerindo-se que a experiéncia do paciente seja um novo indicador da RNCCI, e finalmente,
para o refor¢o de apoios ao cuidador informal pelo papel que desempenha enquanto prestador

de cuidados e de intermediario com os cuidados formais.



Em termos globais, os resultados mostram que os cuidados continuados nos diversos paises
constituem um modelo holografico como os respectivos sistemas nacionais de saude. O
modelo portugués possui caracteristicas comuns as dos outros paises, identificando-se
globalmente com as do sistema beveriano. Contudo considera-se como “qudsi hibrido” pelo
mix utilizado na estratégia de financiamento. Possui uma organizagao e prestagdo de cuidados
muito estruturada e regulamentada. Ainda que revele praticas de cuidados domiciliarios e
apoios aos cuidados informais fomenta a institucionaliza¢ao dos pacientes. A experiéncia do
paciente, tanto na alta hospitalar como no internamento nos cuidados continuados, influencia
o seu estado de saude e qualidade de vida e marcadamente a componente mental. O cuidador
informal perceciona uma sobrecarga elevada quer pelo seu sentimento de incompeténcia ou
inseguranca quer pela tensdo gerada por esta atividade, aumentando este sentimento de fardo
quando o seu paciente perceciona um estado de saude ¢ qualidade de vida muito baixo,

especificamente do foro mental.

Para a melhoria dos cuidados continuados ¢ fundamental a continuacdo de estratégias de
mudanga e desenvolvimento, como por exemplo, o recurso a praticas transnacionais de
benchmarking e de benchlearning dos programas e agdes implementados, tornar o paciente
como um “parceiro” ativo e responsavel, fazer do cuidador informal um intermediario com os

cuidados formais e “olhar para o lado oculto” das implicacdes da sua prestagcao de cuidados.

Palavras-Chave: Sistemas de Saude; Cuidados Continuados de Satude; Experiéncia do

Paciente; Sobrecarga do Cuidador Informal.

JEL Classification System: H51 National Government Expenditures and Health
110 Health: General;
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ABSTRACT

Long-term care is one of the challenges that contemporary societies are facing and it is
forcing countries to define specific policies and strategies. The dimensions of analysis and
discussion are various, in which it is possible to highlight the financing, the care provision
and the regulation. Care quality assurance is also a concern, where apart from clinical
effectiveness and patient safety, patient experience has become equally central. The patient is
the only constant element in this care provision, transiting between one or more
providers/care units. In addition to formal providers, the importance of informal caregivers

must be recognized given its expressiveness and economic value.

This work sought to provide a contribution on the one hand to the understanding of the
models adopted in several countries and their holography with the respective national health
systems, with particular attention paid to enhancements of the policies and strategies of the
Portuguese model. On the other hand it aimed to add to the knowledge of the effect of the
patient's experience in care transition on their health status and quality of life (ESQV). And
lastly, to know the effect of the patients ESQV on informal caregivers’ burden. To this end
three studies were conducted. In study I a narrative review was carried out with an analysis of
17 countries. In the second research, through a longitudinal study, 181 patients referred to the
National Network of Integrated Long-term Care were involved, and study III included 244

informal caregivers, whose patients met the referral criteria for RNCCI.

This work encompasses contributions of theoretical and practical extents. On the theoretical
level it stands out the following: 1) the mapping of long-term care models in the three health
systems (beveridge, bismarck and market-oriented) and their transnational comparative
analysis; i1) the knowledge improvement of the effect of the patient's experience on ESQV on
transitional care between hospital discharge and hospitalization in long-term care units as well
as on the interactions between caregivers and patients, and iii) the effect of ESQV on informal
caregiver burden. From a practical standpoint it stands out the contribution to the policies and
strategies developed in this health area and specifically for Portugal, to the active and
responsible role of the patient through their experience, with the suggestion of the patient
experience as a new indicator for the RNCCI, and finally to the strengthening of support
targeted to the informal caregiver for its role as a care provider as well as an intermediary

agent to the formal care.
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Overall, the results show that long-term care in different countries constitutes a holographic
model as their own national health systems. The Portuguese model has features in common to
other countries, which can be altogether matched with the beveridge system. Nonetheless, it is
considered as a "quasi-hybrid" system due to the mix used in its financing strategy. It displays
an organization and delivery of care highly structured and regulated. Despite revealing home
care practices and informal caregiving support, it also fosters the institutionalization of
patients. The patient experience, both at hospital discharge and in in-patient long-term care,
influences the perception of their health status and quality of life, and markedly the mental
component. The informal caregiver perceives a high burden due to their sense of
incompetence or insecurity or due to the tension generated by this activity. This sense of
burden is enhanced if their patient perceives a very poor health status and quality of life,

specifically of mental disorders.

To improve long-term care is fundamental the continuous promotion of change and
development strategies, such as the use of transnational benchmarking and benchlearning
practices of the implemented programs and actions, empower the patient as an active and
responsible "partner", convert the informal caregiver into an intermediary of formal care and

"look at the dark side" of the implications of their care provision.

Key-Words: Health Systems; Long-Term Care; Patient Experience; Informal Caregiver

Burden

JEL Classification System: H51 National Government Expenditures and Health
110 Health: General,
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Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

INTRODUCAO

As crescentes exigéncias na gestdo dos cuidados de satde e dos cuidados continuados, em
particular, t€ém sido originadas por tendéncias epidemioldgicas e demograficas, entre as quais
se podem destacar o potencial declinio do apoio familiar, o aumento da populagdo com niveis
de rendimento inferiores aos necessarios, as preocupacgdes sociais associadas a qualidade de
vida da populacdo, o aumento dos acidentes de trafego e da violéncia, e o crescente peso das
doengas cronicas. Adicionalmente, o desenvolvimento da biotecnologia, a vasta
disponibilidade de informacao e formacdo, e as limitagdes no financiamento publico tém
potenciado uma evolugdo dos cuidados continuados de saude (CC) ao nivel da sua
importancia, sensibilidade as necessidades e prioridades da sociedade nos diferentes extratos
sociais, economicos e politicos de cada pais (Institute of Medicine, 2000; WHO, 2002a). Os
custos com estes cuidados tém-se elevado para niveis nunca antes atingidos, apontando as
previsdes da Comissdo Europeia, em 2009, para um aumento nas despesas publicas com CC
para o dobro ou triplo até 2050. Neste contexto, os paises t€ém-se envolvido em iniciativas no
sentido de, no quadro dos seus sistemas de saude, identificarem e organizarem respostas a

estas pressoes.

Os cuidados continuados sdo definidos pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) como o
conjunto de atividades destinado a pessoas incapazes de cuidarem de si proprias de forma
continuada (WHO, 2002a). Estas atividades podem ser desenvolvidas por familiares, vizinhos
e amigos (cuidados informais) e asseguradas no ambiente familiar do paciente (cuidados
domiciliarios) ou numa instituicao publica, privada ou privada sem fins lucrativos (cuidados
institucionais). Esta prestacdo de cuidados abrange pessoas de todas as idades que tenham
algum grau de dependéncia funcional. Os CC sdo tidos como fundamentais para a
prossecucdo da qualidade de vida da pessoa dependente e sempre que possivel traduzidos em

ganhos de satde com efeitos na economia de recursos.

As politicas de satide desenvolvidas na maioria dos paises comportam, essencialmente,
medidas de resposta ao aumento das necessidades de CC ou de redugdo na procura destes
cuidados. Para tal tém vindo a fomentar o envelhecimento saudavel, a direcionar os servicos
para os pacientes com maiores necessidades de CC e a promover a desinstitucionalizagdo
através do incremento dos cuidados domiciliarios, da descentralizacdo a nivel regional ou
local, do apoio na autogestdo e do investimento no suporte aos cuidadores informais. Os

paises tém vindo a desenvolver solugdes distintas, as quais tém originado impactos diferentes
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(Kraus, Riedel, Mot, Willem¢é, Rohrling e Czypionka, 2010; Czypionka, Kraus e Kalmar,
2012). As opgdes de resposta as exigéncias dos CC sdo constatadas nos planos nacionais de
saude de varios paises, incluindo Portugal, verificando-se que sdo definidas em funcao das

normas sociais, morais e éticas, da politica governamental e de particularidades de cada pais

(Colombo et al., 2011).

Perante esta expectavel diversidade dos modos de prestacdo de CC, a OMS em vindo a
sugerir que, na concegao de politicas e de estratégias de CC, os diferentes paises respondam
as seguintes questdes: Quais os papéis do Estado e da familia? Quais as prioridades e
objetivos para os CC? Como se deverdo ligar as diferentes estruturas dos servigos de saude e
sociais? Que fatores contribuem para o desenvolvimento dos CC? (WHO, 2002a). Deste
conjunto de preocupagdes de indole geral, trés mais especificas merecem destaque, pelo seu
carater informador sobre a realidade portuguesa e concomitante potencial valor de melhoria
dos cuidados prestados. A primeira respeita a caracterizagdo do modelo de CC portugués e
como este se situa face ao de outros paises. A segunda consiste em aprofundar o
conhecimento acerca da experiéncia do paciente aquando da transi¢ao entre a alta hospitalar e
as diferentes unidades prestadoras de cuidados. A terceira preocupagao consiste em examinar
os efeitos da prestagcdo de cuidados sobre os cuidadores informais. O presente trabalho ocupa-
se destas questdes e, ao juntar-se as preocupacoes expressas pela OMS, visa contribuir para a

compreensdo e a otimizagao da prestacdo de CC no nosso pais.

No caso portugués, o sistema nacional de satde (SNS) tem vindo a definir politicas e
estratégias no ambito dos CC visando impactos na qualidade dos cuidados, na economia de
recursos € nos ganhos em saude, de forma sustentavel. Em 2006, ¢ criada a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) com o objetivo de garantir a prestacdo de
cuidados de satde e de apoio social. A RNCCI visa promover a autonomia da pessoa em
situacdo de dependéncia através da sua reabilitagdo, readaptacdo e reinsercao familiar e social,
assim como a provisao ¢ manutengdo de conforto e qualidade de vida, mesmo em situacdes
irrecuperaveis. O processo desta prestacao de cuidados ¢ complexo, implicando a intervengao
de diversas entidades e profissionais, tais como: os médicos de familia e as equipas de
cuidados continuados integrados dos agrupamentos de centros de saude, as equipas de gestao
de alta hospitalar, as unidades de internamento de convalescenca, de média e de longa
duracdo, as equipas de coordenacgao local e as de coordenacao regional. Apesar das avaliagdes

sistematicas da RNCCI ndo tem sido aferida a vivéncia do paciente.
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Nos CC, sendo o paciente alvo de uma ou mais transi¢des de cuidados, os desafios da gestao e
garantia da qualidade tornam-se relevantes para as organizagdes e os profissionais de saude e
para o proprio paciente (Jenkinson, Coulter, Bruster, Richards e Chandola, 2002a; Shaller,
2007; Luxford, Safran e Delbanco, 2011; Hesselink et al., 2012; Noest et al., 2014). A
dimensdo da experiéncia do paciente ¢ cada vez mais central na defini¢do de qualidade, sendo
especificamente realcada por Darzi (2008). H4 a salientar que este foco na vivéncia do
paciente tem vindo a ganhar preponderancia, como por exemplo, no sistema nacional de satde
britanico (NHS) e no projeto europeu “Qualidade e Seguranca nos Hospitais da Unido
Europeia (QUASER), em que integram na defini¢do da qualidade na saude a eficacia clinica,
a seguranc¢a do paciente e a experiéncia do paciente (Robert ez al., 2011). Também nos CC se
tém desenvolvido muitos esfor¢os de melhoria da qualidade (Kane e Kane, 2000; Hausman,

2004; Mor, 2005) mas ha ainda um longo caminho a trilhar.

No ambito da RNCCI os pacientes sdo colocados em unidades de cuidados continuados ou
acompanhados no domicilio por equipas especializadas. No entanto, e apesar de cumprirem o0s
requisitos de referencia¢do, muitos pacientes sdo apoiados por cuidadores informais. O
cuidador informal, no exercicio da atividade, sofre tensdes com repercussoes ao nivel da sua
saude mental e fisica, assim como, na vida social e profissional. Estes sentimentos de tensao e
de incapacidade/inseguran¢a sdo designados na literatura como fardo ou sobrecarga (burden)
(Sales, 2003). Contudo o papel deste cuidador tem sido descorado na estatistica global da
realidade social e econdmica, e sido alvo de poucas investigagdes (WHO, 2002a). Em

Portugal também hé caréncia de estudos neste dominio para a melhoria da qualidade dos CC.

Neste contexto prosseguem trés objetivos, os quais serdo objeto dos estudos deste trabalho:

1) Situar o modelo nacional de CC face ao de outros paises integrados nos trés tipos de
sistemas: beveriano, bismarckiano e de mercado. Esta caracterizagio sera efetuada a partir
das dimensdes de financiamento, prestacdao de cuidados e regulagdo. Através deste estudo
pretende-se o conhecimento sobre a realidade nacional e internacional e a obtengdo de
eventuais contributos para a melhoria do sistema dos CC de Portugal (Estudo I);

i1) Avaliar a experiéncia do paciente aquando da sua transi¢do entre a alta hospitalar e as
unidades de cuidados continuados, no internamento nestas unidades e o impacto desta
experiéncia sobre o seu estado de saude e qualidade de vida (ESQV). Partindo do

pressuposto de que a vivéncia do paciente ¢ crucial para a melhoria dos cuidados
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continuados, através deste estudo pretende-se identificar os fatores que possam contribuir
para os ganhos em saude e qualidade de vida destes pacientes (Estudo II);

1i1) Aferir a sobrecarga e os efeitos do ESQV dos pacientes na vivéncia dos cuidadores
informais de CC. Através deste estudo procura-se contribuir para o conhecimento dos

efeitos do ato de prestagdo informal de CC sobre a vivéncia do prestador (Estudo III).

O trabalho esta estruturado em quatro capitulos. No primeiro capitulo efetua-se uma
abordagem aos principais referenciais teoricos inerentes aos trés estudos. Contempla os
sistemas de prestagdo de cuidados de satde, em geral, e a importancia dos cuidados
continuados. Integra a gestdo da qualidade na prestacio deste tipo de cuidados e
especificamente, a experiéncia do paciente ¢ ainda a responsabilidade e implicagdes para os
cuidadores informais. Nos capitulos II, III e IV apresentam-se os trés estudos realizados que

correspondem aos objetivos supra mencionados.

Em termos gerais, o primeiro estudo, através do mapeamento dos modelos de CC de varios
paises, integrados nos trés sistemas de saude permite verificar que as solu¢des encontradas
nos modelos de CC replicam, no essencial, a configuragdo dos sistemas de satide vigentes em
cada pais bem como as caracteristicas mais genéricas dos principais tipos de sistemas de
saude (beveriano, bismarkiano e de mercado). Como contributos para a melhoria dos CC

portugueses emerge o incremento da domiciliagdo dos cuidados, entre outros.

Sendo a centralidade do paciente fundamental nestes cuidados, o segundo estudo permite
verificar a existéncia de ganhos em satde e melhoria na qualidade de vida dos pacientes, tanto
na componente fisica como na mental, na transicdo de cuidados entre a alta hospitalar e as
unidades de cuidados e em qualquer tipo de prestacao de CC. A experiéncia do paciente, quer
na transi¢ao de cuidados como no internamento, afeta a componente mental do seu estado de
saude. Uma eventual consequéncia destes resultados ¢ o desenvolvimento de estratégias

especificas para melhorar a experiéncia do paciente tanto na transi¢do como no internamento.

Por ultimo, o terceiro estudo verifica que os cuidadores informais sentem uma elevada
sobrecarga inerente a prestacao de cuidados, mas ao mesmo tempo véem-se como atores
competentes para prestarem estes cuidados. Contudo, pacientes com niveis reduzidos de
saide mental tendem a gerar nos cuidadores indices mais elevados de tensdao. Um contributo
deste estudo para a melhoria dos CC ¢ o de relevar o papel de intermediario destes cuidadores

e o reforgo de apoios que considerem as especificidades do estado de satide dos pacientes.
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CAPITULO I - Os Sistemas de Cuidados Continuados, a Experiéncia do Paciente e a

Sobrecarga do Cuidador Informal

Neste capitulo sao abordados os temas centrais dos trés estudos integrados neste trabalho,
havendo ainda uma breve sintese nos respectivos estudos. Em fun¢do dos objetivos definidos
anteriormente e como enquadramento ao estudo I (os cuidados continuados de satde de
Portugal e noutros paises: uma analise comparativa) efetua-se uma breve caracterizagdo dos
sistemas de cuidados de saude em geral, e dos CC em particular. Apresenta-se o0 modelo dos
cuidados continuados de Portugal antecedido de uma breve caracterizagdo do sistema nacional
de satde portugués. Esta caracterizacdo assim como a dos diversos paises analisados neste
estudo respeitam a estrutura de relatorios oficiais (e.g., ASISP — Annual Reports; ENEPRI
research Report). No segundo subcapitulo sdo abordados os desafios da gestdo da qualidade
na saide e enfatizando a experiéncia do paciente, como tema central do estudo II (a
experiéncia e o estado de saude e qualidade de vida do paciente na transicdo de cuidados).
Finalmente, abordam-se o papel do cuidador informal, as suas responsabilidades e a

sobrecarga percecionada como temas do estudo III (a sobrecarga dos cuidadores informais).
1.1 — A Caracterizac¢ao dos Sistemas de Cuidados de Saude

A caracterizagdo dos sistemas de saude pode contribuir para o conhecimento, comparagdo e
transferéncia de mais-valias ou transformacdes nas politicas e estratégias dos cuidados de
satde (Hassenteufel e Palier, 2007; Wendt, Frisina e Rothgang, 2009a; Odier, 2010). Ainda
que a classificagdo contribua para a diferenciagdo dos sistemas de satide existe nos estudos
efetuados uma falta de robustez quer na afericdo das dimensdes de analise quer na
determinagdo dos agentes intervenientes (Tabela 1). Pode verificar-se a inexisténcia de uma
taxonomia coerente para a categorizagdo dos sistemas e com consequentes dificuldades na
realizacdo de analises comparativas (Wendt et al., 2009a). Contudo, numa andlise mais
detalhada, emergem categorizagdes baseadas nas entidades que assumem o financiamento da
prestacdo de cuidados (Estado, empresas privadas, sociedades mutuas de seguros, empresas
privadas de seguros de saude, organizagdes nao-governamentais ou outras), na forma de
organizagdo e responsabilidade dos cuidados (e.g., importancia do sector publico, privado,
sem fins lucrativos, papel dos profissionais de satde e dos cuidadores informais) e no
desenvolvimento e organizacao do exercicio da pratica clinica. Outras dimensdes sdo ainda
refletidas nestas caracterizagdes tais como a cobertura de saude e a (co)existéncia dos seguros

privados (Hassenteufel e Palier, 2007; Wendt ef al., 2009a; Odier, 2010).
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Tabela 1 - Sistemas de prestacdo de cuidados de saude

Autores Dimensées Tipos de sistemas de prestacdo de cuidados de saide
Field (1973) - Propriedade (controlo) i. Sistema de saude pluralista
- Autonomia dos - Elevado percentagem de prestagdo de cuidados de satude privados;

Terris (1978)

Frenk e
Donabedian
(1987)

OECD (1987)

Burau e Blank
(2006)

Hassenteufel e
Palier (2007)

Moran (1999,
2000)

Wendt et al.
(20092)

profissionais da saude

- Médicos com elevada autonomia
ii. Sistema de seguro de satde
- Elevado financiamento por terceiros;
- Médicos com elevada autonomia;
iii. Sistema de servico de saude
- Maioritariamente detido pelo Estado;
- Médicos com elevada autonomia;
iv. Sistema de saude socializado
- Totalmente detido e regulado pelo Estado;
- Médicos com pouca autonomia.

- Unidade organizacional

i. Assisténcia publica (Public Assistance)
ii. Seguro de saude (Health Insurance)
iii. Servico de saide nacional (National Health Service)

- Forma de controlo do
Estado (% despesas do
Estado na saude)

- Elegibilidade no acesso

10 Tipos de sistemas de prestacio de cuidados de saude. Por exemplo:
- Servigo de saude nacional (paises socialistas);

- Seguro de satude nacional (Alemanha);

- Medicaid (EUA).

- Cobertura

- Financiamento
-Propriedade (deteng@o)
da prestacdo de cuidados
de satde

i. Modelo de servico de saiide nacional (National Health Service)
- Cobertura universal;
- Financiamento por impostos gerais;
- Detencdo publica da provisao de cuidados de saude;
ii. Modelo de seguro social (Social Insurance Model)
- Cobertura universal,
- Financiamento obtido por contribui¢des de seguros sociais;
- Detengéo publica e privada da provisdo de cuidados de saude;
iii. Modelo de seguro privado
- Cobertura, financiamento e provisdo de seguros de saude privados.

- Financiamento
- Prestagdo de servigo
- Propriedade (deteng@o)

i. Modelo de servico de satide nacional (National Health Service)
ii. Modelo de seguro social (Social Insurance Model)
iii. Modelo de seguro privado

- Cobertura
- Financiamento

i. Sistema de seguro de satide “Bismarckiano”
ii. Sistema nacional de saude “Beveriano”

- Unidade organizacional
- Consumo
- Provisdo
- Produgédo

i. Comando enraizado e estado de controlo (Entrenched command &
Control state)
- Estado ¢ distintivo nas trés éareas de regulagdo (e.g., paises
escandinavos ¢ Reino Unido);
ii. Estado fornecedor/prestador (Supply State)
- Assenta nos interesses dos prestadores de cuidados (e.g., EUA);
iii. Estado corporativista (Corporativist State)
- Prestagdo de cuidados ¢ assegurada por associagdes médicas (e.g.,
Alemanha);
iv. Comando diminuto e estado de controlo (Insecure Command &
Control State)
- Prestagdo de cuidados assegurada pelo Estado e coexisténcia de um
sector privado (e.g., Grécia e Portugal).

- Financiamento

- Provisdo

- Regulagdo da provisdo
e financiamento dos
Servigos

i. Sistemas de cuidados de satide estatal (state health care system),

- Financiamento, provisdo do servigo e regulacdo sdo de base estatal,

ii. Sistemas de cuidados de satde societal (societal health care systems)
- Financiamento, provisdo do servico e regulacdo sdo assegurados por
atores societais;

iii. Sistemas de cuidados de satde privados (private health care systems)
- Financiamento, provisdo do servigo e regulagio sdo assegurados pelo
mercado.

Fonte: adaptado de Wendt ez al. (2009a)
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Com vista a mitigar esta lacuna de um quadro conceptual comparativo, Wendt et al. (2009a),
com base nos contributos de véarios estudos (e.g., Field, 1973; Terris, 1978; Frenk e
Donabedian, 1987; OECD, 1987; Burau e Blank, 2006; Moran, 1999; Hassenteufel e Palier,
2007), das 27 taxonomias identificadas na literatura, propdem um modelo baseado em trés
grandes dimensdes para a caracterizagdo dos sistemas de satde sdo: i) o financiamento (que
pode decorrer de impostos, contribui¢cdes para a seguranca social ou meios privados, e quem
assume a responsabilidade); i1) as formas de prestagdo de servigos de saude (assegurada em
unidades geridas pelo Estado, em unidades de base societal ou em unidades privadas com ou
sem fins lucrativos e os tipos de prestacao de cuidados) e iii) a regulacdo do financiamento e
da provisdo dos servigos. Os sistemas de cuidados de satde sdo categorizados em sistemas de
cuidados de saude estatal, societal e privado, sendo o financiamento, a provisao do servigo e

regulacdo de base estatal, assegurados por atores societais e pelo mercado, respectivamente.

Numa analise mais detalhada verifica-se que as dimensdes propostas por Hassenteufel e Palier
(2007) e van der Zee e Kroneman (2007) sao semelhantes as acima referenciadas. Os autores
distinguem na Europa, os Sistemas Nacionais de Saude (National Health Systems, NHS)
designados como sistemas beverianos (Beveridge Systems) e os Sistemas de Seguro de Saude
(Health Insurance Systems) ou Sistemas de Cuidados de Saude baseados na Seguranga Social
(Social Security Health Care Systems, SSH) denominados com sistemas bismarckianos
(Bismarck Systems). Do estudo realizado em diversos paises europeus por Hassenteufel ¢
Palier (2007) efetuou-se uma analise sistematizada das caracteristicas gerais dos cuidados de
saude e que se apresenta na Tabela 2. Tendo o primeiro estudo deste trabalho como objetivo
efetuar uma analise comparativa entre os cuidados de satide e os cuidados continuados, em
particular, optar-se-a por esta categorizagdo. Importa, contudo, incluir nesta caracterizagdo o

sistema de cuidados de satde privado referido por Wendt (2009a), i.e., o sistema de mercado.

O sistema beveriano, com origem no Reino Unido (1948) ¢ caracterizado pela acessibilidade a
todos os cidadados legalizados e pela quase total gratuitidade (Hassenteufel e Palier, 2007;
Odier, 2010). A oferta de servicos de satide ¢ garantida maioritariamente pelo Estado e
financiada através de impostos. Este sistema de saude assenta em trés pilares: 1)
universalidade (assegura a cobertura do sistema a todos os cidadaos independentemente da
sua situagdo de emprego); ii) unidade (cada tipo de risco de saude é gerido por uma agéncia
especializada) e 1iii) uniformidade (assegura a prestacio dos cuidados em funcdo das
necessidades de cada cidadao, ndo obstante do seu status socioecondémico) (Odier, 2010). Os

prestadores de cuidados celebram um contrato com o Sistema Nacional de Satide (SNS) e sao
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auténomos nas escolhas do local e dos tratamentos prescritos a cada paciente, bem como, na
afetacdo dos seus servigos, quer ao sector publico, quer ao sector privado. Assiste a cada
paciente, na maioria dos paises, o direito de escolha de um profissional de clinica geral e,
concomitantemente, o usufruto dos respectivos servigos de cuidados primarios sem qualquer
custo associado. Com exce¢do das situagdes de emergéncia médica, o acesso do paciente sO
podera ser efetuado por este profissional. Paralelamente, os cuidados de saude privados estao
acessiveis a qualquer pessoa que efetue o respectivo pagamento, mediante a subscricdo de um
seguro de saude privado ou através de acordos publicos pré-definidos. Integram-se neste
sistema, os modelos implementados no Reino Unido, Suécia, Noruega, Dinamarca, Finlandia,
Italia, Espanha e, em parte, Portugal e Grécia (Hassenteufel e Palier, 2007; Odier, 2010). A
organizacdo e gestdo da prestacdo de cuidados varia, no entanto, de pais para pais,
destacando-se como centralizado o modelo do Reino Unido, e descentralizados os dos paises

noérdicos (Hassenteufel e Palier, 2007).

O sistema bismarckiano, de origem alema (1983), assenta fundamentalmente num seguro de
saude publico (public health insurance) sustentado a partir de contribui¢des dos trabalhadores
e empregadores, e atualmente também complementado por contribuigdes individuais (Odier,
2010). O fundo de satde publico assegura, por via de uma verba operacional, corrigida
anualmente, o financiamento dos servicos de base publica e através de taxas pré-
estabelecidas, o financiamento dos servigos privados e cuidados de ambulatérios. Recai sobre
o individuo (ou sobre o seu seguro privado de satde) o pagamento da prestagdo excedentaria
de servicos (Hassenteufel e Palier, 2007; Odier, 2010). As esferas publicas e privada
coexistem nos servigos de satde prestados. A oferta de cuidados de satde parcialmente
privada existe sobretudo nos cuidados de satide primarios ou de ambulatorio e em alguns
hospitais e clinicas. Nao obstante, alguns destes servigcos, especialmente os hospitalares, sao
assegurados pelo Estado. Ao paciente ¢ garantida a livre escolha do profissional de saude
(Hassenteufel e Palier, 2007). No ambito da esfera privada, com fins lucrativos, assiste-se a
contratagdo de médicos generalistas e especialistas, cuja compensagdo provém do fundo de
saude publico (Odier, 2010). Os restantes profissionais afetos a prestagdo de cuidados
pertencem a entidade prestadora do servico de satde. Esta configuracdo de prestacdo de
cuidados foi implementada em Franga, Austria, Bélgica, Luxemburgo, e parcialmente, na
Holanda, Sui¢a, na maioria dos paises da Europa Central e Oriental (Hassenteufel e Palier,

2007; Odier, 2010). A organizagdo e gestao deste sistema varia de pais para pais, destacando-
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se o sistema francés de forte centralizacdo e, mais descentralizados, os sistemas alemaes e

holandeses.

Tabela 2 - Caracteristicas gerais dos sistemas de cuidados de satde

Dimensoes Sistemas nacionais de satide Sistemas de seguro de satde
“Sistema Beveriano” “Sistema Bismarckiano”
- Taxag@o/ Impostos gerais - Contribuigdes sociais aplicadas aos salarios

- Sem cobertura total dos custos dos .
. . - O custo dos cuidados de saude é coberto
cuidados de saude; ,
pelas despesas de saude (70% das despesas

Financiamento - Diminuta diferenca entre a despesa publica i . .
. com a saude devem-se a remuneracao dos
e os custos com os cuidados prestados; .. ,
. . profissionais de saude);
- Existéncia de copagamento pelo paciente ; )
. ; - Maior despesa estatal com o internamento.
dos cuidados de saude.
- Forte organizacgdo da oferta dos cuidados; - Vasta oferta de cuidados de saude e
Prestacdo de - A oferta ¢ limitada quando comparada com consequente maior escolha pelo paciente.
cuidados a dos sistemas de seguro de saide.
(organizagdo e - Forte regulamentacdo pelas autoridades - Negociacdo entre os gestores dos fundos de
poder de decisdo) publicas (de ambito nacional, no caso de seguros de satde e os representantes dos
Inglaterra e local, dos paises nordicos). profissionais médicos (e.g., Alemanha)
- Elevado grau de garantia e equidade no - A possibilidade de escolha do paciente
acesso ao sistema; promove a diversificagdo de cuidados;
- Baixos custos para o utilizador; - Garantia da qualidade dos cuidados;

- Qualidade dos cuidados prestados pode ser - Elevados custos com os cuidados;

. posta em causa; - Desigualdade no acesso aos cuidados.
Regulacdo da . .
- Morosidade e longas listas de espera nos

rovisdo e do . .
P cuidados especializados.

financiamento o . . .
. - Acesso a todos os cidaddos legalizados. - Direcionado essencialmente aos
erais, acesso e
(g T trabalhadores e seus dependentes;
remuneragdes dos . .
- Acesso garantido pelos seguros pessoais.

prestadores) - Controlo da circulag@o de pacientes dentro - Liberdade de escolha do médico e varias
do sistema. especialidades.
- Financiamento do sistema « priori - Financiamento do sistema a posteriori.
(definicdo anual dos montantes e sua
alocag@o aos prestadoras de cuidados).
Paises adotantes - Suécia - Alemanha
dos sistemas de - Noruega - Franca
prestacdo de - Dinamarca - Austria
cuidados de satde - Finlandia - Bélgica
- Reino Unido - Luxemburgo
- Italia - Holanda (parcialmente)
- Espanha - Suiga (parcialmente)
- Portugal (“qudsi hibrido™) - Maioria dos paises da Europa Central e
- Grécia (“quasi hibrido™) Oriental (parcialmente)

Fonte: adaptado de Hassenteufel e Palier (2007)

O sistema de mercado, de inspiracao liberal, como ¢ o norte-americano, baseia-se em seguros
de satde privados, ndao estando assegurado o principio da universalidade, nem o

financiamento publico a partir de impostos. A cobertura ¢ de indole privada e totalmente
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voluntaria. O sistema de saiude assenta em varios subsistemas dirigidos a diferentes tipos de
pacientes, sendo frequente a detencdo de vdarios subsistemas pela mesma pessoa (e.g.,
cobertura simultanea por um programa publico e privado). Contudo, a intervengao federal foi
necessaria levando a criagdo de programas especificos e limitados a certas categorias de
pessoas vulneraveis (e.g., programas Medicare ¢ Medicaid) (Odier, 2010). Para além das
caracteristicas dos sistemas de cuidados de satde torna-se pertinente a caracterizagdo dos CC,

sua importancia e eventuais desafios de melhoria face aos objetivos propostos neste trabalho.
1.2 — Os Cuidados Continuados: Caracterizacio e Desafios

Os cuidados continuados, em termos gerais, sdo definidos como a variedade de servigos de
saude e sociais prestados aos individuos que, devido as suas incapacidades fisicas ou mentais,
necessitam de assisténcia numa base continuada, e durante um periodo de tempo mais ou
menos prolongado. Esta prestagdo de cuidados ocorre numa institui¢do, no domicilio ou na
comunidade. Geralmente, estes cuidados referem-se ao apoio no desempenho das chamadas
atividades de vida diaria (activities of daily living - ADLs) (e.g., a manutengdo da higiene, o
vestir, a ajuda a entrar/sair na cama), aos servigos sociais prestados por profissionais, agéncias
ou voluntérios e as atividades de ambito terapéutico. Incluem, também, os cuidados informais
assegurados pela familia ou amigos, aos quais ndo estd associado qualquer caracter
remuneratorio (Khon et al., 1999; WHO, 2002a; Ikegami e Campbell, 2002; Petty, 2007;
Ehrlich, Kendall, Muenchberger e Armstrong, 2009; Kraus et al., 2010; Colombo et al., 2011;
Tjadens e Colombo, 2011). Integram o leque de cuidados continuados: i) os cuidados de
institucionalizagdo, incluindo cuidados meédicos e servicos de reabilitagdo; 1ii) servicos
prestados no domicilio do paciente; 1ii) cuidados de saude, de reabilitacdo, tarefas domésticas
e varias tarefas de apoio aos cuidadores informais e iv) material e instrumentos de apoio,
como a preparagdo fisica do domicilio para potenciar a prestagdo de cuidados. Incluem-se
ainda outros beneficios que podem assumir a forma de apoios monetarios ou materiais

(Ikegami e Campbell, 2002).

Os cuidados continuados de saude, ambito desta investigacdo, consagram-se como oS
cuidados de satde que sdo prestados numa Otica continua as pessoas que perderam ou que
nunca detiveram capacidades de autonomia, em uma ou mais areas, a nivel funcional. Nao
obstante, podem assumir um cariz social ou serem prestados na qualidade de servigos diretos
na compensacao das perdas funcionais. Podem ainda incluir o apoio ao nivel da reabilitagdo,

ndo se sobrepondo as atividades inerentes aos cuidados de saude primarios (Kane e Kane,
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2000). O Sistema Nacional de Satde portugués define-os como o “conjunto de intervengdes
sequenciais de saude e/ou de apoio social, decorrente de avaliagdo conjunta, centrado na
recuperagao global entendida como o processo terapéutico e de apoio social, ativo e continuo,
que visa promover a autonomia, melhorando a funcionalidade da pessoa em situacao de
dependéncia, através da sua reabilitagdo, readaptacdo, e reinser¢do familiar e social”

(Decreto-Lei n.° 101/2006, artigo 3°, alinea a).

Contudo, alguns estudos (e.g., Ikegami e Campbell, 2002; Ehrlich et al., 2011; Marmor ¢
Wendt, 2012) referem varios aspetos na caracterizacdo destes cuidados que dificultam a
existéncia de uma definicdo consensual dos CC, tais como: i) a dificil separagdo da
responsabilidade sobre a qual recai a prestacdo de cuidados (publica ou privada); ii) o facto
dos CC envolverem uma variedade de servigos de saude e, por vezes, sociais, € uma equipa
multidisciplinar, com diferentes praticas e objetivos de trabalho, e consequentemente,
dificuldades no trabalho de equipa. Os servicos de satide, com uma orientagdo de mudanga,
primam pela objetividade nas suas praticas e os profissionais afetos aos servigos sociais sao
pautados pela subjetividade e empatia, sendo orientados para o contexto e iii) por via das
varias formas de organizacdo e financiamento, surgem dificuldades de cooperacdo ao nivel
organizacional e governamental (Ikegami e Campbell, 2002). O facto dos CC ainda ndo terem
evoluido para as questdes de equidade entre diferentes populacdes, direitos de satide detidos
pelos pacientes, valores pelos quais a satide € vista pelos pacientes, importancia do esforgo
desenvolvido por estes em fun¢do da sua saide e o conceito de cuidado de saude ainda ndo
valorizar a experiéncia do paciente também sdo referidos como “obstadculos” para uma

defini¢do consensual de CC (Ehrlich et al., 2011; Marmor e Wendt, 2012).

Neste enquadramento conceptual importa, ainda, fazer referéncia ao conceito de deficiéncia.
Um termo amplo que abrange a limitacdo funcional ao nivel do corpo ou sistema de orgaos,
pessoa e sociedade. E o resultado da interagdo entre a condigdo de saude de uma pessoa e do
contexto em que ele ou ela se reconhece a si proprio(a). O contexto € composto por fatores
pessoais (e.g., idade, género, raga, educacdo) e externos (e.g., atitudes, ambiente fisico e
tecnologia de apoio, politicas, servi¢os, meio-ambiente natural e/ou apoio pessoal). Destacam-
se trés niveis de deficiéncia: 1) deficiéncia fisica que contempla as fungdes e estruturas do
corpo. Neste dominio conceptual, a deficiéncia ¢ chamada de incapacidade (e.g., falta de
tonicidade muscular, auséncia da capacidade de fala, incontinéncia e deficiéncia intelectual);

i1) deficiéncia individual (ao nivel do individuo enquanto pessoa) que considera as situagdes
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em que a vivéncia ¢ tida como limitagdo de atividade (e.g., incapacidade de andar, de
comunicar e de autocuidados) e iii) deficiéncia no ambito social (individual ou como membro
da sociedade) que inclui a experiéncia tida como uma restri¢ao de interagao social, sobretudo

devido a estigmas sociais face a deficiéncia (e.g., falta de comunicacao) (WHO, 2002b).

Tal como nos cuidados de satde em geral verifica-se que nos CC ndo existe uma taxonomia
coerente para a sua caracterizagdo (Kraus et al., 2010; OECD, 2011; Dandi et al., 2012).
Ikegami e Campbell (2002) estruturam os CC nos sistemas beveriano e bismarckiano,

apresentando-se na tabela 3 uma sintese das caracteristicas de ambos os sistemas.

Tabela 3 — Caracterizagao dos sistemas de cuidados continuados

Modelos Caracteristicas

- Caracteristico de paises cujo financiamento ¢ proveniente de impostos (e.g., Escandinavia,
Reino Unido, Canada e Nova Zelandia);

- Derivam de sistemas de bem-estar social ao contemplarem servigos adicionais, como por
exemplo, os servigos baseados na comunidade;

baﬁ(;jzlsozm - O paciente efetua o pedido numa unidade publica que o avalia e decide sobre os servigos a
impostos atribuir. A prestacdo de cuidados é coordenada por um gestor de cuidados;
(Sistema - Servigos prestados numa unidade publica ou através do estabelecimento de contratos com
Beveriano) organizagdes com ou sem fins lucrativos;
- Elegibilidade ndo ¢é conferida automaticamente;
- Flexibilidade nos critérios de elegibilidade: comparagdo das situagdes e necessidades de
cada individuo versus populagio coberta e disponibilidade de cuidadores informais.
- Caracteristico de paises onde os cuidados sdo assegurados através do seguro social (e.g., a
Alemanha e Japao);
- Derivam de uma extensdo do seguro de saude;
Modelosde  _ gqtapelecimento de sistemas independentes (como & o caso dos verificados na Alemanha);
Sesg;;zede - Seguro de CC obrigatdrio financiado pelos prémios do seguro;
(Sistema - Livre escolha pelo consumidor quanto aos prestadores e cuidados prestados. O recurso ao
Bismarckiano) gestor de cuidados € opcional,

- Elegibilidade e tipos de servicos definidos com base em critérios objetivos (e.g.,
incapacidade fisica e mental e capacidade financeira do paciente). A disponibilidade de
cuidadores informais ndo ¢ considerada.

Fonte: adaptado de Ikegami e Campbell (2002)

Os sistemas de CC parecem seguir as caracteristicas dos cuidados de saude em geral. Na
pesquisa efetuada ndo foi possivel validar esta afirmagdo, constituindo-se esta lacuna como

um dos objetivos do primeiro estudo deste trabalho, para a amostra de paises definida.

De facto, os CC constituem um desafio para as sociedades contemporaneas, tornando-os

como uma das prioridades nos sistemas de saude. As crescentes exigéncias das necessidades
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de cuidados de saude e especificamente de CC tém origem em varios fatores, dos quais se
destacam o envelhecimento da populacdo (aging), a proliferagdo do virus HIV, os acidentes
de trafego, a violéncia e outras fontes de danos pessoais graves. Acrescem ainda as mudangas
demograficas e epidemioldgicas associadas ao aumento da populacdo com niveis de
rendimento inferiores aos necessarios, € o peso das doengas cronicas e continuadas (e.g.,
doengas do foro corondrio, oncoldgico, patologias provocadas por derrames cerebrais, doenca
pulmonar obstrutiva crénica, deméncia e depressao). Assiste-se, assim, a uma tendéncia para
o aumento da esperanga de vida, das doencas cronicas e de pacientes com patologias multiplas
e co-morbidas, entre outros (WHO, 2002a; WHO, 2002b; Colombo ef al., 2011; Dandi et al.,
2012). As mudangas nas relacdes e modelos familiares contribuem igualmente para o
incremento de necessidades de cuidados formais [e.g., a diminuicdo das taxas de fertilidade, a
crescente individualizacdo, o aumento da distancia geografica entre os membros da familia e
o incremento da propor¢do de familias unipessoais na Europa (de 16% em 1960, para 29% em
2001, face ao aumento de divorcios e diminui¢do nas taxas de casamento)] (Tjadens e
Colombo, 2011). As estatisticas da Eurobarometer (2008) evidenciam que uma em cada trés
pessoas, com idade igual ou superior a 55 anos, habita sozinho. Nao obstante o
esmorecimento das redes familiares, esta tendéncia pode originar uma crescente necessidade
de cuidados informais, mas também nos cuidados formais. Em média, em 2008, s6 2,3% da
populacdo dos paises da OCDE utilizava os CC formais (Colombo ef al. 2011). As previsdes
da Eurostat, até 2060, apontam para um aumento do racio de dependéncia de idosos, sendo o
gap entre Portugal e a Unido Europeia mais acentuado a partir de 2040. Estas tendéncias
indiciam efetivamente o aumento das necessidades de CC e um desafio a gestao e organizagao
destes cuidados (Tjadens e Colombo, 2011; Colombo et al, 2011). Perante esta
previsibilidade ¢ fundamental uma estratégia e politicas de CC ajustadas as necessidades,

possibilidades e prioridades da sociedade, dos diferentes extratos sociais € econdmicos.

O aumento de necessidades de CC e a expectavel melhoria da prestacao de cuidados tenderdo
a elevar os custos para valores nunca atingidos (Hassenteufel e Palier, 2007; van der Zee e
Kroneman, 2007; Wendt et al., 2009a; Ehrlich et al., 2009; Odier, 2010; Colombo et al.,
2011). As previsdes apontam para um aumento nas despesas publicas para o dobro ou triplo
até 2050 (Colombo et al., 2011). Especificamente, em 2009, a Comissao Europeia antecipava
este cenario para a despesa publica em percentagem do Produto Interno Bruto (PIB) dos seus
Estados-membros. Acresce ainda referir que nos CC mais de metade do financiamento esta

diretamente relacionado com a respectiva mao-de-obra (Colombo et al., 2011). Face ao
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previsivel aumento dos custos com os cuidados formais, varias medidas tém sido
desenvolvidas nos diferentes sistemas e paises (e.g., desenvolvimento de sistemas publicos de
cobertura de risco, podendo estes assumirem um caracter de exclusividade para alguns grupos

socioecondmicos ou de cardcter universal).

A regulacdo do financiamento e da prestacdo de cuidados continuados, normalmente, esté
centralizada num unico ministério, numa agéncia governamental ou ha uma responsabilidade
partilhada. Os paises com recursos mais escassos tém um sistema centralizado sobre o
financiamento e sua prestacdo. No entanto, aproximadamente um terco dos paises da OCDE
j& apresenta um sistema de governagdo descentralizado aos niveis estatal, regional e local
(Colombo et al., 2011). Para além da forma de financiamento (impostos, seguros de saude
publicos ou privados, contribuigdes totais ou parciais individuais) a natureza juridica dos
prestadores de cuidados (publico, privado (lucro-orientado), sem fins lucrativos ou informal) e
sua tendéncia constituem igualmente um desafio nestes cuidados. Os elevados custos com o
cumprimento das regras de prestagdo de servigos publicos tém originado, como anteriormente
referido, uma diminuicdo da prestacio de cuidados publicos. Concomitantemente, as
organizagdes privadas, associadas a eficiéncia na prestagdo dos cuidados e a captacdo de
capital, tendem a captar esta oportunidade de mercado. E as organizacdes sem fins lucrativos,
ligadas aos cuidados de base comunitaria e com proximidade aos cuidadores informais,
emergem como potenciais prestadores de CC (Ikegami e Campbell, 2002). Varias sdo as
reflexdes (e.g., Oster, 1995; Cutler, 2000; Ikegami e Campbell, 2002; Wheelen e Hunger,
2012) que apontam para que os cuidados devam ser assegurados por meio de uma integragao
entre unidades, pela coexisténcia dos varios intervenientes e por meio de prestadores

individualizados e especializados.

A organizagdo e gestdo desta prestacao de cuidados carecem igualmente de uma analise face a
previsao acima referida para os CC. Ao nivel dos cuidados formais, a interface sugerida entre
as diferentes unidades de cuidados e entre os cuidados médicos, os servigos sociais e cuidados
domiciliarios representa desde logo um desafio face as dificuldades acrescidas ao nivel da sua
gestdo. Nos cuidados médicos, por exemplo, as medidas recairdo, em funcio de cada situagao,
sobre as questdes de diferenciagdo funcional ou de eficicia da integracdo dos cuidados. A
fragmentacao dos cuidados também contribui para os fracos resultados por vezes obtidos nos
CC (Coleman, 2002; Ehrlich et al., 2009). A elevada fragmentacdo na prestagdao e

financiamento coloca entraves aos utilizadores economicamente mais vulneraveis,
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especificamente, no sistema de saide de mercado conduzindo a situagdes de ndo satisfagdo
das necessidades, bem como de descontinuidade na prestagdio de cuidados.
Concomitantemente, os prestadores de cuidados, financiados por varias fontes, deparam-se
tanto com uma politica de incentivos associada a melhoria qualidade mas precaria em fungao
da eficiéncia (custo-beneficio) (Konetzka e Werner, 2010). Outra das consequéncias da
fragmentacdo dos cuidados ocorre na morosidade na referenciacdo, acentuando-se este
problema nas altas hospitalares. Verifica-se, em varios estudos (e.g., Baumann et al., 2007;
Mistiaen et al., 2007) que a organizagao hospitalar foi a principal causa na demora verificada.
Os principais motivos referidos foram: i) a espera pela avaliagdo relativa aos cuidados
futuros; ii) a espera pela intervencao dos servigos sociais; iii) a espera por tratamento pelo
SNS; i1v) espera por decisdes de financiamento e v) espera pela escolha do proprio paciente
(Baumann et al., 2007). As causas explicativas para o atraso nas altas hospitalares podem
sistematizar-se em trés niveis: i) questdes relacionadas com a capacidade da prestacdo de
cuidados quer de saude, quer sociais; ii) ineficiéncias no funcionamento interno hospitalar
(planeamento limitado ou ineficiente das altas, atrasos nas avaliacdes das situagdes de saude,
preparacdo de medicamentos para a alta e baixa disponibilidade dos servigos de transporte);
111) questoes entre unidades de saude (falta de protocolos entre as varias unidades do sistema).
A duragdo das estadias hospitalares tem, no entanto, nas ultimas décadas, apresentado um
decréscimo, demonstrando a adequabilidade das estratégias adotadas na gestdo das altas

hospitalares (Mistiaen et al., 2007; Coleman, 2002; Ehrlich et al., 2009).

A sobrecarga dos cuidados de institucionalizacdo continua a ser uma dificuldade da gestao
dos servigos de saude e inerentemente outro dos desafios dos CC. Garcés et al. (2004)
sugerem as seguintes medidas para a reducao dos cuidados de institucionalizacdo e necessaria
promocao dos cuidados domicilidrios: 1) adaptagdo do domicilio e instalacdo dos instrumentos
de prestacdo de cuidados; i1) programas de formagdo aos prestadores de cuidados e atribui¢do
de um prestador profissional aos pacientes que nao disponham de nenhum; iii) extensao de
programas de ajuda a familia do cuidador (e.g., substituigdo do prestador principal de
cuidados, periodos de descanso, apoio psicoldgico) e iv) maior responsabilizacdo das
autoridades locais no financiamento dos CC e consequente desinstitucionaliza¢do. A primazia
pelos cuidados domiciliarios, ao promover a diminui¢do dos cuidados de institucionalizagao,
podera facilitar a politica de CC, na medida em que estes passarao a ser destinados a pacientes
com maior grau de complexidade, cuidados pds-agudos ou situagdes cronicas que requerem

supervisdo médica (Konetzka e Werner, 2010). Contudo, importa referir que os cuidados
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domiciliarios ndo devem substituir os cuidados informais e os beneficios dos cuidados
domicilidrios e dos baseados na comunidade sdo limitados, incrementando, por vezes, a

respectiva despesa.

Destacam-se algumas praticas com resultados positivos na organizacao e gestdo dos CC. As
autoridades britanicas desenvolveram os cuidados intermédios e redefiniram um planeamento
estratégico das capacidades desejaveis. Para as causas de ineficiéncia no funcionamento
interno, atualizaram as guidelines de alta hospitalar e respectivos processos de atuagdo, e
definiram estratégias de prevencdo de atrasos com a disponibilizacdo de medicamentos e
transportes. Para as questdes inter-unidades, foram desenvolvidos modelos de protocolos e
um sistema de partilha de informac¢do (Baumann et al., 2007). Outra medida desenvolvida,
por referéncia a um modelo implementado na Suécia (Community Care Delayed Discharges)
foi a introdugao de um esquema de reembolsos nas situagdes de atrasos das altas hospitalares.
Foram estabelecidos protocolos entre os hospitais e as unidades de cuidados e implementadas
melhorias no sistema de comunicagdo (os hospitais assumiram o compromisso de comunicar
as unidades de cuidados a previsao da alta hospitalar com, pelo menos, trés dias de
antecedéncia). Estas unidades puderam cobrar as autoridades locais pelos atrasos sob sua
responsabilidade. Outras diretrizes surgiram ao nivel da informagdo disponibilizada quanto
aos direitos e responsabilidades do paciente no internamento hospitalar. Os pacientes
passaram a poder escolher o prestador de cuidados pods-alta e tomar conhecimento da sua
disponibilidade e da impossibilidade de permanéncia indefinida no hospital. Retomar-se-a o

tema das altas hospitalares no subcapitulo da experiéncia do paciente.

Outras medidas sdo ainda propostas como resposta ou antecipagao as eventuais consequéncias
previstas para os CC tais como, direcionar estes cuidados, de forma mais restrita, para os
pacientes com maiores necessidades de cuidados e reduzir a procura de cuidados através de
abordagens preventivas, aumento da autogestdo dos cuidados e investimento nos cuidadores
informais, devidamente acompanhados e formados (Palley, 2005; Hassenteufel e Palier, 2007,
Petty, 2007; Odier, 2010; Tjadens e Colombo, 2011). Por outras palavras, tem que se apostar,
por um lado, na prevencdo do aumento da necessidade de cuidados, onde por exemplo o
envelhecimento saudavel ou o envelhecimento com uma menor dependéncia detém um
importante papel e por outro, na redu¢do ou adiamento da necessidade de cuidados (e.g.,
fomentando a desinstitucionalizag¢do, o apoio aos cuidadores informais € o apoio a autogestao

dos cuidados) (Colombo et al., 2011). Ambas as medidas sdo extensiveis ao crescente nimero
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de pessoas com patologias mais complexas e de tratamento mais dispendioso (Tjadens e
Colombo, 2011). Contudo, sendo uma prestacao de trabalho intensivo, em que cerca de 60%
do financiamento esta diretamente relacionado com a respectiva mao-de-obra, uma eventual
politica de redugdo na procura de cuidados formais tendera, por um lado, a reduzir o aumento
das despesas mas por outro, a gerar problemas de empregabilidade (Tjadens e Colombo,
2011). Os CC tém que ser abordados de forma proactiva antecipando consequéncias sociais,

morais, éticas, economicas e financeiras.

A criagdo de um sistema de CC de cariz publico, universal, independente, baseado na
comunidade e com uma clara distin¢do entre os cuidados de satide e os servicos sociais, ainda
que integrados ¢ defendida por Ikegami e Campbell (2002). Este sistema asseguraria uma
prestagdo de servigos mais eficaz e orientada para o paciente, promovendo simultaneamente
uma distribui¢do mais equitativa entre o financiamento publico e privado. Neste pressuposto
os autores propdem recomendacdes especificamente para os diferentes sistemas de CC. Para o
sistema baseado em impostos, sugerem que a integragdo das componentes de saude e social
deva ser prosseguida através de uma estrutura governamental top-down, reforgada por um
programa de financiamento flexivel. J& para os sistemas bismarckianos apontam uma
estratégia bottom-up de criacdo de novos servicos ou de fusdes e integracdo dos prestadores
de cuidados. Ehrlich ef al. (2009) propde ainda que a coordenagdo dos CC deva refletir-se nos
seguintes niveis: 1) coordenagdo e gestdo dos servigos de satde para o paciente, criando uma
experiéncia alargada e continua; ii) coordenagdo dos prestadores de cuidados, fomentando
praticas de trabalho em equipa e de partilha de conhecimento e iii) coordenacdo ao nivel das

organizagoes prestadoras dos cuidados, criando uma rede integrada.

Cada pais tem definido politicas e desenvolvido modelos com especificidades proprias de CC,
devendo ser conhecidas e partilhadas as melhores praticas para a melhoria continua desta
prestacdo de cuidados. Estamos perante uma nova cultura na satide fundada na convergéncia
de dois fatores aparentemente inconciliaveis: a qualidade na prestacdo de cuidados de saude e
a otimizacdo da utilizacdo dos recursos disponiveis. Eficacia clinica, seguranga do paciente,
experiéncia do paciente, pratica baseada na evidéncia, gestao de risco, eficiéncia, governance
clinica, transparéncia nos resultados e contengdo de despesas sdo termos da regulacdo da
saude, sendo alguns abordados no subcapitulo seguinte. Em sintese, procura-se a exceléncia
clinica e a humanizagao na satde, visando um sistema mais justo e de melhor qualidade, com

economia de recursos e reconhecido pelo paciente.
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1.3 - O Modelo de Cuidados Continuados de Satude de Portugal
1.3.1 — O Sistema Nacional de Saiide Portugués

A protegao da satde ¢ um direito de todos os cidadaos, independentemente da sua condigao
econdmica e social, com acesso aos cuidados da medicina preventiva, curativa e de
reabilitacdo, tendencialmente gratuito, universal e geral (artigo 64.° da Constituicdo da
Republica Portuguesa). Este direito ¢ assegurado pelo Servigo Nacional de Satide (SNS), que
garante os principios da equidade e da solidariedade com a vontade social. O sistema de satde
portugués ¢ caracterizado por trés subsistemas coexistentes e sobrepostos, o SNS, os sistemas
de seguros de satde, publicos e privados, associados a determinadas profissdes (subsistemas
de saude') e ainda os seguros de saude privados voluntarios. No seu todo é composto por uma
rede nacional de prestadores de cuidados de satde, publicos e privados, com ligagdes
proprias, tanto ao Ministério da Satde como aos cidaddos. O sector publico, na figura do
SNS, desempenha o papel central na prestacio de cuidados de saude através dos
agrupamentos de centros de saude, unidades de satde especializadas e hospitais (Barros e

Simdes, 2007; Mendes, 2010; Mendes e Neto, 2012).

O governo, através do Ministério da Saude, € responsavel pelo desenvolvimento, supervisao e
avaliacdo da politica de saude. Tem como atribuicdes a regulagdo, o planeamento e a gestao
do SNS, assim como a regulagdo, a auditoria e a fiscalizacdo dos prestadores privados de
satde, com ou sem fins lucrativos, integrados ou ndo no SNS. Cabe-lhe ainda coordenar e
assegurar a prestacao de cuidados e o financiamento da prestagdo do servigo publico de satde.
Na esfera local, as areas de atuacao sao baseadas na proximidade geografica ao invés de areas
administrativas. O papel dos municipios ¢ exiguo, tendo o seu contributo na promocao da
saide e programas de melhoria no ambito da saiude oral infantil, saide ambiental e
orientacdes comportamentais a grupos de risco (Barros et al., 2011; Mendes e Neto, 2012).
No ambito do SNS, os agrupamentos de centros de saude e centros hospitalares/hospitais
gozam de uma autonomia relativa. Sdo estruturados por Administracdes Regionais de Saude
(ARS) através de uma rede de contratos na qual sdo especificados os servigos a prestarem e o

respectivo pagamento por meio de transferéncias orcamentais (Mendes e Neto, 2012).

! Nos subsistemas de satide, a prestagio de cuidados é assegurada diretamente ou por via de contratos
estabelecidos com prestadores publicos ou privados (em alguns casos pela combinagdo das duas formas). Sdo
exemplos destes subsistemas, na esfera putblica a Assisténcia na Doenga aos Servidores Civis do Estado (ADSE)
e, no ambito privado, a Portugal Telecom — Associa¢do de Cuidados de Saude (PT ACS) e os Servigos de
Assisténcia Médico-Social (SAMS) para os funcionarios do sector bancario. O financiamento ¢ geralmente
obrigatorio para os trabalhadores
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O financiamento do SNS provém de uma dupla fonte, publica e privada. A maioria dos
servigos de saude do SNS ¢ financiada essencialmente por impostos gerais, com excec¢ao dos
copagamentos referentes aos servigos farmacéuticos e as taxas moderadoras associadas aos
cuidados hospitalares e cuidados primarios, custeados pelos pacientes. Os servi¢os de indole
privada sdo acessiveis por meio da subscricdo de seguros de satde (subsistemas publicos
obrigatorios de saude ou seguros de saude privados voluntarios) ou pagamentos diretos. Os
subsistemas de satde que fornecem a cobertura de cuidados de saude sao financiados
principalmente através de contribuigdes dos empregados e empregador (incluindo-se aqui as
contribui¢cdes do Estado na qualidade de empregador). Uma parte do financiamento ¢ privado,
principalmente na forma quer de copagamentos, quer de pagamentos diretos (out-of-pocket)
pelo paciente e, em menor medida, na forma de prémios de seguros privados e institui¢des
mutuas (Barros e Simdes, 2007; Mendes, 2010). As estatisticas revelam que cerca de 25% da
populacdo esta abrangida por adicionais seguros de satude, para além do SNS, 10% por
seguros privados voluntarios, 16% por subsistemas de satide e cerca de 2% dispde de uma
cobertura cumulativa pelas trés fontes. Em virtude da ndo cobertura de algumas
especialidades pelo SNS (e.g., cuidados odontolégicos e exames complementares de
diagndstico) varios contratos especificos foram efetuados com o sector privado no sentido de
alargar a oferta de servigos de satde aos pacientes do SNS. A prescrigdo medicamentosa ¢

maioritariamente subsidiada pelo Estado (Mendes, 2010).

Os servigos de satide publicos e privados, com ou sem fins lucrativos, contemplam unidades
de internamento, unidades de consultas médicas, centros de diagnéstico e terapéutica e uma
rede complementar de transporte por ambuléancias e servigos farmacéuticos, 0s quais, atraveés
de acordos estabelecidos com o SNS e outros subsistemas de saude, publicos ou privados,
asseguram a prestacao de cuidados de satde e também a grupos especificos de pacientes, tais
como, trabalhadores com vinculo ao Estado. Relativamente aos cuidados prestados, os dados
revelam que, em 2009, as unidades hospitalares tiveram uma taxa de cobertura de camas de
2,8 por 1.000 habitantes, apesar de ainda ficar abaixo da média da OCDE (Mendes e Neto,
2012). Nao obstante, verifica-se um aumento das consultas hospitalares na ultima década
(aumento de 29% entre 2005 e 2010, com 10,8 milhdes de consultas decorridas em 2010). O
aumento verificado nas listas de espera tem vindo a ser reduzido através do lancamento do
programa SIGIC, em 2005, para as cirurgias e em 2007, foi desenvolvido o programa de
marcagdo eletronica de consultas (“consultas a tempo e horas™) para as primeiras consultas

hospitalares (Gomes e Lapao, 2011). A diminui¢do significativa verificada nas listas de espera
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cirrgica em 2010 (na ordem dos 34,9% face a 2005) foi também impulsionada pela

subcontratacdo de hospitais privados (Mendes e Neto, 2012).

O baixo nivel de diferenciagdo entre os hospitais do SNS, até¢ 1999, ¢ referido por Mendes
(2010) como um fator limitador no acesso aos cuidados especializados. Esta situagdo foi
mitigada pela adogdo de uma rede de referenciagdo hospitalar, na qual os hospitais gerais,
para além da prestacdo de cuidados a area envolvente local, passaram também a efetuar a
referenciagdo e reencaminhamento dos pacientes para unidades hospitalares alternativas, em
funcao da especialidade cuja intervengdo fosse necessaria. Destaca-se ainda a criagdo, em
2007, de um contact center do SNS, gerido em regime de parceria publico-privada e
prestando um servigo continuo de informagdes e de acesso aos servigos de saude, via telefone
(24 horas/dia). Foram adicionalmente disponibilizados recursos de e-saude no sentido de
facultar adicionais informacdes e indicadores para a gestdo e para os pacientes. Também se
tem vindo a assistir a uma reforma nos cuidados de satide primarios. A reorganizacao destes
cuidados ¢ enquadrada pelo Decreto-lei n.° 28/2008. Os centros de saude foram organizados
em agrupamentos de centros de saude (ACES) que contemplam as unidades de satide familiar
(USF), as unidades de cuidados na comunidade (UCC), as unidades de cuidados de saude
personalizados (UCSP) e as unidades de satide publica (USP). Esta estrutura detentora de
autonomia administrativa visa promover a participacdo da comunidade local como um aspeto
essencial da sua governagdo e a melhoria no acesso aos cuidados de saude. A criagdo da
RNCCI integra-se nesta reforma e visa melhorar a qualidade nos servigos de satide prestados,

estando estes diferenciados por unidades especializadas de exceléncia.
1.3.2 — Os Cuidados Continuados Portugueses

Neste subcapitulo efetua-se uma breve descricdo da evolucdo dos cuidados continuados
portugueses e, de seguida, caracterizam-se as trés dimensdes, alvo do estudo I e segundo a
estrutura de relatorios oficiais, anteriormente referidos, para efeitos de comparagdo entre os

diferentes modelos analisados.

Durante as ultimas trés décadas o Estado portugués tem vindo a definir um conjunto de
politicas (para a familia, para o envelhecimento e para o emprego) com o objetivo de proteger
as pessoas em situacdes de dependéncia, como também, embora com menor expressdo, de
apoiar os seus prestadores de cuidados. Neste ultimo aspeto destacam-se os esfor¢os de

cooperacao desenvolvidos, durante os anos 80 e 90, entre o Estado, as organiza¢des nao-
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governamentais, as autarquias e os representantes da sociedade civil, a fim de desenvolver
servigos de apoio as familias prestadoras de cuidados (Joél et al., 2010). A questdo da
dependéncia ganhou destaque na década de 90. Considerada como um novo risco social e de
saude a prevenir, tornou-se numa das prioridades politicas, sociais ¢ de saude. Varias foram as
reformas introduzidas, destacando-se o Plano Nacional para a Inclusdo Social e a RNCCI: 1) o
Plano Nacional para a Inclusdo Social (2003-05; 2006-08) visou ampliar os servigos de
cuidados domiciliarios destinados a idosos dependentes, ao nivel quer do numero de servigos
prestados, como na extensao do seu horario de funcionamento. Promoveu o desenvolvimento
de equipamentos e servigos sociais no ambito dos cuidados de cariz institucional (casas de
cuidados), cuidados de apoio domicilidrio e centros de dia. O foco incidiu na qualidade dos
servigos, refletindo-se na criagdo de diferentes programas governamentais, ndo tidos somente
enquanto vetor impulsionador do nimero de unidades prestadoras de cuidados, mas também
da criagcdo de mecanismos de inspecdo sistematica, promotores da melhoria da qualidade, e ii)
a RNCCI implementada em 2006, a partir de sinergias derivadas da estrutura de servigos
existente, visou criacdo de respostas integradas de acdo social e da saude em matéria de
cuidados continuados. Pela particularidade de ser o objeto de andlise dos trés estudos desta
tese far-se-a uma caracterizacdo especifica apos a descricdo dos CC nas dimensoes:
financiamento, formas de prestacdo de cuidados e regulacdo do financiamento e da provisao

dos servigos prestados.
1.3.2.1 - Financiamento

O financiamento publico dos cuidados continuados ¢ partilhado pelos Ministérios da Saude
(MS) e da Solidariedade, do Emprego e da Seguranca Social (MSESS). O MS suporta os
custos dos cuidados de satde, sendo também requeridos aos pacientes copagamentos em
funcdo do seu nivel de rendimento (Despacho Normativo n.® 34/2007). Nas organiza¢des nao-
governamentais o financiamento ¢ definido por legislagdo especifica (Decreto-Lei n.° 129/83)

baseado num mix publico-privado (Jo€l, Dufour-Kippelen e Samitca, 2010).
1.3.2.2 - Formas de Prestaciao de Cuidados Continuados

A partir de 2006, os CC passaram a pertencer a esfera de servigos publicos compreendendo os
cuidados integrados de saude e o apoio social (Joél et al., 2010; Santana, 2010). No caso
exclusivo de apoio social, a oferta de cuidados ¢ principalmente assegurada por organizagdes

nao-lucrativas e institui¢des parcialmente financiadas pelo Estado, assumindo o papel de rede
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de solidariedade. Destacam-se as Institui¢des Particulares de Solidariedade Social (IPSS),
criadas a partir da iniciativa de particulares ou associa¢des privadas, as quais, apresentando-se
como institui¢des sem fins lucrativos, reconhecidas pelo Estado, e tendo subjacente o objetivo
de solidariedade social, podem ser estatalmente subsidiadas. Embora com menor visibilidade,
as entidades publicas e privadas com fins lucrativos asseguram também a prestacdo destes
servigos (Joél et al., 2010). Dados do Gabinete de Estratégia e Planeamento do MSESS, em
2013, aludiam para a existéncia de mais de 5.400 entidades prestadoras de cuidados, 70% das
quais sem fins lucrativos, sendo a maioria IPSS (63%). A Carta Social (2013) refere, contudo,
um decréscimo, desde 2010, das respostas sociais dirigidas as pessoas em situagdo de
dependéncia, como consequéncia da sua conversdo em novas unidades no ambito da RNCCIL.

Descrevem-se, na tabela 4, o tipo de populagdo-alvo e respostas sociais asseguradas.

Tabela 4 - Populagdo-alvo e respostas sociais

Populacio-Alvo Resposta Social

Criangas e jovens Creche
Centro de atividades de tempos livres
Lar de infancia e juventude
Centro de acolhimento temporario

Criangas, jovens e adultos com deficiéncia Apoio em regime ambulatorio
Interveng@o precoce
Lar de apoio
Centro de atividades ocupacionais
Lar residencial
Servigo de apoio domiciliario
Residéncia autbnoma

Populag@o idosa Centro de dia
Estrutura residencial para pessoas idosas (ERPI)
Servigo de apoio domiciliario (SAD)
Centro de convivio

Pessoas em situagdo de dependéncia Unidade de apoio integrado (UAI)
Apoio domiciliario integrado (ADI)

Familia e comunidade Centro de alojamento temporario
Comunidade de inser¢ao
Refeitorio/Cantina social
Casa de abrigo

Pessoas toxicodependentes Equipa de intervengdo direta
Apartamento de reinsercdo social

Pessoas infetadas pelo VIH/SIDA e suas familias Centro de atendimento e acompanhamento psicossocial
Servigo de apoio domiciliario
Residéncia

Pessoas com doenga do foro mental ou psiquiatrico Unidade de vida protegida
Unidade de vida apoiada
Unidade de vida autobnoma
Forum socio ocupacional
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Os cuidados continuados integrados sdo assegurados em unidades geridas pelo Estado, em
unidades privadas com e sem fins lucrativos designados por cuidados formais e por

cuidadores informais designados por cuidados informais.
a) Cuidados Formais

O MS assegura a prestacdo de cuidados continuados de saude e o MSESS assume a
responsabilidade da prestacdo dos servigos sociais, muito embora os principais prestadores
sejam as IPSS, em particular as Misericordias. E de realgar o papel das Misericordias
enquanto prestador dos cuidados formais. Estas instituigdes de solidariedade social,
independentes e sem fins lucrativos, vocacionadas para a prestagdao de cuidados continuados,
constituem o maior prestador no ambito da RNCCI quer em termos de unidades como de

capacidade (Barros, Machado e Simdes, 2011).

Em analogia com as descri¢des dos modelos de cuidados continuados dos paises abrangidos
no estudo I desta tese, caracterizam-se de seguida nos cuidados formais os seguintes tipos de
cuidados: cuidados de institucionalizagdo (unidades de apoio integrado, casas de cuidados ou

lares e centros de dia) e cuidados domiciliarios.
i. Unidades de Apoio Integrado

As unidades de apoio integrado (UAI) configuram unidades de prestagdo de cuidados
temporarios, globais e integrados os quais pela especificidade técnica ndo podem ser
assegurados no domicilio, mas também ndo requerem cuidados clinicos em internamento
hospitalar. Estas unidades visam criar condi¢des de autonomia por forma a promover o
regresso dos pacientes ao domicilio ou ambiente sociofamiliar, ainda que depois possam
necessitar de apoio domiciliario integrado. Abrangem um grupo heterogéneo de pessoas com
necessidade de prestacdo de cuidados de saude e de apoio social, independentemente da sua
idade e origem (domicilio, lar, centro de saude ou hospital) (Despacho Conjunto n.® 407/98).
Asseguram servicos numa base continua (24 horas) e englobam a prestacdo de cuidados de
convalescenga € a pacientes cronicos, de reabilitagdo, assim como de treino e ensino,
centrados na promocao do autocuidado e na satisfacdo das necessidades basicas. Ao nivel
social, asseguram atividades relacionadas com a animacgdo sociocultural, ocupacional e de
apoio psicossocial e ocupacional e prestagdo de pequenos servigos no exterior, como compras,
marcacao de consultas, ou outros servigos de natureza indispensavel (AVD), envolvendo as

familias e outros prestadores de cuidados informais.
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A prestagdo de cuidados ¢ assegurada por uma equipa multidisciplinar composta por
profissionais da saude (médicos, enfermeiros e terapeutas) e da agdo social, podendo ainda
envolver a consultadoria e a intervengao de especialistas, no ambito do Servico Nacional de
Satde. A admissdo e previsao do tempo de permanéncia de pacientes nestas unidades sao

determinadas com base no grau de dependéncia.
ii.  Casas de Cuidados e Centros de Dia

As casas de cuidados ou lares oferecem servigos de alojamento coletivo (permanente ou
temporario), refeicdes, cuidados de saude, higiene e conforto e atividades de lazer (Despacho
Normativo n.° 12/98). Embora, no inicio dos anos 80, apenas 2% dos idosos com idade igual
ou superior a 65 anos se encontrassem colocados nestas instituicdes, estas unidades
apresentaram um aumento significativo impulsionado pela rede de solidariedade. Nao
obstante, o crescimento verificado ¢ ainda insuficiente para proporcionar uma resposta
adequada as necessidades resultantes do continuo envelhecimento populacional. Tal ¢
espelhado nas atuais longas listas de espera, sobretudo para as unidades de baixo custo para o
utente e para as institui¢des sem fins lucrativos, onde os custos sdo definidos em fungao da

capacidade financeira das familias.

Os centros de dia emergem na década de 60, destinadas sobretudo a pessoas idosas detentoras
de um nivel de dependéncia baixo ou médio, com o objetivo de manter a pessoa idosa no seu
contexto social-familiar durante o maior tempo possivel, consubstanciando-se assim numa
alternativa aos servicos de institucionalizagao (Carta Social, 2000). Traduzindo-se numa
situacdo intermédia entre o domicilio e o internamento, estas unidades oferecem um conjunto
de servicos que visam satisfacdo das necessidades bésicas, a prestacdo de apoio psicossocial e
o fomento das relagdes interpessoais com vista a prevenir o isolamento (Carta Social, 2009).
A prestagdo dos cuidados ¢ de base didria, por norma somente em dias Uteis e geralmente em
horario diurno (Joél et al., 2010). Como referem estes autores, para além de nem sempre se
revelarem como a resposta mais adequada as necessidades da populacao idosa, implicam um

forte investimento financeiro.
1. Cuidados Domiciliarios

Nos cuidados domicilidrios releva-se o apoio domiciliario integrado (ADI) que oferece ao
paciente uma resposta integrada de cuidados de satide (cuidados de enfermagem e médicos de

natureza preventiva, curativa entre outros, flexiveis, abrangentes, acessiveis e centrados na
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promoc¢do do autocuidado) e de apoio social (abordagem psicossocial e ocupacional e
prestacdo de pequenos servigos no exterior, como compras, marca¢ao de consultas, ou outros
servicos de natureza indispensavel). Os servigos sdo assegurados no domicilio do paciente,
numa base didria (24h/dia e sete dias por semana). Tem como grupo-alvo as pessoas
dependentes que ndo disponham de cuidadores informais. Sempre que possivel, privilegia o
envolvimento das familias e outros prestadores de cuidados informais (amigos, vizinhos ou
voluntéarios) no sentido da sua formacao adequada e integracdo na equipa prestadora de
cuidados e no contexto sociofamiliar (Despacho Conjunto n.° 407/98; Despacho de
Aprovagao do Secretario de Estado da Seguranga Social, 2006). Os cuidados sdo assegurados
por uma equipa multidisciplinar composta por profissionais de saide (médicos e enfermeiros),
assistentes sociais, auxiliares de agdo médica e familiares. A prestagdo destes cuidados esta
sujeita a uma avaliagdo realizada pela equipa de cuidados integrados que determina o tipo de

dependéncia, os cuidados a prestar e a sua periodicidade.

Nao obstante o elevado crescimento deste tipo de apoio domiciliario, desde 2000, assiste-se a
partir de 2007, a uma relativa estabilizacdo no nimero de respostas sociais fruto da sua
reestruturacdo em unidades da RNCCI (Carta Social, 2009 e 2013). Ao nivel da capacidade
instalada verificou-se a criagdo de mais de 1.900 lugares entre 2000 e 2011, correspondendo a
um crescimento de 205% (Carta Social, 2011). A gestdo da prestacdo de cuidados destas
respostas integradas (ADI e UAI) ¢ assegurada, ao nivel do planeamento e avaliagdo locais,

por uma equipa de cuidados integrados (Despacho Conjunto n.® 407/98).

Para além do apoio de domiciliario integrado existem os servicos de apoio domiciliario. A
aposta gradual nestes servicos, a partir da década de 70, visou uma resposta social na forma
de servigos personalizados prestados no domicilio da pessoa em situagdo de dependéncia
temporaria ou permanente com intuito de satisfacdo das suas necessidades basicas e/ou
instrumentais de vida diaria (Portaria n.° 38/2013). Estes servicos ganharam uma forte
expressividade, nos anos 90, e alargados ao dominio dos cuidados de satide (Carta Social,
2009). Nao envolvendo a prestacao de cuidados numa base permanente, os servigos de apoio
domicilidrio sdo assegurados com uma periodicidade diaria (incluindo fins-de-semana e
feriados, se justificavel) podendo contemplar um amplo leque de servigos, desde os cuidados
de higiene e conforto pessoal, higiene habitacional (limpeza doméstica), preparacdo e entrega
de refeigcdes, servicos de lavandaria e tratamento de roupa, atividades de animagdo e

socializacdo (e.g., a aquisi¢do de bens alimenticios ou o pagamento de servigos) e servigo de
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teleassisténcia, por meio de visitas domésticas (por exemplo de uma a duas horas por dia).
Podem ainda englobar outros servigos diversos como a formacdo e sensibilizacdo dos
cuidadores informais, apoio psicossocial, preparacdo de refei¢des no domicilio, transporte,
reparagdes domicilidrias e atividades ocupacionais. Os cuidados domiciliarios tém
demonstrado uma forte expansao por via de parecerias entre o Governo, as administragdes de
saude regionais e as instituicdes sem fins lucrativos, como ¢ o caso do Programa de Apoio
Integrado aos Idosos (PAII), comum aos MS e MSESS (Joél et al., 2010) e das equipas de
cuidados domiciliarios da RNCCI, as equipas de cuidados continuados integrados (ECCI).
Por outro lado, assiste-se ainda ao crescimento de institui¢des privadas com fins lucrativos,
com um leque de servi¢os que, embora mais onerosos, sdo também mais individualizados as
necessidades dos pacientes (servigos ocasionais, ajudantes domiciliarios em part-time ou full-
time e servigos permanentes para pacientes detentores de um elevado grau de dependéncia)

(Joél et al., 2010).
b) Apoios aos Cuidadores Informais

Tradicionalmente, e sobretudo nas areas rurais, a familia assume-se como a principal fonte de
prestacdo de cuidados de indole social. Os cuidadores sdo familiares, maioritariamente
mulheres, com idade compreendida entre os 45 e 65 anos e coabitam com o dependente (Carta
Social, 2009). Esta caracterizagdo tem vindo a ser alterada em virtude de varios fatores como
a entrada das mulheres no mercado de trabalho, pressdes demograficas, complexidade de
varios casos e transicdo epidemiologica das doengas agudas para as doengas cronicas

(Santana, 2010).

Nos cuidados continuados informais portugueses identificam-se praticas de apoio aos
cuidadores informais, tais como, as ajudas técnicas de aconselhamento por profissionais de
saude, a educacdo e informacdo, através de acdes de formacdo aos cuidadores, apoio na

substitui¢do de cuidados, para dias de descanso dos cuidadores informais.
1.3.2.3 — Regulacao

A regulagdo do financiamento e da provisao dos CC tem um enquadramento legal especifico
(descrito no ponto a seguir) e circunscrito no ambito geral dos cuidados de saude. A Lei de
Bases da Saude (Lei n.° 48/90) define as caracteristicas do Servigo Nacional de Saude. Em
1998, o Despacho Conjunto n.® 407/98, dos Ministérios da Saide e do Trabalho e

Solidariedade, propde a criagao de respostas integradas em matéria de cuidados continuados,
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dirigidas a populagdo em situagdo de dependéncia (englobando as pessoas idosas), garantindo

a articulacdo e a intervengdo integrada dos sectores da satde e da agdo social.

O Decreto-Lei n.° 60/2003, reforcando o despacho anterior, propde que “(...) a rede de
prestagdo de Cuidados de Satde Primarios (...) devera também constituir-se e assumir-se, em
articulagdo permanente com os cuidados de satde hospitalares e os cuidados de satde
continuados, como um parceiro fundamental na promocdo da saide e na prevengdo da
doenga”. Ao introduzir as entidades privadas no sector da saude, o Decreto-Lei n.° 281/2003
revoga parcialmente o Despacho Conjunto n.® 407/98, cria a Rede de Cuidados Continuados
de Saude integrando as trés unidades (Unidade de Internamento, Unidade de Recuperagdo
Global e Unidade Movel Domiciliaria) e promove o estabelecimento das redes sociais locais
de apoio integrado com objetivos convergentes na prestagdo de Cuidados Continuados de
Satde e Apoio Social (ambulatorio/domicilio). A RNCCI ¢ formada por todas as entidades
publicas, sociais e privadas, habilitadas para a prestagdo de cuidados de saide. Em 2005, a
Resolu¢do do Conselho de Ministros n.° 84 define os principios fundamentais para a
estruturacao dos cuidados de satide as pessoas idosas e em situagao de dependéncia, a par da
proposta de criagdo da comissdo para o desenvolvimento desta prestagdo de servigos € os
objetivos desta comissdo. O Despacho Conjunto n.° 345, dos Ministérios do Trabalho e da
Solidariedade Social e da Saude, define a composi¢do da comissdo e o Despacho n.° 16

234/2005 define a constitui¢do da Comissdo de Acompanhamento e Monitorizagdo (CAM).

Especificamente para os pacientes dos CC estdo ainda consagrados um conjunto de beneficios
financeiros, como €, por exemplo, o Complemento por Dependéncia: Prestacdo pecuniaria
mensal. Estabelecido pelo Decreto-Lei n.° 265/99, assenta num beneficio financeiro periddico
mensal destinado as pessoas idosas, pensionistas do regime de Seguranga Social que,
independentemente da sua situacdo financeira necessitam de cuidados numa base continuada.
Este suplemento reflete-se somente num apoio econdmico adicional para idosos dependentes,
nao representando um salério para o prestador de cuidados (Joél ef al., 2010). Outras medidas
passam por beneficios fiscais destinados as familias prestadoras de cuidados ou que recorrem
a servigos prestados por terceiros, em particular: i) a dedugdo no pagamento dos servicos de
prestacdo de cuidados a um parente em situagdo de dependéncia, desde que o seu rendimento
seja inferior ao salario minimo nacional (entre 25% e 85% do valor do saldrio minimo
nacional) e 1i) o subsidio para familias que coabitam com um idoso em situacdo de

dependéncia e cujo rendimento seja inferior ao saldrio minimo nacional (até ao montante de
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55% do saldrio minimo nacional). A politica dos cuidados continuados garante a equidade no

acesso ¢ ¢ de caracter universal.
1.3.3 - A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

A RNCCI ¢ criada ao abrigo do Decreto-Lei n.° 101/2006. De acordo com o artigo 2°, ¢
“constituida por unidades e equipas de cuidados continuados de satude, e/ou apoio social, e de
cuidados e agdes paliativas, com origem nos servicos comunitarios de proximidade,
abrangendo os hospitais, os centros de saude, os servicos distritais ¢ locais da Seguranca

Social, a Rede Solidaria e as autarquias locais”.
1.3.3.1 - O Modelo dos Cuidados Continuados Integrados de Saude de Portugal

Em 2006 iniciam-se as experiéncias piloto no ambito da RNCCI. Por analogia a um programa
socio sanitario da Catalunha que combina os servigos de saude numa rede especifica, foi
proposto um modelo integrado e articulado no conjunto do sistema de saude publico e
coordenado de forma intersectorial, principalmente com o sector social. Tendo por base um
pressuposto de cooperacdo, a RNCCI radica na celebragdo de contratos-programa entre a
Seguranga Social e as Administra¢cdes Regionais de Satde com as unidades que a integram

(Ministério da Satde, 2007).

A RNCCI tem como finalidade a “prestacdo de cuidados continuados integrados a pessoas
que, independentemente da idade se encontrem em situagcdo de dependéncia” (Decreto-Lei n.°
101/2006, artigo 4°, n.° 1) sendo os seus objetivos especificos (artigo 4°, n.° 2, idem): 1) “a
melhoria das condi¢des de vida e de bem-estar das pessoas em situacdo de dependéncia,
através da prestagdo de cuidados continuados de satide e/ou de apoio social; 11) a manutengao
no domicilio de pessoas com perda de funcionalidade ou em risco de a perder sempre que
mediante o apoio domicilidrio possam ser garantidos os cuidados terapéuticos € o apoio social
necessarios a provisao e manutencao de conforto e qualidade de vida do paciente; iii) o apoio,
0 acompanhamento e o internamento tecnicamente adequados a situagdo; iv) a melhoria
continua da qualidade na prestagao de cuidados continuados de saude e de apoio social; v) o
apoio aos familiares ou cuidadores informais, na respectiva qualificagdo e na prestacdo dos
cuidados; vi) a articulacdo e coordenagdao em rede dos cuidados em diferentes servigos,
sectores e niveis de diferenciagdo; vii) a prevencdo de lacunas em servigos e equipamentos,

pela progressiva cobertura a nivel nacional, das necessidades das pessoas em situagdao de
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dependéncia em matéria de cuidados continuados integrados e de cuidados paliativos”.

Sistematizam-se na figura 1 os principais referenciais legislativos da RNCCL

Despacho Conjunto
407/98 MS e MTS

Criagdo de respostas

integradas de CC dirigidas

a populagdo em situagio
de dependéncia

Despacho 19040/2006
Definigdo da constituigdo,
organizagdo, e condigdes
de funcionamento das
equipas que asseguram a
coordenacdo da REDE a
nivel regional e local

DL 1012006
Criagdo da RNCCI

Resolugio Conselho
Ministros n.°168/2006
Criagao da UMCCI

DL 2812003
Introdugédo das entidades
privadas no sector da saude

Despacho 1408/2008
Identifica¢do das unidades
que integram a RNCCI,
com efeitos a 1 de Julho de
2007

Despacho 2732/2009

Caracterizagdo das
unidades da RNCCI

Despacho 6132/2010,
retificado pelo
Despacho 2605/2010
Caracterizacdo das
unidades da RNCCI

Despacho 7968/2011
Determina que em cada
hospital do SNS tem de
existir uma EGA e uma
ETHSCP

Despacho 3020/2011
Equipas coordenadoras
da RNCCI garantem,
nas ULDM, a admissdo
prioritaria de utentes
provenientes
diretamente de lares de
idosos com acordos de
cooperagao com a
Seguranga Social, até ao
maximo de 10 % da sua
capacidade

Despacho 3730/2011

Identificagao das
unidades que integram a

RNCCI2010e2011

Despacho 6359/2013
Cria uma ECL para a
coordenagdo operativa
da RNCCI, em cada
ACES, e em cada
unidade local de saude,
que ndo tenha ACES
constituido

Despacho 8244-
A2014

Celebragio de
contratos-programa
entre o Instituto da
Seguranga Social e as
Administragdes
Regionais de Saude com

as unidades da Rede

Figura 1 - Esquema dos principais referenciais legislativos (Decretos-Lei e Despachos) da RNCCI

Os principios da RNCCI assentam na “prestacdo individualizada e humanizada de cuidados;

continuidade dos cuidados entre os diferentes servigos, sectores e niveis de diferenciagao,

mediante a articulacdo e coordenacdo em rede; equidade no acesso e mobilidade entre

diferentes tipos de unidades e equipas da Rede; proximidade da prestagdo dos cuidados,

através da potenciacdo de servicos comunitirios de proximidade; multidisciplinaridade e

interdisciplinaridade na prestacao dos cuidados; avaliacao integral das necessidades da pessoa

em situacdo de dependéncia e definicao periddica de objetivos de funcionalidade e autonomia;

promocdo, recuperacdo continua ou manutencdo da funcionalidade e da autonomia;
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participagdo das pessoas em situagdo de dependéncia, e dos seus familiares ou representante
legal, na elaboragdo do plano individual de intervencdo e no encaminhamento para as
unidades e equipas da Rede; participacao e corresponsabilizacdo da familia e dos cuidadores

principais; eficiéncia e qualidade na prestacao dos cuidados” (artigo 6°, idem).

O modelo dos CC centra-se no cidaddo, responsabilizando-o pelo seu autocuidado. Promove a
participagdo e envolvimento ativo da familia e dos cuidadores quando o paciente necessita de
internamento nas unidades de internamento. Engloba profissionais de multiplos perfis,
responsaveis pela qualidade dos cuidados e que respondem integralmente as necessidades dos
pacientes, como também prestadores (entidades responsaveis pela prestacdo de cuidados em
cada unidade e equipa da RNCCI) que t€ém de gerir de forma eficiente os recursos de acordo
com os resultados pretendidos nos pacientes. As estruturas regionais (ECR) gerem as redes
regionais bem como a referenciacdo e a admissdo de pacientes referentes as diferentes
modalidades de cuidados através das equipas de coordenagdo local (ECL). Existe uma clara

distingdo de responsabilidades e fungdes dos diferentes agentes que nele operam (Figura 2).

Cidaddos e
Familias

Participacdo
Activa
Envolvimento
Activo

Satisfacio Cobertura

Rede
Nacional de
Cuidados

Profissi
Qualidade

Cuidados
Integrais

C
Integrados

Estruturas
Regionais
Acessibilidade
Equilibrio
Territorial

Prestadores
Gestdo Recursos

< Eficiéncia >

Figura 2 - Esquema dos agentes e das inter-relagdes principais na RNCCI

Fonte: Ministério da Saude (2007:37).

A RNCKCI apresenta varias unidades que se diferenciam pelo tipo de cuidados prestados : 1)
unidades de internamento (unidades de convalescenga (UC), unidades de média duragao e
reabilitagdo (UMDR), unidades de longa duracdo e manuten¢do (ULDM) e unidades de
cuidados paliativos (UCP)); i1) unidades de ambulatério (unidades de dia e de promogao de
autonomia); iii) equipas hospitalares (equipas de gestdo de altas (EGA) e equipas intra-

hospitalares de suporte em cuidados paliativos) e iv) equipas domicilidrias (equipas de
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cuidados continuados integrados (ECCI) e equipas comunitarias de suporte em cuidados

paliativos) (ECSCP) (Tabela 5).

Tabela 5 — Tipo de unidades da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

Unidades Caracterizacao Finalidade Duracao
Unidades de Internamento
Unidade de internamento, independente, integrada Estabilizagdo  clinica e
num hospital de agudos ou noutra institui¢do (se funcional.
Unidade de articulada com um hospital), para prestar tratamento ~ Avaliagio e reabilitacio Até 30 dias
Convalesceng¢a e supervisdo clinica, continuada e intensiva, e para integral da pessoa com perda consecutivos
o) cuidados clinicos de reabilitacdo, na sequéncia de transitoria de autonomia e
internamento ou descompensagdo de processo ndo necessita de cuidados
cronico (artigo 13°). hospitalares de agudos.
Unidade de internamento, com espaco fisico Estabilizagdo  clinica e
proprio, articulada com o hospital de agudos para a funcional.
Unidade de ~ . .- g .
prestagdo de cuidados clinicos, de reabilitacao e de > 30 dias e
Média . . . VR
apoio psicossocial, por situagdo clinica decorrente <90 dias
Duracgdo e ~ . .. .
Reabilitaci de recuperagdo de um processo agudo oOu Avaliagio e reabilitagio consecutivos
eaduiiacao descompensagdo, de processo psicologico cronico, a  integral da pessoa.
(UMDR) g .
pessoas com perda transitoria de autonomia
potencialmente recuperavel (artigo15°).
Unidade de internamento, de caracter temporario ou  Proporcionar cuidados que
Unidade de permanente, com espago fisico proprio, para prestar previnam ¢ retardem o
Longa apoio social e cuidados de satde de manutengdo a agravamento da situagdo de > 90 di
. - ias
Duracdo ede  pessoas com doengas ou processos cronicos, com dependéncia. .
. . . . - , consecutivos
Manutenc¢do  diferentes niveis de dependéncia e que ndo retinam
. . . . ,.. Favorecer o conforto ¢ a
(ULDM) condi¢des para serem cuidados no domicilio ] .
. o qualidade de vida.
(artigo17°).
Unidade de internamento, com espago fisico
Unidade de proprio, preferencialmente localizada num hospital,
Cuidados para acompanhamento, tratamento e supervisio Depende da patologia dos
Paliativos clinica a doentes em situagdo clinica complexa e de  doentes internados.
(UCP) sofrimento, decorrentes de doenga severa e/ou
avancada, incuravel e progressiva (artigo19°).
Unidades de Ambulatorio
Unidade para a prestagdo de cuidados integrados
Unidade de Dia  de suporte, de promocdo de autonomia e de apoio

e de Promocgdo

social, em regime ambulatorio, a pessoas com

Funciona 8h/

Autonomia diferentes niveis de dependéncia que ndo retinam dia
condigdes para serem cuidados no domicilio.

Equipas Hospitalares
Equipa hospitalar multidisciplinar para a
preparagdo e gestdo de altas hospitalares com
Equipa de outros servicos para os pacientes que requerem
Gestio de Altas  seguimento dos seus problemas de satude e sociais,
(EGA) quer no domicilio quer em articulagdo com as UC

e as UMDR existentes na area de influéncia
hospitalar (artigo 23°)
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Equipa multidisciplinar do hospital de agudos com
formacdo em cuidados, devendo ter espaco fisico

Prestar aconselhamento

diferenciado aos servigos do

Equipa Intra- L. N . .
. proprio para a coordenagdo das suas atividades hospital, podendo prestar
Hospitalar de . . . . ~
(artigo 25°). cuidados diretos e orientagao
Suporte em s
. do plano individual de
Cuidados . N
L. intervengdo aos  doentes
Paliativos .
internados em estado
(EIHSCP) .
avancado ou terminal,
quando solicitada a atuagdo.
Equipas Domicilidarias
Equipas de Equipa multidisciplinar da responsabilidade dos
Cuidados servicos de satde primarios e das entidades de
Continuados apoio social para a prestacdo de servicos
Integrados domiciliarios, decorrentes da avaliagdo integral, de
(ECC) cuidados médicos, de enfermagem, de reabilitagdo
e de apoio social, ou outros, a pessoas em situagao
de dependéncia funcional, doenga terminal ou em
processo de convalescenga, com rede de suporte
social, cuja situagdo ndo requer internamento mas
que ndo podem deslocar-se de forma auténoma
(artigo 27).
Equipa Prestar aconselhamento e
Comunitaria de . o L apoio diferenciado em
Equipa multidisciplinar da responsabilidade dos . . .
Suporte em . . . . cuidados  paliativos as
. servigos de saide com formag¢do em cuidados . . .
Cuidados o ] equipas e as unidades de
L. paliativos (artigo29°). i .
Paliativos média e de longa duragdes e
(ECSCP) manutengao.

O processo de gestdo de pacientes implica trés etapas de intervengdo: a referenciagdo, a
admissdo e a prestacdo de cuidados (Figura 3). A referenciagdo e a admissdo dos pacientes
tém por base os critérios de inclusdo e de exclusdo da RNCCI. Sao incluidos os pacientes com
necessidades simultaneas de cuidados de satde e apoio social, designadamente: 1) situacao de
dependéncia total ou parcial nas atividades de vida diaria (AVD) e/ou com sindromas
geriatricos (desnutri¢do, deterioracdo cognitiva, problemas sensoriais) que lhes ndo permita o
regresso ao domicilio em condigdes de seguranca; ii) portadores de doengas cronicas
multiplas e com episddios frequentes de reagudizagao (DPOC, ICC grave, doengas hepaticas
cronicas, doengas cerebrovasculares e doencas neuro degenerativas); 1ii) doenga incuravel, em
fase avancgada ou terminal, oncoldgica ou ndo; iv) necessidade de continuidade de cuidados e
de tratamentos complexos ja iniciados no internamento (tratamento de feridas/tlceras de
pressdo, reabilitacdo, manutengdo/substitui¢ao de dispositivos, supervisao na administragao
terapéutica, situagdes poOs cirargicas, pos traumaticas, ventilacdo assistida, portadores de

sonda naso-géstrica/ostomias/catéteres, outros) e v) necessidade de descanso e/ou ensino do
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cuidador principal. S3o excluidos os pacientes com episddio de doenga em fase aguda, os que
cujo objetivo do internamento seja o estudo etioldégico, os pacientes com necessidade
exclusiva de apoio social e os que requeiram exclusivamente cuidados paliativos. A
referenciagdo ¢ efetuada pela EGA no internamento hospitalar e sob proposta do médico de
familia quando o paciente se encontra no domicilio. A gestdo da referenciacdo e admissdo de

pacientes ¢ efetuada pela ECL.

Referenciacao Admissao na RNCCI Prestaciao de Cuidados
« Identificagdo oportuna * Gestao das « Utilizacdo adequada
das necessidades referenciagGes dos recursos
* Gestao dos pacientes * Gestdo da Rede * Gestdo dos pacientes
Equipa coordenadora Unidade de
@S Hospital local (ECL) Convalescenca
E g (Cuidados agudos)
s = Equipas de gestio - Avah'a(;ao fia proposta Unidade fie.Cuidados
S = - Identificagdo de vaga na Paliativos
A~ = de alta (EGAs) Rede Local
Proposta Be o?t?'l'd d
Admissio N T — Unidade de Média
- -onsentimento do Duracéo e Reabilitacdo
Centro de Saide pzz:mente_ R
i - Comunicagdo a ou
(C,u 1d'afios cs > Unidade de Longa
primarios)

Duracdo e Manutencao

Proposta médica

Paciente em
Domicilin

Unidade de Dia e
Promocio de Autonomia

Equipa de coordenagio Equipa Intradisciplinar de

regional (ECR) Supg;tleiactlil\i](gzdos

- Procura de vagas em
todo o pais em situagdo
de ndo existéncia de
vagas ao nivel local

Equipa Comunitaria de
suporte cuidados
paliativos

Figura 3 - Etapas e responsabilidade do modelo de gestao de pacientes.
Fonte: Adaptado de Santana (2010: 517).
A RNCCI tem obtido resultados positivos e sustentaveis desde a sua implementagdo. Ainda
que ndo sejam objeto desta investigacdo efetuou-se uma sintese destes resultados e sua
evolugdo (Anexo 1). Perante a experiéncia do modelo de CC portugués e em virtude das
exigéncias que se levantam nestes cuidados torna-se pertinente efetuar uma anélise
comparativa com os de outros paises com o intuito de identificar contributos para a melhoria
continua dos CC, constituindo um dos objetivos do estudo I deste trabalho. Importa,
igualmente, aflorar as caracteristicas destes cuidados e a sua holografia com os sistemas
nacionais de satde, face a sua crescente importancia e particularidades. Outro contributo a
aferir deve incidir sobre a vivéncia destes pacientes, face a centralidade que assumem nesta

prestacdo de cuidados.
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1.4 - A Qualidade na Saude e a Experiéncia do Paciente nos Cuidados Continuados
1.4.1 — A Qualidade na Saude: Programas e Abordagens Conceptuais

Em diversos paises, nas ultimas décadas, verificou-se uma mobilizagdo na implementacao de
programas de melhoria da qualidade nas organizacdes de cuidados de satde visando tornar a
prestacdo de cuidados mais eficiente em termos de custos efetivos, reduzir o desperdicio,
eliminar a repeticdo de exames e de tratamentos desnecessarios, promover a otimizag¢do de
processos, melhorar a taxa de utilizacdo dos recursos, reduzir os erros de diagnostico e de
tratamento, melhorar de forma sistematica a seguranca do paciente, visando promover a satide
e prevenir a doenca (Ward et al., 2005; Sousa, 2006a; Wiig et al., 2014). Com efeito, os dados
da OECD (2013) relativos aos gastos na saude revelam um crescimento acentuado quer em

Portugal como na maioria dos paises desenvolvidos (Anexo 2).

Na implementacdo dos programas de melhoria qualidade, para além das dificuldades inerentes
a qualquer processo de mudanca e desenvolvimento organizacional, pelas particularidades de
que se reveste o bem “saude”, acrescem as dificuldades especificas das organizagdes de
satde, colocando-as entre as mais dificeis de gerir. Destacam-se, entre outras, as seguintes
dificuldades: 1) as leis de mercado ndo se podem aplicar diretamente neste sector atendendo as
necessidades humanas e prioridades nao mercantis que se impdem independentemente dos
custos de produgdo, valor de mercado e precos praticados. Os servicos prestados pelas
organizagdes de satde sdo, geralmente, inadidveis e vitais para a sociedade, pelo que nao
podem ser geridas como “puras economias de mercado”. Poderiamos classifica-las de
“economias de quasi-mercado”, onde os objetivos de qualidade tomam aqui maior relevancia;
i1) o fornecedor de cuidados de saude vé-se muitas vezes confrontado com um ambiente
politico, econémico, social e tecnologico, dinamico, complexo e até conflituoso; iii) a elevada
variabilidade de servigos prestados e o comportamento diferenciado e subjetivo de cada
paciente ndo permitem uma padroniza¢do dos processos e a racionalizagdo da oferta de
servicos. A prestacao tende a ser customizada, o que torna mais dificeis as tentativas de criar
ganhos de eficiéncia por parte da gestdo; iv) o consumo do servi¢o ¢ imediato a prestacao o
que ndo permite o controlo prévio da qualidade nem a inspecao final. A qualidade do trabalho
ndo ¢ de facil avaliacdo; v) ndo hé simetria de informacdo, sendo a maioria dos pacientes
leigos e sem capacidade para julgar o servigo prestado e suas necessidades, dificultando as
opgoes da prestacao; vi) os cuidados sdo geralmente prestados por uma grande variedade de

profissionais com diferentes niveis de escolaridade, formagdo e interesses corporativos. Os

34



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

mecanismos de coordenagdo sdo efetuados por ajustamentos mutuos e estandardizagdo de
qualificacdes, proprios das burocracias profissionais; vii) a maioria dos grupos profissionais
sdo resistentes as mudancas organizacionais, particularmente as exocéntricas € que visam o
controlo externo e viii) as caracteristicas do publico-alvo, geralmente com fracos
conhecimentos sobre o estado de saude, logo com baixo poder de decisdo e por vezes com
expectativas muito elevadas (Williamson et al., 1997; Gurgel Junior e Vieira, 2002; Sousa,

2006b). Outra dificuldade emerge na propria conceptualizacao da qualidade.

O conceito de qualidade na saude pode variar em fung¢do das diversas perspectivas
(individuais, dos grupos e organizacionais) incluindo no seu significado diferentes dimensdes,
atributos, fatores contextuais, dilemas, entre outros (Ward et al., 2005; Wiig et al., 2014). A
titulo de exemplo, no projeto QUASER (Quality and Safety in European Union Hospitals) a
conceptualizagdo de qualidade diferiu entre os diferentes niveis do sistema (macro, meso €
micro), entre os grupos profissionais (enfermeiros, médicos e gestores), entre pacientes e
familiares. Estas diferentes percegdes, ainda pouco investigadas na satde, podem impedir o
sucesso na implementacdo de programas de qualidade (National Quality Board, 2011; Wiig et
al., 2014). Varios modelos tém surgido com diferentes dimensdes da qualidade, cujas
conceptualizagdes tendem a ajustar-se as caracteristicas particulares da prestagdao de cuidados
na saude e a representar as perspectivas dos stakeholders, organizacional e/ou do paciente
(Ward et al., 2005; Wiig et al., 2005). A tabela 6 sistematiza alguns dos modelos e o

respectivo mapeamento em fungdo dos aspetos comuns da abordagem da qualidade na satde.

Nos anos 80 surge o modelo de Donabedian em que os estudos dividiam a qualidade dos
cuidados nas dimensdes estrutura, processo e resultado (Donabedian, 1980 e 1982). A
dimensdo estrutura refere-se as questdes relacionadas com os recursos organizacionais, cOmo
a disponibilidade das instalagdes, pessoal, equipamento e proficiéncia para a prestacdo
apropriada dos cuidados; o processo integra o que ¢ realizado pelo paciente, tal como exames
médicos ou o que € prescrito; € o resultado consagra as mudangas no estado de saude do
paciente como consequéncia da prestacdo dum cuidado médico especifico. Esta categorizagao
representa um ponto de vista organizacional tradicional, enfatiza a qualidade técnica e oferece

uma utilidade limitada a perspectiva do paciente.
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Aspetos da Qualidade da Prestaciio de Cuidados de Saiide Comuns aos modelos

Dimensdes da Instalagées, L Prestador de ~
Modelos . . . Diagnostico e . Pessoal Observacdes
qualidade avaliadas equipamento, ratamento Resultados cuidados auxiliar Acesso Outros
espago fisico (médic0)
i. «Estrutura . . N
Donabedian «Processo Estrutura Processo Resultado Estrutura n.a n.a n.a i‘;mgi?(? ;glzlsils?:?gazgiiﬁe
(1980)* «Resultado P p
«Tangibilidade
ii. «Confianga
Modelo «Capacidade de Tangiveis Confianca na Empatia Interagdo e Capacidade na Nao inclui a avaliagdo do
SERVQUAL resposta & ¢ ’ Garantia comunicagao de resposta ’ paciente dos resultados
(1990) «Garantia
«Empatia
«Acesso Perspectiva de qualidade
- «Pessoal Satisfacdo do | funcional em que a satisfag@o
Turner e Pol n.a n.a Resultado Pessoal Pessoal Acesso . . A
(1995)* -Regultado . paciente dg paciente ¢ t1da_com0
«Satisfacdo do cliente dimensao de qualidade
iv «Processos médicos Processos médicos Representagdo dos dois
Zitko-Baliga e »Processos de Estrutura Processos de Resultado n.a n.a n.a n.a pontos de vista dos .
« | enfermagem enfermagem stakeholders: perspectiva
Krampf (1997) . .
«Processos do pessoal Outros processos organizacional e do paciente
Acesso - dimensdo
capacidade de resposta do
modelo ii
 Acesso Resultado - dimensio
resultados dos modelos i, iii e
. «Resultado v = A
Proposta de Interacio e Interaciio e comunicacio -
p ~ Tangiveis n.a Resultado §40 € Acesso n.a dimensdes: estrutura (modelo
Ward et al. «Interagao e comunicacdo . . .
(2005) comumnicagio i) e empatia e garantia
(Parasuraman, Zeithaml e
«Tangibilidade ﬁs)rry, 1985 e 1988 e modelo
Tangiveis -  dimensdes
estrutura  (modelo i) e
tangiveis (ii)
vi.
Projeto +Eficicia Clinica Processo e Interacdo e Interagéo e Acesso e Experiéncia | Converge para a definigdo de
QUASER «Seguranca do Paciente Tangiveis Resultado §ao € gao € Capacidade perie eree p ¢
. A . Confianga comunicacdo  comunicagdo do paciente Darzi (2008)
Wiig et al. «Experiéncia o paciente de resposta
(2014)

*Fonte: adaptado de Ward ef al. (2005) e Wiig et al. (2014).
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O modelo de Reidenbach e Sandifer-Smallwood (1990) consiste na adaptagdo do modelo
SERVQUAL para o ambito dos cuidados de saide. O modelo avalia as perceg¢des dos
pacientes relativamente as dimensdes: 1) tangibilidade (afere a aparéncia das instalagdes
fisicas, dos equipamentos, do pessoal e dos materiais de comunica¢ao); ii) confianga (reflete a
capacidade de executar o servico de forma confidvel e precisa); iii) capacidade de resposta
(avalia a vontade de ajudar os pacientes ¢ a disponibilidade na prestagdo do servigo); iv)
seguranca (reflete o conhecimento e cortesia dos profissionais, bem como a sua capacidade
em transmitir confianga aos pacientes) e v) empatia (afere o nivel de cuidado e a atengdo
prestada aos pacientes). Este modelo representa o ponto de vista da qualidade funcional,

denotando, ainda, a ndo consideragdo da percecao do paciente nos resultados.

O modelo de Turner e Pol (1995) representa uma estratégia de perceber de forma direta o
ponto de vista do paciente. Apresenta quatro dimensdes da qualidade dos cuidados de satde,
nomeadamente o acesso (avalia a disponibilidade atempada de servigos), o pessoal (afere a
satisfacdo do paciente relativa ao conjunto de profissionais/grupos envolvidos na prestacao de
cuidados), o resultado (reflete a alteracdo no estado de saude do paciente, que pode ser
atribuido a assisténcia médica prestada com base em informagdo acessivel e utilizavel) e a
satisfacao do paciente (avalia a extensdo pela qual as expectativas do paciente sdo atendidas).

Neste modelo a qualidade funcional ¢ uma dimensao de qualidade na satisfagao do paciente.

O modelo de Zifko-Baliga e Krampf (1997) apresenta, na dimensdo do processo, uma
conceptualizacdo diferente da proposta de Donabedian, que ¢ dividida em trés subcategorias:
processos médicos, processos de enfermagem e processos do pessoal auxiliar. Subjacente a
esta divisdo esta a concecao de que a percegdo sobre a forma como os cuidados de saude sdao
prestados podera divergir relativamente aos seus prestadores dentro da mesma organizagao.
Estdo combinados os conceitos de qualidade técnica e funcional da prestacdo de cuidados,

contribuindo para a divergéncia de uma concecdo clara da perspectiva do paciente.

O Institute of Medicine (2000 e 2001) propde seis dimensdes para aferir a qualidade na satde:
eficacia, oportunidade, seguranca, equidade, eficiéncia e centralidade no paciente. A proposta
de Hausman (2004) tem por base as teorias de cognicdo social, de consisténcia cognitiva, o
modelo Health Belief Model e ainda a teoria da comunicacdo como meio de fomento da
interacao nos cuidados de satide e a obtencdo da participacao dos pacientes. Advoga que os
elementos interpessoais, comunicacdo e participacdo do paciente contribuem para resultados

positivos nos cuidados de saide. As avaliacdes que os pacientes fazem dos servigos prestados
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pelos profissionais de satde sdo complexas e, de acordo com a teoria da cognicao social, sdo
baseadas em informacao social. Esta avaliagdo € posteriormente passada a outros pacientes
sendo assim influenciadora dos seus comportamentos, incluindo a recomendacao e as atitudes
condescendentes. Apesar da existéncia de fatores estruturais (e.g., a cobertura de seguros de
saude) que evitam o éxodo dos pacientes do médico, as evidéncias empiricas demonstram que
os pacientes insatisfeitos mudam efetivamente de médico. Por outro lado, as interagdes
médico-paciente exercem também influéncia sobre os comportamentos dos pacientes,

podendo, inclusivamente, ter impacto nos resultados.

Com base nos modelos referidos anteriormente Ward et al. (2005) propdem quatro dimensdes
da qualidade dos cuidados de satde percebida pelos pacientes: i) acesso (consiste em
proporcionar aos pacientes o acesso atempado ¢ comportavel ao nivel dos custos aos cuidados
médicos. Inclui itens como a calendarizacdo de consultas, sistemas com funcionalidades de
telefone e¢ baseados na Web, informagdo sobre os resultados clinicos, bem como custos ¢
seguros de saude. O termo “capacidade de resposta” é também atribuido a esta dimensao,
considerado pelo modelo SERVQUAL); ii) resultado (afere o impacto positivo sobre a satide
do paciente bem como no resultado dos cuidados prestados. Inclui itens como a alteracdo do
estado de saude e a perspectiva do paciente no processo de consultas. Esta dimensao deriva
dos modelos de Donabedian (1980), Turner e Pol (1995) e Zifko-Baliga e Krampf (1997)); ii1)
interagdo e comunicag¢do (avalia a capacidade de resposta aos pacientes, bem como o
tratamento cortés e prestavel de todos os profissionais envolvidos no processo de prestacdo de
cuidados e como este se repercute no estado de saude do paciente. Inclui itens como a cortesia
do pessoal de front office, do médico, bem como a disponibilidade de ajuda, empatia e
questdes de faturacdo. Contempla ainda a capacidade de comunicagdo escrita, verbal e ndo
verbal. Esta dimensdo deriva da dimensao estrutura (modelo de Donabedian, 1980) e empatia
e seguranca (modelo de Parasuraman, Zeithaml e Berry, 1985 e 1988 - SERVQUAL)), e iv)
tangibilidade (consiste em assegurar ao paciente as instalacdes, equipamento, pessoal e
credenciais expectaveis por estes. Inclui aspetos como a conveniéncia, impressao € o layout
das instalagdes, disponibilidade dos equipamentos e instrumentos médicos necessarios, €
ainda credenciais dos prestadores de cuidados e do pessoal auxiliar. Esta dimensao
corresponde a dimensdo estrutura no modelo de Donabedian e a tangibilidade no modelo
SERVQUAL). Qualquer tentativa de melhorar a qualidade percebida pelos pacientes, segundo
o autor, devera ser baseada em informacao que reflita todas as dimensodes de qualidade, assim

como incluir um niumero suficiente de fatores referentes a cada dimensao.
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O projeto QUASER (Qualidade e Seguranca nos Hospitais da Unido Europeia) converge para
a definicdo de qualidade de Darzi (2008) e do Programa Quadro da Comissao Europeia para a
Satde - FP7 UE, assim como do NHS, contemplando trés dimensdes: 1) eficacia clinica (o
grau pelo qual os cuidados de saude dirigidos aos individuos e populagdes aumentam a
probabilidade dos resultados desejados de saude e sdo consistentes com o conhecimento
profissional corrente); ii) seguranca do paciente (evitagdo, prevencdo e melhoria dos
resultados adversos ou danos que resultam do processo de cuidados de saude); iii) experiéncia
do paciente (acesso rapido e cuidados de saude fidveis; tratamento eficaz por profissionais
confiaveis; informacdo clara e compreensivel; apoio para o autocuidado; envolvimento na
decisdo e respeito pelas preferéncias do paciente; cuidado fisico e necessidades ambientais;
suporte emocional, empatia e respeito; envolvimento e apoio da familia e cuidadores;

continuidade e transi¢do de cuidados) (Robert ef al., 2011; Wiig et al., 2014).

Nestas abordagens de conceptualizagdo de qualidade e sua mensura¢dao importa ainda referir
dois conceitos. A qualidade técnica dos cuidados de saude (technical healthcare quality,
THQ) definida como o grau de adesdo as normas e procedimentos técnicos estabelecidos e a
qualidade funcional (functional healthcare quality, FHQ) que consiste na forma pela qual os
servicos sao prestados. Tradicionalmente, devido a sua formacdo e experiéncia, o0s
profissionais de satde t€ém sido considerados como estando em melhor posi¢do para avaliar a
THQ. E, contudo, reconhecido que a participagdo dos pacientes no processo dos cuidados de
saude proporciona-lhes uma vantagem tUnica na perce¢do global dos servigos prestados. O
paciente assume uma indiferenciagdo ou dd4 menos importancia a proficiéncia técnica do
prestador, valorizando sobretudo a qualidade funcional. Quer na corrente literdria dominante
sobre a gestdo da qualidade, como na pratica, o paciente ¢ colocado como o principal
avaliador da qualidade, pelo que a avaliacdo da qualidade nos servigos de saude deve incidir
na observa¢ao e na avaliacdo do paciente da qualidade funcional e quando possivel, também,
da técnica. Do ponto de vista da qualidade percebida pelos pacientes, os modelos relevam seis
fatores de qualidade distintos: o prestador de cuidados (experiéncia do paciente com o
médico), o pessoal (experiéncia do paciente com outros profissionais), o agendamento
(marcacdao atempada da consulta), o tempo de espera (na rece¢do, nas salas de exame ou
tratamento € o tempo da consulta), as instalagdes (aspetos fisicos dos consultérios e das
instalagdes em geral) e a interagdo (cortesia e relacionamento dos rececionistas, enfermeiros e
médicos) (Ward et al., 2005). Em sintese, como ¢ referido pelo National Quality Board

(2011), qualidade nos cuidados de satde, num futuro muito préoximo, devera gerar valor, isto
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¢, ser segura, proporcionar bons resultados, garantir uma boa experiéncia do paciente e ser

rentavel.

Ainda no ambito da melhoria da qualidade do sistema de saude surge o conceito da
governance clinica, definido, em sentido lato, como “um sistema de governo para as
organizagdes de satde que promove uma abordagem integrada de gestdo dos imputs, das
estruturas e dos processos com o objetivo de melhorar o resultado da prestagdo de cuidados,
num ambiente de maior responsabilizagdo pela qualidade clinica” (Som, 2004:89). Foi
referido pela primeira vez no Livro Branco da Satde do sistema nacional de saide do Reino
Unido, em 1997, como um instrumento politico para melhorar a qualidade do servico de
saude, sendo parte de uma estratégia de modernizagdo do sistema de saude. Estd subjacente
neste conceito a responsabilizacdo de todos os stakeholders para uma prestacao de cuidados
segura e eficaz, centrada no paciente. Os pacientes sdo parceiros plenos no processo de
tomada de decisdo e devem ser ouvidos sobre o modo como os cuidados s3o prestados
(Lugon, 2005). Os padrdes assentam nos principios da responsabilidade (sujeicdo ao
escrutinio parlamentar, julgamento publico e codigos profissionais de conduta), probidade
(padroes de honestidade e integridade na relagdo com os pacientes, profissionais e
fornecedores e no uso da informacao adquirida) e transparéncia (atividades de promocao da
confianca nos profissionais, pacientes e publico), incidindo sobre aspetos ndo clinicos da

prestacdo de cuidados (Braithwaite e Travaglia, 2008; Campos, 2009).

A implementacdo de uma politica assente nestes padrdes requer uma estratégia que promova
quatro orientagoes: 1) defesa de atitudes e valores positivos sobre a seguranga e a qualidade;
1) planeamento e organizacao das estruturas de decisdo orientadas para a seguranga e
qualidade; iii) organizagdo e utilizagdo de informagdo e evidéncias, e iv) foco no paciente
(Braithwaite e Travaglia, 2008). Neste sentido, McSherry (1999) propés um quadro
referencial em que integra a governance clinica com a governance corporativa e a garantia da
qualidade dos servigos e atividades nao-clinicas. Nesta avaliagdo um dos elementos
privilegiados sdo os pacientes que deverao ter uma participagdo ativa, havendo uma maior
transparéncia dos processos por parte das organizagdes de saude, o que contribui, desta forma,
para uma melhoria dos padrdes de comunica¢do (Donabedian, 2003). Uma das praticas mais
utilizadas pela governance clinica ¢ a auditoria clinica, que segundo o National Institute for
Clinical Excellence (NICE, 2002:10), ¢ um “um processo de melhoria de qualidade que visa

melhorar o atendimento ao paciente e os resultados obtidos através de uma revisao sistematica

40



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

das préaticas utilizadas em relagdo a critérios explicitos e da implementacdo da mudanga.
Aspetos da estrutura, processos e resultados dos cuidados sdo selecionados e avaliados
sistematicamente. Quando indicado, as mudanc¢as sao implementadas ao nivel do individuo,
da equipa ou do servico, € a monitorizacao ¢ usada para confirmar a melhoria na prestagao de
cuidados de saude”. Torna-se necessaria a mudanca de paradigma, devendo a governance
clinica ser um proposito estratégico das unidades de satide e entendida como o garante do
alinhamento, aos varios niveis do sistema de saude, em que as decisdes sobre estruturas e
processos t€ém como principal alvo o paciente, a sua seguranca ¢ a melhoria da qualidade,
assegurando cuidados de satde de exceléncia, acessiveis, seguros, eficazes, eficientes,
adequados, oportunos, integrados, continuos e equitativos, com uma preocupagdo de combate
ao desperdicio e de sustentabilidade do sistema (Campos, 2009). Estes pressupostos inerentes
aos sistemas gerais de cuidados de satide devem, igualmente ser estendidos a governacao dos

sistemas de cuidados continuados.

Concomitantemente, com a implementagdo de sistemas de gestdo da qualidade surgem
também, apds a segunda Guerra Mundial, varios modelos de certificacdo/acreditacdo na area
da satde, tais como a Joint Commission International on Healthcare Organizations (1951)
nos EUA, o Canadian Council on Health Services Accreditation (1958) no Canada, The
Australian Council on Health Standards (1974) na Australia, o King’s Fund Health Quality
Service (KF) no Reino Unido (1995), e mais tarde o Caspe Healthcare Knowledge System
(CHKS), a European Foundation for Quality Management for Healthcare na Europa, e a
International Standard’s Organization, designadas normas ISO, entre outros. Estes processos
visam uma avaliagdo sistematica e de garantia da qualidade dos cuidados da saude. Implicam
uma monitorizagdo e avaliacdo daquilo que organizacdo faz e o que alcanca, podendo-se

assim aferir a eficiéncia e a eficacia organizacionais.

Independentemente do sistema de gestdo da qualidade adotado, como refere Berwick (2003),
a melhoria dos cuidados de satde ird exigir grandes mudancas nas atitudes e estratégias de
desenvolvimento da for¢a de trabalho. Neste sentido, o projeto QUASER corrobora que a
melhoria continua da qualidade requer o envolvimento e alinhamento entre os profissionais,
gestores (clinicos e ndo clinicos) e decisores politicos de diferentes areas e niveis dos sistemas
de saude. Os diferentes atores podem ter diferentes preocupagdes, metas e percecdes em
relagdo a qualidade dos cuidados de saude. Os gestores t€ém que reconhecer a existéncia de

uma variedade de conceptualizacdes e fomentar um entendimento compartilhado na
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implementagdo de processos de melhoria (Lugon, 2005; Braithwaite et al., 2008; Parreira,

2006; Melo, Silva e Parreira, 2014).

Parte das estratégias atuais, em grande parte ultrapassadas, ainda privilegiam as teorias do
controlo e padronizacao de trabalho, inspiradas nos pressupostos de Taylor. Contudo, as mais
eficazes procuram aproveitar uma for¢a de trabalho inovadora, inspiradora, capaz e alegre,
estimulando a criatividade e a cooperacdo (Berwick, 2003; Anténio e Teixeira, 2007). A
qualidade constitui-se como uma componente do sistema e para melhorar os resultados tem
que se mudar o sistema. A mudanca implica uma forca de trabalho capaz de definir objetivos
ambiciosos, medir o progresso, criando novas formas de trabalho, e testando-as de forma
rapida e informada, i.e., melhorando o sistema. Os médicos, enfermeiros, farmacéuticos,
terapeutas, técnicos, gestores e decisores t€ém de fazer a melhoria dos processos em equipa,
aceitando as falhas e celebrando os sucessos. Esta mudancga de atitude e estratégia requer um
alto grau de confianga entre os stakeholders e a passagem de um status quo de taseki para
jiseki (Berwick, 2003). Como refere o autor, faseki ¢ uma maneira de dizer que a
“responsabilidade ndo ¢ minha”, significando que o “problema ¢ dos outros" e jiseki significa
que a “responsabilidade ¢ minha”. Esta tltima atitude requer autoconfianga, autoestima e
capacidade de aceitar a mudanca. Esta estratégia centrada na forga de trabalho trard melhorias
muito mais céleres do que as atualmente. A confian¢a € fundamental neste processo de
mudanca. Nos profissionais de saude pode tornar-se relativamente mais dificil esta mudanca
por terem altas expetativas, profundo compromisso pessoal e baixa tolerancia ao erro.
Contudo, se envolvidos e comprometidos no processo de melhoria da qualidade e sentirem
confianga € possivel esta mudanca. Tem de existir uma cultura organizacional orientada para

a qualidade através da confianga, como refere o National Quality Board (2011).

No entanto, as mudancas nos cuidados de saude sdo normalmente lentas. A titulo de exemplo,
na ultima década muitos esforcos tém sido desenvolvidos para melhorar a seguranca do
paciente, sendo ainda assim o progresso muito lento (Sousa, 2006a; Leape et al., 2009). Com
vista ao alcance de uma melhoria significativa na seguranca do paciente, o Instituto Lucian
Leape, estabelecido pelo National Patient Safety Foundation, identificou cinco conceitos
fundamentais: transparéncia (com os cuidadores, entre cuidadores e pacientes, entre
organizagdes € com o publico), rede de cuidados integrados (internamento, ambulatorio e
cuidados continuados), compromisso dos pacientes, alegria e significado do trabalho dos

cuidadores e reforma da educacdo médica. Berwick (2003) propde trés condi¢des prévias para
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a mudanca e desenvolvimento dos cuidados de satde: encarar a realidade, procurar novos
projetos e envolver todos os stakeholders no processo. Ainda assim, muitas organizagdes e
profissionais de satide nao envolvem os pacientes, mesmo quando a sua participagao ¢ crucial,

tal como na transi¢ao de cuidados.

Em suma, a auto-reflexdo dos profissionais, a monitorizagdo dos resultados e o
benchmarking, com o intuito de promover a eficacia, equidade, eficiéncia e seguranca do
paciente sdo essenciais na implementacao da qualidade na saude (Arah et al., 2003; Lapao,
2005; Sousa, 2006a; Lapao e Dussault, 2012). De igual modo, a experiéncia do paciente deve
ser central, tirando proveito do envolvimento e da vivéncia do paciente como uma fonte de

melhoria continua (National Quality Board, 2011; Wiig et al., 2014).
1.4.2 — A Melhoria da Qualidade nos CC: Desafios e Potencialidades

Nos CC, em particular, uma das primeiras iniciativas de implementacdo da qualidade
comecou nos EUA, em 1984, pelo IOM, cujas recomendagdes originaram, em 1987, o
Nursing Home Reform Act. Este programa visou a obtencdo de informagdo para o
desenvolvimento de um plano de prestagdo de cuidados contemplando as co-morbidades,
pontos fortes e capacidades residuais dos individuos para as unidades de CC. Foram também
realizados outros esfor¢cos no sentido de criar um sistema de monitorizagdo da qualidade dos
cuidados domicilidrios. Este sistema foi, igualmente, adotado pelas unidades de cuidados
pertencentes ao Medicaid e Medicare, em 1999. Em 2004, a avaliacdo dos CC foi estendida a
toda a nagdo, tornando possivel aos pacientes a comparacao dos indicadores de qualidade das

unidades de CC através dos media (jornais, sitios e telefone) (Mor, 2005).

Também nos estudos efetuados sobre a qualidade nos CC (e.g., Kane e Kane, 2000; Hausman,
2004; Mor, 2005) se verificam dificuldades comuns as referidas para os cuidados de saude em
geral, assim como a existéncia de outras lacunas, tais como, a qualidade das medidas e
indicadores existentes, a forma como sdo comunicados os resultados (praticas de reporting) e

as formas de implementag@o dos programas de melhoria de qualidade.

Tal como nos cuidados de saude gerais, nos CC a qualidade ¢ multidimensional,
contemplando para além das questdes clinicas, a independéncia funcional, a qualidade de vida
e a satisfagdo, quer dos pacientes, quer dos seus familiares e profissionais face aos cuidados
prestados. Os CC deverdo assegurar uma politica de qualidade que garanta a eficacia,

eficiéncia, acesso, seguranca, imparcialidade, adequabilidade, oportunidade, aceitagdo,
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sensibilidade ao paciente ou centralidade no paciente, satisfagdo, melhoria do estado de saude
e a continuidade dos cuidados (Mor, 2005). A avaliagdo da qualidade deve, assim, ser
realizada numa base sistematica, revelando-se a sua importancia nos resultados que forem
passiveis de serem traduzidos em agdes concretas e valorizadas pelos pacientes, diferentes
profissionais ou unidades de cuidados. Contudo, ainda se assiste a uma grande dispersao a
nivel de conceitos, instrumentos e praticas de avaliagdo da qualidade nos CC (Kane e Kane,
2000). Por exemplo, a valorizagcdo da seguranga do paciente tem sido muito residual, a
excecdo dos paises nordicos mas cujos resultados sdo pouco divulgados (Sousa, Uva e
Serranheira, 2010). Torna-se, a semelhanga dos cuidados de satde gerais, necessario valorizar
a eficacia dos cuidados, a seguranga e a experiéncia do paciente, o tipo de informagdes ¢
evidéncias, e validar se o contexto € 0 modo como sdo expostas as informagdes melhoram a

utilidade para os pacientes e seus representantes (Mor, 2005).

Sem se pretender uma reflexdo extensa sobre os conceitos abordados no ambito dos cuidados
continuados descrevem-se de seguida, e apenas a titulo de exemplo, trés dimensdes abordadas
em trés estudos neste ambito (eficiéncia, eficacia clinica e utilidade clinica). A eficiéncia dos
cuidados de satde das unidades de cuidados continuados foi analisada num estudo realizado
na Finlandia, incidindo sobre quatro dimensdes: custo, técnica, aloca¢do de recursos e
eficiéncias de escala. Os resultados demonstraram que a ineficiéncia técnica repercutia-se
num aumento na ordem de 13% a 15% e a ineficiéncia de alocagao entre 11% a 14% de
aumento no custo destes cuidados. Permitiu concluir na analise da relacao entre a dimensao
otima de producdo versus dimensdo das unidades de CC que quanto menor a dimensdo da
unidade (a partir do nimero de 30 camas) os indices de eficiéncia das unidades comegavam a
decrescer. A eficiéncia podera ser melhorada através de uma melhor gestdo de alocacdo de
recursos (Bjorkgren, Hékkinen e Linna, 2001). A eficacia clinica “¢ o produto da eficécia,
tolerancia, utilidade, custo e rapidez” (Moore, Derry, McQuay, Straube, Aldington, Wiffen,
Bell, Kalso e Rowbotham, 2010:174). As abordagens de eficacia clinica, segundo os autores,
poderdo dar o mote a investigagdo orientada para resultados e centrada no paciente, com base,
por exemplo, nas caracteristicas do paciente, diagnostico, tratamento, escolhas e satisfacao.
Asseguram as evidéncias necessarias para a defini¢cdo de estratégias de cuidados, assim como
possibilitam a maximizac¢do da eficacia dos tratamentos e dos custos associados a estratégias
alternativas (por recurso a uma abordagem de andlise operacional a partir dos dados ja
existentes). E finalmente, a utilidade clinica que tem sido abordada, por vezes, como

sinébnimo da eficacia clinica e/ou das avaliacdes econdmicas, no entanto, integra também os
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fatores relacionados com as praticas de trabalho. O modelo proposto por Smart (2006) ¢
multidimensional e assenta em quatro dimensdes: 1) a adequacdo aos resultados esperados e
relevantes para a tomada de decisdo; ii) a acessibilidade que engloba consideragdes
econdmicas (tais como intervengdes na aplicacdo de recursos) e a pratica de procurement
(relacionada por exemplo com a disponibilidade de novas tecnologias no mercado ou a gestao
de relagdes com os fornecedores praticas e contextos de trabalho, especialmente do ponto de
vista financeiro); iii) a praticabilidade que incide sobre as praticas de trabalho, nomeadamente
na relacao entre uma inovacgao e as necessidades (ao nivel das funcionalidades e adequagao da
inovacdo ao ambiente de trabalho especifico) e capacidades especificas dos profissionais (ao
nivel da formagdo e qualificagdo profissional atual e potenciais necessidades futuras), e iv) a
aceitabilidade que infere a aceitacdo pelos profissionais, por exemplo, se sdo verificadas
objecdes morais (ou percegdes morais levantadas pelos pacientes ou outros stakeholders)
quanto a introdugao de uma intervencao ou inovacao (Anexo 3). A utilidade clinica representa
um “rotulo” utilizado pelos estudos de avaliagdo da eficicia clinica, bem como pelas
avaliagcdes econodmicas de custos, beneficios, eficacia e de preferéncias. A pratica de trabalho
devera ser também considerada como uma componente-chave nas avaliagdes sobre a utilidade

clinica e particularmente importante nos cuidados continuados.

A avaliacdo nos CC, face as suas especificidades, quer nos cuidados de institucionalizagdao
quer nos domicilidrios, podera servir varios propdsitos, entre outros: i) base para a tomada de
decisdo, na defini¢do de prioridades de presta¢do de servigos e na gestdo de listas de espera e,
i1) base para supervisao dos CC, quer a nivel da melhoria continua quer a nivel regulamentar.
Nao obstante, como os CC envolvem a coordenacao entre diferentes atores e unidades de
prestacdo de cuidados existem algumas dificuldades na recolha de dados, acrescidas pela
diferencia¢do entre as praticas/especializagdes profissionais e respectivas terminologias. As
praticas de CC podem, inclusive, abragar diferentes filosofias de presta¢do de cuidados (Kane
e Kane, 2000; Hausman, 2004; Mor, 2005). E, pois, necessario criar medidas que permitam a
constituicdo de bases de registo do estado de saide dos pacientes ao longo do tempo e
resultados das unidades, identificando eventuais penalizacdes, sinalizagdo de areas de
melhoria ou evidéncia de boas praticas. O objetivo serd a garantia da qualidade e descrigao
dos resultados dos cuidados. Do ponto de vista regulamentar, estas medidas podem ainda

servir para propositos de pagamentos e elegibilidade (Mor, 2005).
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Desta forma, na implementagdo de programas de melhoria da qualidade nos CC a existéncia
de bases de dados de largo espectro ¢ fundamental porque, por um lado asseguram e
melhoram a qualidade dos cuidados prestados, por outro, proporcionam a criagdo de
oportunidades de medi¢ao da qualidade e comparacao dos resultados das agdes de promocgao
da melhoria continuada da qualidade e de uma melhor atividade reguladora e ainda
disponibilizam aos pacientes uma informacdo mais precisa para a sua tomada de decisdo
(Ryan et al., 2004). A informatizacao e aplicacdo de sistemas de informacao permitem aos
reguladores preverem que a criagdao de indicadores de desempenho das unidades de CC
conduzird a uma supervisao reguladora e aos gestores, melhor informados, anteciparem o
potencial de melhoria da qualidade nas suas unidades de cuidados. A disponibilizagdo desta
informacao cria, ainda, uma maior transparéncia na orientagdo das escolhas dos pacientes de
uma unidade de cuidados continuados (Mor, 2005). Nao obstante, questdes de

confidencialidade sdo levantadas quando na partilha da informacao (Kane e Kane, 2000).

Viarios indicadores para a avaliagdo dos resultados das unidades de internamento t€ém vindo a
ser contemplados, tais como: 1) percentagem de pacientes com perda de capacidades para
realizar tarefas bésicas diarias; i1) percentagem de pacientes com Ulceras de pressdo (com e
sem um nivel de risco de ajustamento adicional), iii) percentagem de pacientes que
apresentam dor; i1v) percentagem de pacientes mantidos com restricdes fisicas € V)
percentagem de pacientes com infe¢des. E para as unidades semi-residenciais: i) percentagem
de pacientes com sintomas de delirio (com e sem um nivel de risco de ajuste adicional); ii)
percentagem de pacientes que apresentam dor e iii) percentagem de residentes de curta
duracdo que mantém ou melhoram a fung¢do locomotora (Kane e Kane, 2000). Outros
indicadores, a titulo de exemplo, foram incorporados para a avaliagdo da qualidade de vida
dos pacientes das unidades de cuidados continuados, tais como, cogni¢do, funcionalidades
fisicas, bem-estar psicossocial, diagnéstico de doencas, utilizagio da medicagdo, suas
preferéncias, autonomia, satisfacdo com os seus planos de saude e perce¢ao de um tratamento

com respeito (Kane e Kane, 2000; Ryan, Stone e Raynor, 2004).

Para além do desafio sobre quais as componentes a aferir na qualidade dos cuidados
continuados e da existéncia de um sistema de informagdo, também ¢é necessario uma pratica
efetiva de reporting. Os relatorios de indicadores de qualidade visam direcionar a atengao dos
prestadores e utilizadores dos cuidados para a identificagdo das areas-alvo de agdes de

melhoria ou de boas praticas nos cuidados prestados. Os relatérios sdo alvo de benchmarking
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com os dados anteriormente reportados e com os dados médios dos CC referentes a cada
indicador. O reporting publico, ao permitir o exercicio de comparagdo, assume também um
papel impulsionador da melhoria da qualidade pelos cuidadores porque por um lado, os
pacientes exercerao a sua escolha com base nos resultados divulgados e por outro, poderao ser

penalizados/recompensados em fungdo destas comparagdes (Kane e Kane, 2000).

Os CC tém como desafio adotar medidas que privilegiem, cada vez mais a centralidade no
paciente ao invés do controlo e padronizacao de trabalho, e o refor¢o da confianga, autoestima
e capacidade da forga de trabalho (formal e informal) e dos restantes stakeholders. Para além
da valorizagdo da eficacia clinica e da seguranca do paciente, o foco no paciente através do
seu envolvimento nos cuidados que lhe sdo prestados ¢ essencial. O paciente dard uma visao

global sobre os cuidados, compromete-se no autocuidado e havera melhoria continua.
1.4.3 - A Experiéncia do Paciente

Face a crescente centralidade do paciente na melhoria da qualidade dos cuidados de satude, a
experiéncia do paciente torna-se uma dimensao da qualidade per se (Institute of Medicine,
2001; Jenkinson et al., 2002a; Coleman, 2003; Berwick, 2009; Luxford ef al., 2011; Robert et
al., 2011; Schoen et al., 2011; Hesselink et al., 2012; Wiig et al., 2014). E no final da década
de 80 que se consagra o inicio dos trabalhos de investigacdo centrados na experiéncia do
paciente. Assiste-se igualmente a um esfor¢o das organizagdes e profissionais de satde para o
envolvimento dos pacientes como fonte de julgamentos de confianca, assim como da
promocao da aprendizagem através da sua experiéncia (Institute of Medicine, 2001; Jenkinson
et al., 2002a; Jenkinson, Coulter e Bruster, 2002b; Berwick, 2003; Leape et al., 2009;
Luxford ef al., 2011). No Seminéario de Salzburg (Through the Patient's Eyes), em 1998, foi
sugerida a importdncia dos pacientes e familias como parceiros de pleno direito para o
desenvolvimento de processos de mudanga na satide. A titulo de exemplo desta crescente
importancia, na area cientifica, surgem o Instituto Picker e o Instituto Beryl como centros de
investigacao nesta area e o Patient Experience Journal para publicagdes especificas. A OECD
e a OMS, entre outras organizagdes, também advogam a importincia de incorporar a
experiéncia do paciente nas avaliagdes da qualidade dos cuidados de satide (OECD, 2001;

Institute of Medicine, 2001; Wolf, Olsson, Taft, Swedberg e Ekman, 2012).
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Efetivamente tem-se vindo a denotar um interesse crescente na estimulagdo do feedback dos
pacientes no sentido de se identificar os aspetos da gestdo de cuidados que necessitam de
melhorias, bem como em monitorizar o desempenho e a qualidade dos cuidados prestados.
Neste seguimento, em alguns paises, os governos e as autoridades de regulagdo requerem ja a
aplicagdo de inquéritos numa base regular, pelos hospitais, aos pacientes. Em Inglaterra, por
exemplo, foi langado pelo Gabinete para a Saude (Department of Health) um programa de
inquéritos no qual, a cada unidade de cuidados de saude ¢ requerido a aferi¢do da opinido dos
pacientes numa base anual (Jenkinson et al, 2002b). Na Suica, o Gabinete Nacional de
Coordenagdo e Informagdo para a Melhoria da Qualidade (National Coordination and
Information Office for Quality Improvement) recomendou a aplica¢do anual do instrumento
Picker com objetivo de aferir a perce¢do da experiéncia do paciente, passando a ser incluido
no conjunto de indicadores de desempenho nacionais e os resultados dos inquéritos reportados
num prospeto anual do paciente (Patient’s Prospectus). As unidades de cuidados passaram,
com base nos resultados, a demonstrar a implementagdo de agdes de melhoria/corregdo e a

efetuar benchmarking com unidades homologas.

No mesmo alinhamento verifica-se j& a obrigatoriedade de incluir a experiéncia do paciente
em alguns programas de certificagdo/acreditacdo. Auras e Geraedts (2010) efetuaram uma
analise em nove programas de acreditagdo internacionais [e.g., European Practice Assessment
(EPA) na Alemanha; Quality and Development in Practices (QEPw) na Alemanha;
Cooperation for Transparency and Quality in Health Care (KTQw) na Alemanha; European
Practice Assessment (EPA)/ External Quality Assurance in Medicine (EQUAM) na Suica;
NHG-Practice Accreditation (NPAw) na Holanda; Quality Practice Award (QPA) no Reino
Unido; Australian General Practices Accreditation Limited (AGPAL) na Austrélia; Joint
Commission on Accreditation of Healthcare Organizations (JCAHO), nos EUA; National
Commiittee for Quality Assurance (NCQA, nos EUA], verificando que cinco dos programas ja
tinham a avaliagdo obrigatoria. Em Portugal, ndo sdo conhecidas praticas sistematizadas de

avaliacao desta dimensao.

Apesar das inimeras investigacdes e interesse pelo tema ndo h4 ainda uma definicao
consensual da experiéncia do paciente (Jenkinson et al., 2002a; Gill e White, 2009; Wolf et
al., 2014). Destaca-se o trabalho de Wolf ef al. (2014) de sistematiza¢do das definicoes,

através de uma revisao narrativa a partir de 2254 artigos (Tabela 7).
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Tabela 7 — Defini¢ao da experiéncia do paciente

Autor(es)/Organizacio

Ano

Definicao da Experiéncia do Paciente

Bleich, Ozaltin e Murray

2009

A avaliacdo da experiéncia do paciente baseia-se na capacidade de resposta
do sistema de saude, e refere-se especificamente a forma e ao ambiente em
que as pessoas sdo tratadas quando procuram cuidados de satde. A
experiéncia do paciente ¢ aferida como a capacidade de resposta nos
dominios: autonomia, preferéncia,

comunicagdo, confidencialidade,

dignidade, disponibilidade e qualidade de servigos basicos.

Bowling, Rowe, Lambert,
Waddington, Mahtani,
Kenten, Howe e Francis

2012

A experiéncia do paciente é avaliada pelas observagdes diretas e pessoais da
sua saude. As expectativas dos pacientes incluem: a limpeza, informagdes
sobre onde ir, informagdes concretas e pontuais, informacao clara e facil de
entender, ser envolvido desde o inicio na escolha do hospital e ajudado pela
equipa de atendimento, ter um médico com competéncias, o médico ser
respeitoso e tratad-lo com dignidade, ser envolvido nas decisoes do tratamento
¢ na redugdo dos sintomas, ter garantia do tratamento, receber conselhos
sobre a sua saude/doenca, informagdes sobre a causa e gestdo do seu estado
de saude, informagdes sobre beneficios/efeitos secundarios do tratamento, e
ser dada uma oportunidade de discutir problemas.

Feirn, Betts ¢ Tribble

2009

A experiéncia do paciente refere-se a qualidade e valor de todas as interagdes
- diretas ¢ indiretas, clinicas e ndo clinicas — ¢ ao longo de todo o periodo da
relag@o cuidador/paciente.

Frampton

2012

As experiéncias dos pacientes ocorrem em duas principais areas de atuagao:
interagdes humanas e ambiente do cuidado. Sugere que o cuidado centrado
no paciente exige uma coabitagdo entre a forma como os cuidados e o
tratamento sdo prestados e como sdo vivenciados por pacientes e familiares.

Hewitson, Skew, Graham,
Jenkinson e Coulter

2014

A experiéncia do paciente ¢ descrita como o autorrelato da sua vivéncia nos
cuidados de internamento, incluindo as interagcdes da equipa/paciente,
prestacdo de informagdes, envolvimento nas decisdes e apoio para o
autocuidado e as avalia¢des globais dos cuidados.

Hesselink, Flink, Olsson,
Barach, Dudzik-Urbaniak,
Orrego, Toccafondi,
Kalkman, Johnson,
Schoonhoven, Vernooij-
Dassen ¢ Wollersheim*

2012

A definicdo da experiéncia do paciente deve incidir sobre a percecdo e
respeito pelas preferéncias, valores e desejos dos pacientes, o envolvimento
dos pacientes e seus familiares no processo de prestagdo de cuidados, a
educacdo do paciente e conhecimento partilhado e ainda sobre o conforto e
apoio fisico e emocional.

Needham

2012

A experiéncia do paciente ¢ como gerir a experiéncia de uma “montanha-
russa”, emocional e fisicamente ao se submeter a um procedimento de
cuidados de saude ¢ como maximizar a saude ¢ bem-estar social, mental e
fisico. Para apoiar este esfor¢o sugerem-se cuidados personalizados, parceria
com os pacientes e profissionais capacitados.

Pemberton e Richardson

2013

A experiéncia do paciente implica uma visdo enquadrada por seis passos:
reputagdo, rece¢do, contrato, estadia, tratamento e pds-internamento. Sugere-
se a importancia da cultura organizacional e envolvimento dos profissionais
na conducdo de um esforgo efetivo para a experiéncia do paciente.

Robison

2010

A experiéncia ideal ¢ criada pela conjugacdo de quatro necessidades
emocionais basicas: confianca, integridade, orgulho e paixdo. E o modo de
"Cuidados de
envolvimento sdo os melhores cuidados de satde, para todos”.

envolvimento dos pacientes. Refere que saude com
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Autor(es)/Organizacio

Ano

Definicao da Experiéncia do Paciente

Shale

2013

Adverte-nos sobre a semelhanga entre a experiéncia do paciente com
satisfagdo e explica que "ha uma relagdo complexa entre o conhecimento do
paciente, as suas expectativas, experiéncias, avaliagdo e medidas objetivas
dos beneficios para o paciente". Sugere que ha trés dimensdes ou dominios
da experiéncia do paciente, incluindo a experiéncia fisiologica da doenga
(erupg¢do cutanea, hemorragia, etc.), qualidade do atendimento (ndo
satisfacdo) e a experiéncia vivida da doenca (lidar com a condicao).

Staniszewska, Boardman,
Gunn, Roberts, Clay,
Seers, Brett, Avital,
Bullock e O' Flynn

2014

O Warwick Patient Experiences Framework identifica sete temas genéricos

fundamentais para a experiéncia: paciente como participante ativo,

capacidade de resposta dos servicos, abordagem individualizada, experiéncia

vivida, continuidade dos cuidados e relacionamentos, comunicacao,

informacgdo e apoio.

Staniszewska e Bullock

2012

Identifica como dimensdes da experiéncia do paciente as incluidas na
publicagdo da experiéncia dos pacientes adultos no servigos do NHS:
conhecer o paciente como um individuo; requisitos essenciais dos cuidados;
servicos de satide a medida para cada paciente; continuidade dos cuidados e
relacionamentos e participacdo ativa do paciente no seu cuidado.

Stempniak

2013

A experiéncia do paciente pode ser vista como a reducdo do sofrimento e da
ansiedade ao longo de todo o cuidado prestado, desde o primeiro contacto.

Weiss e Tyink

2009

A experiéncia ¢ baseada numa cultura centrada no paciente, que engloba,
competéncia, cuidados de alta qualidade, atendimento personalizado,
respostas oportunas, coordenagdo de cuidados, confiavel e responsivo. A
experiéncia é uma marca ¢ ¢ gerada por aquilo que acontece na vivéncia
entre o paciente, a prestacao de cuidados e o cuidador.

Beyond Philosophy

A experiéncia do paciente ¢ o resultado percebido da interagdo entre uma
organizagdo e um paciente através da mente, consciente e subconsciente, dos
pacientes. E uma mistura da performance de uma organizagdo, da
estimulagdo dos sentidos e emogdes evocadas e das medidas intuitivamente
aferidas face as expectativas do paciente em todos os momentos de contacto.

Institute for Healthcare
Improvement

Destaca cinco aspetos para a experiéncia do paciente e familia no
internamento hospitalar: lideranga; afetividade e atitudes dos profissionais;
respeito na parceria; confianga; cuidados baseados em evidéncias e oferecer
essa experiéncia ao paciente com respeito, parceria, tomada de decisdo
partilhada, transicdo de cuidados bem coordenada e eficiéncia.

Integrated Loyalty
Systems

n.a.

E a avaliagdo cumulativa da trajetéria do paciente, desde a necessidade dos
cuidados, as interagdes clinicas e emocionais, as quais sdo moldados pelas
pessoas, processos e sua configuragio fisica, e pelas suas expectativas.

The Beryl Institute

E a soma de todas as interagdes, moldadas pela cultura da organizago, que
influenciam as percecdes de pacientes em todo o continuum dos cuidados.

The Free Dictionary by
Farlex

n.a.

Como o paciente sente ou se sente (bem ou mal) durante ou apos a prestacao
de cuidados.

Fonte: Adaptado de Wolf et al. (2014:16-18); Hesselink ez al. (2012)*

As definigdes apresentadas, ainda que algumas delas sejam redundantes, refletem para além

das experiéncias vividas pelos pacientes, as experiéncias nos cuidados de satide em geral, as
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interagdes clinicas, as caracteristicas organizacionais ¢ as medidas de processo. Os resultados
evidenciam que ainda ha um caminho a percorrer para uma defini¢do clara e compartilhada.
No entanto e em termos de sintese, como referem Wolf et al. (2014), a definicdo sugerida
pelo Instituto Beryl d4 o mote para um eventual consenso, incluindo: i) a soma de todas as
interagdes; ii) a influéncia da cultura organizacional; iii) as perce¢des dos pacientes; € iv) as
experiéncias vividas ao longo de todo o cuidado de saude. A experiéncia do paciente ¢ mais
do que satisfacdo, uma vez que reflete a natureza interativa e dinamica da vivéncia do

paciente, como um todo e o consequente impacto na melhoria da qualidade dos cuidados.

Assim, os cuidados de saude centrados no paciente tém subjacentes trés principios
fundamentais: 1) as necessidades do paciente sdo primordiais, i.e., 0 paciente vem em primeiro
lugar; ii) a existéncia de transparéncia e envolvimento do paciente e seus familiares em cada
decisdo clinica, na defini¢do do processo de prestagdo de cuidados e nos respectivos
procedimentos, e iii) os cuidados tém que ser individualizados/personalizados, i.e., cada

paciente ¢ um paciente (Shaller, 2007, Hesselink et al., 2012).

A experiéncia do paciente deve ser tida em consideragdo na pratica clinica para a melhoria
dos cuidados de saude. Por exemplo, os tratamentos bem-sucedidos num sentido técnico mas
sem repercussoes em termos de beneficios percebidos pelo paciente poder-se-do traduzir
numa intervencao falhada. Por esta razdo, Jenkinson (1998 - citado por Jenkinson et al.,
2002b) advogou a utilizacdo de medidas do estado subjetivo de saude para avaliar o impacto
dos tratamentos médicos no bem-estar dos pacientes, devendo também ser vista como uma
componente importante da avaliagdo do desempenho (Jenkinson et al., 2002b). A utilidade da
afericdo da percecao dos pacientes sobre os cuidados de satde serve diferentes stakeholders:
os contribuintes, os orgaos reguladores, as agéncias de acreditagdo, os hospitais, as unidades
de cuidados primadrios, as unidades de cuidados continuados e os pacientes (Castle, Brown,
Hepner e Hays, 2005). Tanto a afericdo da experiéncia do paciente como os resultados da
qualidade dos cuidados sdo uma preocupagdo dos varios atores que intervém na saude
(Ferreira, 2000a). Tem-se manifestado um interesse crescente ndo s6 na avaliacdo dos
cuidados prestados, mas também na avaliagdo ao longo do cuidado e ainda mais recentemente
na transicdo de cuidados. Também ¢ particularmente relevante em situagcdes de doencas
cronicas onde os esforgos se concentram principalmente no apoio a autogestdo do paciente

como referem Wolf et al. (2012).
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Os mais modernos sistemas de saude, apesar do nivel sofisticado de cuidados clinicos,
conhecimento e tecnologia, tém demonstrado que a fragmentagdo dos cuidados de satide tem
sérias implicagdes para os pacientes e qualidade dos cuidados. A crescente complexidade no
tratamento de doengas crdnicas e oncoldgicas tem for¢gado o envolvimento de muitos atores
na cadeia de cuidados em vérias unidades de satde. Esta fragmentac¢do representa um desafio
para pacientes e profissionais de satide (Noest et al., 2014). A transi¢ao de cuidados carece de
uma atencdo particular onde o paciente € o ator constante e pode dar uma visdo global sobre
os cuidados de saude, sentir-se envolvido e poder haver iniciativas de melhoria da qualidade,
respondendo aos principios da qualidade centrada no paciente. Nos cuidados continuados,
ambito desta investigagcdo, esta tematica torna-se ainda mais pertinente e premente, face as

suas especificidades, sendo alvo de uma analise mais detalhada no decorrer deste trabalho.

Nos CC, a experiéncia do paciente comegou a ser abordada também na década de 80. Uma
das primeiras iniciativas ocorre nos EUA com o Movimento Mudanga de Cultura (Culture-
Change Movement) que visou a mudanga da cultura nos cuidados domiciliarios, em particular.
Pretendeu-se a transicdo de um modelo de prestagdo de cuidados de satde centrado no
prestador para um modelo mais holistico no qual as necessidades dos pacientes eram tidas em
consideragdo e a sua qualidade de vida maximizada. Um modelo focado na experiéncia do
paciente visando a maximizagdo da sua autonomia, promo¢dao de um ambiente familiar,
capacitacdo dos profissionais em aceitarem a participacdo e envolvimento dos pacientes nas

decisdes sobre os cuidados e autoconfiantes (Konetzka e Werner, 2010).
1.4.2.2 — A Afericao da Experiéncia do Paciente

Apesar da experiéncia ser descrita como uma vivéncia holistica do paciente, remetendo a sua
afericdo para métodos qualitativos (recorrendo, por exemplo, a historias de vida ou relatos
detalhado da experiéncia colocando-lhes questdes de caricter especifico sobre se certos
eventos e processos ocorreram ou ndo ao longo dos cuidados de que foram alvo) os
investigadores t€ém vindo a privilegiar medidas quantitativas. Contudo, t€m sido criticados os
instrumentos desenvolvidos tendo como argumento que nem sempre medem as experiéncias
dos pacientes ao longo dos cuidados e ndo distinguem esta dimensdo versus a da satisfacao

(Jenkinson et al., 2002a).

De facto, nas revisdes narrativas efetuadas sobre a aferi¢ao das percecdes dos pacientes, entre

os anos 1980-2003, por van Campen et al. (1995) e Castle, Brown, Hepner ¢ Hays (2005)
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constata-se uma elevada diversidade de instrumentos e componentes aferidas, e a fraca
distincdo entre a experiéncia e satisfacdo do paciente (Anexo 4). Nao se pretende neste
trabalho uma revisdo sobre os instrumentos mas antes uma reflexdo sobre o ambito da

afericdo e componentes relevantes da experiéncia do paciente.

Com vista a colmatar as lacunas apontadas tém vindo a ser identificadas varias organizagdes e
investigadores aliados a esta causa. Uma das pioneiras foi o Consumer Assessment of
Healthcare Providers and Systems Consortium (CAHPS) nos EUA, que desenvolveu um
instrumento com a mesma designagdo, o qual foi mais tarde adotado também pela Holanda
como uma das componentes do Indice de Qualidade do Paciente. Outras iniciativas surgiram
tais como, no Canada o Canadian Community Health Survey, na Noruega o Norwegian
Knowledge Centre for Health Services e na Dinamarca o Department of Quality Measurement
for Aarhus (Noest et al., 2014). Outro exemplo ¢ o do Instituto Picker que desenvolveu um
instrumento, o Picker Adult in-Patient Questionnaire, inicialmente, com 40 itens e
posteriormente com 15 itens (PPE-15), agrupados em sete componentes: informacdo e
comunicagdo; coordenagdo dos cuidados; conforto fisico; conforto emocional; respeito pelas
suas preferéncias; envolvimento da familia e amigos; e continuidade e transi¢do dos cuidados
(Jenkinson et al., 2002a; Jenkinson et al., 2002b; Luxford et al., 2011). Outros estudos
confirmaram estas dimensdes (e.g., Mead e Bower, 2000; Cronin, 2004; Shaller, 2007;
Hughes, Bamford e May, 2008), tendo sido o respeito pelas necessidades e preferéncias do
paciente considerado pela Associagdo Internacional das Organizagdes do Paciente
(International Association of Patient Organizations) como o elemento mais consistente das
dimensodes estudadas (Sherman et al., 2009, Wolf ef al., 2012). A avaliacao da experiéncia do
paciente com base neste instrumento tem sido usada numa base regular aos pacientes, no
internamento hospitalar, em Inglaterra, na Suica, entre outros paises (Jenkinson et al., 2002b).

Neste trabalho, esta medida ¢ aplicada no estudo II, no internamento, ainda que nas UCCL.

Como outros exemplos de afericdo da experiéncia do paciente apontam-se os programas de
acreditacao analisados por Auras e Geraedts (2010), anteriormente referidos, verificando-se
que apesar de utilizarem medidas diferentes (e.g., EUROPEP, GAPQ, IPQ, CAHPS) possuem
itens comuns nesta dimensdo: os aspetos interpessoais (comunica¢do e relacionamento
cuidador/paciente); a informacdo, o apoio e cuidado ao paciente; a coordenacdo e
continuidade de cuidados; a organizagdo e acessibilidade; as instalagdes e equipamentos; e a

satisfacdo global. Outro exemplo ¢ o projeto QUASER que também recorre a uma medida
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quantitativa. Contempla na dimensdo da experiéncia do paciente oito componentes: acesso
rapido e cuidados de satde fidveis; tratamento eficaz por profissionais confidveis; informacao
clara e compreensivel; apoio para o autocuidado; envolvimento na decisdo e respeito pelas
preferéncias do paciente; cuidado fisico e necessidades ambientais; suporte emocional,
empatia e respeito; envolvimento e apoio da familia e cuidadores; continuidade e transicdo de
cuidados (Robert et al., 2011; Wiig et al, 2014). O projeto DUQuUE (Deepening our
understanding of quality improvement in Europe) ¢ mais um exemplo que também pretende
avaliar a qualidade na saude e que contempla a experiéncia do paciente, para além da eficacia
clinica e da seguranga do paciente. E um estudo de cariz multinivel e transversal com recolha
de dados, em contexto hospitalar e na transi¢ao de cuidados (pathway), aos profissionais e
pacientes, recorrendo a trés medidas para avaliar a experiéncia do paciente: 1) um instrumento
genérico de avaliacdo da experiéncia do paciente (NORPEQ); ii) uma medida de percecdo do
paciente na alta hospitalar (Care Transition Measure - CTM) e iii) uma medida de um tnico
item para avaliar o envolvimento do paciente nos cuidados e recomendacdo do hospital. A
CTM foi proposta por Coleman et al. (2002 e 2005) para pacientes com necessidades de
cuidados especificos e de alto-risco (e.g., idosos em situacdo de fragilidade, adultos com
doencas cronicas, pacientes oncoldgicos e criancas com necessidades especiais) € sujeitos a
diferentes niveis de compromisso com a coordenacdo de cuidados de saude. Os autores
propdem quatro componentes para a afericdo da experiéncia do paciente na alta hospitalar: o
conhecimento critico (responsabilidades e confianca em lidar com a satide e conhecimento da
prescricdo e efeitos secundarios da medicagdo); a importancia das preferéncias
(referenciacdo); a gestao da preparagdo (para a mudanca) e a existéncia de um plano de saude
escrito e compreensivel. Esta medida ¢ também aplicada no estudo II desta investigagdo, na
alta hospitalar, i.e., na transicdo de cuidados do internamento hospitalar para as unidades de

cuidados continuados.

Nesta analise verifica-se que a maior parte das medidas de aferi¢do da percecao dos pacientes
sobre a qualidade dos cuidados sdao focados no desenvolvimento de servigos organizacionais
ou limitados a contextos especificos como seja a alta hospitalar, o ambulatério ou o
internamento hospitalar. Face a auséncia de uma medida para avaliar a experiéncia dos
pacientes ao longo de todos os cuidados e em todas as unidades de satde foi desenvolvida a
PEACS 1,0 (Patients Experiences Across Care Sectors) (Noest et al., 2014). Esta medida
pretende aferir a experiéncia do paciente, em todas as interveng¢des/cuidados a que for sujeito

e detectar possiveis falhas de qualidade ao longo de todos os cuidados prestados. As
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dimensdes contempladas sdo a partilha de informagao para a tomada de decisdo, a educagdo e
informacdo do paciente, a equipa de enfermagem, disponibilidade dos médicos, plano de
tratamentos, informacao na alta hospitalar e follow-up, cuidados preliminares, coordenacao de
cuidados e transi¢do, e resultado (Noest et al., 2014). Nao obstante as especificidades da
medida parece existir uma semelhanga nas componentes aferidas com as outras anteriormente
referidas. Pode inferir-se que ainda se procura na atualidade um “caminho” para a avaliacao
desta dimensao da qualidade. A auséncia de uma defini¢do concreta e consensual pode estar

na sua origem.

No que concerne aos CC, ndo se encontraram estudos especificos neste dominio, ainda que
nas avaliagdes de satisfacdo e do estado de saude e qualidade de vida, comummente aplicadas,
possa encontrar-se alguma componente da experiéncia do paciente. Na revisdo efetuada por
Kane e Kane (2000) verifica-se que as medidas tendem a seguir padrdes comuns, abrangendo,
de uma forma geral, as componentes: estado de satde; fungdo fisica; fungdo cognitiva; satide
mental; fungdo social; estado de elegibilidade; situacdo financeira e apoio familiar (Anexo 5).
Os itens que tendem a aferir a experiéncia do paciente sdo: i) os aspetos interpessoais
(comunicacdo e relacionamento cuidador/paciente); ii) a informagdo, apoio e cuidado ao
paciente e iii) as instalagcdes e equipamentos. A tomada de decisdo nos cuidados de satde e
particularmente, nos cuidados continuados devera compreender um maior envolvimento dos

pacientes e seus familiares.

1.4.2.3 - A Experiéncia do Paciente na Transi¢do de Cuidados: Barreiras e Fatores

Facilitadores

Durante um episdédio de doenca, os cuidados podem ser assegurados por diversos
profissionais e em varias unidades de saude ou areas de especializagdo, colocando assim o
paciente a ser alvo de cuidados fragmentados. No caso dos cuidados continuados de satde, e
especificamente na RNCCI em Portugal, ambito deste estudo, o paciente vivencia vdrias
transi¢des. O paciente transita entre o hospital ou cuidados primarios para outras unidades de
saude (e.g., UCCI) ou domicilio, e tanto no hospital como nas UCCI entre varias
especialidades ou niveis de prestacio de cuidados, e com a intervencdo de equipas
multidisciplinares (médicos, enfermeiros, técnicos de diagnostico e terapéutica, técnicos
superiores de saude, assistentes sociais, gestores, técnicos administrativos, familiares, etc.). A
experiéncia do paciente assume aqui elevada relevancia face aos cuidados fragmentados de

que ¢ alvo e por ser o ator constante no processo.
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Quando varios cuidadores atuam de forma independente, sem um plano de cuidados
integrados, os pacientes podem ser adversamente afetados (Coleman, Smith, Frank, Eilertsen,
Thiare e Kramer, 2002; Borthwick, Newbronner e Stuttard, 2009). Os cuidados fragmentados
podem resultar em recomendacdes contraditdrias sobre a autogestdo do estado de saude/de
doenca, regimes desajustados de medicamentacdo, com elevado potencial para o erro e
duplicacdo, follow-up com falhas e preparagdo inadequada do paciente e do novo prestador de
cuidados relativos aos cuidados a serem prestados (Institute of Medicine, 2001). Esta
fragmentacdo pode ainda originar uma maior utilizagdo dos cuidados de emergéncia
hospitalar e eventuais reinternamentos, aos quais estdo associados custos de cuidados mais
elevados (Coleman et al., 2002). O desafio atual da gestdo da qualidade na saude é o foco na

centralidade do paciente incluindo um enfoque intersectorial (Noest ef al., 2014).

A gestdo da transicdo de cuidados de tem sido definida como o conjunto de ac¢des destinado a
assegurar a coordenagdo e continuidade dos cuidados recebidos pelos pacientes aquando da
sua transferéncia entre unidades ou niveis de prestagdo de cuidados e profissionais de satde
(Coleman e Boult, 2003; Coleman ef al., 2005; Parry et. al., 2008). Nos CC, a gestdo das altas
hospitalares (ou seja, a transi¢ao dos cuidados entre o hospital e outras unidades de satde ou o
domicilio do paciente) torna-se fundamental. Destacam-se dois modelos de gestdao de altas:
um primeiro que compreende duas fases (a preparagdo da alta e o apoio a alta/ cuidados pds-
alta) (Mistiaen et al., 2007), e um segundo que contempla quatro fases (os protocolos de
planeamento da alta; os programas de avaliagdo global; as intervengdes de apoio as altas e as
intervengdes educacionais) (Parker, Peet, McPhersom, Cannaby, Abrams, Baker, Wilson,
Lindesay, Parker e Jones, 2002) (Tabela 8). Os dois modelos sdo semelhantes quanto aos
objetivos propostos e ambos refletem a importancia da preparagdo e gestdo da alta, e a
intervencdo pods-alta. Em termos genéricos, o segundo modelo centra-se mais numa logica de
gestdo do processo € nos procedimentos, enquanto o de Mistiaen et al. (2007) se posiciona na
perspectiva do paciente, permitindo, por isso, pela sua menor estandardizacao, uma melhor
customizagao ao paciente ¢ a flexibilidade necessaria para esta individualiza¢dao. A preparagao
da alta hospitalar ¢ definida como o processo composto por varias etapas que visam antecipar
alteracdes nas necessidades de cuidados dos pacientes e a longo-prazo assegurar a
continuidade dos cuidados de saide. O apoio a alta ¢ definido como o conjunto de
intervengdes no hospital ou apds a alta realizadas por profissionais do hospital, com os
objetivos de suavizar a transi¢do do hospital para o domicilio ou outras unidades e de prevenir

ou diminuir os problemas apds a alta hospitalar (Mistiaen et al., 2007).
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Tipos de . ..
Autores . P . Caracteristicas Objetivos
intervencoes
- Organizar a prestacdo de cuidados
. - Preparar os pacientes de modo a minimizar o seu tempo de estadia no hospital
Preparagao/ g L . e
. . - Priorizar a referenciacdo do paciente para o domicilio
planecamento  Ocorre sobretudo durante a admissdo . . i . i
. - Tornar a necessidade de cuidados pds-alta pelos pacientes menor possivel
da alta hospitalar

Mistiaen et
al. (2007)

- Assegurar que os cuidados prestados pelas instituigdes sdo devidamente informados e
organizados, evitando situacdes de ndo satisfacdo de necessidades, readmissdes e/ou ocorréncia
de morte por complica¢des e deterioragdo de cuidados apds a alta

Apoio a alta/
cuidados pos-
alta

Ocorre sobretudo durante e apo6s a alta
hospitalar

- Prevenir, facilitar ou resolver problemas que surjam apds a alta, de modo a prevenir readmissdes
hospitalares ou admissdes no sistema de cuidados de institucionaliza¢do

- Maximizar a recuperagao

- Melhorar o estado funcional, emocional, social e de satide no periodo pos-alta

Parker et al.
(2002)

Protocolos de
planeamento
global da alta

Acdes ou intervencdes quer estandardizadas,
quer customizadas, envolvendo a avaliagdo,
coordenagdo e implementagdo do plano de
alta, antecipando as necessidades pds-alta

- Prevengdo de readmissdes desnecessarias
- Manutencédo do estado de satde dos pacientes
- Redugdo do fardo dos prestadores de cuidados

Programas de
avaliacdo
global

- Programas baseados no hospital ou no
apoio prestado aos pacientes que obtiveram
alta recentemente.

- A avaliagdo do estado de satde e das
necessidades sociais e de reabilitagdo, com
cariz multidisciplinar e multidimensional,
por meio da utilizagdo de instrumentos de
avaliagdo estandardizados

- Os resultados das avaliagdes sdo utilizados para informar ou promover o tratamento, sendo tidos
como recomendagdes de gestdo a serem implementadas nas unidades de internamento

Estas recomendagdes sdo fornecidas ao médico ou a equipa de tratamento, podendo ainda ser
entregues no domicilio do paciente, como também noutras unidades ambulatérias (day hospital
ou outpatient clinic)

-Os planos de alta s@o tidos como componentes importantes destes programas, os quais embora
ndo centrados em torno do processo de alta, procuram a promogao da melhoria do estado de saude
¢ autonomia no modo de vida por meio da interveng@o e reabilitagdo médica

Intervencoes
de apoio as
altas

Apoio aos pacientes em situagdo de pos-
experiéncia do processo de alta hospitalar
(ap0s a periodo de internamento hospitalar)

Profissionais do hospital ou da comunidade contactam os pacientes apos a alta com o objetivo de
prestag@o de apoio. As abordagens podem tomar a forma de telefonemas ou prestagdo de cuidados
no domicilio do paciente por equipas hospitalares

Intervencoes
educacionais

Destinam-se aos pacientes que se encontram
a ter alta

- Melhoria da gestdo dos cuidados poés-alta através da disponibilizagdo da informacdo ou de
formag@o mais ativa e ainda, visitas domicilidrias ou telefonemas de acompanhamento
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O processo de gestdo das altas hospitalares ¢ critico nos CC. Vérias questdes podem ser
levantadas nesta transicdo de cuidados, tais como: i) quais os seus efeitos, no curto prazo, no
estado de saude e qualidade de vida dos pacientes? ii) quais os impactos, no médio e longo
prazo, no estado de saude e qualidade de vida dos pacientes e cuidadores formais ou
informais? e iii) quais os efeitos na utilizacdo dos servicos de satde e nos custos associados?
Ainda se podem colocar outras questdes mais especificas, tais como: a duragdo do
internamento, a referenciagdo dos cuidados, o estado fisico e mental do paciente, a
informacao que ¢ prestada aos paciente, o tipo de relacionamento cuidador-paciente, a gestao
do processo de alta centrada no paciente ou centrada nos procedimentos interferem no
processo da alta hospitalar? Neste ambito o estudo de Mistiaen et al. (2007) evidencia que na
gestdo da alta hospitalar centrada no paciente obtém-se uma menor duracdo no internamento
nas unidades de cuidados continuados, a preferéncia do paciente ¢ o domicilio, ha melhores
resultados do estado de satide, menor nimero de readmissdes € menores custos associados aos
cuidados de saude. Face aos resultados obtidos efetuou-se uma sistematiza¢do no anexo 6 das

dimensodes analisadas, tipos de intervengao, principais resultados e correspondentes fontes.

Os défices no planeamento e gestdo das altas podem gerar impactos de elevada gravidade e/ou
complexidade nos pacientes, os quais podem surgir logo nas primeiras semanas apoés a alta,
resultando em complicagdes de salide e consequente reinternamento hospitalar (Mistiaen et
al., 2007; Hesselink et al., 2012). Outros impactos podem passar pelo agravamento na
dependéncia de terceiros nas atividades de vida didrias, menores niveis de independéncia na
execu¢do de autocuidados de saude, dificuldades na leitura dos folhetos informativos dos
medicamentos ou sua dosagem, desconhecimento dos servigos disponiveis, desconforto
sintomatoldgico; problemas quer fisicos, emocionais e sociais e consequente perda da

qualidade dos cuidados (Arah et al., 2003; Borthwick et al., 2009; Hesselink et al., 2012).
1.4.2.3.1 - Barreiras na Transicio de Cuidados

As ineficiéncias na transicao de cuidados t€ém vindo a ser evidenciadas em diversos estudos
(e.g., Coleman, 2003; Coleman e Berenson, 2004; Shadmi, Zisberg e Coleman, 2009; Schoen
et al.,2011; Hesselink et al., 2012) podendo, a maior parte das vezes, ser percecionadas pelo
paciente e se sinalizadas serem evitadas. Destacam-se entre outras: os pacientes ndo serem
devidamente preparados para as exigéncias no periodo pos-alta, verificando-se a inexisténcia
de instrucdes de follow-up dos cuidados ou sobre a medicagdo a tomar, causando nos

pacientes e seus familiares sentimentos de stress, ansiedade e a sensacdo de abandono
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(Coleman, 2003; Schoen et al., 2011; Hesselink et al., 2012); a ndo disponibiliza¢do de
informacao sobre o plano de tratamento hospitalar, a inexisténcia da pratica de reporting aos
cuidadores apos a alta hospitalar, e quando verificado o reporting, este pode nao possuir a
informacao necessaria (Shadmi et al, 2009). Acrescem as pressdes nos hospitais para
periodos de internamento mais curtos que levantam exigéncias a gestdo das altas hospitalares
e a coordenagdo da transicdo de cuidados (Hesselink et al., 2012). O tipo de financiamento
(publico, privado, ou misto) pode também traduzir-se numa ineficiéncia que contribui para

uma acrescida fragmentagao na prestagao de cuidados (Konetzka e Werner, 2010).

Neste ambito da identificacdo de barreiras na transicdo de cuidados destaca-se o estudo
realizado por Luxford ef al. (2011) em institui¢des de reconhecida referéncia na prestagdo de
cuidados (com prémios nacionais de cuidados centrados no paciente, objeto de estudos de
caso sobre lideranca organizacional centrada no paciente ou com avaliagcdes acima da média
nacional na area da experiéncia do paciente). Os resultados relevam a mentalidade dos
profissionais focada no prestador em vez de centrada no paciente e a morosidade na mudanga
da cultura organizacional. Hesselink et a/. (2012) também corroboram com estas ineficiéncias
no caso especifico dos CC. Identificam no processo de transi¢do hospitalar para os cuidados
continuados 15 tipos de categorias de barreiras agregadas em 4 dimensdes: 1) priorizagao das
consultas de alta hospitalar pelos profissionais de saude; i1) tomada de decisdao do processo de
alta; ii1) antecipagdo pelo profissional de satide das necessidades e preferéncias do paciente e
1v) fatores organizacionais, considerando a perspectiva dos profissionais e dos pacientes. No

anexo 7 apresenta-se uma analise sistematizada das barreiras identificadas.

Na primeira dimensao releva-se a falta de tempo dos profissionais de saude para assegurarem
o total acompanhamento do processo de alta, as informagdes ao paciente e familiares, a
priorizacao dos cuidados agudos e urgéncias hospitalares e, por vezes, o ndo cumprimento ou
auséncia do protocolo da alta hospitalar. Na dimensdo “tomada de decisdo do processo de
alta” verifica-se que nem sempre se assegura o envolvimento dos pacientes e familiares no
processo de referenciacdo e a tomada de decisdo ¢, por vezes, controversa (e.g., pressao de
atribuir alta e necessidade de camas vagas versus debilidade do estado de saude fisico e
emocional do paciente, e falta de preparacdo e ndo consideracdo pelas preferéncias do
paciente). A terceira dimensdo retrata as dificuldades da avaliagdo das necessidades e
preferéncias do paciente e familiares percecionada pelos proprios e pelos profissionais de

saude. A previsdo das capacidades de autogestdo dos pacientes, do seu estado emocional e
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informacdo sobre medicacdo, follow-up e recursos nem sempre ¢ a mais adequada. Como
barreiras organizacionais sao identificadas os turnos de trabalho na atribui¢do das altas, sendo
as altas hospitalares geridas por profissionais sem uma relagdo de proximidade com o
paciente e familiares, e a confusdo gerada pelo envolvimento de diferentes profissionais; a
falta de informacdo ou informagdo contraditdria; as pressdes para a existéncia de camas

vagas, as altas aos fins de semana e ainda as pressodes financeiras das unidades institucionais.

A identificagdo de barreiras e fatores facilitadores ¢ fundamental para a melhoria do processo
de alta, podendo originar repercussdes ao nivel das capacidades e competéncias de
autocuidados ou da prestagdo de cuidados pelos familiares, reduzir a ansiedade do paciente,
eventuais reinternamentos, eventos adversos no periodo pos-hospitalar e cuidados nao
previstos (Hesselink et al., 2012). Os cuidados experienciados pelos pacientes sdo vividos de
uma forma continua, independentemente da unidade de cuidados em que sdo assegurados.
Sendo o paciente o Unico elemento constante ao longo de toda a prestacdo de cuidados, a
responsabilidade pela gestdo destes cuidados é-lhe também atribuida, por defeito, para além
dos seus cuidadores. Para os pacientes assumirem esta responsabilidade necessitam de uma
preparacdo adequada, entender o grau de influéncia que detém sobre a gestdo da doenca e
saber com quem contactar para as questoes relacionadas com a sua saude. Devem ainda ser
incentivados a manifestarem-se quando as suas necessidades ndo sdao devidamente

asseguradas (Coleman et al., 2002).

No caso especifico dos cuidados continuados, Borthwick ez al. (2009) analisaram o processo
das altas hospitalares, ainda que na perspectiva dos prestadores (Anexo 8), e confirmam as
implicagdes negativas nas taxas de readmissdao, no processo de recuperagdo do paciente, na
experiéncia do prestador de cuidados e no prolongamento da prestacdo dos cuidados. Outros
resultados apontados nesta transi¢cdo de cuidados situam-se na morosidade na referenciagao,
acentuando-se este problema nas altas hospitalares (Coleman, 2002; Ehrlich et al., 2009),
verificando-se em algumas investigagoes (e.g., Baumann et al., 2007; Mistiaen et al., 2007) a
preparacdo das altas hospitalares como a principal causa na demora verificada. Os principais
problemas referidos foram: i) a espera pela avaliagdo relativa aos cuidados futuros; ii) a
espera pela intervengdo dos servigos sociais; iii) a espera por tratamento pelo SNS; iv) espera
por decisoes de financiamento e v) espera pela escolha do proprio paciente (Baumann ef al.,
2007). As razdes para o atraso nas altas hospitalares podem sistematizar-se em trés niveis: 1)

questdes relacionadas com a capacidade da prestacdo de cuidados quer de satde, quer sociais;
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i1) ineficiéncias no funcionamento interno hospitalar (planeamento limitado ou ineficiente das
altas, atrasos nas avaliagdes das situacdes de saude, preparagdo de medicamentos para a alta e
baixa disponibilidade dos servigos de transporte), e iii) questoes entre unidades de satde (falta
de protocolos entre as varias unidades do sistema). A duragdo das estadias hospitalares tem,
no entanto, nas ultimas décadas, apresentado um decréscimo, demonstrando a adequabilidade

das estratégias adotadas na gestdo das altas hospitalares (Mistiaen et al., 2007).
1.4.2.3.2 — Medidas e Fatores Facilitadores na Transicao de Cuidados

Perante as barreiras encontradas tem que se pensar em solucdes que facilitem ou potenciem
uma experiéncia positiva ao paciente e familiares e também aos prestadores de cuidados de
saude. Uma estratégia de prestacao de cuidados centrada no paciente potencia a priori uma
boa experiéncia (Berwick, 2003; Luxford et al., 2011). Realgam-se algumas medidas ou
fatores facilitadores essenciais: 1) uma liderangca forte, consistente e empenhada
(compromisso) com enfoque no paciente; ii) a comunicagdo da missdo, visao e estratégia dos
cuidados centrados no paciente aos profissionais; iii) o envolvimento dos pacientes, familiares
e prestadores de cuidados (e.g., criagdo de comités de aconselhamento ao paciente e
familiares, representagdo dos pacientes no conselho de administragdo, comités de melhoria da
qualidade e comités dos diretores dos servicos clinicos); iv) a disponibilizagdao de informagao
aos prestadores de cuidados e aos pacientes e familiares; v) a formagao aos cuidadores; vi) a
gestdo do estado emocional e cognitivo do paciente e dos familiares; vii) a valorizacao
sistematica da satisfagdo dos colaboradores; viii) a medigdo e avaliagdo regular (feedback e
reporting) com informag¢do detalhada sobre experiéncia dos pacientes e recorrendo a
diferentes fontes de recolha de dados (e.g., inquéritos, grupos focais, clientes andénimos,
feedback em tempo real, bases de dados sobre as reclamacdes e relatos de vivéncia pessoal);
ix) o redesenho continuo da prestagdo dos cuidados; x) a identificagdo, conhecimento e
sinalizagdo dos proximos prestadores de cuidados; xi) o aumento da consciencializagao,
responsabilizacdo e melhoria dos processos e protocolos da alta hospitalar; xii) as
competéncias técnicas e relacionais dos profissionais necessarias para a prestacdo de cuidados
centrada no paciente (e.g., capacidade de comunicagdo, orientagdo para o paciente,
capacidade de lideranca e capacidade de autoandlise para o desenvolvimento individual); xiii)
a responsabilizagdo e a existéncia de incentivos baseados em métricas de avaliacdo de
desempenho dos colaboradores a todos os niveis (e.g., board scorecards e dashboards); xiv)

disponibiliza¢do de sistemas de informagdo integrados e xv) uma cultura organizacional de
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apoio a mudanca e a aprendizagem (e.g., valorizacdo do feedback narrativo dos pacientes,
relatos de historias, inquéritos qualitativos ou artigos) (Mor, 2005; Luxford et al., 2011;

Borthwick et al., 2009; Hesselink et al., 2012).

Especificamente no processo de gestdo de alta hospitalar devem ser considerados dois tipos de
interagdes: interacdes entre o prestador de cuidados, o paciente e seus familiares, e as
interagdes entre o hospital e os prestadores de cuidados continuados (Hesselink et al., 2012).
E fundamental a comunicagio e envolvimento dos prestadores de cuidados (os profissionais
de saude (médicos, enfermeiros, terapeutas, técnicos de saude ou auxiliares de agdo médica),
os cuidadores informais (conjuges, filhos, outros familiares, vizinhos, amigos ou empregados
domésticos), os gestores de unidades de cuidados de saude, os profissionais e gestores dos
servigos sociais e restantes stakeholders) ao longo de todo o processo de transi¢do, avaliagcdo
minuciosa das suas necessidades e capacidades, e ainda os potenciais beneficios da formagao
(Borthwick er al., 2009). E, igualmente, necessario um bom relacionamento entre o(s)
cuidador(es) e o paciente. Os cuidadores devem demonstrar humanizacdo e personalizagao
nos cuidados prestados, o que nem sempre ¢ de facil execu¢do dado o nimero elevado de
atendimentos por dia e por terem que lidar diariamente com situagdes de doenca e sofrimento.
A interagdo destes profissionais, com formacdo adequada, podera traduzir-se em mais um
elemento para a prossecugdo de resultados positivos para o paciente (Hausman, 2004). Um

dos valores fundamentais nesta relacao assenta na confianga.

Nos cuidados de saude a confianca ¢ fundamental e a sua “forca motriz” inicia-se na relagao
paciente/médico. Os pacientes confiam que o meédico atuard em funcdo do interesse do
paciente (Davies e Rundall, 2000). Ao analisar a natureza da confianca nos cuidados de satde
os autores com base em alguns estudos (e.g., Mechanic, 1996; Mechanic e Schkesinger, 1996;
Mechanic, 1998) identificaram cinco expectativas dos pacientes relativamente aos seus
médicos, nomeadamente: i) atuagcdo: comportamento do profissional de saide em funcdo do
interesse do paciente; i1) competéncia: detencdo de conhecimentos e competéncias pelo
médico para a prestagdo do cuidado mais eficaz ao paciente; iii) controlo: capacidade detida
pelo médico sobre os recursos necessarios a prestagdo de cuidados; iv) confidencialidade: a
partilha de informacdo pessoal sd ocorrera como requisito para a prestacdo de cuidado ao
paciente, e v) divulgacdo: o médico ndo ocultard do paciente qualquer informagao relevante e
importante. Elevados niveis de confianca dos pacientes nos médicos geram mais-valias, tais

como: a reduc¢do do fardo para os pacientes; a reducdo da necessidade de procura de outros
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cuidados (menor procura de outras opinides e estimulo da confianca na escolha do médico);
maior lealdade para com os pacientes; maior abertura para com o paciente; melhoria da
comunicagao entre o paciente e o médico; maior adesdo face ao tratamento prescrito; melhoria
da satisfacao do paciente; melhoria dos resultados; maior confianga para o paciente e redugao
da ansiedade e de conflitos. Das desvantagens destacam-se o abuso de confianga ou
possibilidade de oportunismo, paternalismo e sobre-exposi¢do ao risco (Davies e Rundall,
2000). Concluem estes autores que altos niveis de confianga dos pacientes nos médicos
poderdo ser uma componente a ter em conta na prestagao de cuidados. Os estudos apontam
ainda para uma diminui¢ao da confianca dos pacientes nos seus planos de satude, estando tal
associado a gestao de cuidados, ou seja, ao duplo papel imposto pela gestdo de cuidados aos
profissionais de saude. A orientagdo para resultados pode forcar estes profissionais a
dividirem por um lado, a sua fidelidade com os pacientes versus sua organizacao, € por outro,

pacientes versus gestao de cuidados.

O reporting publico de erros profissionais ¢ um dos exemplos que afeta a confianga assim
como novas praticas introduzidas na gestdo de cuidados de satde (e.g., a partilha do risco,
requerimentos de pré-autorizacdes, orientacdes praticas e revisdo de utilizacdo, a introducao
de pressodes e conflituosidade nos médicos) que poderdo alterar o que os pacientes esperam
dos seus médicos, interferindo por isso na confianga. Nesta interacdo, a satisfacdo e
motiva¢ao dos profissionais fomentadas por uma lideranca inspiradora e visiondria sdo

necessdarias para a qualidade dos cuidados (Parreira, 2006).

As estratégias atuais de melhoria da qualidade apontam para o esfor¢o das organizagdes de
saude, profissionais, pacientes e familiares, cuidadores informais, gestores de cuidados de
satde e restantes stakeholders no sentido de promoverem o seu envolvimento no processo de
mudanga centrado no paciente, assim como de fomentarem aprendizagens através da
experiéncia do paciente. Uma abordagem cada vez mais centralizada no paciente em que ¢
fundamental a sua vivéncia ao longo de todo o processo de prestacdo de cuidados. Sendo
ainda um caminho a trilhar nos cuidados de saude em geral, ¢ ainda maior nos CC pelas
particularidades que se revestem e pela importancia que vém cada vez mais assumindo. Nos
CC portugueses, face as varias transicdes entre unidades de satde e cuidadores, ndo se
conhece a percecao dos pacientes no continuum desta prestagcdo e eventuais ganhos em saude
e qualidade de vida. Este ¢ um dos objetivos do estudo II deste trabalho, pretendendo ser um

contributo para a melhoria da qualidade dos CC.
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1.5 - A Responsabilidade e Implicacées nos Cuidadores Informais — a Sobrecarga

A prestagdo de cuidados continuados implica responsabilidades acrescidas aos diferentes
cuidadores. O conceito fardo/sobrecarga (burden) reflete aquilo que impde responsabilidades
e os efeitos que esta atividade gera no cuidador, sendo particularmente, mais expressivo e
sentido nos cuidadores informais. Véarios aspetos sdo enumerados como potenciadores do
incremento de atividades nesta prestagdo de cuidados e consequente acréscimo da
responsabilidade e também como indutores de tensao nos cuidadores informais, em particular,
tais como: 1) o envelhecimento da populacdo e a extensdo da longevidade dos pacientes
crénicos implicam um acréscimo temporal da necessidade de prestagao de cuidados pelos
familiares ou outros; ii) familias de menor dimensdo e menor separa¢do geografica entre os
familiares levam a uma intensificacdo dos problemas dos familiares na prestagao dos
cuidados; iii) alteracdes na prestacao de cuidados (cada vez menor institucionalizagdo ¢ maior
gestao dos cuidados) implicam o retorno de um nimero crescente de pacientes cronicos para a
comunidade; iv) avangos tecnoldgicos e estratégias de incremento dos cuidados de
ambulatério provocam o requisito do envolvimento dos pacientes e suas familias numa
prestacdo de cuidados mais exigente e complexa. Por outras palavras, as formas de tratamento
mais recentes bem como as alteragdes politicas e econdomicas, na maioria dos paises, resultam
numa transferéncia dos cuidados de internamento para os de ambulatorio, colocando novos e
maiores desafios no desempenho dos familiares e amigos dos pacientes e v) crescentes
complexidades motivadas pelas rdpidas alteracdes do sistema de satde impulsionam
dificuldades no acesso a informacao, gestao de pagamentos e negociagdes sobre os cuidados a

prestar (Sales, 2003; Deeken, Taylor, Mangan, Yabroff e Ingham, 2003).

Quando se abordam os cuidados continuados informais levantam-se algumas questdes e que
estruturardo este trabalho, das quais se destacam: i) quem ¢ o cuidador informal? ii) que
atividades desenvolve, condi¢des de realizacdo e consequentes impactos? iii) que opgdes
existem face a outras solu¢des de cuidados formais, quer para o paciente como para o
cuidador (pessoa significativa ou outra)? iv) qual o estado de satde e qualidade de vida dos

pacientes? e v) que efeitos gera esta prestagdo de cuidados nos respectivos cuidadores?

Embora os cuidados informais possam ser entendidos como uma responsabilidade coletiva
(ao nivel do financiamento, provisao de servicos e papéis reguladores desempenhados pelos
respectivos governos) cuja interpretacao varia de sociedade para sociedade, a principal

responsabilidade de assegurar estes cuidados de satde recai frequentemente sobre a familia e
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amigos. O cuidador informal é, entdo, a pessoa, familiar (conjuges, filhos e outros familiares)
ou ndo (vizinhos, amigos, voluntarios e outros) que presta cuidados de satide e apoio as
atividades de vida, didrias e/ou instrumentais, a pessoa que “sofre”” de uma doenga ou carece
de ajuda, sem receber qualquer remuneragdo. Estes cuidados sdo prestados no ambiente
familiar do paciente, isto é, na habitagdo do proprio ou na dos cuidadores informais.
Distinguem-se dois tipos de cuidadores, o principal e o secundario, sendo o primeiro o que
proporciona a maior parte dos cuidados e o secundario aquele que auxilia o cuidador principal
em algumas tarefas ou pontualmente, quando solicitado (Penrod, Kane, Kane e Finch, 1995;
Martin, 2005; Sousa, Figueiredo e Cerqueira, 2006). Estes cuidados s3o prestados
maioritariamente pelas mulheres, em part-time, constituindo-se, comparativamente aos
restantes sectores da economia, uma caracteristica comum deste sector. Por exemplo na
Europa, sdo as mulheres, com idade igual ou superior a 18 anos, que dedicam, em média,
mais ou menos trés horas didrias nesta atividade (aproximadamente, 11 horas/semana)
comparativamente aos cuidadores masculinos com 8 horas/semana (Tjadens e Colombo,
2011). Apesar da grande variabilidade relativa a estimativa do niimero de prestadores de
cuidados informais, esta poderd variar, na Europa dos 25 entre 19 milhdes (numa defini¢ao
mais restrita) € 100 milhdes (numa defini¢do abrangente). Acresce que o numero de
cuidadores informais € superior (aproximadamente, em dobro) ao nimero de cuidadores
formais. Na Europa, a contribui¢do econémica dos cuidados informais situa-se entre 2,01% e
3,68% do PIB, o que evidencia o seu valor econdmico, bem como a necessidade de serem

alvo de particular atencao face ao seu elevado crescimento (Colombo et al., 2011).

Nesta prestacdo de cuidados destacam-se, de entre outras, as seguintes atividades
desenvolvidas pelos cuidadores informais aos seus pacientes (Sequeira, 2007): 1) assegurar a
vigilancia do estado de satde e a ligagdo com os servicos de satde; ii) promover a autonomia
e independéncia; iii) adaptar o ambiente de modo a prevenir acidentes; iv) assegurar um
ambiente confortavel e condigdes para o bem-estar e repouso adequado; v) promover o
envolvimento/participacdo da familia; vi) assegurar a comunicagcdo e a socializagdo; vii)
manter ou estimular uma ocupagdo/atividade, o interesse no desenvolvimento de um projeto,
historia de vida, religido ou outros; viii) supervisionar/ incentivar atividades fisicas; ix)
supervisionar/incentivar atividades de lazer e sociais; x) supervisionar, apoiar ou substituir
nas atividades de vida diaria basicas e/ou instrumentais), autocuidado (higiene corporal,

mobilidade, seguranca, alimentacdo), utilizagdo do telefone, ir as compras, cozinhar, entre
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outras; xi) prestar outros cuidados em cada caso especifico e segundo diretrizes dos

profissionais de saude que assistem o paciente.

Do papel de prestador de cuidados informal advém impactos, tanto para o proprio como para
a sua familia, interferindo com a vida pessoal, familiar, profissional e social. Deeken et al.
(2003) verificam, no estudo realizado, que um quinto dos familiares de doentes graves foram
for¢ados a abandonar o seu trabalho ou a proceder a uma outra alteragdo de grande impacto na
sua vida, para poderem prestar cuidados ao paciente. Adicionalmente, praticamente um terco
reportou a perda de todas as poupancas familiares e 30% a perda da maior fonte de
rendimento familiar. Sales (2003) denota ainda a atitude do familiar prestador de cuidados em
esconder do paciente os sentimentos negativos por si experienciados, fato que, por si so,
consagra um custo emocional adicional. Alguns destes sentimentos sdo indicativos de um
estado de depressdo que ¢, na maioria das vezes, identificada como a sobrecarga do cuidador.
Sintomas como a sensagdo subjetiva de stress ou tensdo, medo, culpa, fadiga, frustragdo,
constrangimentos, contacto social restrito e alteragdes de autoestima sdo frequentes nestes
prestadores de cuidados. A sobrecarga ou a “incapacidade de ser resiliente ¢ a extensdo pela
qual o cuidador percebe que o seu estado fisico, social, mental e espiritual estd em sofrimento
como resultado da prestacdo de cuidados a0 membro da familia” pelo que as ‘“avaliagdes
cognitivas e afetivas que estes prestadores fazem aos potenciais fatores causadores de stress e

a sua forma de lidar com os mesmos”’ (Deeken et al., 2003:937) deverdo ser aferidas.

(3

Desta forma, consideram-se no conceito de fardo todas as dificuldades ¢ desafios
experienciados pelas familias como consequéncia de uma doenca de terceiros.” (Sales,
2003:34), i.e., as limitagdes (sociabilidade, ruturas comportamentais, incapacidade cognitiva,
incapacidade para desempenho das atividades de vida diaria) cujas consequéncias irdo variar
em fungdo do grau da incapacidade. E-lhes exigida uma elevada flexibilidade horaria,
associada a uma “pesada” e exigente prestacdo de cuidados, tanto fisica, como psicologica,
com impactos nas responsabilidades familiares, pessoais e profissionais (Tjadens e Colombo,
2011). Esta sobrecarga nos cuidadores informais €, assim, de cardcter multidimensional,
abrangendo ndo s6 as necessidades de presta¢do direta de cuidados impostas pela doenga
como o numero, duracdo e tipo de tarefas realizadas, como ainda a rutura de rotinas e papéis
familiares, preocupacdes financeiras com os custos clinicos e outros, perdas de rendimento,

deterioragdo da saude fisica e mental, e o stress/tensao originado pelo exercicio da prestagao.

Em sintese, como consequéncias relevam-se os problemas fisicos, psicologicos, emocionais,
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sociais e financeiros que afetam ndo sé o cuidador e o seu meio-ambiente mas, também, o

paciente (George e Gwyther, 1986, Lazarus, 1991 e Deeken et al., 2003).

Embora o termo fardo implique “...algo indesejado, inexoravelmente negativo, imposto, em
vez de escolhido, e algo que uma pessoa desejaria abandonar” (Sales, 2003:39), a maioria dos
cuidadores informais ndo considera, no entanto, a prestacdo de cuidados como uma
sobrecarga mas antes como um dever que ¢ voluntariamente realizado e como parte, por
exemplo, do papel de membro familiar. Conforme denota a autora, embora o conceito tenha
uma conotacdo negativa associada, ignora os elementos de contexto, afetivos, historicos e
relacionais. Representa, por vezes, a retribui¢do sentimental de alguém que também cuidou

outrora do cuidador, e a quem se dedica afetivamente ou o cumprimento de um dever moral.

No entanto, os custos de oportunidade da atividade de prestagao de cuidados podem ser
duradouros. De acordo com andlises da OCDE, com base nos resultados de inquéritos
aplicados a familias, a atividade de prestagdo de "cuidados pesados" (mais de 20 horas por
semana) estd associada a uma reducao no trabalho remunerado, a um maior risco de pobreza e
uma maior prevaléncia (20%) de problemas de saude do foro mental (Colombo et al., 2011),
deterioracdo do estado de saude, problemas financeiros devido aos custos extras e perda de
rendimentos (para o paciente ou o prestador de cuidados familiar). A falta de informacgao e
formacgao ¢ também referida como consequéncia. Paralelamente, a conjugacao da atividade de
prestacdo de cuidados e outras responsabilidades podem originar problemas de gestdo de
tempo e isolamento, com impactos na qualidade da prestacdao de cuidados, no relacionamento
e no estado de saude, tanto do paciente como do respectivo cuidador. Em virtude da prestagao
de cuidados afetar a participacao no mercado de trabalho, situacdes de redugdo e/ou atraso nos

ganhos e nas oportunidades (incluindo direitos de pensao) poderdo ser ainda verificadas.

Acresce ainda que por falta de medidas de seguranga sdo comuns situagdes de violéncia da
parte do paciente para com o seu cuidador (Deeken et al., 2003). Também no dominio da
seguranca do paciente se identificam questdes como a quase auséncia da gestdo do risco e
ocorréncia de eventos adversos (Hughes e Lapane, 2006; Lang, Edwards e Fleiszer, 2008). A
seguranc¢a do paciente, familiares ou outros cuidadores informais e formais estdo estritamente
ligados (Lang et al., 2008). Os cuidadores informais emergem como um grupo
particularmente vulneravel no que toca ao elevado risco de fadiga, burnout e depressao.
Contrariamente aos cuidados de satde de institucionalizacdo, ndo existem, nos cuidados

domicilidrios, um conjunto de standards nacionais respeitantes ao ambiente fisico em que a
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prestacdo de cuidados devera ser prestada. Todos estes fatores para além de poderem
estimular a alta e dispendiosa rotatividade nesta prestagdo de cuidados podem contribuir para

a baixa produtividade e qualidade dos cuidados prestados (Colombo et al., 2011).

A promog¢ao do bem-estar dos cuidadores informais e prevencao de eventuais consequéncias
negativas devem ser asseguradas pelo servicos governamentais € municipais, Servigos
privados, servigos religiosos, profissionais de saude, amigos, voluntarios e familia, como
facilitadores da gestdo e controlo de casos problematicos. Para além do elevado respeito que
se deve existir por estes cuidadores ¢ também fundamental desenvolver medidas que visem
colmatar a escassez de apoios técnicos, pecunidrios ou outros, a falta de conhecimentos de
cuidados de saude, a gestdo ineficiente, as fracas condigdes de trabalho e promover o
reconhecimento do seu trabalho. Ainda que em alguns paises se verifiquem medidas de apoio
aos cuidados informais, como as que sao referidas no Estudo I desta tese, elas parecem ser

insuficientes e noutros paises inexistentes ou residuais.

Este reconhecimento ¢ verificado por Deeken ef al. (2003) em que os profissionais de satde e
governos referem que o enfoque desta prestagdo de cuidados devera também recair sobre os
cuidadores e ndo somente no paciente alegando diversas razdes, nomeadamente (Deeken et
al., 2003): 1) os prestadores de cuidados com necessidades nao satisfeitas ou com um nivel de
sobrecarga elevada poderdao ver afetada a sua capacidade de funcionar de forma eficaz,
incluindo no papel que desempenham enquanto sistema de apoio continuo ao paciente; ii) 0s
pacientes estardo mais propensos a ter necessidades ndo satisfeitas se o grau de sobrecarga do
cuidador for elevado; ii1) dado o papel critico desempenhado pelo cuidador, se este fardo se
tornar excessivo, este papel poderd ficar comprometido; iv) uma elevada sobrecarga
potenciara o recurso a prestacdo de cuidados formal e consequente acréscimo de custos; v)
situagdes de fardos excessivos poderdo originar uma institucionalizacdo do paciente
antecipada ou desnecessaria, e vi) o papel destes cuidadores poderd originar uma deterioragdo

na sua saude fisica e mental.

O tema da sobrecarga dos cuidadores informais (mais especificamente, a sobrecarga familiar),
até aos anos 1960, teve um enfoque na conceptualizagdo e inser¢do do conceito na
comunidade cientifica. Nas duas décadas seguintes, com os estudos de Hoenig e Hamilton
(1966), assistiu-se a um desenvolvimento consideravel, relevando-se a distingdo entre as
componentes objetivas e subjetivas na sobrecarga e surgem os primeiros instrumentos para a

sua avaliacdo (Deeken et al., 2003). A partir dos anos de 1980 foi alargado o ambito do
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constructo ¢ a validagdo das dimensdes identificadas e sua aplicagdo. Véarios instrumentos
foram desenvolvidos para analisar e avaliar a sobrecarga do prestador de cuidados, suas
necessidades e medi¢ao da qualidade de vida, apresentando-se no anexo 9 uma sintese da

pesquisa efetuada.

A sobrecarga objetiva ¢ definida “como as exigéncias reais e interrupgdes do papel de cuidar”,
e a subjetiva “como o sofrimento/tensdo experienciado por via dessas exigéncias” (Deeken et
al.,2003:925). Especificamente, a sobrecarga objetiva refere-se ao “tempo gasto na prestagao
de cuidados, as tarefas de prestacdo de cuidados que sdo realizadas e possiveis problemas
financeiros” (Job, van Exel, op Reimer, Brower, van den Berg, Koopmanschap e van den Bos,
2004:204). Esta sobrecarga pode ainda ser definida como “as tarefas de cuidados diretos que
decorrem da doencga. Incluem as tarefas que t€ém que ser desempenhadas pelo prestador de
cuidado e/ou a sua familia (como ajudar, supervisionar, controlar, efetuar pagamentos, etc.),
as situagdes que sdo experienciadas (disturbios familiares e/ou na relagdes sociais.) e as
atividades que lhe deixam de ser possiveis de efetuar (hobbies, clubes, carreira, trabalho)
como consequéncia da tarefa de prestacdo de cuidados”. Outra defini¢cdo consiste “no tempo e
esforco exigido a uma pessoa para satisfazer as necessidades de outra” (Sales, 2003:34-35).
Por outras palavras, a sobrecarga objetiva € geralmente vista como o peso direto decorrente da
propria doenga e abrange todas as tarefas (controle, pagamentos, etc.), experiéncias do
cuidador (rompimento das relagdes com a familia ou as relagdes sociais) e as atividades que o
cuidador ndo pode fazer (passatempos, carreira, ocupacao) (Ugur e Fadiloglu, 2010). Refere-
se a exigéncia dos cuidados prestados face a gravidade e tipo de dependéncia e
comportamento do paciente, as consequéncias ou impacto na vida do cuidador (familiar,
social, econdémica, profissional). Foram desenvolvidas dimensdes transversais e respectivos

indicadores para afericdo desta sobrecarga (Anexo 10).

Por sua vez, o fardo subjetivo “refere-se ao impacto psicologico, social e emocional que os
prestadores de cuidados experienciam provenientes do fardo objetivo” (Job, van Exel, op
Reimer, Brower, van den Berg, Koopmanschap e van den Bos, 2004:204). O fardo subjetivo é
referido por Montgomery, Gonyea ¢ Hooyman (1985), George e Gwyther (1986) e Sales
(2003:36) como “o sofrimento ou desconforto sentido pelos cuidadores ao lidarem com os
fatores objetivos causadores de stress/pressdao.” Sales (2003:36) associa ainda “os custos
emocionais para a familia resultantes da doenga do paciente”. E o que o cuidador sente,

desencadeando tensdes pelos desafios fisicos, emocionais, financeiros e os relacionados com
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o “trabalho” que experimenta (Ugur ef al., 2010). As dimensdes desta sobrecarga sao o
isolamento social, o sentimento de responsabilidade pelo paciente, a preocupagdo, o
sofrimento/desconforto, estigma, vergonha e culpa. Incluem-se, ainda, a magoa e a perda, a
tensao cronica, as caracteristicas de “montanha russa” do decurso da doenca (ou seja, periodos
de melhoria, seguidos de um agravamento da situacdo, e vice-versa) e a dor empatica como
outras fontes de sofrimento. Traduz a experiéncia interna do individuo, i.e., a percecao
individual da sobrecarga pelas exigéncias e responsabilidades do seu papel de cuidador

(Sales, 2003). A tabela 9 apresenta os componentes destas sobrecargas.

Tabela 9- Componentes das sobrecargas objetivas e subjetivas

Sobrecarga Objetiva Sobrecarga Subjetiva
A. Tarefas diretas dos cuidados Reagdes pessoais a prestagdo de cuidados
- Ajudar o paciente nas tarefas de ADL - Sofrimento
- Supervisionar o paciente - Estigma
B. Tarefas indiretas dos cuidados - Preocupacéo
C. Lidar com as necessidades emocionais do paciente; - Vergonha
- Encorajar o paciente - Culpa

D. Efeitos da prestacdo de cuidados noutros aspetos da vida
- Interagdes entre familiares
- Rotinas familiares
- Tempos livres
- Trabalho/emprego
- Satide mental
- Rede social
- Outros aspetos fora do lar
- Criangas
- Consequéncias financeiras
Fonte: Adaptado de Sales (2003)

A sobrecarga subjetiva constitui um forte preditor do bem-estar, contrariamente a sobrecarga
objetiva (Vitaliano, Young e Russo, 1991; Sales, 2003). Isto porque nem todas as pessoas
sujeitas & mesma sobrecarga objetiva sentem o mesmo impacto, ou seja, 0 modo como 0s
cuidadores experienciam subjetivamente as exigéncias ndo ¢ inteiramente determinado pelas
condi¢des da prestacdo de cuidados. O modelo explicativo proposto por Lawton, Kleban,
Rovine e Glicksman (1989) baseia-se nestas duas perspectivas paradoxais, a sobrecarga e a
satisfacdo. Os cuidadores informais ao assumirem o seu papel ficam por um lado, sujeitos a
fatores negativos indutores de stress, € por outro, a aspetos positivos tais como a satisfagao e
o bem-estar pelos cuidados prestados ao paciente. Destacam-se, assim, diversas variaveis que
influenciam a avaliacdo da sobrecarga e satisfagdo do cuidador informal (Martins, Ribeiro e

Garret, 2003): 1) os fatores pessoais e situacionais (os primeiros contemplam os aspetos
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cognitivos € motivacionais, inerentes a personalidade, e os habitos comportamentais, que
diferenciam o controlo, dominio e desafio perante os conflitos). Os situacionais, externos ao
cuidador, dizem respeito ao tipo de acontecimento, a0 momento temporal e ao facto de ser ou
ndo uma situagcdo controlavel, ambigua, previsivel e/ou mutavel); ii) as caracteristicas
sociodemograficas e pessoais (e.g., idade, género, nivel socioecondmico, escolaridade e nivel
de maturidade, podem influenciar diferentes mecanismos e estratégias de coping); iii) as
crengas religiosas e filosoficas e o contexto cultural; iv) os fatores hereditarios, preparagao
para lidar com situagdes de separagdo ou perda pessoais, materiais ou econdomicas € o modo
de valorizagdo das situagdes e expectativas geradas; v) os fatores inerentes a doenca em si,
cronicidade, grau de dependéncia, exigéncias de cuidados e consequente tempo de assisténcia;
vi) proximidade e tipo de relacdo existente, suporte familiar, social e outros apoios
comunitarios, e vii) as experiéncias prévias e caracteristicas do ambiente fisico e

sociocultural.

Avaliar a satisfacdo e a sobrecarga percecionados pelos cuidadores informais e o estado de
saude e qualidade de vida dos pacientes ¢ fundamental para a melhoria dos cuidados
continuados de saude, permitindo, por um lado, a prevencdo de cuidadores como potenciais
pacientes do sistema e do risco de institucionalizacao do dependente, e a definicao de politicas
e estratégias de intervencao adequadas (WHO, 2002a; Vitaliano, Young e Zhang, 2004). Para
a avaliacdo especifica das necessidades destes cuidadores, ainda que com varias controvérsias
quanto as varidveis a contemplar, apresenta-se uma analise sintética de alguns dos

instrumentos analisados no anexo 11.

A avaliacao da qualidade de vida dos cuidadores informais tem vindo, nas ultimas décadas, a
ganhar importancia entre os profissionais da saide e investigadores, para além da avaliagdo da
qualidade de vida do paciente que ¢ vastamente reconhecida pelos prestadores de cuidados
como um resultado chave nas intervenc¢oes relacionadas com o seu estado de saude. Nao ha,
contudo, com base na revisao de literatura efetuada por estes autores, uma abordagem comum
e consistente no que toca a definicdo das dimensdes dela integrantes. A medi¢ao da qualidade
de vida inclui as avaliagdes do bem-estar fisico, emocional e social, sendo que no contexto
destas dimensdes, alguns instrumentos especificos incluem a medi¢ao das varidveis familiar,
espiritual e financeira. No entanto, na maioria dos estudos ndo esta refletida a percegdo
objetiva mas a avaliacdo da percecdo subjetiva do prestador de cuidados ou do paciente.

Alguns dos instrumentos desenvolvidos neste ambito encontram-se sistematizados no anexo
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12. Face ao exposto, verifica-se a sobreposi¢do de contetidos nos instrumentos relativos ao
fardo, as necessidades e a qualidade de vida dos prestadores de cuidados (Deeken et al.,
2003). Existem lacunas na literatura quanto a necessidade de uma ferramenta de analise que
preencha os requisitos ao nivel da robustez psicométrica e a facilidade de aplicacdo para
utilizagio na avaliagdo clinica das necessidades do prestador de cuidados. E necessario
determinar a possibilidade de sintese entre as vdrias linhas de investigacdo no sentido de
defini¢ao e de medigcdo da experiéncia do prestador de cuidados, bem como de afericdo da

variacao dessa experiéncia no decurso da doenga e intervengdes ao longo do tempo.

Em sintese, a atividade do prestador informal de CC ¢é complexa, dindmica e exigente
atendendo ao inimero conjunto de tarefas e por vezes, novas, levando a situagdes de auséncia
e/ou insuficiéncia das competéncias expectaveis. E um processo com constantes variagdes ao
longo do tempo, nas percecdes e necessidades quer dos cuidadores quer dos pacientes, na
situacdo de dependéncia, do estado de saude fisica e mental, do contexto familiar e social, do
tipo de apoio, da relacdo de parentesco/afinidade com o prestador, entre outros fatores
relevantes a aferir nestes cuidados. Em termos globais, como referem Colombo et al. (2011),
qualquer abordagem dos CC e, particularmente, nos informais deve incidir sobre trés ambitos
de reflexdo: 1) centrada nos cuidadores (que cuidam por amor ou obrigagdo), i1) centrada nos
pacientes (que podem preferir ser apoiados por familiares, amigos e vizinhos) e, iil) centrada
nos governos (que de outra forma, incorreriam em maiores custos relativos aos cuidados

formais, necessitando, por isso, de todo o apoio disponivel para as pessoas dependentes).

Ainda que existam alguns estudos no dominio dos cuidadores informais (e.g., Sales, 2003,
Deeken et al., 2003, Colombo et al., 2011 e Bragstad et al., 2014) verifica-se uma lacuna
relativa aos efeitos nos prestadores informais de cuidados de sailde com pacientes abrangidos
pelos critérios de elegibilidade da RNCCI, ou seja, com requisitos para uma prestagdo de
cuidados formal. E imprescindivel que o cuidador informal seja considerado como um “ator”
importante nos cuidados de saude e no ambito dos CC, em particular, pela responsabilizagao
nas atividades desempenhadas e repercussdes na sua vida pessoal, familiar, profissional e
social. Tém que se avaliar as suas competéncias para esta prestagdo de cuidados e os
eventuais impactos, e ainda, o ESQV dos respectivos pacientes de modo a definirem-se,
proactivamente, politicas e estratégias para a prestacao informal de cuidados de saude. Este

constitui um dos objetivos do estudo III.
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CAPITULO II - Estudo I: Os Cuidados Continuados de Saiide de Portugal e noutros

paises: uma analise comparativa

Introducio

A “transi¢ao demografica” (e.g., reducao das taxas de mortalidade, e consequente, tendéncia
para o aumento da esperanca de vida e envelhecimento da populagdo), a “transicao
epidemioldgica” (e.g., passagem da prevaléncia de doengas infecciosas para doengas cronicas
e continuadas), a proliferagdo do virus HIV, os acidentes de trafego, as alteragdes nos
modelos sociais, a violéncia, o aumento da populagdo com niveis de rendimento inferiores aos
necessarios e ainda as circunstancias politicas e prioridades governamentais, € o aumento dos
custos para niveis nunca antes atingidos, t€ém levado os paises ao desenvolvimento de
estratégias e politicas de cuidados de saide em geral e particularmente de cuidados
continuados de satde (CC) (WHO, 2002a; Ikegami e Campbell, 2002; Petty, 2007; Ehrlich et
al., 2009; Kraus et al., 2010; Colombo et al., 2011; Tjadens e Colombo, 2011). Denota-se
efetivamente na evolugdo dos CC a reformulagdo de estratégias ou a criagdo de solugdes
adaptadas as necessidades que vao surgindo, tornando-os quase unicos e especificos de cada
pais (Palley, 2005; Hassenteufel e Palier, 2007; Petty, 2007; Odier, 2010). Neste contexto o
financiamento, a provisao, a organizagao e gestao destes cuidados sao desafios com os quais a
sociedade contemporanea se debate (WHO, 2002a; Ikegami e Campbell, 2002; Petty, 2007;
Ehrlich et al., 2009; Kraus et al., 2010; Colombo et al., 2011; Tjadens e Colombo, 2011).

A concecdo de uma matriz comparativa dos sistemas de CC de varios paises, a semelhanca
dos diversos estudos que tém sido desenvolvidos para os sistemas de saude em geral (e.g., van
der Zee e Kroneman, 2007; Hassenteufel e Palier, 2007; Wendt et al., 2009a; Wendt et al.,
2009b, Odier, 2010; Marmor e Wendt, 2012) pode constituir uma resposta aos desafios
apontados nesta area da satide. Face a auséncia na literatura de uma taxonomia coerente para a
caracterizagdo dos sistemas de saude e com base nos contributos de varios estudos (e.g., Field,
1973; Terris, 1978; Frenk e Donabedian, 1987; OECD, 1987; Burau ¢ Blank, 2006; Moran,
1999; Hassenteufel e Palier, 2007), Wendt et al. (2009a) propdem trés dimensdes-chave para
a caracterizacgdo dos sistemas de saude: o financiamento, a prestacao de cuidados de satde e a
regulacdo. Os mesmos autores relevam também a importancia dos diferentes grupos de atores
envolvidos nesta prestacdo: o estado, as organizagdes nao-governamentais, as organizagoes
privadas e os cuidadores informais. Nos sistemas de saude os diferentes grupos de atores

podem apresentar inimeras func¢des e varios niveis de relacionamento. Contudo, na pratica os
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elementos “estado”, “social” e “privado” tendem a coexistir no financiamento, na prestagcao

de cuidados e na regulagdo.

Também nos CC o financiamento, a prestacao de cuidados e a regulacdo evidenciam ser
assegurados, nos varios paises, de forma diferenciada, em fung¢dao quer da forma de
financiamento (impostos, seguros de saide publico ou privados e contribui¢des totais ou
suplementares individuais privadas) quer na natureza juridica do prestador (publico, privado,
sem fins lucrativos e informal). Cada com um destes quatro sectores basicos da economia e da
sociedade tem caracteristicas especificas, tendo como um dos critérios na sua diferenciacao, a
fonte de receitas (Oster, 1995; Cutler, 2000; Johnson, Scholes e Whittington, 2008; Wheelen
e Hunger, 2012). Numa sociedade sustentavel, como modelo evolutivo recomendado, deve
haver um equilibrio entre os quatro sectores basicos da economia ¢ da sociedade, evitando
potenciais fatores de risco (Oster, 1995; Cutler, 2000; Wheelen e Hunger, 2012). Nao ¢
objetivo desta pesquisa procurar compreender a interacdo entre as organizagdes destes
sectores, mas antes caracterizar nos varios paises as suas opgdes, comparando-os com

Portugal.

A dimensdo do financiamento tem sido central na comparagdo entre sistemas de satde e a
mais facilmente observavel (Hassenteufel e Palier, 2007; van der Zee e Kroneman, 2007;
Wendt et al., 2009a; Odier, 2010). Sendo o principal objetivo dos sistemas de saude o cuidar
dos pacientes tal como nos CC, a prestacdo de cuidados deve considerar os atores
intervenientes (assegurada em unidades geridas pelo Estado, em unidades de base societal ou
em unidades privadas lucro-orientadas). Wendt (2009b) referem a titulo de exemplo que a
percentagem de financiamento publico pode ser considerado como um indicador para o papel
do Estado. A prestagdo destes cuidados integra diversas modalidades: i) cuidados de
institucionalizacdo de saude e de reabilitacio (hospitais, unidades residenciais e semi-
residenciais); ii) cuidados domicilidrios (e.g., cuidados de saude e, possivelmente, de
reabilitagdo, apoios nas tarefas domésticas); iii) apoios aos cuidadores informais e iv) outros
apoios (e.g., material e instrumentos de apoio) (Ikegami e Campbell, 2002). A organizagdo
nestas diferentes formas também ndo ¢ conhecida nos diferentes sistemas de CC, mas apenas
na caracterizagdo de cada pais. Wendt (2009b) referem que a producdo dos servigos de satde
¢ bastante negligenciada no debate da politica da satde internacional, sendo essencial para a
aprendizagem sobre os processos de prestacdo de cuidados. Na dimensdao regulacao do

financiamento e provisdo dos servigos deve ser analisada ndo s6 a regulacdo estatal, mas
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também a autorregulacdo dos atores ndo-governamentais ¢ dos atores privados. A regulacao
visa definir o(s) responsavel(eis) pela normalizagdo e controle dessas relagdes, sendo a mais
complexa das trés dimensdes. Constituem critérios de andlise o acesso do paciente, a
elegibilidade dos cuidados, sistemas de remuneracdo e pacotes de beneficios (Wendt et al.,
2009a), os quais permitem compreender o funcionamento dos sistemas de saude e os efeitos
na satisfacdo, utilizagcdo dos cuidados e resultados de satide dos pacientes (Wendt, 2009b). As
designagdes atribuidas aos sistemas de prestagdo de cuidados de satde também té€m sido
diferentes conforme sistematizado na tabela 1 do primeiro capitulo. Face as dimensdes-chave
propostas para a caracterizacdo dos modelos de CC opta-se neste estudo pelas designagdes
dos sistemas definidos pela OECD (1987), Burau e Blank (2006), Hassenteufel ¢ Palier

(2007) e Wendt et al. (2009a), i.e., os sistemas beveriano, bismarckiano e de mercado.

Portugal, como descrito no primeiro capitulo, também tem vindo a responder as necessidades
de CC e a adogdo de medidas de redugdo da procura de cuidados. Em 2006 foi criada a
RNCCI como resposta, por exemplo, a sobre utilizagdo de cuidados agudos por pacientes que
necessitavam de CC e, consequente, consumo desnecessario de recursos, atraso nas altas
hospitalares, falta de uniformizacao e consensualizagdo de procedimentos, e fragmentagdo do
financiamento dos cuidados. O modelo de CC visa a articulagdo e a integracdo da area da
saude e acdo social, e esta direcionado para os pacientes em situacdo de dependéncia. Os
cuidados podem ser prestados no domicilio do paciente ou em ambiente institucional.
Coexistem o0s quatro sectores basicos: publico, privado, sem fins lucrativos e informal. Os
cuidados formais, numa logica intensiva (24 horas e 7 dias semanais) sao definidos de acordo
com o tempo de intervencao de curta duragcdo (unidades de cuidados de convalescenga), de
média duracdo (unidades de média duracdo e reabilitacdo) ou de longa duracdo (unidades de
longa duracdo e de manutengdo). O modelo ¢ de cariz beveriano, ainda que alguns dos
servicos possam ser cofinanciados, total ou parcialmente, pelo proprio paciente. Ao longo
destes nove anos os CC tém tido resultados positivos, conforme demonstrado nos relatdrios da
RNCCI. Os CC sao uma area prioritdria do PNS 2012-2016 com vista a maximizagdo da
obten¢do de ganhos em saude, de forma sustentavel. A titulo de exemplo, este plano refere
como objetivos o desenvolvimento de agdes mais proximas das pessoas em situagdo de
dependéncia, o investimento nos cuidados de longa duragado, a qualificagdo e humanizagao na
prestagdo, a potenciacao de recursos locais (servigos de proximidade comunitarios) e a criagao
de respostas ao envelhecimento e as alteracdes de funcionalidade. Estes objetivos tém que ser

operacionalizados e para o efeito emerge a necessidade de contributos ou programas que
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visem a melhoria no acesso, qualidade e desempenho dos CC. Estas sdo sugestdes também
efetuadas pela OMS (2002), OECD (2005), Escoval, Livio e Ribeiro (2014) e no PNS 2012-
2016 portugués.

Face a experiéncia do modelo de CC portugués e as exigéncias atuais importa situd-lo em
relacdo ao doutros paises, tomando-se como questdo de partida: Que semelhangas ou
diferengas apresenta o modelo portugués de CC face ao doutros paises e especificamente nas
dimensdes de financiamento, prestacdo de cuidados e regulagdo do sistema? Um estudo
transnacional possibilita a analise dos diversos sistemas e modelos, ¢ consequente
conhecimento, comparacao ¢ eventuais transformacgdes face a obtencdo de contributos para a
melhoria dos sistemas e especificamente dos CC. No dominio da saude, em particular, ¢ uma
pratica comum o recurso a metodologias de benchmarking (e.g., comparagdao do
financiamento, organizagdo e gestdo da prestacdo e regulagdo) e benchlearning (partilha e
aprendizagem de boas praticas). Ainda que haja alguns estudos de caracterizagdo dos CC
(e.g., Ikegami e Campbell, 2002; Kraus et al., 2010; Dandi et al., 2012) ndo é conhecida uma
analise com a taxonomia proposta. Assim, o primeiro objetivo deste estudo ¢ a andlise
comparativa entre o modelo portugués de CC e o doutros paises nas dimensdes
financiamento, prestacdo de cuidados de satide e regulacdo, visando um conhecimento
holografico dos CC. Como segundo objetivo propde-se verificar em que medida as solugdes
encontradas pelos varios paises para os CC mantém as caracteristicas dos seus sistemas
nacionais de saude, i.e., se se comportam como um modelo holografico face a crescente
importancia e suas especificidades. Como refere Morgan (2006) um sistema holografico
procura ter processos nos quais o todo esteja contido nas partes, de tal forma que cada parte
represente o todo. Como finalidade ultima visa-se a obten¢do de contributos as tomadas de

decisdo estratégicas ou operacionais no modelo portugués de CC.
Método

Para a caracterizagdo dos modelos de cuidados continuados dos diferentes paises que
integram o estudo recorreu-se a uma revisdao narrativa. O método narrativo de revisdo
sistematizada de literatura qualitativa baseia-se na qualidade dos dados recolhidos,
diversidade de material e respectivas técnicas (constru¢do de consenso), € nos beneficios da
analise indutiva (Jones, 2004; Wiles ef al., 2010). A descricdo dos modelos teve por base os
estudos realizados por Hassenteufel e Palier (2007) e Wendt et al. (2009a) para os cuidados

de saide em geral, cuja caracterizagdo tem subjacente as seguintes dimensdes de analise,
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ainda que adaptadas aos CC: 1) financiamento; ii) prestacdo de cuidados (formais e apoios aos
cuidados informais) e iii) regulagdo do financiamento e provisdo do sistema de saude
(responsabilidade e controlo da prestacdo). A analise dos modelos de CC centrou-se nos
sistemas nacionais de satde também designados como sistemas beverianos, nos sistemas de
seguro de saude ou sistemas de cuidados de saude baseados na segurancga social denominados
com sistemas bismarckianos e no sistema de seguro privado também denominado por sistema
de mercado. Os cuidados paliativos ndo sdo integrados no ambito deste estudo pela sua

especificidade tao particular.
Amostra

A selecgao dos 17 paises (Tabela 10) teve por base os seguintes critérios: i) a amostra dos
estudos acima referidos; ii) as orientagdes de responsdveis dos CC do Ministério da Satde
portugués, como paises detentores de boas praticas e/ou evental complementaridade entre
modelos; iii) a analise dos trés sistemas (beveriano, bismarckiano e de mercado) e iv) o
cumprimento dos critérios definidos para a recolha de informagao. Foram integrados 9 paises

no sistema beveriano, 7 no bismarckiano e 1 no sistema de mercado.

Tabela 10 - Listagem dos paises integrados no Estudo I

Sistema Beveriano Sistema Bismarckiano Sistema de Mercado
Portugal Alemanha Estados Unidos da América
Finlandia Bélgica
Suécia Franga
Noruega Luxemburgo
Dinamarca Holanda
Reino Unido Austria
Italia Suica
Espanha
Grécia
n=9 n="7 n=1

Técnicas de Recolha e Tratamento de Dados

A recolha e selec¢do de informacdo foi pautada com o intuito de utilizar-se a biobliografia
mais relevante e diversificada. Para assegurar a comparabilidade dos dados, aspeto importante
do processo de recolha de dados numa metodologia qualitativa, foram considerados o ano de
referéncia, as fontes de recursos e os termos/dimensdes de pesquisa. A pesquisa incidiu sobre

os dados publicados desde o ano 2001 de modo a reflectirem as alteragdes e eventuais
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consequéncias nos actuais sistemas de cuidados de satde e sociais, € consequentemente nos

CC. Na figura 4 sistematiza-se o processo de pesquisa e selec¢do de informacao utilizado.

Recomendacio pelos especialistas de cuidados continuados (RNCCI) dos paises | |
detentores das melhores praticas.

Bases de dados:

- B-on

- Google Scholar

- RCAAP

- Medline
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- PsycINFO
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Library Online
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- Scopus
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- ENEPRI Research Report

- Eurohealth - Ageing and Long-
term care

- Health Systems in Transition

- Report to the European
Commission, Employment and
Social Affairs
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- Institute of Medicine
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Figura 4 - Diagrama de critérios de inclusdo/exclusdo de documentos

Os termos de pesquisa utilizados foram abrangentes tais como “Long-term care systems”,

“Health care system” e a partir destes, a pesquisa foi sendo “refinada”, efetuando-se

combinacdes com varios termos inclusos a tematica dos CC: "Formal Care", "Institutional

Care", "Informal Care", "Care Financing", "Health Care Types", "Primary Care", "Social

Care", "Health Care Access”, “Health System Plans”, “Delivery of Health Care”, “Home Care

Policy”, “Community-Based Care” e “Paid Assistance”. Os termos foram identificados

(“truncados”), sendo a analise de seriagcdo efetuada, em primeiro lugar, a partir do titulo e

palavras-chave. Os documentos foram, na fase a seguir, mapeados, com apoio de uma grelha
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comparativa ¢ com base no resumo, seriados. Quanto aos critérios de inclusdo foram
considerados relevantes os documentos que efetuavam a caracterizagdo do sistema de satde,
dos servigos sociais no ambito especifico dos cuidados de saude e dos CC, em particular,
relativamente ao financiamento, prestacdo de cuidados e regulacdo dos cuidados, e

eventualmente principais reformas.

A pesquisa foi efetuada com recurso a um conjunto de base de dados e recursos na internet,
nomeadamente, Academic Search Complete, B-on, Google Scholar, Medline, RCAAP, Open
Science Directory, PsycARTICLES, PsycINFO, ABI/INFORM Complete, Scielo - Scientific
Electronic Library Online, ICPSR e em series de relatdrios oficiais, como o ANCIEN Project,
ASISP - Annual Reports, ENEPRI Research Report, Eurohealth - Ageing and Long-term
care, Health Systems in Transition, Report to the European Commission, Employment and
Social Affairs e relatorios da RNCCI. Destacam-se, ainda, os seguintes sitios: Institute of
Medicine, OECD Health Policy Studies, Public Health Reports, WHO - Lessons for Long-
Term Care Policy e Medicare/Medicaid. Varios documentos foram encontrados e seriados 87,
entre artigos cientificos e relatdrios. Foi efetuada a andlise de contetido para a organizagao dos

dados, sua categorizacdo e a inferéncia dos resultados (Bardin, 2009).

Resultados

Para a andlise dos modelos de CC optou-se por apresentar os resultados de duas formas: i) a
caracterizacdo sumaria (“qudsi-esquematica”) de cada modelo destacando-se as trés
dimensodes definidas (financiamento, modalidades de prestacdo de cuidados formais e apoios
aos cuidados informais e regulacdo do financiamento e provisdo dos cuidados), com vista a
sua andlise comparativa (Anexo 13) e ii) a caracterizacdo descritiva de cada modelo e
consequentemente, com alguma extensdo pela suas particularidades e complexidades desta
prestacdo de cuidados, ainda que com a preocupacao constante na sintetizagdo da informacgao
recolhida (Anexo 14). Na descri¢dao de cada modelo comega-se por uma caracterizagdo sobre
a prestagdo dos servigos de saude e sociais, em termos genéricos e seguidamente a dos CC. O
modelo portugués, sendo o objeto do estudo, foi descrito no quadro tedérico. Face aos
objetivos delineados apresenta-se, em primeiro lugar, a anédlise comparativa dos diferentes
modelos de CC dos vérios paises face ao de Portugal e em seguida a caracterizagdo geral dos
trés sistemas de cuidados continuados, beveriano, bismarckiano e de mercado e respectiva

diferenciagao.
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Analise Comparativa dos Modelos de Cuidados Continuados de Saude

Financiamento

O financiamento dos CC pode ser publico, privado e/ou através de beneficios (Tabela 11).
Verifica-se que o financiamento publico dos CC pode advir de impostos publicos (gerais,
concelhios, municipais e locais), fundos do Estado, contribui¢des sociais e seguros publicos.
Os meios de financiamento privados sdo os seguros de saude, donativos e contribuicdes totais
ou suplementares pelos proprios utilizadores. Na analise efetuada ainda se verifica a

referéncia a beneficios financeiros ou fiscais que ajudam no financiamento destes cuidados.

Tabela 11 - Analise comparativa dos diferentes modelos de CC relativa aos meios de financiamento

Sistemas
Beveriano Bismarckiano Mercado
s '8 < 53
- ] < O = < <= < & <
S| B8 s o | 5 = s | < s = S s | 2| = | 8 < <
&38| 2|2 5|E8|8 E| > |28 8%|¥ 3
= 3 = < o = o = ° s - 3 >
o =] Q =] =] — 17} 5} Q =} N n M
SlE|?|Z2|8]|5 9|2 || =] 5| E|<
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Impostos Publicos
(Gerais/ Municipais/ X X X X X X X X X X X
Concelhios/ Locais)
°
=3
= Fundos/verbas do Estado X X X X X X X X X X X X
£
Contribui¢des sociais X X X X X X
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g
S Seguro Privado X X X X X X X X | X X
S| o
ERE
= | .z | Donativos X
=
R Contribui¢des dos
- o X X X X X X X X X X X X X X X
proprios utilizadores
w
2
2
% Beneficios Fiscais X X
g
=)

Em todos os paises do sistema beveriano, o financiamento é assegurado por impostos
publicos. O modelo portugués para além dos impostos publicos conta ainda com
contribui¢cdes sociais. Em Italia e Espanha o financiamento provém exclusivamente de
impostos publicos e nos restantes paises do sistema beveriano, excetuando Portugal, também
provém de fundos do estado. A Finlandia e o Reino Unido ainda contemplam o financiamento
oriundo de seguros publicos obrigatérios. Nos paises com o sistema bismarckiano o
financiamento ¢ assegurado por seguros publicos. Na Bélgica e Franga, o financiamento
publico ¢ também efetuado pelas outras modalidades de financiamento publico, sendo
designados por vezes de “quasi hibridos”. Na Alemanha o financiamento publico ¢ efetuado

por seguros publicos obrigatérios. Nos EUA, o financiamento publico dos CC apenas advém
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de seguros publicos (estatal e federal) dirigidos a pessoas que se enquadrem nos critérios de

elegibilidade definidos.

Nos paises do sistema beveriano Portugal, Reino Unido e a Grécia expressam, para além do
financiamento publico, a existéncia de seguros privados, sendo estes de cardcter voluntario.
No Reino Unido o seguro de saude ¢ especifico para este tipo de cuidados. Em todos os paises
bismarckianos s3o referenciados seguros privados e especificos para esta prestacdo de
cuidados. Na Alemanha este seguro privado ¢ obrigatério. Nos EUA os seguros privados
financiam os CC de acordo com os servicos estabelecidos. Em todos os paises, com excegao
do Luxemburgo, Suica e EUA, os pacientes/utilizadores sdo responsaveis pelo copagamento
de taxas de utilizagdo dos servigos, sendo estas definidas essencialmente em funcdo do
rendimento dos pacientes. No Reino Unido, as taxas de utiliza¢dao sao definidas em fungao da
situacdo financeira dos pacientes, o que engloba ndo s6 os rendimentos como também os seus
bens. Nos EUA, os utilizadores sdo responsaveis pelo pagamento direto dos cuidados, quando
0s mesmos ndo estejam cobertos pelos seguros de saude privados adquiridos. Em Portugal e
no Reino Unido, os pacientes sdo também responsaveis pelo pagamento direto dos cuidados
privados e que ndo estejam cobertos pelos seguros de saude privados. No Reino Unido, o
financiamento privado provém ainda de donativos. Em Portugal e Austria sdo referidos

beneficios financeiros ou fiscais como meios de financiamento destes cuidados.
Prestacido de Cuidados de Saude: Modalidades e Responsabilidades

A prestacdo de CC ¢ assegurada em unidades geridas pelo Estado, em unidades de base
societal, em unidades privadas, designadas por cuidados formais e ainda por cuidadores
informais. Na descri¢do dos modelos de cada pais foram encontradas diferentes denominagdes
para as modalidades de prestacdo de CC (Anexo 15). Tendo em vista a andlise comparativa
pretendida neste estudo, os cuidados formais agrupam os cuidados de institucionalizag¢do e
domicilidrios, desde que prestados por cuidadores formais, e nos cuidados informais os
diversos apoios quer aos prestadores quer aos pacientes alvo de CC. Para cada tipo de
cuidados efectua-se uma breve descricdo assim como exemplos das unidades ou
modadlidades de prestagdo encontradas na literatura e resultantes da analise de contetdo

efetuada (Tabela 12).
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Tabela 12 - Tipos de prestagdo de cuidados continuados: defini¢des e unidades-tipo.

Cuidados Prestacdo de CC ao

abrigo de algum tipo de relagdo contratual, tanto no sector publico

Formais como privado ou organizagdes ndo-governamentais.

(i) Cuidados de Institucionalizacdo

Prestacdo de cuidados de internamento, de caracter tempordrio ou
permanente, com espago fisico proprio, em unidades que integram
servicos clinicos (curativos, controlo da dor, administragdo
medicamentosa, monitorizagdo do estado de satde e prevengdo), de
reabilitacio e/ou de apoio psicossocial, podendo ser
complementados por apoio social.

Hospitalares

Unidades de internamento hospitalar de cuidados de satde a tempo
integral ou parcial.

« Tipo de unidades: H

ospitais, Hospitais-dia, Unidades especializadas de CC.

Residenciais ou semi-
residenciais

Unidades prestadoras de cuidados de satde, de promogdo de
autonomia ¢ de apoio social, a tempo integral ou parcial, e que
podem atuar simultaneamente como instituicdes habitacionais (de
base comunitaria, inclusive).

« Tipo de unidades: c

asas de cuidados, casas residenciais, centros residenciais, complexos

residenciais, cuidados de dia/assistidos, centro de dia/noite, unidades de dia e de promocgao

da autonomia, casas de repouso/retiro. De base comunitaria destacam-se ainda: casas

prestadoras de servigos, residéncias de seguranca/protecdo, abrigos domicilidrios,

residéncias proximas das unidades de prestacdo de cuidados, centros comunitarios,

residenciais particulares e apartamentos residenciais.

(ii) Cuidados Domiciliarios

Prestacdo de cuidados de saide e/ou sociais por equipas
multidisciplinares (médicos, enfermeiros, terapeutas assistentes
sociais, entre outros) no domicilio do paciente.

« Tipo de servigos de saude (incluindo os de base comunitaria): cuidados de saude

domicilidrios, cuidados de saude especializados, adaptagdo domiciliaria, servicos de
teleterapia, cuidados domiciliarios de saude.

« Tipo de servigos de saude e sociais (incluindo os de base comunitaria): equipas de CC

integrados, servigo
cuidados domiciliar
cuidados de adogéo,

de apoio domicilirio, cuidados domiciliarios integrados (publicos),
ios (assisténcia), atividades de dia, cuidados domiciliarios sociais,
servigos de intermediagdo.

Apoios aos
Cuidados
Informais

Ajudas aos cuidadores informais (familiares, vizinhos, amigos ou voluntarios), que
naturalmente ndo usufruem de qualquer tipo de remuneragdo, e/ou aos respectivos pacientes.

« Tipo de apoios: cuidados de satide, assisténcia domiciliaria, ajudas técnicas (equipamentos

e materiais), ajudas

de técnicos (profissionais de saude), ajudas monetarias, emprego,

educacao e informacao, apoio de substitui¢do e outros.

Fonte: Adaptado de OECD (2005); OECD

- Cuidados Formais

(2008); Kraus ef al. (2010)

A responsabilidade destes cuidados e os atores envolvidos varia em funcdo da forma de

prestagdo de cuidados. Da analise efetuada verifica-se a existéncia de quatro modalidades de

prestagdao de CC, designadamente: 1) unidades hospitalares; i1) unidades de CC residenciais ou

semi-residenciais, iii) unidades de CC domicilidrios e iv) outros apoios. Na tabela 13

apresenta-se a analise comprativa dos paises analisados.
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Tabela 13 - Analise comparativa dos modelos de CC: formas de prestagdo de cuidados formais

Sistemas

Beveriano

Bismarckiano

Mercado

Tipo de unidade

Portugal

Finlandia

Suécia

Noruega

Dinamarca

Italia
Espanha
Grécia
Alemanha

Bélgica

Holanda

Austria

Suica

EUA

Cuidados
hospitalares

Hospitais

>

>

>

>

» | Reino Unido

>
e
e
>

>

Franga
» | Luxemburgo

e

>

>

Hospitais-dia

>

Unidades especializadas
de CC

>

Cuidados
residenciais
e
semi-
residenciais

Cuidados de institucionalizagio

Casas de cuidados

Casas/ Centros/
Complexos residenciais

Centros de dia/unidades
de dia e de promogao de
autonomia

Centros de noite

Casas de repouso/retiro

Cuidados de dia
assistidos

Casas prestadoras de CC
(base comunitaria)

Centros comunitarios
(base comunitaria)

Apartamentos
residenciais (base
comunitaria)

Residéncias de seguranga/
protecdo/ residéncias
proximas de unidades de
CC (base comunitdria)

Residenciais particulares
(base comunitéria)

Abrigos domiciliarios
(base comunitaria)

Saude

Cuidados de saude
domiciliarios

Cuidados de satde
especializados

Adaptacao domiciliaria

Servigos teleterapia

Sauide e
sociais

Equipas de CC integrados
/Cuidados domiciliarios
de satde e sociais

Cuidados domiciliarios

Sociais

Servigo de apoio
domiciliario/ Cuidados
domiciliarios sociais/
Apoio as atividades de dia

Servigos de
intermediagdo

Outros Apoios

A revisdo narrativa efetuada ndo permitiu uma analise clara quanto as

responsabilidades da

prestacdo dos cuidados formais (natureza juridica publica, privada ou sem fins lucrativos)

asseguradas em todos os paises estudados. No entanto, nos casos em que tal se verifica faz-se

a respectiva referéncia.
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Todos os paises analisados referem a existéncia da prestacdo de cuidados de saude a tempo
integral ou parcial em unidades de internamento hospitalar. A maioria revela possuir também
unidades especializadas de CC, tendo sido identificadas modalidades de cuidados de curta,
média e longa duragdo. Portugal e¢ Espanha referem ter especificamente unidades de
convalescenca (UC), unidades de média duragdo e reabilitagdo (UMDR), unidades de longa
duracdo e de manutencdo (ULDM). Quanto as responsabilidades da prestacdo, Portugal e os
EUA sao os que referem, de forma clara, que detém unidades publicas, privadas e privadas
sem fins lucrativos. Nos paises com o sistema beveriano, além de Portugal, apenas em Italia e
Espanha se refere a existéncia de unidades privadas, além das publicas. Em todos os paises do

sistema bismarckiano sdo identificadas unidades hospitalares publicas e privadas.

Nas unidades de cuidados continuados residenciais ou semi-residenciais identificam-se
diversas modalidades: casas de cuidados, casas residenciais, complexos residenciais ou
unidades de alojamento coletivo, centros de dia ou unidades de dia e de promog¢do de
autonomia, residéncias particulares, residéncias de seguranga, entre outras. Todos os paises
apresentam estruturas que se enquadram nesta forma de prestagao de cuidados, destacando-se
nas unidades residenciais, as casas de cuidados em 13 dos 17 paises e as casas residenciais em
9 paises. Nas semi-residenciais, Portugal, Finlandia, Noruega, Dinamarca, Reino Unido,
Espanha, Grécia, Alemanha, Bélgica, Austria, Suica e EUA evidenciam a existéncia de
centros de dia ou unidades de dia e de promocdo de autonomia. Em todos os paises, com
excecdo dos EUA, sdo identificadas unidades de cuidados continuados publicas. Apenas em
Portugal, Finlandia, Dinamarca, Espanha e Franca, se identificaram unidades de caracter

publico, privado e privado sem fins lucrativos.

Nos cuidados continuados domicilidrios identificam-se em alguns modelos de CC a separacao
entre cuidados de satide e cuidados sociais, enquanto noutros nem sempre ¢ efetiva esta
diferenciagdo, o mesmo ocorrendo relativamente as responsabilidades da prestagdo. Todos os
paises revelam possuir cuidados domicilidrios quer de satde quer sociais ou cuidados
integrados de saude e sociais. As modalidades referidas sdo os cuidados de saude no
domicilio, cuidados de satde especializados, equipas de cuidados continuados integrados,
servigos de apoio domiciliario, cuidados domicilidrios, apoios nas atividades de dia, entre
outras. Identificam-se também outros apoios, tais como, alarmes de seguranca pessoal,
servicos de transportes, beneficios pecunidrios, servicos de gestdo financeira,

acompanhamento através de telefonemas regulares e telematica, entre outros. Verifica-se a
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predominancia de duas modalidades nomeadamente cuidados de saude e cuidados de
assisténcia de indole doméstica (higiene habitacional, preparacdo e entrega de refeigdes,
servicos de lavandaria, entre outros) ou de indole pessoal (cuidados de higiene e conforto
pessoal e apoio no desempenho das atividades didrias). Portugal e Itdlia possuem
especificamente equipas de cuidados continuados integrados. Em Portugal, Reino Unido,
Italia, Espanha, Alemanha, Bélgica, Franca e EUA, as unidades de cuidados domicilidrios
prestam servico nos trés ambitos de atuagdo: publico, privado e privado sem fins lucrativos.
No caso especifico do Reino Unido, Alemanha e EUA ¢ privilegiado o sector privado sem
fins lucrativos recorrendo-se preferencialmente aos cuidados baseados na comunidade.
Quanto aos apoios formais destacam-se os alarmes de seguranca pessoal, na Suécia, os
servigos de transporte na Suécia e EUA, a telematica, em Espanha, os servicos de gestdao
financeira e de acompanhamento através de telefones, nos EUA, e os apoios pecunidrios ou

financeiros na Bélgica e Franca.
- Apoios aos Cuidados Informais

Nos cuidados continuados informais identificam-se apoio(s) estatal(is), isto ¢, em que o
Estado formaliza e/ou define mecanismos de apoio aos cuidadores informais e/ou aos
respectivos pacientes. Estes apoios foram agrupados, de acordo com a sua natureza, nas
seguintes dimensdes: cuidados de saude, assisténcia domiciliaria, ajudas técnicas de
equipamentos e materiais, ajudas técnicas de aconselhamento de profissionais de satde,
ajudas monetarias, emprego, educagdo e informacdo e outros apoios. Em cada uma destas
formas de apoio na prestacdo de cuidados foram identificadas diversas modalidades.
Apresenta-se, na tabela 14, a analise comprativa dos diferentes apoios aos cuidadores
informais e/ou pacientes nos varios sistemas de saude e respectivos paises analisados. Em 14
dos 17 paises analisados (Portugal, Finlandia, Suécia, Noruega, Dinamarca, Reino Unido,
Espanha, Grécia, Alemanha, Franga, Luxemburgo, Holanda, Austria e EUA) identificam-se
praticas desenvolvidas no apoio aos cuidados informais. Os apoios mais relevados sdo os de
educagdo e informagao, seguidos das ajudas monetarias e os relacionados com o emprego. Na
educacdo e informagdo, destaca-se a formacdo dos cuidadores referida por Portugal,
Finlandia, Suécia, Reino Unido, Espanha, Alemanha, Franga, Luxemburgo, Holanda e
Austria. Para além da formagdo, os paises referem nesta modalidade os grupos de apoio, o

apoio tecnoldgico, e informagdo e aconselhamento tanto aos cuidadores como aos pacientes.
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Tabela 14 - Analise comparativa dos modelos de CC: apoios aos cuidados informais

Sistemas
Beveriano Bismarckiano Mercado
s |3 < )
— s < o = < = = <
slS|s| @ 5] E < | .= S|l s 25| .8
DIl 5| 2 2|5 2|2 5|55 |E|2|2 82| =
ElS|2|5|E|e|2|E|2|E|<2|E|5|2|2(8]| B
SIE|7 2583 = 2R E| T
Tipo de Apoio ~ S|
Cuidados de saude X | x X
Assisténcia domiciliaria X | x X X
Ajudas Técnicas « «
(Equipamentos e Materiais)
Ajudas Técnicos X X X
Apoios aos (Profissionais de Satde)
Cuidados Atudas M .
informais judas Monetarias X | X X | x| x X | x| x| x
Emprego X | x X X X
Educag@o e informagio X | x| x X X X x| x| x| x
Apoio de substitui¢ao X X | x| X X X
Outros X X X

Outro apoio que se destaca sdo as ajudas monetérias (e.g., beneficios financeiros, beneficios
ao nivel da segurancga social, cobertura de despesas, pagamentos contributivos aos cuidadores
informais ndo empregados). Este apoio ¢ referido na Finlandia, Suécia, Espanha, Grécia,
Alemanha, Franga, Luxemburgo, Holanda ¢ Austria. E nos modelos da Suécia e da Alemanha
que se identificam mais modalidades de apoios. Nos apoios relacionados com o emprego
destacam-se as modalidades de licenga de trabalho sem vencimento, interrup¢ao do trabalho,
dias de descanso/férias para os cuidadores informais ou mesmo compensagdo integral do
vencimento. Surgem ainda que, com menor expressividade, mas com igual interesse para
efeitos de benchmarking, outras praticas nas restantes modalidades, tais como: 1) cuidados de
saide (apoio nos cuidados de saude domicilidrios (diurnos e/ou noturnos), servicos
temporarios, cuidados de institucionalizagdo de curto prazo); ii) assisténcia domicilidria
(apoio ao domicilio, apoio de substituicao e cuidados domiciliarios temporarios); iii) ajudas
técnicas de material e equipamento médico; iv) ajudas técnicas de profissionais de satde
(apoio individual no planeamento de cuidados e auxiliares técnicos) e V) outros apoios
(voluntariado, atividades de bem-estar para o cuidador e apoios diversos das autoridades
locais). Em Portugal os apoios aos cuidados informais sdo prestados por organizacdes
publicas e privadas sem fins lucrativos, na Suécia sdo exclusivamente de ambito publico e na
Alemanha, a maioria, por organizagdes privadas sem fins lucrativos. Nao se identificam

apoios aos cuidados informais em Itdlia, Bélgica, Suica e EUA.
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Regulacao

A regulacdo do financiamento e provisdo dos cuidados continuados ¢ assegurada pelos
sectores publico (institucional), privado (lucrativo) e terciario (sem fins lucrativos) variando,
no entanto, em fun¢do do sistema de saude de cada pais. A elegibilidade de acesso aos CC ¢
nesta dimensdo uma das caracteristicas analisadas, apresentando-se na tabela 15 a andlise
comprativa dos diferentes modelos de CC. Em todos os paises, a exce¢do dos EUA, o acesso
aos cuidados continuados tem por base a avaliagdo das necessidades de cuidados de saude.
Em Portugal, Noruega e Dinamarca, o acesso aos CC tem igualmente em considera¢do as
necessidades de apoio social. Nos paises do sistema bismarckiano, as necessidades de apoio
social s6 ndo sdo referidas na Alemanha e na Bélgica. Em Portugal, Finlandia e Suica, para
além dos critérios anteriores, a residéncia do paciente também ¢ contemplada na elegibilidade.
No entanto, na Finlandia e Suica, o paciente pode escolher a institui¢do de CC, mesmo que
pertencente a um municipio diferente da sua residéncia. Em Portugal a op¢do do paciente

depende da disponibilidade de vagas.

No Reino Unido, Espanha e Luxemburgo o acesso aos servigos de satde ¢ estabelecido com
base na situagdo econdmica dos pacientes e ainda em Espanha, as condi¢des de acesso aos CC
variam de regido para regido. O acesso do paciente aos cuidados formais, no sistema
beveriano, ¢ de caracter universal tendo como critério comum as necessidades de cuidados de
satide e em alguns paises as necessidades de apoio social. Nos paises do sistema bismarckiano

o0 acesso ¢ tido como um direito pessoal, universal com base nas necessidades de satide e/ou

sociais e de livre escolha.

Tabela 15 - Analise comparativa dos diferentes modelos de CC relativa aos critérios de elegibilidade

Sistemas
Beveriano Bismarckiano Mercado
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o | Necessidades de
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S | apoio social
=
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20 | paciente
=
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Econdmica
Outros critérios X
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Caracteristicas Gerais dos Cuidados Continuados de Saude

Neste estudo pretende-se também efetuar uma caracterizagdo geral de cada um dos sistemas
de saude e verificar se as solugdes encontradas para os CC seguem um comportamento
holografico com os seus sistemas nacionais de saude. Assim, por um lado, visa-se identificar
as caracteristicas gerais dos modelos de CC integrados no Sistema Nacional de Saude, no
Sistema de Seguro de Saude e no Sistema de Mercado (Tabela 16) e por outro, efetuar a sua
comparagdo com as caracteristicas gerais dos cuidados de saude em geral, nos diferentes

sistemas de satde e respectivos paises, sistematizadas no quadro teorico.

Na dimensao financiamento dos paises integrados no sistema beveriano verifica-se que nao
existe cobertura total dos custos de cuidados de satde, tendo os pacientes de efetuar
copagamentos em fun¢do dos seus rendimentos, onde se insere Portugal. O financiamento
publico ¢ assegurado por impostos e fundos do Estado. Nos paises bismarckianos verifica-se
igualmente a existéncia de impostos publicos, com maior predominincia na Bélgica, no
entanto, este financiamento provém essencialmente de contribui¢des sociais obrigatorias,
tendo-se verificado a obrigatoriedade de seguros publicos de satde. Existem ainda seguros
privados especificos para os CC que, no caso da Alemanha, sdo de caracter obrigatorio.
Também nos paises bismarckianos verifica-se a existéncia de copagamentos por parte dos
pacientes. J4 no caso dos EUA, o financiamento ¢ exclusivamente da responsabilidade
privada. Relativamente a dimensdo prestacdo de cuidados, verifica-se que em todos os
sistemas ha uma forte organizagdo e diversificada oferta de CC. No entanto, a oferta ¢ mais
limitada no sistema beveriano podendo levar a listas de espera. Também neste sistema o
poder de decisdao ¢ centrado nas entidades publicas, enquanto no sistema bismarckiano existe
negociagdo entre o governo, as entidades dos fundos de seguro, as comunidades locais e os
profissionais de saude. Na dimensdo regulacdo da provisdo e financiamento dos cuidados
verifica-se que o acesso aos CC nos paises beverianos ¢ de equidade tendo por base uma
politica de universalidade e a elegibilidade ¢ conferida com base em critérios definidos. Nos
paises bismarckianos h4 liberdade de escolha relativamente ao meédico e prestadores de
servigos, havendo no entanto a possibilidade de desigualdade de acesso por a
responsabilidade da cobertura ser da pessoa ou da entidade patronal. No modelo de mercado

existe uma desigualdade no acesso aos cuidados pelo acesso voluntario e privado.

Da caracterizagdo geral dos CC e dos cuidados de satde em geral verifica-se o efeito

hologréfico destes ultimos sobre os CC.
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Tabela 16 - Caracteristicas gerais dos modelos de cuidados continuados

Sistemas nacionais de saude

Sistemas de seguro de saude

Dimensoes Sistema de Mercado
“Sistema Beveriano” “Sistema Bismarckiano”
Financiamento Publico: Financiamento Publico: Financiamento Privado:
- Impostos publicos; - Seguros publicos obrigatorios; - Seguros de saude
- Fundos/verbas do Estado; - Contribuicdes sociais aplicadas aos privados.
Financiamento Privado: salarios;
Financiamento -  Copagamentos pelos Financiamento Privado:

utilizadores de taxas de
utilizagdo em fungdo do
rendimento.

- Seguros privados especificos para os CC
(alguns paises de caracter obrigatdrio);

- Copagamentos pelos utilizadores de
taxas de utilizagdo com base rendimento.

Prestacdo de
cuidados
(organizagdo e

- Forte organizagdo da oferta
de cuidados;

- A oferta ¢ mais limitada do
que no sistema
bismarckiano.

- Forte organizagdo da oferta de - Forte organizacdo da
cuidados; oferta de cuidados de

- Elevada oferta de cuidados de saude, ambito essencialmente
logo maior escolha pelo paciente. privado.

- Forte regulamentagdo pelas

- Negociagdo entre o Governo Federal, as - Regulamentagdo estatal

poder de . e ) .,
decisio) entidades publicas; entidades dos Fundos de Seguro e variavel;
Comunidades/ Coordenagdo local/ - Assenta numa base
profissionais de satde. contratual entre os
stakeholders.
- Grau de garantia e ) - Desigualdade no acesso
. - Acesso garantido pelos seguros .
equidade no acesso aos o : aos cuidados.
) publicos e/ou seguros privados;
cuidados; . .
. - Desigualdade no acesso aos cuidados;
- Baixos custos para o )
. - Elevados custos com os cuidados.
utilizador.
-Politica de universalidade , , - Sistema sem o principio
N ) - Sistema universal no qual o acesso aos .
Regulacdo da de acesso aos cuidados . o de cobertura universal.
. . CC ¢ tido como um direito pessoal.
provisdo e continuados.
financiamento - Controlo de acesso e - Acesso e circulagio no sistema com - Acesso direto e
dos cuidados circulag@o no sistema com base nas necessidades de cuidados de voluntario aos CC.

base nas necessidades de
cuidados e de apoio social.

saude, sendo de livre escolha do
paciente.

- Financiamento do sistema

- Financiamento dos cuidados «

a priori (definicdo de posteriori.
orcamento anual e sua
alocagdo aos prestadores).
- Portugal ( “qudsi hibrido”) - Alemanha - EUA
- Finlandia - Bélgica
- Suécia - Franga ( “quasi hibrido ™)
] - Noruega - Luxemburgo
Paises . L e
) - Dinamarca - Holanda (“quasi hibrido ™)
analisados . . ; .
- Reino Unido - Austria
- Itélia - Suiga (“qudsi hibrido ™)
- Espanha

- Grécia (“quasi hibrido”)
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Discussao

Sendo os CC uma area da saude de importancia estratégica, tornou-se pertinente, por um lado,
situar o modelo de cuidados continuados de satde de Portugal face ao doutros paises, a fim de
obter eventuais contributos para tomadas de decisdo na (re)definicdo ou ajustamentos de
estratégias, politicas ou programas para os cuidados formais e apoios aos cuidados informais.
Por outro lado, a identificacdo das caracteristicas gerais dos sistemas de cuidados continuados
dos sistemas beveriano e bismarckiano, integrando o sistema de mercado que nem sempre
ocorre nas caracterizacdes existentes na literatura, com vista a uma compreensao global dos
cuidados de saude e dos CC. Esta imagem holografica poderd possibilitar neste caso
aprendizagens através de uma caracteriza¢do simples e de interdependéncia entre os modelos

e reconhecimento da importancia da interagcdo de informacgdes, como refere Morgan (2006).

Em termos gerais, ao mapear os modelos de CC de acordo com as trés dimensdes
(financiamento, prestagdo de cuidados e regulacdo dos cuidados) nos sistemas beveriano,
bismarckiano e de mercado foram identificadas as caracteristicas que os diferenciam. Na
andlise comparativa das caracteristicas gerais dos sistemas de CC com as dos sistemas de

cuidados de saude em geral denotou-se a existéncia de um modelo holografico.

Numa analise por dimensao e especificamente em relagdo ao financiamento dos CC verificou-
se, a semelhan¢a dos cuidados gerais de saude (Hassenteufel e Palier, 2007), que pode ser
publico, privado e/ou através de beneficios. O financiamento publico provém de quatro
fontes, nomeadamente, impostos publicos (gerais, concelhios, municipais, locais), fundos do
Estado, contribuicdes sociais e seguros publicos. Em todos os paises, com exce¢do do
Luxemburgo, Sui¢a e EUA, os pacientes sao também responsaveis pelo copagamento de taxas
de utilizagdo dos servicos que sdo definidas em fun¢do do seu rendimento. Por exemplo, no
Reino Unido, estas taxas sdo definidas em funcdo da situagdo financeira dos pacientes, o que
engloba ndo s6 os rendimentos como também os seus bens. Os pacientes, nos EUA, sdo
responsaveis pelo pagamento direto dos cuidados quando ndo cobertos pelos seguros
privados. Nos paises do sistema beveriano, o financiamento publico dos CC advém
essencialmente de impostos publicos, sendo que, a maioria recorre ainda a fundos do Estado,
excetuando, Portugal, Itdlia e Espanha. Denotou-se alguma heterogeneidade nas fontes de
financiamento nos paises com sistemas nacionais de satde. Nos paises do sistema
bismarckiano verificou-se igualmente a existéncia de impostos publicos, no entanto, o

financiamento provém essencialmente de contribui¢des sociais obrigatdrias, tendo-se ainda
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verificado a obrigatoriedade de aderir a seguros publicos de satde sendo, no caso da
Alemanha, o unico meio de financiamento publico. Esta questdo também ¢ referida por
Ikegami ¢ Campbell (2002) na andlise das caracteristicas gerais dos modelos de cuidados
continuados. Em todos os paises bismarckianos existem os seguros privados especificos para
os CC e que complementam os seguros de saude tradicionais. No caso dos EUA o
financiamento ¢ exclusivamente da responsabilidade privada, estando o acesso dependente da
subscricao voluntaria de seguros privados de saude e de acordo com os servigos definidos.
Nos paises beverianos, apenas foi referido em Portugal, Reino Unido e Grécia, seguros
privados de cardcter voluntario. Em Portugal, o financiamento ¢, assim, assegurado por
impostos publicos, contribuigdes sociais, seguros privados (cardcter voluntario), beneficios

financeiros ou fiscais (situagdes especificas) e ainda pelos pacientes através do copagamento

de taxas de utilizag¢ao dos servigos, tornando-o “qudasi hibrido”.

Quanto as formas de prestacdo de cuidados, verificou-se uma elevada diversidade na
organizacdo dos cuidados formais e nos apoios aos cuidados informais. Em cada pais
verificaram-se modalidades de prestacio muito especificas e com designacdes muitos
diversas. Nos CC formais verificou-se que todos os paises analisados referiram a existéncia de
cuidados de institucionalizagdo (hospitalares e cuidados residenciais e semi-residenciais
(excetuando-se a Holanda neste ultimo tipo de cuidados)), cuidados domiciliarios de saude
e/ou sociais, e alguns paises possuem ainda outros apoios. Nas unidades de cuidados de
internamento hospitalar destacaram-se os hospitais e as unidades especializadas de cuidados.
Portugal subdivide, tal como Espanha, esta prestacdo especializada de CC em unidades de
convalescenga, unidades de média duragdo e reabilitacdo, unidades de longa-duracdo e de
manutencdo. Quanto a responsabilidade dos cuidados hospitalares (publica, privada e privada
sem fins lucrativos), Portugal e os EUA referiram claramente a existéncia destas unidades nos
trés sectores. Relativamente as unidades residenciais e semi-residenciais destacaram-se nas
primeiras as casas de cuidados e as casas residenciais, € nas semi-residenciais os centros de
dia ou unidades de dia e de promocdo de autonomia. Também neste tipo de cuidados foi
verificado, na maioria dos paises, a existéncia de unidades privadas, de organizacdes sem fins
lucrativos e de unidades publicas. As unidades de cuidados paliativos ndo foram referidas por
ndo integrarem o ambito deste estudo. Quanto aos cuidados domicilidrios em Portugal, Italia,
Espanha, Bélgica e Franga, estes sdo de caracter publico, privado e também assegurados por
organizagdes sem fins lucrativos. Esta modalidade foi identificada em todos os paises,

havendo predominancia das unidades de apoio domicilidrio onde se destacaram os servigos
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domésticos (higiene habitacional, preparacdao e entrega de refeicdes, servigos de lavandaria,
entre outros), os servicos de indole pessoal (cuidados de higiene e conforto pessoal e apoio no
desempenho das atividades diarias), e os cuidados domicilidrios de saide. A Noruega, Reino
Unido, Alemanha e EUA também apresentaram nesta forma de prestacdo de servicos o
recurso a cuidados baseados na comunidade. Foram igualmente referidos outros tipos de
apoios formais em apenas quatro paises, tais como, alarmes de seguranga pessoal, servicos de
transporte, telematica, servigos de gestao financeira, acompanhamento através de telefones e
apoios financeiros. Assiste-se atualmente ao fomento dos cuidados domiciliarios ou baseados
na comunidade local, contudo, como referem Konetzka ¢ Werner (2010), os cuidados
domiciliarios ndo substituem os cuidados informais e os seus beneficios sdo limitados, ndo

compensando, por vezes, a respectiva despesa.

Numa andlise global, quanto a responsabilidade da prestagdao de cuidados, evidenciou-se que
nos paises do sistema bismarckiano a esfera de prestagdo é essencialmente publica ou privada,
no sistema beveriano a tendéncia é para a publica, e no sistema de mercado para os servigos
privados e organizagdes sem fins lucrativos. Estes resultados configuram os obtidos por
Hassenteufel e Palier (2007) para os cuidados de saide em geral e de Ikegami e Campbell
(2002) para os CC, relativamente aos sistemas bismarckiano e beveriano. Ainda, alguns dos
paises analisados relevaram os apoios estatais aos cuidados informais. Coexistem, assim,
nesta prestagdo de cuidados os quatro sectores basicos da economia e da sociedade referidos
por Oster (1995), Cutler (2000), Johnson et al. (2008) e Wheelen e Hunger (2012). E
evidenciado também, em alguns paises, a tendéncia para uma opg¢ao mais significativa pelas
organizagdes sem fins lucrativos. Nao obstante, Oster (1995), Cutler (2000) e Wheelen e
Hunger (2012) referem que deve haver, se possivel, um equilibrio entre os quatro sectores

pela complementaridade que detém e como base para uma sociedade sustentavel.

Neste caso, e em particular dos cuidados continuados de saude de Portugal, com a criagdo da
RNCCI pretendeu-se uma articulagdo entre o as instituigdes publicas, as organizacdes sem
fins lucrativos e as unidades privadas, e alguma valorizacdo, ainda que parca, dos cuidados
informais. No entanto, tem-se vindo a verificar o destaque destes cuidados pelas organizagdes
sem fins lucrativos, tais como, as unidades da Santa Casa da Misericordia, face a maior oferta.
Por outro lado, com a atual situacdo economica e financeira, o sector privado tem vindo a
sofrer impactos na procura. Esta opcao podera desencadear, desequilibrios com a “implosao”

do sector das organizacdes sem fins lucrativos e o “emagrecimento” do privado, tdo
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necessario a competitividade e sustentabilidade desta atividade, e com consequéncias para o
Estado. E necessario algum equilibrio entre estes sectores, conforme previsto pela RNCCI, e
0s necessarios apoios aos cuidados informais. No entanto, como refere Cutler (2000) e
Wheelen e Hunger (2012), os processos de mudanga ndo sdo faceis, mas nas organizagdes
sem fins lucrativos sdo, em regra, mais complexos, tecnicamente dificeis, sensiveis em termos
sociais € com repercussdes econémicas. O proprio sistema de mercado, o caso dos EUA, foi
aquele que optou, na sua génese, por organizacdes privadas e posteriormente foi adotando
estrategicamente o envolvimento das organizagdes sem fins lucrativos e demonstra,

ultimamente, alguma tentativa para uma intervenc¢ao do Estado.

Nos paises alvo do estudo e em termos gerais, tal como também referido por Ikegami e
Campbell (2002), denotou-se alguma importancia aos cuidados informais, tendo-se verificado
a existéncia de apoios publicos direcionados para os cuidadores informais e/ou respectivos
pacientes. Os cuidados continuados informais com apoio(s) estatal(is), isto ¢, em que o Estado
formaliza e/ou assegura mecanismos de apoio aos cuidadores informais foram evidenciados
apenas em alguns dos paises. Diversas modalidades de apoio surgiram, tais como, cuidados de
saude, assisténcia domicilidria, ajudas técnicas (equipamentos e materiais), ajudas técnicas
(profissionais de satude), ajudas monetarias, emprego, educacao e informacgao e outros apoios,
confirmando-se os resultados de Dandi et al. (2012) nos paises analisados em comum.
Verifica-se ainda que estes podem ser também de natureza publica, privada e privada sem fins
lucrativos. Os cuidados informais sdo, na maioria dos paises analisados, assegurados
sobretudo pela familia, em particular prestadores femininos com idade compreendida entre os
45 e os 65 anos. Portugal enquadra-se nesta contextualizacdo, tal como se verifica no terceiro
estudo desta investigacdo. No entanto, tal como tem vindo a registar-se em Italia e Espanha e,
num caso mais extremando, na Dinamarca, assiste-se a um decréscimo dos cuidados
informais em virtude de varios fatores, como referido por Santana (2010), destacando-se a
entrada das mulheres no mercado de trabalho, pressdes demograficas, a complexidade de
varios casos € a transicao epidemiologica das doencas agudas para as doencas cronicas. Na
Suécia, Alemanha e Finlandia destaca-se este reconhecimento através de apoios institucionais,
tais como, a atribuicdo de um subsidio para familias que habitam com um paciente em
situagdo de dependéncia, o desenvolvimento de programas de formacao e iniciativas de apoio
psicossocial dos cuidadores informais pelos servigos de apoio domiciliario e programas de
ajuda ao cuidador (periodos de descanso e apoio psicoldgico), apoios monetarios, ajudas

técnicas, entre outros. A preocupagdo com a educacdo e informagdo dos pacientes e
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cuidadores informais ¢ igualmente reconhecida e verificada noutros paises tais como Portugal,
Espanha e Franca. A Suécia e a Alemanha sdo os paises que relevaram a totalidade dos apoios
identificados aos cuidados informais. Na Suécia, os apoios aos cuidados informais sdo
exclusivamente publicos enquanto na Alemanha a maioria ¢ de natureza publica sem fins
lucrativos. Portugal releva apenas o apoio na educagdo e formagao dos prestadores informais.
Garcés et al. (2004) sugerem para além dos apoios referidos no estudo, ainda as seguintes
medidas: 1) adaptacao do domicilio; ii) atribui¢ao de um prestador profissional aos pacientes
que nao dispusessem de nenhum; iii) programas de ajuda a familia do cuidador (substitui¢ao
do prestador de cuidados) e iv) transferéncia de verbas para as autoridades locais, com o
intuito da sua aplicagdo em programas de cuidados, visando uma maior responsabilizacdo das

autoridades locais no financiamento dos CC.

Em relagdo a regulagcdo dos CC e especificamente o financiamento ¢ definido a priori pelo
or¢amento do Estado assim como a alocacdo dos prestadores nos sistemas beverianos, a
posteriori nos sistemas bismarckiano e de mercado. A elegibilidade de acesso tem por base,
na maioria dos paises, a excegdo dos EUA, a avaliagdo das necessidades de cuidados de
satide. Em Portugal, acrescem a necessidade de apoio social e a residéncia do paciente como
outros critérios de elegibilidade. A semelhanga dos sistemas de cuidados de satde, verificou-
se que o acesso aos CC nos paises beverianos ¢ de equidade, enquanto nos paises
bismarckianos e do sistema de mercado existe uma desigualdade de acesso. O acesso a estes
cuidados, nos paises beverianos, tem por base uma politica de universalidade, estando a
elegibilidade dependente de uma diversidade de critérios relacionados com as necessidades de
cuidados de satde e, em alguns casos como, por exemplo, na Finlandia, na residéncia do
paciente, podendo, no entanto, o0 mesmo optar por uma instituicdo ndo da sua drea de
residéncia e sim da do cuidador. A elegibilidade nestes paises, tal como referido Ikegami e
Campbell (2002), ndo ¢ conferida automaticamente, havendo assim a necessidade de efetuar
uma avaliagdo com base nos critérios estabelecidos. Estes critérios nem sempre sao
homogéneos dentro do mesmo pais, tal como observado em Espanha, em que as condi¢des de
acesso aos cuidados continuados variam de regido para regido, em func¢do dos valores sociais
e preferéncias. Nos paises bismarckianos, ¢ garantida a liberdade de escolha relativamente ao
médico e prestadores de servicos de forma idéntica ao verificado aquando da andlise das
caracteristicas gerais dos sistemas de cuidados de saude referidos por Hassenteufel e Palier
(2007). No modelo de mercado, a cobertura dos cuidados de saude ¢ da responsabilidade da

pessoa ou da entidade patronal. Apesar das diferencas entre os trés sistemas, verificaram-se
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estratégias de prevenc¢do na procura destes servigos pelos critérios de elegibilidade e de acesso
direcionados para os pacientes com maiores necessidades de cuidados, e formas de apoio e de
gestdo com vista a desinstitucionalizagdo dos pacientes, a autogestdo dos cuidados e
investimento nos cuidadores informais, devidamente acompanhados e formados, como

referido por Colombo ef al. (2011) e Tjadens e Colombo (2011).

Nos paises analisados verificou-se o enquadramento da Finlandia, Suécia, Noruega,
Dinamarca, Reino Unido, Italia e Espanha nas caracteristicas gerais do sistema beveriano e
Portugal como “qudsi hibrido” neste sistema, pelas caracteristicas diversificadas que
apresenta. O mesmo ocorre com o modelo francés, holandés e suigo no sistema bismarckiano,
onde se integraram os modelos alemao, belga, luxemburgués e austriaco. No sistema de

mercado estdo integrados apenas os Estados Unidos da América.

As caracteristicas gerais aferidas dos sistemas de cuidados continuados sdo semelhantes as
referidas por Ikegami e Campbell (2002). Através da categorizagdo efetuada verifica-se o
comportamento holografico dos CC dentro de cada sistema de saude. Nos paises com
sistemas nacionais de satide, o acesso ¢ universal (todos os cidaddos legalizados) e de quase
total gratuidade, definido por critérios de elegibilidade baseados em necessidades de cuidados
de saude e de apoio social, os beneficios sdo atribuidos em funcdo do rendimento e existe
forte probabilidade de monitorizacdo da quantidade e qualidade dos cuidados prestados. Os
modelos integrados neste sistema sdo os da Suécia, Noruega, Dinamarca, Finlandia, Reino
Unido, Italia, Espanha e, em parte, Portugal e Grécia. A sua organizag¢do e gestdo varia, no
entanto, de pais para pais, destacando-se como centralizado, o0 modelo do Reino Unido, e
descentralizados os dos paises nordicos, confirmando os resultados de Hassenteufel e Palier
(2007) e Wendt ef al. (2009a). Como desvantagens verificou-se alguma tendéncia para o
monopolio dos prestadores de cuidados (publico, privado ou sem fins lucrativos), o eventual
incremento das taxas aplicadas aos pacientes por via da integra¢do dos sistemas (saude e
social) e a baixa integracdo dos cuidadores informais. Nos paises com sistemas de seguro de
saude destacam-se como vantagens a livre escolha pelos pacientes dos prestadores de
cuidados com consequente competitividade entre prestadores e melhoria da qualidade, e
acesso “universal” sem regras de elegibilidade e arbitrariedade, tido como um “direito
pessoal”. Verifica-se igualmente a existéncia de impostos publicos, no entanto, o
financiamento provém maioritariamente de contribui¢des sociais obrigatérias. Os modelos

integrados neste sistema sdo os da Alemanha, Bélgica, Luxemburgo, Austria, € em menor
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medida, Franca, Holanda, Suica. A organizacdo e gestdo deste sistema varia de pais para pais,
destacando-se o sistema francés de forte centralizagdo e, mais descentralizados, os sistemas
alemaes e holandeses, confirmando os resultados de Hassenteufel e Palier (2007), Wendt et
al. (2009a), Odier (2010). Como desvantagens apontam-se a dificuldade de monitorizacao e a
atribuicdo de recursos a pacientes independentemente da capacidade financeira. No caso dos
EUA (sistema de mercado) sendo o financiamento dos CC de responsabilidade exclusiva
privada e o acesso aos cuidados estando dependente da subscri¢ao voluntaria de seguros
privados de saude, denota-se o dificil acesso dos pacientes da classe média/baixa e baixa.
Como vantagem a livre escolha dos prestadores de cuidados pelos pacientes com consequente

competitividade entre prestadores, melhoria da qualidade e baixo financiamento publico.

Um sistema “ideal” de CC deveria ser de acesso universal, com uma clara distingao entre os
cuidados de saude e de acdo social, com apoio aos cuidados informais ¢ a prestagao de
cuidados assegurada pelos quatro sectores basicos da economia e da sociedade. Um sistema
com estas caracteristicas asseguraria uma presta¢ao de cuidados mais eficaz e de orientacao
para o paciente, promovendo simultaneamente uma distribuicdo mais equitativa entre o
financiamento publico e privado (Oster, 1995; Cutler, 2000; Ikegami e Campbell, 2002;
Ehrlich et al.,2009; Colombo et al., 2011; Wheelen e Hunger, 2012).

Como limitagdes do presente trabalho deve ser notado que na tentativa de uma compreensao
alargada dos modelos de CC e sua comparagdo selecionaram-se apenas trés dimensdes para
esta caracterizacdo. Na verdade a suposicao parte dedutivamente da literatura existente (e.g.,
Ikegami e Campbell, 2002; Burau e Blank, 2006; Hassenteufel e Palier, 2007; Wendt et al.,
2009a) neste dominio da area da saude. A escolha da amostra segue em parte a mesma
orientacdo ainda que fossem tidos em consideragdo outros critérios referidos na metodologia.
Nao se pode deixar de referir também que numa revisdo narrativa surge a dificuldade de
comparabilidade de dados como por exemplo, o ano de referéncia, as fontes de informacao, o
acesso € o recurso a estudos que per si podem induzir a eventuais distor¢des. Verifica-se
ainda que na literatura existe um trade-off entre a profundidade tedrica e o numero de paises
incluidos. Pretendeu-se minimizar este efeito com os critérios e procedimentos definidos.
Ainda assim um Unico autor s6 pode avaliar um numero limitado de paises face a dispersdo na
escolha dos paises e complexidade de informagdo. Para finalizar, a recolha de dados baseada
apenas na analise documental, ainda que outras tivessem sido contempladas, pode contribuir

para eventuais enviesamentos mesmo que cumpridos todos os procedimentos definidos.
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Conclusoes

A revisdo sistematica da literatura efetuada permite uma analise comparativa consideravel do
ponto de vista tedrico e metodoldgico dos modelos de cuidados continuados. O desafio de
retirar “licdes” de estudos comparativos continua a ser por um lado, assustador e por outro,

um caminho para a aprendizagem.

Os modelos de CC adotam as caracteristicas dos sistemas de cuidados de satde em geral,
tornando-os num sistema holografico, tanto a nivel sistema de satde do respectivo pais como
a nivel transnacional (beveriano, bismarckiano e de mercado). Particularizando as dimensdes
analisadas, verifica-se esta analogia no financiamento e a regulacdo dos cuidados, apesar das
especificidades dos CC. Na prestacdo de cuidados denota-se uma elevada diversidade de
modalidades, tanto nos cuidados institucionalizados como nos domiciliarios e ainda nos
apoios aos cuidadores informais, face a complexidade dos CC. Nos paises analisados nem
sempre ¢ clara a distingdo entre os cuidados continuados de saude e os de indole social,
verificando-se duas estratégias na prestacdo de cuidados, uma quase exclusiva de CC e outra

de integracao dos cuidados. O estudo centrou-se apenas nos CC.

Da andlise transnacional efetuada verifica-se que nos CC de Portugal em relagdo ao
financiamento, tal como nos restantes paises do sistema beveriano, € maioritariamente
financiado por impostos publicos gerais. No entanto, aproxima-se do sistema bismarckiano na
medida em que o seu financiamento ¢ um mix publico-privado, advindo também das
contribuicdes da seguranca social (empregado e empregador) e dos seguros privados
voluntérios. Os utilizadores contribuem para o financiamento destes cuidados através do
pagamento de taxas de utilizagdo, determinadas em fun¢do dos seus rendimentos. Este facto
origina que os CC possam ndo representar um incremento tao significativo das despesas com
a satde e também devido a existéncia do nimero elevado de cuidadores informais. A
elegibilidade no acesso aos CC ¢ determinada com base em critérios gerais de inclusdo e
exclusdo, definidos pela RNCCI, a partir da avaliacdo das necessidades de cuidados de satde
e de apoio social. Contudo ndo tem em consideracdo as carateristicas sociodemograficas,
econdmicas e epidemioldgicas de cada regido. Na prestacio de cuidados detém uma
organiza¢do semelhante a da maioria dos paises designadamente, em unidades hospitalares,
em unidades residenciais e semi-residenciais, em cuidados domicilidrios e apoios aos
cuidados informais. Verifica-se que coexistem nesta prestacdo os quatro sectores basicos da

economia e da sociedade, publico, privado, sem fins lucrativos e informal. Quanto aos
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cuidados informais ¢ reconhecida a importancia dos cuidados informais, ainda que parca,
desenvolvendo iniciativas de educacdo e informacdo aos pacientes e cuidadores informais, e
ajudas técnicas. Apesar de se enquadrar maioritariamente nas caracteristicas do sistema

beveriano, aproxima-se do sistema bismarckiano, tornando-o num sistema “qudasi hibrido”.

Face as especificidades do modelo de CC portugués e da andlise transnacional efetuada
sugere-se que se continue a fomentar uma politica de financiamento misto, publico e privado,
seguindo as recomendagdes da Comissdo Europeia para os Estados-Membros. E também
aconselhavel um equilibrio entre os quatro sectores com vista a assegurar a competitividade,
inovacao e sustentabilidade destes cuidados. Quanto a prestacao de cuidados ¢ desejavel uma
estratégia que promova a domiciliagdo dos cuidados (cuidados domiciliarios formais), em vez
de uma légica de institucionalizagdo dos pacientes (baseada na criagdo de “camas™) e por
outro o incremento dos apoios aos cuidadores informais. Importa assim ao nivel da
coordenacao dos CC desenvolver uma estratégia cada vez mais centrada no paciente visando a
sua experiéncia continua. A experiéncia do paciente ¢ um indicador-chave na eficiéncia e
eficacia destes cuidados, caracterizados pela fragmentacdo de servicos e onde o paciente € o
unico ator constante. O segundo estudo desta investigacdo, de caracter longitudinal, visa dar
um contributo neste dominio do conhecimento. Acresce, ainda que a coordenacdo dos
prestadores de cuidados deve ser mais ativa (ndo restrita aos relatorios de monitorizacdo e
sessoes de divulgacdo) mas a titulo de exemplo, na criagdo de “espagos’/estratégias que
fomentem a aprendizagem através da experiéncia, partilha e divulgacio de boas praticas. E
ainda, a necessaria cooperagao a nivel das organizacoes prestadoras de CC com vista a criagao
de uma efetiva rede integrada de cuidados continuados, visando a reducdo da
morosidade/atraso das altas hospitalares e respectiva referenciacdo para os cuidados
continuados e a melhoria da qualidade, acessibilidade, equidade, eficiéncia e sua
sustentabilidade. No acesso aos CC as ARS locais com os CSP, as unidades hospitalares e
respectivas autarquias deverdo definir, ainda que dentro do enquadramento legislativo,

programas e medidas de acdo adequadas e ajustadas a cada regido.

No conjunto de sugestdes esta subjacente a estratégia de redug¢do ou de adiamento do aumento
da necessidade de CC, evitando a sobrecarga dos servicos de institucionalizacdo e
promovendo o necessario apoio domicilidrio. Neste enquadramento e em relagao aos cuidados
informais, para além dos apoios com a educagdo e informacdo dos pacientes e cuidadores

informais, programas de ajuda ao cuidador (periodos de descanso e apoio psicoldgico) e
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apoios técnicos existentes em Portugal sdo necessarias outras medidas, tais como: i) a
atribuicdo de um subsidio para familias que habitam com um paciente em situagdo de
dependéncia, quando as necessidades de apoio social e a situacdo econémica do cuidador e
paciente o justificarem; ii) adaptacdo do domicilio, quando necessario; iii) atribui¢do de um
prestador profissional aos pacientes que nao disponham de nenhum, ou seja, equipas de
cuidados domicilidrios; iv) responsabilizacdo das autoridades locais na identificagdo das
situagdes de cuidados informais, com o intuito da prevengao dos CC. Os cuidadores informais
assumem um papel de intermediarios, essencial em qualquer defini¢ao das politicas de saude.
Um conhecimento mais efetivo dos cuidadores informais que asseguram a prestagdo de
cuidados a pacientes com critérios de elegibilidade da RNCCI e respectivos impactos,
constitui-se como um dos objetivos do terceiro estudo desta investigagdo. Apesar de se ter
vindo a incrementar, em Portugal, os cuidados domicilidrios institucionais ou baseados na
comunidade, ha que relevar que ndo substituem os cuidados informais e os seus beneficios

podem ser limitados.

Como pistas de pesquisa e contributos para a reforma dos CC, para além das dimensdes
analisadas (financiamento, prestacdo de cuidados e regulacdo) que visam perceber como eles
funcionam, importa ainda conhecer o que realizam, i.e., os resultados que se obtém. Isso
significa que se deve atender aos resultados dos sistemas de cuidados de saude para os
pacientes, prestadores e cidaddos. Como referem Wendt ef al. (2012) sem informagdes de
desempenho, ndo existem evidéncias para programar com eficiéncia a reforma da saude. Para
a definicao de metas nas politicas de satide e neste caso especifico dos CC sdo necessarios
estudos comparativos de resultados obtidos nos diferentes sistemas (e.g., a melhoria da
rentabilidade, o aumento da qualidade de vida e satde da populagdo, a garantia da seguranca,
0 acesso e a satisfagdo do paciente, bem como outros indicadores de desempenho) e
integrados com as dimensdes abordadas neste trabalho. A validagdo por cada estrutura
governamental e pelos prestadores de cuidados de cada pais integrado neste estudo devera ser

um dos proximos passos, assim como a inclusdo de outros de paises considerados relevantes.

O sentido holografico inerente a este estudo contribui para uma perce¢do de atracdo pelas
analogias encontradas, assim como uma impaciéncia com outras ndo retratadas. Isto ¢
exatamente o que deve acontecer. O objetivo ¢ abrir o dialogo e ampliar eventuais discussoes
ou estudos e ndo excluir outras perspectivas de analise. Atreve-se este estudo a ser mais um

desafio ao modo de pensar.
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CAPITULO III - Estudo II: A Experiéncia e o Estado de Satide e Qualidade de Vida do

Paciente na Transicao de Cuidados

Introduciao

O Servigo Nacional de Satde portugués (SNS), como referido no estudo anterior, através da
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), define normas e
procedimentos para os cuidados continuados de saude (CC), cuja responsabilidade ¢
partilhada ao nivel ministerial. E um modelo de atuacio intersectorial e descentralizado, com
responsabilidades e fungdes distintas para os diferentes agentes que nele intervém. Pretende-
se que os CC respondam integralmente as necessidades dos pacientes, sendo prestados por
profissionais de multiplos perfis e ocorram em diversas unidades: 1) unidades de internamento
[unidades de convalescenca (UC); unidades de média duragdo e reabilitagio (UMDR);
unidades de longa duracdo e manutengao (ULDM)]; ii) unidades de ambulatdrio (unidades de
dia e de promoc¢do de autonomia); iii) equipas hospitalares [equipas de gestdo de altas
(EGA’s)] e 1v) equipas domiciliarias [equipas de cuidados continuados integrados (ECCI)].
Para além destes agentes, importa ainda referir as estruturas de coordenagdo e gestdo: unidade
de missao dos Cuidados Continuados, estruturas regionais (ECR) e equipas de coordenagao
local (ECL). A referenciagdo dos pacientes ¢ efetuada pelos agrupamentos de cuidados
primarios ou pelos centros hospitalares. Nesta transi¢do entre diversos tipos de cuidados e
profissionais, a qualidade passa por uma centralidade no paciente, cuja avaliagdo da sua
experiéncia, quer na referenciacdo quer no internamento nas UCCI, ¢ fundamental. Nao
obstante, na RNCCI ndo sdo conhecidos resultados desta dimensdo assim como de eventuais

impactos desta vivéncia no estado de saude e qualidade de vida (ESQV) do paciente.

Na transi¢do entre unidades ha sérias implicacdes para os pacientes pela qualidade dos
cuidados de que sdo alvo, constituindo-se um desafio para as organizacdes e profissionais de
saude e para o proprio paciente (Jenkinson et al., 2002a; Shaller, 2007; Luxford et al., 2011;
Hesselink et al., 2012; Noest et al., 2014). Por outro lado, sendo o paciente o Unico ator
constante ao longo deste processo, também tem de lhe ser atribuida a responsabilidade pela
gestdo de cuidados (Noest et al., 2014). O paciente ganha relevo nos CC e, consequentemente,

nas acessoes centrais da qualidade.

Nas definicdes de qualidade na satide tém sido incluidas varias dimensoes, tais como, a
eficacia, a oportunidade, a seguranca, a equidade, a eficiéncia e a centralidade no paciente

(Institute of Medicine, 2001; National Quality Board, 2011; Wiig et al., 2014). Existem
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diferentes perspetivas relativas ao seu significado quer em termos organizacionais, dos grupos
(gestores e diversos profissionais de satde) e individuais (paciente), e relativamente pouco
consensuais na investigacao dos cuidados de saude (Wiig et al., 2014). A titulo de exemplo, o
sistema nacional de saude britdnico (NHS), assim como o projeto europeu “Qualidade e
Seguranca nos Hospitais da Unido Europeia” (QUASER) (Robert ef al., 2011), convergindo
para a definicdo de Darzi (2008), integram trés dimensdes: a eficacia clinica, a seguranca ¢ a

experiéncia do paciente.

Nos cuidados de transicio onde o paciente ¢ submetido a um conjunto de acdes de
coordenacdo, gestdo e prestacao de cuidados, aquando da sua transferéncia entre unidades ou
niveis de prestagdo de cuidados, a sua experiéncia assume particular importancia (Coleman e
Boult, 2003; Coleman et al., 2005; Parry et. al., 2008; Noest et al., 2014). A utilidade da
aferi¢do da vivéncia dos pacientes sobre os CC serve diferentes stakeholders, entre os quais se
destacam os contribuintes, as entidades reguladoras, as agéncias de acreditagdo, os hospitais,
as unidades de cuidados primarios, as unidades de cuidados continuados e os proprios
pacientes (Jenkinson et al., 2002b; Castle et al., 2005). A avaliagcdo desta vivéncia deve estar
centrada em dimensoes especificas dos cuidados prestados ao paciente, tais como: 1) perce¢ao
e respeito pelas preferéncias, valores e desejos dos pacientes; i1) envolvimento dos pacientes e
seus familiares no processo de prestacdo de cuidados; iii) conforto e apoio fisico e emocional;
iv) educacdo do paciente, comunicacdo, informacdo e conhecimento partilhado; V)
continuidade e transi¢dao; vi) coordenagdao dos cuidados; vii) envolvimento da familia e
amigos e viil) acesso aos cuidados de saude (Jenkinson et al., 2002a; Luxford et al., 2011;
Wiig et al., 2014). A experiéncia do paciente podera ter efeitos nos seus ganhos de saude e
qualidade de vida, os quais se assumem como um dos resultados visados na qualidade dos
cuidados de saude (Jenkinson et al., 2002a; Coleman et al., 2002; Coleman et al., 2005;
Shaller, 2007; Luxford et al., 2011; Hesselink et al., 2012; Noest et al., 2014).

Este estudo de cariz longitudinal visa aferir a experiéncia e eventuais ganhos em saude e de
qualidade de vida do paciente da RNCCI, na transicdo de cuidados e no internamento nas
UCCI. Limitou-se a pesquisa, nesta trajetéria do paciente, a transicdo de cuidados entre o

hospital e as UCCI, por ser mais critica face a transi¢ao nos cuidados primarios.

Pretende-se que seja um contributo para a compreensao ¢ melhoria do SNS, e em particular,
para a coordenacdo e gestdo dos cuidados continuados integrados, para os profissionais de

saude e para os proprios pacientes ou suas pessoas significativas. Como referido a RNCCI
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possuiu um processo de referenciacdo bastante estruturado, contudo ndo se conhece como o0s
pacientes experienciam a alta hospitalar e a referenciagdo. Os pacientes transitam para
diferentes tipos de prestagao de cuidados (UC, UMDR e ULDM), desconhecendo-se também
como vivenciam o internamento nestas unidades. Para além da afericdo da experiéncia do
paciente importa também conhecer se existem ganhos em saude e melhoria de qualidade de
vida, percecionados pelos pacientes, entre a alta hospitalar e o internamento nas UCCI, e nos
trés tipos de prestacdo de cuidados continuados. Por ultimo, torna-se pertinente conhecer, por
um lado, o efeito da experiéncia do paciente na alta hospitalar sobre o estado de saude e
qualidade de vida nas UCCI e por outro, o efeito da experiéncia do paciente internado nas
UCCI sobre o seu ESQV. Face a especificidade destes cuidados de saude, as caracteristicas
destes pacientes (referenciados para a RNCCI, com critérios de elegibilidade especificos) e
aos objetivos propostos, este estudo tem caracteristicas inovadoras e de efetiva importancia
para a tomada de decisdo nas politicas de satide e dos CC em particular, na organizacio e

gestao dos CC e no paciente, como Unico elemento constante deste processo.

Método

Esta investigagdo, centrando-se na experiéncia do paciente e seu ESQV, implicou a realizagao
de um estudo longitudinal, composto por dois “marcos”, refletidos em dois momentos
temporais distintos: 1) na alta hospitalar, apds a referenciacdo e ii) nas unidades de cuidados

continuados, apos duas semanas de internamento, no minimo (Figura 5) (Anexo 16).

Experiéncia do Paciente Estado de Saude e Qualidade de Vida

Avaliacdo na Alta Hospitalar H Avaliacdo na Alta Hospitalar

Instrumento: Care Transition Measure, Instrumento: Short-Form Health Survey, 27 semanas
CTM-15 SF-36

Milestone 1

Unidades Hospitalares
(Regido de Lisboa e Vale do Tejo)

Experiéncia do Paciente Estado de Satide e Qualidade de Vida

Avaliacio no Internamento nas UCCI Avaliacio no Internamento nas UCCI
Instrumento: Picker Patient Experience | Instrumento: Short-Form Health Survey, SF- 29 semanas
Questionnaire, PPE-15 36 (minimo de 2

(i) Unidades de Convalescenca; semanas de
(ii) Unidades de Média Duracio; internamento)
(iii) Unidades de Longa Duracio
(Regido de Lisboa e Vale do Tejo)

Milestone 2

Figura 5 - Esquema do desenho de investigagdo do estudo e instrumentos aplicados

103



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

Amostra

A amostra dos pacientes ¢ de 181 sujeitos, sendo a maioria do género feminino (56,4%)
versus 43,6% do masculino e a idade média ¢ de 70,5 anos (d.p.= 12,6 anos) variando entre o
minimo de 27 e o maximo de 93 anos. A distribui¢cdo por escaldo etario ¢ de 40,3% entre 65-
79 anos e 28,7% para os pacientes com mais do que 80 anos, ¢ entre 18-49 anos, 50-64 anos ¢
de 6,7%, e 24,3% e, respetivamente. Quanto ao estado civil, 35,3% vivem em regime
conjugal, 29,3% sdo viuvos, 18,8% solteiros e 16,6% divorciados ou separados. Ao nivel das
habilitagdes literarias, 56,9% dos pacientes tem habilitacdes ao nivel do ensino primario,
16,6% com o ensino basico e 13,8% sem qualquer nivel de escolaridade. Quanto a situagao
profissional, 63,0% sdo reformados, 12,7% exercem atividade doméstica, 9,9% empregados,

11,6% sdo desempregados (Anexo 17).

Da andlise da base de dados da RNCCI relativamente ao principal diagnostico por grupo de
doenca de referenciagcdo verifica-se que 35,9% dos pacientes apresentam um diagnostico
relacionado com doengas do aparelho circulatério e 34,3% doengas do sistema musculo-
esquelético e tecido conjuntivo (Anexo 18). Quanto ao diagnostico da doenga (ICD9), que
constitui a principal causa de referenciagdo, 21,5% dos pacientes apresentam um diagnostico
de doenca vascular cerebral aguda (AVC) e 18,8% um quadro de fratura do colo do fémur.
Outras causas de referenciacdo passam por diagndsticos de insuficiéncia cardiaca (3,9%),
ulcera cronica da pele (3,3%), amputacdo traumdtica de membros inferiores completa ou
parcial e neoplasia benigna do encéfalo e de outras partes do sistema nervoso (2,8% em
comum) (Anexo 19). Cerca de 86% dos pacientes apresentam uma causa secundaria de
referenciagdo, salientando-se os diagnésticos de hipertensdo essencial (29,3%) e de diabetes

mellitus (14,4%) (Anexo 20).

Analisando a distribuicdo dos pacientes por grau de incapacidade nas atividades de vida didria
(indice de Katz*) verifica-se 10,5% no grau de independente, 31,5% no de auténomo, 51,4%

no grau de dependente e 6,6% no de incapaz. No grau de dependente todas as atividades

21 Independente - nao necessita de pessoas e/ou meios para substitui¢do funcional,

2- Auténomo - necessita, indispensavelmente e com regularidade, de meios de apoio, para substituicdo
funcional, na qual colabora; necessita, indispensavelmente e sem regularidade, de pessoas e/ou meios de apoio,
para substitui¢do funcional, na qual colabora; necessita, dispensavelmente e com regularidade, de pessoas e/ou
meios de apoio, para substitui¢do funcional, na qual colabora; necessita, dispensavelmente e sem regularidade,
de pessoas e/ou meios de apoio, para substitui¢ao funcional, na qual colabora;

3- Dependente - necessita, indispensavelmente e com regularidade, de pessoas e/ou meios de apoio, para
substitui¢do funcional, na qual colabora;

4- Incapaz — necessita, indispensavelmente e com regularidade, de pessoas e/ou meios de apoio, para
substitui¢do funcional, na qual ndo colabora.
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analisadas apresentam valores mais elevados, excetuando-se o controlo da urina e das fezes,
atribuidas ao grau de independente (Anexos 21 e 22). Quanto ao tipo de unidade de cuidados
continuados proposto, aquando da referenciacdo dos pacientes, 45,3% sdo internados nas
UMDR, seguidas das UC (35,9%) e das ULDM (18,8%). Relativamente ao tempo de
internamento nas UCCI, 49,7% dos pacientes encontram-se internados entre 31 e 90 dias,
32,6% apresentam um tempo menor ou igual a 30 dias e 17,7 igual ou superior a 91 dias

(Anexos 23 e 24).

Medidas

Para a avaliagdo da experiéncia do paciente foram aplicadas as medidas Care Transition
Measure (CTM-15) para a transi¢ao de cuidados — alta hospitalar e Picker Patient Experience
Questionnaire (PPE-15) para o internamento nos cuidados continuados. Para a avaliagdo do
estado de saude e qualidade de vida utilizou-se o instrumento Short-Form Health Survey (SF-

36) para os dois momentos aferidos neste estudo.
Care Transition Measure

Este instrumento foi proposto por Coleman ef al. (2002 e 2005) para aferir a qualidade de
cuidados experienciada pelo paciente aquando da transicdo entre diferentes unidades (Anexo
25). A opgdo por esta medida baseou-se na sua aplicabilidade a pacientes alvo de alta
hospitalar, com necessidades de uma gestao de cuidados complexa e de alto-risco (e.g., idosos
em situacdo de fragilidade, adultos com doencas cronicas, pacientes oncoldgicos e criancas
com necessidades especiais) e sujeitos a diferentes niveis de compromisso com a coordenagao
de cuidados de satde (Coleman et al., 2005). A versao utilizada ¢ a de 15 itens composta por
quatro sub-dimensdes: 1) conhecimento critico (responsabilidades e confianga em lidar com a
satide e conhecimento da prescricao e efeitos secundarios da medicagdo); ii) importancia das
preferéncias (referenciagdo); iii) gestdo da preparacdo (para a mudanga) e iv) existéncia de um
plano de satde escrito e compreensivel (Anexo 26). A cotagdo obtém-se pela média das
respostas em cada dimensdo e pela média dos itens na escala global, posteriormente
transformados numa escala de 0 a 100, correspondendo os valores mais proéximos de 100 a
uma experiéncia mais favoravel. O instrumento foi traduzido e validado por um perito de
traducdo, tendo sido efetuada a traducdo e retroversdo: inglé€s-portugués-inglés (Brislin,

1980).
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A andlise da estrutura relacional dos itens do instrumento foi efetuada através da andlise
factorial exploratdria sobre a matriz das correlagdes, com extracdo dos fatores pelo método
das componentes principais, seguida de rotacdo Varimax. Os fatores comuns retidos foram os
que apresentaram um eigenvalue superior a 1. A validade da anélise factorial foi feita através
do KMO (0,83, boa) e teste de Bartlett (p = 0,001, significativo). A anélise factorial convergiu
para uma solucdo com quatro componentes principais que explicam 68,1% da variancia total
(Anexo 27). Da andlise dos pesos fatoriais dos itens, em cada uma das componentes
principais, verifica-se que a primeira componente explica 37,28% da variancia total e integra
os itens relacionados com a gestdo da preparagdo. A segunda componente explica 13,07% da
variancia total e agrega trés dos seis itens relacionados com o conhecimento critico. A terceira
componente explica 10,37% da variancia total e inclui todos os itens da dimensdo importancia
das preferéncias. A quarta componente explica 7,42% da variancia total e agrega todos os
itens da dimensao plano de saude. Uma vez que a configuracao obtida ¢ semelhante a original,
constituiram-se as dimensdes propostas pelos autores para assegurar uma comparabilidade
efetiva (Anexo 28). A consisténcia interna das dimensdes variou entre um minimo de 0,68
(fraco mas aceitavel) no plano de saude e um maximo de 0,83 (bom) no conhecimento critico.
A consisténcia global da medida foi de 0,87 (Tabela 17).

Tabela 17 - Consisténcia interna da medida Care Transition Measure (CTM-15)
Alfa de Cronbach N.° de Itens

Conhecimento critico ,83 6
Importancia das preferéncias ,73 3
Gestao da preparagdo ,83 4
Plano de saude ,68 2
Total ,87 15
Short-Form Health Survey

Este instrumento foi adaptado e validado para portugués por Ferreira e Santana (2003) e
Ferreira (2000a e 2000b) e avalia o estado de satde e qualidade de vida do paciente (Anexo
29). Baseia-se em diversos estudos, com particular relevancia o de John Ware e colaboradores
(MOS — Medical Outcomes Study). Esta medida inclui 36 itens (SF 36 - versao reduzida) que
permitem aferir um indicador de medicao do estado de saude (International Quality of Life
Assessment - IQOLA — Project (Ware e Gandek, 1998)) ao representar oito dos conceitos
mais importantes em saude, funcionalidade e bem-estar. As oito dimensodes sdo divididas

pelas componentes fisica (fungdo fisica, desempenho fisico, dor fisica e satide geral) e mental

106



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

(vitalidade, fun¢do social, desempenho emocional e saude mental) (Ferreira, 2000a).

Identifica os estados positivos e negativos do paciente (Anexos 30 e 31).

A andlise da estrutura relacional dos itens foi efetuada através da analise factorial exploratoria
sobre a matriz das correlagcdes. Os fatores comuns retidos foram os que apresentaram um
eigenvalue superior a 1. A validade da analise factorial foi feita através do KMO (0,82, boa) e
teste de Bartlett (p = 0,001, significativo), indicando valores aceitaveis para a sua
prossecucao. A analise factorial convergiu para uma solugao com oito componentes principais
que explicam 68,08% da variancia total. Da andlise dos pesos fatoriais dos itens (> 0,30), em
cada uma das componentes principais, verifica-se que a primeira componente principal
explica 26,40% da variancia total e agrupa sete dos dez itens relacionados com a fungao
fisica. A segunda explica 13,97% da variancia total e inclui todos os itens do desempenho
fisico e dois restantes da fun¢do fisica. A terceira componente explica 6,84% da variancia
total, agregando todos os itens do desempenho emocional e dois da saude mental. A quarta
explica 5,27% da variancia total e inclui dois itens da vitalidade e trés itens da saide mental.
A quinta explica 4,53% da varidncia total e agrega os itens da saude geral. A sexta
componente explica 4,04% da variancia total e inclui os dois itens da dor e dois da vitalidade.
A sétima explica 3,81% da variancia total e agrega os itens da funcdo social. A oitava
componente explica 3,21% da variancia total e agrega um item da funcdo fisica e da satde
geral. Uma vez que a configuracdo obtida se aproxima da original optou-se por constituir as
dimensodes tal como as dos autores (Anexos 32 e 33). A consisténcia interna foi de 0,84 ¢ 0,88

para as componentes fisica e mental (Anexo 34).
Picker Patient Experience Questionnaire

O Instituto Picker desenvolveu o Picker Adult in-Patient Questionnaire, visando obter
informagdo detalhada sobre a experiéncia do paciente de internamento. Permite o feedback
sobre a ocorréncia de certos processos € eventos durante um episddio especifico de prestagao
de cuidados de saude, e proporciona informag¢dao que podera apoiar na tomada de decisdo
quanto as politicas prosseguidas e nas subsequentes acdes de melhoria (Jenkinson et al.,
2002a). Foi desenvolvido, inicialmente, um questionario com 40 itens e, posteriormente, uma
versdao reduzida de 15 itens (PPE-15). Os itens foram agrupados em sete componentes
consideradas as mais representativas nas experiéncias dos pacientes: 1) informagdo e

comunicagdo; ii1) coordenagdo dos cuidados; iii) conforto fisico; iv) conforto emocional; v)
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respeito pelas suas preferéncias; vi) envolvimento da familia e amigos e vii) continuidade e

transicao dos cuidados (Jenkinson et al., 2002b) (Anexos 35 e 36).

Cada item esta codificado como um problema de resultado dicotomico, isto €, indicando a
presenca ou auséncia do problema. Um problema ¢ definido como um determinado aspeto dos
cuidados de saude que poderia, para o paciente, ser alvo de melhorias. A metodologia de
cotagdo deste instrumento ¢ efetuada através da dicotomizagdo das respostas dos sujeitos
atribuindo-se o valor 1 as afirmagdes que indicam a existéncia de problemas e o valor 0 as
respostas que ndo indicam a existéncia de problemas. Obtém-se os valores por dimensdo e o
valor total e transformam-se numa escala compreensiva de 0-100 pontos, sendo que valores
mais proximos de 100 correspondem a mais problemas identificados. A consisténcia interna
do instrumento PPE-15 apurada foi de 0,67 (fraco mas aceitavel). Esta medida foi escolhida
pela sobreposicao de itens com a CTM-15, ainda que com aplicagdes em contextos diferentes

(internamento e transi¢do de cuidados, respetivamente) (Coleman et al., 2002).
Procedimento de Recolha de Dados

Foi primeiro efetuado o pedido da pesquisa de campo, em Mar¢o de 2012, a Unidade de
Missdo para os Cuidados Continuados Integrados (UMCCI), enquanto entidade mediadora.
Foram, de seguida, efetuados os contactos com os hospitais da regido de Lisboa e Vale do
Tejo (momento 1) e as UCCI (momento 2), e nos casos de aceitacdo de colaboragdo, a
nomeacao de um elemento da equipa de gestdo de altas ou de um interlocutor, respetivamente.
Apresenta-se, no anexo 37, o procedimento de recolha de dados detalhado e respectiva

documentagao.

Previamente a aplicacdo dos questionarios foi efetuada uma reunido de formalizacdo do
projeto e esclarecimento de davidas com as dire¢cdes dos hospitais/UCCI e elementos da
EGA/interlocutores, e definida a metodologia de intervengdo no acesso aos pacientes. Para a
recolha de dados recorreu-se a contratacdo de uma equipa com a qual foi realizada uma
reunido de apresentagdo do projeto, objetivos, requisitos e perfil dos intervenientes. Foram
asseguradas as seguinte condicdes: 1) existéncia de um elemento-coordenador de toda a
componente de terreno do projeto e que assegurou a selecdo, formagao e acompanhamento da
equipa de recolha de dados, a verificagdo e validacdo do preenchimento dos questionarios, a
gestdo de inser¢ao de dados na base de dados e ainda a realizagdo de reunides semanais com a

investigadora; ii) no perfil dos entrevistadores foram relevadas a experiéncia em estudos de
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recolha de dados (entrevistas na area da saude e, particularmente, a pacientes). Efetuou-se um
protocolo com a empresa de gestdo da base de dados da RNCCI, sob supervisdo da UMCCI,
para acesso aos dados dos pacientes referenciados (biograficos, referenciagdo e internamento).
No inquérito, o paciente era previamente informado e formalizada a autorizagdo através da
assinatura da declaragdo de consentimento informado. A primeira recolha de dados decorreu
durante 20 semanas ¢ a segunda durante 29 semanas. Atendendo a natureza da populagdo
alvo, surgiram dificuldades na recolha dos dados, tais como, a incapacidade fisica ou mental
dos pacientes, a agudizacdo do seu estado de saude e/ou falecimento, a sua recusa em

participar no estudo, a referenciacdo para UCCI fora da zona geografica do estudo e a nao

autorizacdo das unidades hospitalares ou das UCCI.
Resultados

O resultado global da experiéncia do paciente na transicdo de cuidados entre o hospital e as
unidades de internamento de cuidados continuados ¢ de 46,78 (d.p. 16,58), isto ¢, ha uma
avaliag¢do da vivéncia ligeiramente abaixo do valor médio da escala. Este resultado revela que
a experiéncia do paciente tende a ser menos positiva, ainda que ndo muito critica. Numa
andlise por dimensdo verifica-se que os pacientes apenas relevam, ainda que com ligeira
diferenca, a importancia das preferéncias (51,1 e d.p. 22,32), ou seja, valorizam o cuidado dos
profissionais de saude (EGA) na escolha da UCCI onde sera assegurada a continuidade dos
seus cuidados de saide. Os pacientes expressam uma apreciagdo menos positiva no
conhecimento critico (46,43 e d.p. 20,68) (e.g., falta de informagao relativa ao propdsito dos
medicamentos e seus efeitos secundarios), na gestao da preparacao (45,29 e d.p. 23,11) (e.g.,
falta de conhecimento dos sinais de aviso, sintomas e do auto-tratamento) e no plano de saude

(45,01 e d.p. 22,93) (e.g., a falta de conhecimento de plano escrito) (Tabela 18).

Tabela 18 - Avaliagdo da experiéncia do paciente na alta hospitalar

n Minimo Maiximo Média Desvio padrao
Conhecimento critico 176 ,00 83,33 46,43 20,68
Importancia das preferéncias 177 ,00 100,00 51,10 22,32
Gestao da preparagao 177 ,00 100,00 45,29 23,11
Plano de satde 177 ,00 100,00 45,01 22,93
Total 176 ,00 84,44 46,78 16,58

Pretendendo-se igualmente conhecer se existem diferencas na avaliagdo da experiéncia do
paciente nesta transicdo de cuidados hospitalar em fun¢cdo do grau de incapacidade nas
atividades de vida didria dos pacientes (indice de Katz), verifica-se que ndo se encontraram

diferengas estatisticamente significativas em nenhuma das dimensdes (p < 0,10). O grau de
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incapacidade dos pacientes ndo influéncia a sua avaliagdo da experiéncia na transicdo de

cuidados (Tabela 19). Recorreu-se a analise Anova e testes de comparagdo de Tukey.

Tabela 19 — Efeito do grau de incapacidade do paciente na sua avaliacdo da experi€ncia na alta hospitalar

Incapaz Dependente Auténomo Independente
Média Dp Média Dp Média Dp Média Dp F Sig.
Conhecimento critico 4491 18,27 46,36 20,92 45,05 20,08 51,75 23,28 52,67
Importancia preferéncias 62,96 21,88 51,36 21,82 4940 2221 4737 24,52 143 24
Gestao da preparacao 4792 21,65 4324 22,62 4390 22,84 57,46 2498 2,15 10
Plano de satude 48,61 26,07 4296 21,92 46,73 23,45 47,37 25,01 50,68
Total 49,81 15,29 46,07 16,18 45,54 17,12 51,81 17,81 87 46

*p<0,05

No segundo momento, quando se afere a experiéncia do paciente no internamento das UCCI
(Tabela 20), o resultado global obtido ¢ de 22,63 (d.p. 15,36), denotando a identificagcdo de
poucos problemas. A avaliagdo global da experiéncia do paciente ¢ bastante positiva.
Verifica-se que ¢ a dimensdo informagdo ¢ comunicacdo que apresenta a identificacdo de
menos problemas (8,33 e d.p. 24,51) (e.g., clareza nas respostas dos médicos e enfermeiros) e
a dimensdo continuidade e transi¢do a que revela maior identificagdo de problemas (59,84 ¢
d.p. 36,79) (e.g., falta de informagdo relativa ao propdsito dos medicamentos e seus efeitos

secundarios, e falta de conhecimento dos sinais de aviso, sintomas ¢ do auto-tratamento).

Tabela 20 - Avaliagdo da experiéncia do paciente nas unidades de cuidados continuados

n Minimo Maximo Média Desvio padrao

Informagdo e comunicagio 180 ,00 100,00 8,33 24,51
Coordenagao dos cuidados 180 ,00 100,00 21,11 28,93
Conforto fisico 181 33,33 66,67 4291 15,13
Conforto emocional 180 ,00 100,00 13,70 23,84
Respeito pelas preferéncias dos pacientes 180 ,00 66,67 17,78 22,94
Envolvimento dos familiares e amigos 181 ,00 100,00 10,22 23,40
Continuidade e transigdo 166 ,00 100,00 59,84 36,79

Total 165 ,00 73,30 22,63 15,36

Quando comparados os resultados com um estudo realizado a pacientes internados em
hospitais de cinco paises (Jenkinson et al., 2002b) verifica-se que a média global dos
pacientes portugueses (22,63 e d.p. 15,36) ¢ inferior a obtida pelos pacientes ingleses (33,79 e
d.p. 27,31), suecos (26,42 e d.p. 21,42), alemaes (25,20 e d.p. 23,99) e americanos (25,27 e
d.p. 25,27), excetuando-se os suigos (18,52 e d.p. 19,48). Importa, no entanto, refor¢ar que a
nossa amostra incidiu no internamento das UCCI e ndo em hospitais. Os pacientes
portugueses identificam globalmente menos problemas. Analisando-se, ainda, o grau de

expressdo de problemas por dimensdao (Tabela 21) ¢ de salientar que a avaliacdo da
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experiéncia dos pacientes portugueses, nas UCCI, apresenta nas diferentes dimensdes,
genericamente, menos problemas, do que na maioria dos outros paises, excetuando-se a
dimensao continuidade e transi¢ao dos cuidados. Os pacientes indiciam maiores indices de
problemas nos itens: “falta de informagao sobre os sinais de aviso/sintomas a ter em conta
apos a alta” (68,0%) e “efeitos secundarios da medicacdo ndo explicados pelo
médico/enfermeiro” (67,5%). Estes itens também sdo problemadticos para os pacientes suigos,
embora ligeiramente mais baixos. No caso dos paises em comparacao, os itens com maiores
taxas de problemas sao: “pouca facilidade em falar com outros profissionais de satide sobre as
preocupagdes” e “falta de informacao sobre os sinais de aviso/sintomas a ter em conta apos a

alta”.

Tabela 21- Percentagem de pacientes que indica problemas por item da experiéncia do paciente

Portugal  Reino Suica Suécia Alema- USA
a) Unido b) b) b) nhab) b)

Informag@o e Pouca clareza nas respostas do médico as questdes 10,6% 28,1% 12,7% 21,6% 17,5% 23,9%

comunica¢do Pouca clareza nas respostas do enfermeiro as questdes 6,1% 24.1% 10,9% 153% 13,0% 28,7%

Coordenacdo Informagdo contraditoria avangada pelo médico e
) . 10,6% 23,3% 14,6% 17,7% 15,4% 17,9%
dos cuidados enfermeiro

. Equipa de cuidados néo fez o suficiente para controlar
Conforto fisico d 9,4% 20,1% 9,0% 11,1% 12,9% 17,3%
a dor

Médico ndo conversou com o paciente sobre
. 11,7% 15,1% 51% 82% 11,7% 15,9%
medos/ansiedades

Conforto Enfermeiro ndo conversou com o paciente sobre
. . 8,3% 29,7% 11,4% 13,6% 10,0% 12,5%
emocional medos/ansiedades

Pouca facilidade em falar com outros profissionais de
21,0% 59,3%  35,5% 53,3% 459% 36,9%
satude sobre as preocupagdes

Meédicos, por vezes, falavam como se ndo estivesse ali 17,2% 34,1% 17,8% 35,7% 23,7% 23,6%

) Néo foi suficientemente envolvido nas decisdes de
preferéncias . 31,7% 32,6% 18,6% 31,2% 26,2% 32,4%
tratamento/ cuidados

Respeito pelas

dos pacientes . . Lo
Nem sempre foi tratado com respeito e dignidade 4.4% 30,6% 17,6% 28,6% 27,6% 33,5%

Envolvimento Familiares sem oportunidade de falar com o médico 5,5% 32,8% 152% 14,1% 17,3% 27,6%

dos familiares Familiares sem as informac¢des necessarias para o
. . N ] 14,9% 38,3%  16,7% 22,0% 27.8% 25,5%
€ amigos ajudarem na recuperacdo apos a alta

Propo6sito da medicagdo ndo explicado pelo médico ou
, 403%  232% 11,1% 16,5% 16,5% 13,7%
enfermeiro

Continuidade Efeitos secundarios da medicag¢do ndo explicados pelo
, o . 67,5% 35.8%  312% 444% 31,5% 294%
e transigdo médico/enfermeiro

Falta de informagdo sobre os sinais de aviso/ sintomas
N ] 68,0% 59,9%  33,8% 46,7% 442% 31,9%
a ter em atengdo apos a alta

a) Dados relativos a este estudo; b) Fonte: Jenkinson et al. (2002b)

Visando-se ainda avaliar se existem diferencas na avaliacdo da experiéncia do paciente no
internamento nas UCCI em fun¢do do grau de incapacidade nas atividades de vida diaria dos

pacientes (indice de Katz) verifica-se, tal como no momento 1, que ndo existem diferencas
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estatisticamente significativas (p < 0,10) (Tabela 22). Efetuou-se uma analise Anova, testes de

comparagdo de Tukey e teste de Kruskal-Wallis e Mann-Whitney

Tabela 22 - Efeito do grau de incapacidade do paciente na sua experiéncia nas UCCI

,40
,49
,56
99
.94
57
75

Incapaz Dependente Auténomo Independente
Média Dp Média Dp Média Dp Média Dp F/KW Sig.
Informag@o e comunicagio ,00 ,00 9,78 25,93 9,65 2745 2,63 11,47 292a)
Coordenagdo dos cuidados 12,50 22,61 22,28 29,99 18,42 26,10 28,95 34,62 2,40a)
Conforto fisico 41,67 15,08 4444 15,80 41,52 14,48 40,35 13,96 2,06 a)
Conforto emocional 11,11 16,41 15,58 27,71 12,28 20,54 10,53 15,92 ,09a)
Respeito pelas preferéncias 19,44 26,43 17,39 22,36 16,96 22,82 21,05 25,36 42 a)
Envolvimento dos familiares 4,17 14,43 9,14 22,05 11,40 25,03 15,79 29,12 2,04 a)
Continuidade e transi¢do 52,78 41,34 59,30 38,74 64,67 30,42 53,70 41,44 1,22 a)
Total 17,78 8,70 23,29 17,20 23,33 12,86 20,74 16,31 ,57

,63

*p<0,05 a) Valor do teste de Kruskal-Wallis

Atendendo a que os cuidados continuados sdo prestados em tipos de unidades diferentes
(unidade de convalescenca (UC), unidade de média duragdo e reabilitagio (UMDR), e
unidade de longa duragdo e manutencdo (ULDM)) analisa-se ainda se existem diferencas na
avalia¢do da experiéncia do paciente nas UCCI em funcdo do tipo de prestacdao de cuidados.

Para o efeito, efetuou-se uma andlise Anova e testes de comparagdo multipla de Tukey (Tabela
23).

Tabela 23 - Avaliagdo da experiéncia do paciente por tipo de UCCI

ucC UMDR ULDM

Média Dp Média Dp Média Dp F Sig.

Informagdo e comunicagio 9,52 26,73 723 2227 8,82 26,03 ,16 ,85
Coordenagdo dos cuidados 21,43 27,99 19,88 30,18 23,53 28,16 ,20 ,82
Conforto fisico 42,19 14,84 43,37 15,39 43,14 1542 12 ,89
Conforto emocional 11,11 19,86 16,06 25,69 12,75 2597 81 45
Respeito pelas preferéncias 16,40 22,30 19,28 23,92 16,67 22,10 ,33 ,72
Envolvimento dos familiares e amigos 9,37 23,36 9,64 2271 13,24 25,55 35 71
Continuidade e transi¢ao 48,53 38,87 65,35 32,86 66,66 38,19 3,92 ,02%
Total 19,52 16,17 23,95 14,45 24,85 15,66 1,79 17

*p<0,05

Encontram-se diferencas estatisticamente significativas apenas na dimensdo continuidade e
transi¢dao F(2; 80,20) = 3,92, p <0,02. A andlise do teste de comparacao multipla a posteriori
de Tukey indica-nos que as diferencgas significativas encontram-se entre os pacientes das UC e
os das ULDM, referindo nas segundas, a identificacdo de mais problemas nesta dimensdo
(48,53 vs 66,66) (Tabela 24). O tipo de cuidados prestados nao influenciou significativamente
a avaliagdo da experiéncia, ou seja, a identificagdo de problemas ndo esta associada com o

tipo de UCCL
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Tabela 24 - Teste de Tukey: Continuidade e transi¢do

Tipo de n Subset for alpha = 0.05

UCCI 1 2

ucC 57 48,53

UMDR 76 65,35

ULDM 33 66,66
Sig. ,06 ,98

Outro objetivo ¢ aferir se existem ganhos em satde e qualidade de vida percecionados pelos
pacientes entre a alta hospitalar (aquando da transicdo de cuidados) e o internamento nas
UCCI. Para o efeito, procede-se em primeiro lugar, a avaliacio do estado de saude e
qualidade de vida percecionados pelo paciente nos dois momentos, verificando-se que os
valores obtidos nas duas componentes do ESQV s3o mais elevados no segundo momento
(internamento nas UCCI) face a alta hospitalar. Na componente fisica, obtém-se o valor de
30,58 (d.p. 11,73) e de 38,06 (d.p. 14,80), e na componente mental, de 47,65 (d.p. 23,56) e de
58,56 (d.p. 20,24), respectivamente (Tabela 25). Os pacientes revelam uma perce¢do de

melhoria do ESQV nas duas componentes.

Tabela 25 - Avaliagdo do ESQV do paciente na alta hospitalar e nas UCCI

n Minimo Maximo Média  Desvio padrao
Componente Fisica A 175 8,00 79,56 30,58 11,73
Componente Mental A 177 ,00 97,50 47,65 23,56
Componente Fisica B 180 11,75 98,00 38,06 14,80
Componente Mental B 179 ,00 97,19 58,56 20,24

A — Alta hospitalar B — Unidades cuidados continuados (UCCI)

Para analisar a relagdo entre o ESQV na alta hospitalar € no internamento nas UCCI
aplicaram-se testes ¢ de Student para amostras emparelhadas. Os resultados revelam que
existem diferencas estatisticamente significativas nas duas componentes: na componente
fisica, t(174) = -9,06, p < 0,001 e na componente mental, t(175) = -10,38, p < 0,001. Os
valores sdo significativamente mais elevados na avaliagdo realizada nas UCCI do que na alta
hospitalar (30,36 vs. 38,11 e 47,94 vs. 58,73, respectivamente) (Tabela 26). Confirma-se que
0s pacientes percecionam ganhos em satide e qualidade de vida (fisica e mentalmente) na

prestacdo de cuidados continuados.

Tabela 26 - Relagdo entre a avaliagdo do ESQV na alta hospitalar e nas UCCI

Alta Hospitalar U.C.C.L
Média Desvio Padrao Média Desvio Padrao t Sig.
Componente Fisica 30,36 11,38 38,11 14,83 -9,06 ,001**
Componente Mental 47,94 23,65 58,73 20,31 -10,38 ,001**

*p<0,05 **p<0,01
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Efetuando uma anélise por tipo de UCCI verifica-se que os valores mais baixos sdo nas
ULDM, ou seja, onde os pacientes percecionam um ESQV mais baixo. E a componente fisica
que apresenta valores mais baixos, sendo nas UC de 41,27 (d.p. 16,78), nas UMDR de 37,11
(d.p. 13,38) e nas ULDM de 34,29 (d.p. 13,21) (Tabela 27). Os pacientes percecionam a
componente fisica como mais critica no seu ESQV, ainda que a componente mental também

ndo seja muito mais elevada.

Tabela 27 - Avaliacdo do ESQV do paciente por tipo de UCCI

Tipo de UCCI n Minimo Maximo Média Desvio padrao
uc
Componente Fisica 64 11,75 98,00 41,27 16,78
Componente Mental 64 16,56 97,19 59,52 20,41
UMDR
Componente Fisica 82 13,00 79,00 37,11 13,38
Componente Mental 81 ,00 95,83 59,94 20,28
ULDM
Componente Fisica 34 14,75 69,88 34,29 13,21
Componente Mental 34 19,69 89,69 53,47 19,65

Nesta transi¢do de cuidados, entre o internamento no hospital para o das UCCI, importa aferir
se existe relagdo entre a avaliagdo da experiéncia do paciente na alta hospitalar e a avaliagao
do estado de saude e qualidade de vida realizada nas UCCI. Os resultados demonstram que ha
uma correlagdo significativa e positiva, embora fraca, com a avaliacdo da componente mental
percecionada pelo paciente (r = 0,28), ndo havendo correlagdo significativa com a
componente fisica (Tabela 28). Os pacientes efetuam uma avaliagdo da componente mental do

seu ESQV mais positiva quanto melhor for a sua experiéncia na alta hospitalar.

Tabela 28 - Relagdo entre a experiéncia do paciente na alta hospitalar e a avaliagdo do ESQV nas UCCI

Experiéncia do paciente

Conhecimento Importincia das  Gestio da Plano de Total
Critico Preferéncias Preparacio Satide
Componente Fisica 237 -,07 ,197 157 ,13
Componente Mental 397 -,001 24" -,01 28"

*p<0,05 ** p=<0,01

Analisando as dimensdes da experiéncia do paciente, na transi¢do de cuidados, verificam-se
correlagdes positivas e significativas, embora fracas, no conhecimento critico e na gestao da
preparacdo com as duas componentes do ESQV. A correlacdo mais elevada ocorre entre a
componente mental e o conhecimento critico (» = 0,39). Os pacientes associam a melhoria do

seu ESQV, nas duas componentes, o conhecimento das suas responsabilidades em lidar com a

114



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

saude, da prescricio e efeitos secundarios da medicacdo (conhecimento critico), € o

conhecimento dos sinais de aviso, sintomas e do auto-tratamento (gestao da preparagdo).

Quando analisada a relagdo entre a avaliacdo da experiéncia do paciente, agora nas UCCI, e a
avaliacdo do ESQV nestas unidades, os coeficientes de correlagdo encontrados sao
significativos e negativos, embora fracos, sendo o mais elevado na componente mental

(r =-0,35). Apenas a dimensao conforto fisico apresenta valores positivos (Tabela 29).

Tabela 29 - Relagdo entre a avaliacdo do ESQV e da experiéncia do paciente nas UCCI

Experiéncia do paciente

Informacgéio Coordenagio Apoio Respeito Conforto  Env. familia  Continuidade

comunica¢do  dos cuidados  emocional  preferéncias fisico e amigos e transi¢do Total
Componente Fisica -,05 .10 12 .14 29" -,01 .19 217
Componente Mental .22 307 =207 -33" ,03 -,01 -,19° .35

*p<0,05 **p<0,01

Os pacientes associam a melhoria do seu ESQV, em ambas as componentes, a auséncia de
identificacdo de problemas. A componente mental ¢ tanto melhor avaliada quanto menos
problemas forem identificados na informagdo e comunicacao (» = -0,22), coordenagdo dos
cuidados (r = -0,30), ajuda emocional (» = -0,20), respeito pelas preferéncias (» = -0,33) e

apoio na continuidade e transi¢cdo de cuidados (» =-0,19).

Finalmente pretende-se verificar o efeito da experiéncia do paciente internado nas UCCI
sobre as duas componentes do ESQV, tendo em consideragdo o seu grau de incapacidade nas
atividades de vida diéria (indice de Katz). Verifica-se que a varidvel indice de Katz contribui
em 7,0% na variancia da varidvel dependente da componente fisica. Observa-se ainda que as
variaveis independentes associadas a avaliacdo do ESQV (componente fisica e componente
mental) percecionadas pelo paciente na transicdo hospitalar contribuem significativamente
para a explicagdo da varidvel dependente (AR> = 40%) e a experiéncia nas UCCI, com uma
explicagdo menor (AR* = 3,0%, F(4, 153) = 38,16, p < 0,001). Mais especificamente, a
regressao linear multipla identifica as variaveis, indice de Katz, B = 0,22, t(153), p< 0,001, a
avaliagdo da componente fisica no momento da alta hospitalar, B = 0,58, t(153), p < 0,001 e a
experiéncia nas UCCI, B = -0,18, t(153), p < 0,001, como preditores significativos da
componente fisica do ESQV percecionada pelo paciente nas UCCI (Tabela 30). Quanto mais
alta for a avaliacdo do indice de Katz (maior incapacidade) maior ¢ a avaliagdo da
componente fisica percecionada pelo paciente nas UCCI, ou seja, também perceciona que se
sente pior fisicamente. A componente fisica ¢ influenciada significativamente pela sua

avaliacdo na alta hospitalar, i.e., quanto maior for a avaliacdo desta componente nos cuidados
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de transicdo maior sera a sua avaliacdo no internamento nas UCCI. A experiéncia do paciente
nas UCCI tem uma influéncia negativa e significativa, ou seja, quanto mais alta for a
avaliacdo da experiéncia do paciente (mais problemas identificar) mais baixa ¢ a avalia¢ao do

seu estado de saude e qualidade de vida na componente fisica.

Tabela 30 — Efeito da experiéncia do paciente nas UCCI sobre a componente fisica do ESQV

Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3
Indice de Katz 27 21 ,22%%
Componente Fisica — Alta hospitalar ,60%** ,58%*
Componente Mental — Alta hospitalar 05 ,02
Experiéncia do paciente nas UCCI -, 18%%*
R2 ’07** ’47** ’50**
ARZ ,40** ,03 sksk

*p<0,05 **p<0,01

Da andlise da avaliagdo da componente mental percecionada pelo paciente, verifica-se que o
indice de Katz contribui marginalmente para a sua explicagdo (AR* = 2,0%), as variaveis
independentes associadas ao ESQV, contribuem significativamente para a explicacdo da
variavel dependente (AR* = 65%) e a experiéncia e avaliagdo dos pacientes nas UCCI com 4%

(F(4, 153) = 92,91, p <0,001) (Tabela 31).

Tabela 31 - Efeito da experiéncia do paciente nas UCCI sobre a componente mental do ESQV

Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3
Indice de Katz 13 ,08 ,10%
Componente Fisica — Alta hospitalar -,08 - 11%*
Componente Mental — Alta hospitalar ,86%* ,83%%
Experiéncia do paciente nas UCCI -,20%*
R? ,02 LO7** JT1%%*
AR? ,65%%* ,04%%

*p<0,05 **p<0,01

A regressao linear multipla identifica as variaveis, indice de Katz, = 0,10, t(153), p < 0,001,
a avaliacdo das componentes fisica ¢ mental no momento da alta hospitalar,  =-0,11, t(153),
p <0,005 ¢ B =0,83, t(153), p < 0,001, respectivamente, e a avaliacdo da experiéncia nas
UCCI, B =-0,20, t (153), p < 0,001, como preditores significativos da componente mental do
ESQV percecionada pelo paciente nas UCCI. Quanto mais alto for o indice de Katz (maior
incapacidade) mais elevada ¢ a sua avaliagdo da componente mental nas UCCI, i.e., sente-se

pior na componente mental. A avaliacdo da componente fisica na alta hospitalar influencia
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negativamente a avaliacdo da componente mental. A experiéncia do paciente nas UCCI tem
uma influéncia negativa e significativa, i.e., quanto mais alta for a avaliagdo da experiéncia

(mais problemas identificar) mais baixa ¢ a avaliagao do seu ESQV na componente mental.
Discussio

Os cuidados continuados da satide de Portugal sdo monitorizados e avaliados periodicamente
pela RNCCI através de diversos indicadores. No entanto verifica-se que nos indicadores de
qualidade nao sao contemplados a experiéncia do paciente e a percecdo do estado de saude e
qualidade de vida, tanto na transicao de cuidados (alta hospitalar) como nas unidades de
cuidados continuados. Estes indicadores, para além da eficicia clinica e de seguranca do
paciente, sdo igualmente fundamentais e tornam-se ainda mais pertinentes nos CC onde o
paciente ¢ alvo de cuidados fragmentados com intervencao de véarios tipos de profissionais e

de diferentes cuidados.

O estudo realizou-se no distrito de Lisboa e Vale do Tejo e incidiu na transi¢do de cuidados
entre as unidades hospitalares e as unidades de internamento dos cuidados continuados,
excetuando as unidades de cuidados paliativos pela sua especificidade. Foram integradas 12
unidades hospitalares e 13 UCCI, obtendo-se uma amostra de 181 pacientes. O perfil-tipo do
paciente ¢ equilibrado quanto ao género, com idade média de 70,5 anos, casado ou viuvo,
detentor do ensino primdrio de escolaridade, reformado ou com atividade doméstica,
dependente, ou seja, necessitando, indispensavelmente e com regularidade, de pessoas e/ou
meios de apoio para substituicdo das atividades funcionais didrias e com diagnostico de
doencas do aparelho circulatorio e do sistema musculo-esquelético e tecido conjuntivo.
Quando comparando, a titulo de exemplo, com o perfil dos pacientes dos CC em Espanha,
referido por Garcés et al. (2004), diferencia-se essencialmente na idade média, com 52 anos.
O paciente de CC portugués ¢ notoriamente mais idoso. Quanto ao tempo de internamento nas
UCCI os resultados confirmam a parametrizagdo definida pela RNCCI (até 30 dias para as
UC, entre 30 a 90 dias para as UMDR e mais do que 90 dias para as ULDM) sendo
respectivamente de 32,92 dias, 55,45 dias e 99,41 dias, cujas diferencas foram
estatisticamente significativas entre diferentes UCCI (Anexo 38). Verificou-se uma maior

distribuicdo de pacientes pelas ULDM, logo seguida pelas UC.

Relativamente a primeira questao colocada nesta pesquisa (Como experienciam os pacientes a

transi¢do de cuidados (alta hospitalar) para as UCCI?) verifica-se que, na transicao de
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cuidados, os pacientes revelam uma avaliacdo da experiéncia pouco positiva, i.e., ligeiramente
abaixo do valor médio da escala. Numa andlise mais detalhada verifica-se que avaliam
positivamente, ainda que ligeiramente, a importancia das preferéncias nas decisdes tomadas,
ou seja, os pacientes valorizam o cuidado dos profissionais de satde na referenciacao que lhes
¢ efetuada. Os aspetos mais criticos, surgem nas dimensdes do conhecimento critico em que
realcam a falta de informagdo relativa ao proposito dos medicamentos e seus efeitos
secundarios, na gestdo da preparagdo relevando a falta de conhecimento dos sinais de aviso,
sintomas e auto-tratamento e, ainda, no plano de saude pela falta de conhecimento de um
plano escrito sobre os tratamentos, consultas ¢ exames a realizarem a posteriori. Este padrao
de resultados confirma os obtidos nos estudos de Coleman et al. (2002) e Institute of
Medicine (2003). Verifica-se, também, que o grau de incapacidade nas atividades de vida
diaria do paciente (indice de Katz) nao tem qualquer influéncia na avaliagao da experiéncia

nesta transi¢ao de cuidados.

Apo6s a alta hospitalar ¢ uma vez internados nas UCCI, e em resposta a segunda questao
(Como experienciam os pacientes o internamento nas UCCI e nos diferentes tipos de
prestacdo de cuidados?) os pacientes tendem a evidenciar uma vivéncia positiva, i.e.,
identificam poucos problemas. Mais detalhadamente, os resultados revelam que os pacientes
percecionam menos problemas na dimensao informagdo e comunicacao (clareza nas respostas
dos médicos e enfermeiros) e mais problemas na dimensdo continuidade e transicao (falta de
informagdo relativa ao proposito dos medicamentos e seus efeitos secundarios e falta de
conhecimento dos sinais de aviso e sintomas a ter em aten¢ao), o que reforca a tendéncia da
questdo anterior. Quando comparados estes resultados com os de outros paises, ainda que
relativos ao internamento hospitalar (Jenkinson et al., 2002b), a dimensdo continuidade e
transi¢do ¢ a que obtém piores resultados, corroborando a necessidade de uma intervengao
neste dominio nas UCCI. A avaliacdo das restantes dimensdes evidencia, genericamente, uma
avaliacdo positiva da experiéncia dos pacientes portugueses nas UCCI. Ainda numa analise
mais especifica verifica-se que o grau de incapacidade nas atividades de vida didria do
paciente (indice de Katz) ndo tem qualquer influéncia na avaliacdo da experiéncia dos
pacientes nas unidades de cuidados continuados, tal como verificado na alta hospitalar. Sendo
esta prestagcdo de cuidados realizada em diferentes tipos de unidades (UC, UMDR e ULDM)
constata-se que a avaliagdo da experiéncia também nao ¢ influenciada pelo tipo de prestagao
de cuidados continuados. Nao obstante esta homogeneidade de resultados, os pacientes

avaliam melhor a sua experiéncia na dimensao continuidade e transi¢do, nas UC do que os das
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ULDM face ao cuidado existente da informacdo que ¢ prestada sobre o proposito dos
medicamentos e seus efeitos secundarios e dos sinais de aviso e sintomas. Provavelmente, a

natureza da prestacdo de cuidados e o tempo de internamento t€m influéncia neste resultado.

S6 recentemente os prestadores de servigos de saude comecaram a considerar os pacientes
como fonte de julgamentos de confianga das suas experiéncias com os cuidados e ganhos em
saude (Jenkinson et al., 2002a; Wolf et al., 2012). A experiéncia do paciente tem de ser
analisada num processo continuo de eventos € numa prestacdo de cuidados de exceléncia.
Deve ser uma dimensdo para a analise das expectativas do paciente, nivel de autoeficacia e
seu envolvimento na tomada de decisdo referente ao seu estado de saude e qualidade de vida.
Embora estes aspetos (expectativas, autoeficacia e envolvimento) ndo sejam diretamente
retratados nos indicadores de qualidade de saude, refletem indiretamente a eficacia dos
programas de prestacdo de cuidados e, portanto, devem ser regularmente monitorizados e

avaliados (Wolf et al., 2012).

Na transi¢do de cuidados de saude entre a alta hospitalar e o internamento nas UCCI e ainda
nos trés tipos de prestacdo de cuidados continuados, importa perceber se existem ou nao
ganhos em saude e melhoria da qualidade de vida, percecionados pelos pacientes,
constituindo-se como a terceira questao deste estudo. Os resultados revelam que os pacientes
percecionam ganhos em saide e melhoria na qualidade de vida nesta transi¢do, tanto na
componente fisica como na mental. Numa andlise mais detalhada confirma-se que os
pacientes percecionam melhoria no seu ESQV (fisica e mentalmente) nas UCCI. Os pacientes
percecionam também que o seu estado de satde e qualidade de vida ¢ mais baixo nas ULDM,
confirmando, de alguma forma, as caracteristicas diferenciadoras destas unidades, na
admissado dos seus pacientes. As ULDM sao unidades de internamento, de cardcter temporario
ou permanente, com espago fisico proprio, para prestar apoio social e cuidados de saude de
manutencdo a pessoas com doencas ou processos cronicos, com diferentes niveis de

dependéncia e que ndo retnam condig¢des para serem cuidados no domicilio.

A avaliacdo do ESQV pode ser influenciada pela experiéncia do paciente no internamento
(Jenkinson et al., 2002b) assim como na transi¢do de cuidados (Coleman et al., 2005). Estes
resultados sdo analisados no estudo, constituindo-se como a quarta questdo, e confirmam que
a avaliacdo da experiéncia do paciente na transicdo de cuidados (alta hospitalar) exerce
influéncia na avaliagdo do ESQV nas unidades de cuidados continuados, especificamente na

componente mental. Os resultados mostram que quanto melhor for a experiéncia do paciente
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na alta hospitalar, melhor se avaliam na componente mental do ESQV nas UCCIL. Numa
analise mais detalhada verifica-se que quanto mais conhecimento critico tiver o paciente
(autoconhecimento das responsabilidades e conhecimento do proposito, prescricdo e efeitos
secundarios da medicagdo), assim como da gestdo da preparagdo (detencdo da informacgao
necessaria ao auto-tratamento, conhecimento dos sinais de aviso, sintomas e do que melhora
ou piora a saude) mais ganhos em saude e qualidade de vida sentem os pacientes, quer na
componente mental como na componente fisica. No entanto, apesar dos pacientes revelarem
uma experiéncia positiva na dimensao relativa as preferéncias na referenciacao (decisao das

necessidades de saude e do local) esta ndo tende a influenciar a sua avaliagcdo do ESQV.

Quando se relaciona a vivéncia do paciente, agora nas UCCI, e a avaliagdo do seu estado de
satde e qualidade de vida nestas unidades, os pacientes associam a melhoria do seu ESQV,
em ambas as componentes, a auséncia de problemas. A avaliacdo da componente mental ¢é
influenciada negativamente pela identificacdo de problemas na informagdo e comunicagdo, na
coordenacao dos cuidados, na ajuda emocional, no respeito pelas preferéncias na prestacao de
cuidados e no apoio na continuidade e transi¢do de cuidados. Os resultados confirmam, ainda
que parcialmente, os de Wolf et al. (2012) em que, embora em internamento hospitalar,
evidenciaram que os pacientes que apresentavam maior adaptacdo as estruturas de cuidados
eram os que estavam mais satisfeitos e mais recetivos as informagdes e consequentemente
mais envolvidos nas decisdes de prestagdo de cuidados. Também, Parry et al. (2008)
evidenciaram que os pacientes com avaliacdes do seu estado de salide mais baixas foram os
que expressaram resultados mais baixos na avaliacdo da experiéncia. Shadmi et al. (2009)
constatou uma associacao das respostas com a autoavaliacao do estado de saude e a avaliagdo
da experiéncia, aquando da alta hospitalar. A autonomia, dignidade e participacdo na tomada
de decisdo pelos pacientes ¢ reportada como sendo os maiores atributos da qualidade de vida

dos pacientes de cuidados continuados (Hughes e Lapane, 2006).

Por fim, pretendendo-se conhecer qual o efeito da experiéncia do paciente, tanto na transi¢ao
de cuidados como no internamento nas UCCI, nas componentes fisica € mental da avaliagado
do ESQV, e considerando ainda o seu grau de incapacidade (indice de Katz), verifica-se que
quanto maior for o grau de dependéncia do paciente pior é a sua percecdo na avaliagdo da
componente fisica. De igual modo, quanto melhor for a avaliacdo da componente fisica nos
cuidados de transi¢ao, melhor ¢ a avaliacdo desta componente nas UCCI. A avaliacao da

componente mental na alta hospitalar ndo exerce qualquer efeito na componente em analise.
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Em relacdo a avaliagdo da experiéncia do paciente, nas UCCI, evidencia-se que quanto mais
alta esta for, i.e., mais problemas o paciente identificar, logo menos satisfeito estiver, mais
baixa ¢ a avaliagdo do seu ESQV na componente fisica. Numa andlise idéntica, mas
considerando a avaliacdo da componente mental percecionada pelo paciente nas UCCI,
verifica-se também quanto maior for o grau de dependéncia do paciente, melhor é a sua
perce¢do na avaliagdo da componente mental. Igualmente, quanto maior for a avaliagdo desta
componente nos cuidados de transi¢ao, maior ¢ a sua avaliacdo nas UCCI. A avaliacdo da
componente fisica na alta hospitalar exerce um efeito negativo na componente em analise, ou
seja, quanto mais baixo for o seu estado de saude fisico na transicao de cuidados, mais efeito
provoca na sua avaliacdo da componente mental no internamento das unidades de cuidados
continuados. Em relacdo a avaliacdo da experiéncia nas UCCI evidencia-se que quanto mais

problemas o paciente identificar, mais baixa ¢ a avaliacdo do ESQV na componente mental.

Ainda que o estudo tenha contributos para este dominio do conhecimento ndo se pode deixar
de referir a limitagdo da amostra circunscrita a uma zona geografica e os condicionalismos
impostos na recolha dos dados, restringindo uma abordagem mais genérica. Apesar das mais-
valias de um estudo longitudinal também existem as consequentes limitacdes, tais como, a
perda amostral na segunda etapa e eventuais distor¢des nas avaliagdes efetuadas, atendendo a

serem realizadas em espago temporais e contextos diferentes.

Conclusoes

Os pacientes experienciam uma ou varias transicdes nos CC, como por exemplo, da
referenciacdo hospitalar ou dos cuidados primarios para as unidades de cuidados continuados
integrados, e por vezes, entre estas unidades face a evolucao do seu estado de satde. O estudo
revela que os pacientes consideram que ha ganhos em satde e melhoria na sua qualidade de
vida, quer na componente fisica, quer na mental, entre a alta hospitalar e as UCCI, e ainda em
qualquer modalidade de prestacdo. Esta avaliacdo, e especificamente a da componente mental,
¢ influenciada marcadamente pela experiéncia do paciente, em ambos os cuidados. Nem o
grau de incapacidade dos pacientes nem o tipo de cuidados (UC, UMDR e ULDM)
influenciam a avaliacao da sua experiéncia. Os aspetos mais criticos relevados na sua vivéncia
sdo a falta de informacdo e conhecimento relativa ao proposito dos medicamentos e efeitos
secundarios, aos sinais de aviso, sintomas e auto-tratamento e, ainda, a falta de um plano
escrito sobre os tratamentos, consultas e exames a realizarem a posteriori. Quanto mais

informado estiver o paciente mais ganhos em saude e qualidade de vida tende a percecionar,
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quer emocional quer fisicamente. Os CC envolvem uma constante interagdo do paciente as
modalidades de cuidados e aos profissionais de saude, pelo que deve haver uma adaptagdo na
comunicacdo e nas estratégias dos cuidados as caracteristicas emocionais, psicologicas e

sociais de cada paciente.

E fundamental que as estruturas de coordenacio dos CC e os profissionais de saude
reconhegam que o paciente deve ter uma preparagdo adequada na transi¢do de cuidados,
perceba o grau de influéncia que detém sobre a gestao da doenga e tenha um plano de saude
escrito e detalhado. De igual modo, o paciente deve ser incentivado a manifestar-se quando as
suas necessidades ndo sdo devidamente asseguradas, pois sendo o Unico ator constante nestes
cuidados, esta responsabilidade é-lhe atribuida como um dever. A perspectiva da centralidade
no paciente assume-se como uma dimensao da qualidade, per se, contribuindo também, ainda
que indiretamente, para a eficidcia dos CC. Sugere-se que as dimensdes experiéncia do
paciente e estado de saude e qualidade de vida sejam consideradas na gestdo e avaliagdo dos

CC e incluidas como indicadores da RNCCI.

Em suma advoga-se que na politica e gestdo dos CC devem ser priorizadas: 1) as necessidades
do paciente, i.e., tido como o “centro” nestes cuidados; ii) a transparéncia e seu envolvimento
e dos familiares e iii) a individualizacdo de cuidados, sendo cada paciente, um paciente. O
estudo contribui para o conhecimento sobre a experiéncia nas altas hospitalares e nas UCCI e
o modo como esta afeta o ESQV dos pacientes. De igual modo, acresce a investigacao
corrente o fato de relacionar a experiéncia com o estado de saide e qualidade de vida,
proporcionando um novo contributo para futuras pesquisas e implicagdes praticas na gestao

dos CC.
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CAPITULO 1V - Estudo III: A Sobrecarga dos Cuidadores Informais

Introduciao

Os cuidados informais tém vindo a ganhar expressividade e valor econémico a nivel mundial
(Sales, 2003; Deeken et al., 2003 e Colombo ef al., 2011) evidenciando, no entanto, situagdes
de escassez de apoios técnicos e pecunidrios, falta de condi¢des de trabalho e de seguranca,
baixo nivel de conhecimentos de cuidados de saude e falta de reconhecimento (Tjadens e
Colombo, 2011). Quando os Estados estdo sob pressdao e obrigados a discutir potenciais
prioridades, e a racionalizar servigos de bem-estar social, ¢ manifesto o crescente interesse na
prestacdo de cuidados informais (Bragstad et al, 2014). No contexto nacional, muitos
pacientes ndo ingressam nas unidades de cuidados continuados de saude (UCCI), apesar de
respeitarem os critérios de elegibilidade da Rede Nacional Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), ficando a cargo de um prestador informal. Na politica nacional de satde estdo
definidos os apoios aos cuidados continuados informais, contudo, o perfil e o estado de saude
dos pacientes ndo ¢ bem conhecido e, do mesmo modo, as caracteristicas dos cuidadores ¢ os

efeitos desencadeados pela atividade que exercem sao desconhecidos.

O cuidador informal ¢ uma pessoa de familia (conjuge, filho ou com outro grau de
parentesco) ou vizinho, amigo ou voluntario, que presta cuidados de saude e apoio as
atividades de vida (didrias e/ou instrumentais) a um paciente que sofre de uma doenca ou
incapacidade, sem usufruir qualquer remuneragdo. Estes cuidados sdo assegurados no
ambiente familiar do paciente, no domicilio do cuidador ou, por vezes, na habitagcdo de outros
prestadores (Penrod et al., 1995; Martin, 2005; Deeken et al., 2003; Sales, 2003; Sousa ef al.,
2006). Uma vez que os cuidados podem requerer competéncias especificas e a intensidade
relacional inerente aos mesmos ¢ elevada, nem sempre os cuidadores se sentem preparados
para desempenhar este papel, o qual podera ainda ser gerador de mudancas acentuadas no seu
modo de vida. Esta prestagdo de cuidados informais pode desencadear efeitos negativos nos
cuidadores tais como, problemas fisicos, psicoldgicos, emocionais, sociais e financeiros,
causados pela tensdo, fadiga, frustragdo, constrangimentos, reducao da atividade social e/ou
profissional ou alteragdes na autoestima. Este conjunto de consequéncias ¢ designado por
sobrecarga ou fardo (burden). Apesar da carga negativa, esta prestacao de cuidados podera ser
vista, também como o cumprimento de um ‘“dever moral” ou de retribuigdo
sentimental/afetiva (George et al., 1986; Lazarus, 1991; Deeken et al., 2003; Sales, 2003;
Colombo et al., 2011; Bragstad et al., 2014).
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Distinguem-se na sobrecarga duas dimensdes, a objetiva e a subjetiva. A primeira contempla
as atividades diretas inerentes aos cuidados especificos da incapacidade e/ou da doenga, as
atividades indiretas (e.g., efetuar pagamentos, fazer compras) e os efeitos noutros aspetos da
vida, tais como o deixar de realizar certas atividades como consequéncia destes cuidados (e.g.,
rotinas familiares, tempos livres, hobbies, atividade profissional, rede social). Estas atividades
sdo relevantes uma vez que sdo consumidoras de tempo. A sobrecarga subjetiva refere-se ao
impacto emocional e social vivenciado pelos cuidadores face as exigéncias e
responsabilidades assumidas e causadoras de tensdo. Destacam-se aqui os sentimentos de
responsabilidade, estigma, vergonha, culpa, preocupacdo, sofrimento, desconforto, as
caracteristicas de “montanha russa” ao longo da prestagdo, o isolamento social, a tensdo
cronica e a “dor empatica” (Montgomery et al., 1985; George et al., 1986; Vitalino et al.,

1991; Deeken et al., 2003; Colombo et al., 2011; Sales, 2003).

Ainda que existam estudos no dominio da sobrecarga subjetiva dos prestadores (e.g., Sales,
2003; Deeken et al., 2003; Colombo et al., 2011; Bragstad et al., 2014) verifica-se uma
lacuna relativa aos efeitos nos prestadores informais de cuidados continuados de saude (CC)
com pacientes abrangidos pelos critérios de elegibilidade a RNCCI. Torna-se, portanto,
imprescindivel avaliar a sobrecarga e o sentimento de incapacidade/inseguranca
percecionados pelos cuidadores prevenindo, por um lado, que se tornem, eles proprios,
potenciais doentes com consequente aumento de risco de institucionalizagdo dos seus
pacientes. Por outro lado, dar um contributo para a defini¢do de politicas e estratégias a
implementar no sistema nacional de satde e, especificamente, nos CC. Como verificado no
estudo sobre os modelos de CC, é necessario um maior conhecimento sobre estes cuidadores
e respectivos pacientes, de modo a suportar uma eventual estratégia de apoio de acordo com a

condi¢do em que este servigo € prestado.

O estudo prossegue assim um duplo objetivo. Por um lado, caracterizar o perfil dos pacientes
e dos cuidadores. Por outro lado, determinar os efeitos destes cuidados sobre a vivéncia dos
prestadores, nomeadamente, através do seu sentido de incompeténcia e tensdo que vivenciam,
evidenciando-se em que medida esta experiéncia ¢ influenciada pelo estado de saude e
qualidade de vida dos pacientes (ESQV). O sentido de incompeténcia avalia o fardo dos
cuidadores no seu desempenho através de trés dimensdes. A primeira avalia o sentimento de
insatisfacdo com o paciente e consequente impacto nos aspetos emocionais do prestador. A

segunda dimensdo avalia a percecdo de ineficacia do prestador e a terceira, o grau de
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interferéncia na sua vida. O estudo ¢ aplicacional, com impactos nas politicas e estratégias de
saude e sociais, € tem caracteristicas inovadoras ao relacionar a sobrecarga do cuidador com o

ESQV e na caracterizacao do perfil destes pacientes.
Método

A realizacdo deste estudo implicou, por um lado, a identificagdo de pacientes que cumprissem
os critérios de elegibilidade para a RNCCI e que estivessem ao cuidado de prestadores
informais. Por outro lado, foi necessario identificar os respetivos cuidadores, constituindo a
segunda amostra da pesquisa (Figura 6). Finalmente, de maneira a poder-se relacionar as
caracteristicas dos pacientes com a vivéncia do seus cuidadores, houve a necessidade de
emparelhar os elementos de ambas as amostras. Uma vez que estes pacientes e cuidadores se
encontravam fora da esfera institucional, no sentido de serem identificados e contactados,
recorreu-se a rede informal, as institui¢des autarquicas, religiosas e organizacdes nao-
governamentais (Santas Casas da Misericordia e IPSS), juntas de freguesia e
igrejas/paroquias. Em cada uma destas entidades foi identificada a residéncia dos pacientes.
Por razdes de escassez de recursos financeiros limitou-se a amostra a area geografica de

Lisboa e Vale do Tejo.

Recolha de
Cuidadores informais de cuidados continuados e respectivos pacientes dados

A sobrecarga nos cuidadores informais

Instrumento: Sense of Competence Questionnaire, SCQ
(Vernooij-Dassen et al., 1996)

Instrumento: Caregiver Strain Index, CSI
(Robinson, 1983) 20 semanas

O estado de satde e qualidade de vida dos pacientes

Milestone unico

Instrumento: Short-Form Health Survey, SF-36
(Ferreira e Santana, 2003)

Figura 6 - Esquema do desenho de investigagdo do estudo e instrumentos aplicados
Amostra de pacientes

Através do procedimento acima descrito foi possivel identificar 244 pacientes que por razdes
diversas nao ingressaram nas UCCI, mesmo cumprindo os requisitos da RNCCI. Destes, 57%
sdo do género feminino e 43% do masculino, e 74,6% com idade igual ou superior a 65 anos.
Quanto ao estado civil, 37,3% sao casados e 33,6% vitvos. As mulheres sdo maioritariamente

vitivas ou casadas (42,4% e 30,9%, respectivamente) e os homens sdo casados (45,7%). Ao
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nivel das habilitagdes literarias, 38,1% possuem o ensino primario, 22,1% o secundario ¢ 16%
detém habilitagdes de grau superior. Vivem com a familia 74,6% dos pacientes, 4,1% com
terceiros e 21,3% habitam sozinhos (Anexo 39). Quando questionados sobre o tipo de apoio
recebido verifica-se que 87,3% ¢ de indole familiar, 31,1% de apoio de profissionais de saude,
29,5% de apoio domiciliario, e 20,9% recorre a apoio privado domicilidrio (Anexo 40). Dos
213 pacientes alvo de apoio familiar, 25,8% ndo recebem qualquer apoio adicional. Dos
pacientes com apoio dos vizinhos, 35% tém também apoio domicilidrio e 20% da empregada

doméstica.
Amostra de cuidadores

A amostra de cuidadores informais ¢ composta por 244 individuos que cuidavam dos
pacientes anteriormente referidos como prestadores principais. A maioria dos cuidadores
informais ¢ do género feminino (75% versus 25% do masculino) e concentram-se nas faixas
etarias dos 50-64 anos e 65-79 anos, com 32,8% e 31,6%, respectivamente. De notar a
existéncia de 25,4% na faixa ctaria entre os 18-49 anos. Quanto ao estado civil, 58,6% sdo
casados, 15,2% divorciados, 14,8% solteiros e 11,5% vitvos. Quando analisado o grau de
parentesco do prestador informal com o paciente verifica-se que 84,0% sdo familiares
(conjuge, filhos e outros familiares) e 16,0% sdo amigos, vizinhos ou terceiros (e.g.,
empregada doméstica e hospede/senhorio). Ao nivel das habilitagdes literarias, 31,6% sao
detentores do ensino primadrio, 26,6% do ensino secundério e 22,1% licenciados. E baixa a
percentagem dos cuidadores que ndo sabe ler nem escrever ou sem escolaridade (com
alfabetizacdo adulta ou autoaprendizagem) (4,9%). A maioria encontra-se na situagao

profissional de reformado (48%) ainda que 36,9% estejam empregados (Anexo 41).
Medidas

Para a avaliacdo da vivéncia do cuidador informal foram aplicadas as medidas Sense of
Competence Questionnaire (SCQ) e Caregiver Strain Index (CSI). Para a avaliagdo do estado
de satide dos pacientes utilizou-se o instrumento Short-Form Health Survey (SF-36). A razao
da escolha dos dois instrumentos para a avaliacdo da vivéncia do cuidador informal ¢
corroborada por op Reimer, de Haan, Pijnenborg, Limburg e van den Bos (1998) pela

complementaridade existente entre as duas escalas.
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Sense of Competence Questionnaire

O instrumento proposto por Vernooij-Dassen, Persoon e Felling (1996) permite identificar as
caracteristicas especificas da prestacao de cuidados que colocam maior sobrecarga sobre os
cuidadores informais, o conhecimento dos problemas e eventuais consequéncias, assim como
a concecdo de orientagdes uteis para o desenvolvimento de intervencdes neste dominio
(Anexo 42). A escala mede o sentido de inseguranga e incompeténcia do cuidador informal e
consequéncias na sua vivéncia, i.e., a sobrecarga subjetiva (Vernooij-Dassen et al., 1996; op
Reimer et al, 1998; Job et al., 2004). A escala ¢ composta por trés subescalas medidas
através de quatro pontos (1 - discordo totalmente a 4 - concordo totalmente). A primeira
subescala centra-se nos aspetos emocionais da vivéncia do cuidador e mede o sentimento de
insatisfacdo com o paciente, alvo dos cuidados (insatisfagdo com o paciente). A segunda
subescala estd focada na presenga ou auséncia da percecdo de autoeficacia do prestador
(percegao de ineficacia) e a terceira subescala avalia o grau de interferéncia provocado pela
prestacdo de cuidados sobre a atividade quotidiana do prestador (interferéncias na sua vida
pessoal) (Vernooij-Dassen ef al., 1996; op Reimer et al., 1998) (Anexo 43). Ainda que no
original, as duas primeiras subescalas se descrevam como escalas de satisfagdo, o que poderia
induzir a dificuldades de interpretagdo face ao proposito das mesmas, optou-se pelas
descrigdes acima referidas, assim como, a designacao do proprio instrumento, por sentido de
incompeténcia. O instrumento foi traduzido e validado por um perito de tradugdo, sendo

efetuada a tradugdo e retroversdo: inglés-portugués-inglés (Brislin, 1980).

A andlise da estrutura relacional dos itens do SCQ foi efetuada através da analise factorial
exploratoria com rotagdo Oblimax, delta 0,20, e com os fatores comuns retidos com um
eigenvalue com um minimo de 2, tal como realizado por op Reimer et al. (1998). A solucao
encontrada reproduz satisfatoriamente a solugdo das trés componentes e explica 44,8% da
variancia total, enquanto no estudo citado explicava 42,0% (Anexo 44). Da analise dos pesos
factoriais dos itens (> 0,30) em cada uma das componentes principais verifica-se que a
primeira componente explica 21,9% da varidncia total e integra oito dos doze itens
relacionados com a perce¢do de ineficdcia no seu desempenho. A segunda componente
explica 14,8% da varidncia total e agrega sete dos nove itens relacionados com as
interferéncias na sua vida pessoal e a terceira componente explica 7,9% da variancia total e
agrupa quatro dos seis itens relacionados com a insatisfagdo com o paciente (Anexo 45). A

consisténcia interna varia entre um minimo de 0,64 (fraco mas aceitavel) na subescala

127



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

interferéncia na vida pessoal do cuidador ¢ um méximo de 0,81 (bom) na insatisfacdo com o

paciente (Tabela 32).

Tabela 32 - Consisténcia interna da medida sentido de incompeténcia

Alfa de Cronbach  N.° de Itens

Insatisfacdo com o paciente ,81 7
Percecdo de ineficacia ,79 12
Interferéncias na sua vida pessoal... ,64 8

Caregiver Strain Index

A escala Caregiver Strain Index mede a tensdo que recai sobre os cuidadores e eventuais
fatores (Robinson, 1983) (Anexo 46). A escala do indice de tensdo do cuidador ¢ dicotdmica.
O resultado final traduz a soma das respostas positivas e quando o valor total for igual ou
superior a 7 reflete uma tensdo elevada (Robinson, 1983 e Job et al., 2004). E sugerido por
alguns autores (e.g., Robinson, 1983; Ugur e Fadiloglu, 2010) o uso desta escala, de facil
aplicagdo, como um instrumento de triagem para a previsdo de institucionalizagdo de
pacientes para os CC ou eventual atuagdo sobre os cuidadores informais. Pode ser, assim, util
na pratica clinica preventiva ou na conce¢do de materiais de apoio para a formacdo dos
cuidadores informais, prevenindo eventuais riscos especificos nas populacdes. A consisténcia
interna do CSI foi de 0,75 (razoavel). Este valor ¢ ligeiramente inferior ao valor de 0,86
obtido por Robinson (1983), mas, tal como no estudo citado, o valor do Alfa ndo melhoraria

significativamente se eliminassemos qualquer dos itens que compdem a escala.
Medical Outcomes Study

A descrigcdo e metodologia de cotagdo do instrumento foram efetuadas no estudo II e anexos
29 a 31. A analise da estrutura relacional dos itens do SF-36 foi efetuada através da analise
factorial exploratoria sobre a matriz das correlagdes, com extracdo dos fatores pelo método
das componentes principais seguida de rotagdo Varimax. Os fatores comuns retidos foram os
que apresentaram um eigenvalue superior a 1. A validade da analise factorial foi feita através
do KMO (0,82 boa) e teste de Bartlett (p = 0,001, significativo) e indica-nos valores
aceitaveis para a sua prossecucdo. A analise factorial convergiu para uma solugdo com oito
componentes principais que explicam 73,8% da variancia total (Anexo 47). Considerou-se
que a configuracdo dos itens em cada dimensdo ¢ semelhante a original (Anexo 48). Os
valores encontrados na consisténcia interna das duas componentes fisica e mental do estado

de saude e qualidade de vida variaram entre 0,82 e 0,90, respectivamente (Anexo 49).
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Procedimentos de Recolha de Dados

Procedeu-se a um primeiro contacto, via telefénica, com o prestador informal ou com o
paciente, onde era explicado o estudo e respectivos objetivos, e solicitada a sua participagao.
Em caso afirmativo era agendado um dia e hora para a aplicagdo presencial dos questionarios.
O trabalho de campo foi efetuado com recurso a contratacdo de uma equipa para a recolha de
dados. No inicio foi realizada, com o coordenador da equipa, uma reunido de apresentacdo da
investigacdo, objetivos e requisitos ao nivel da recolha de dados. Foram, igualmente,
asseguradas as condicdes ao nivel das caracteristicas/perfil dos elementos de recolha de dados
e do processo: 1) existéncia de um elemento-coordenador de toda a componente de terreno do
projeto e que assegurou a selecdo, formac¢do e acompanhamento da equipa de recolha de
dados, a verificagdo e validagdo do preenchimento dos questiondrios, a gestdo de inser¢do de
dados e ainda a realizacdo de reunides semanais com a investigadora; ii) no perfil dos
entrevistadores foram relevadas a experiéncia em estudos de recolha de dados (entrevistas na
area da saude e, particularmente, a pacientes) e as habilitagdes académicas, entre outras. Para
a determinagdo dos indicadores dos critérios de elegibilidade da RNCCI destes pacientes
participaram ainda nesta equipa dois médicos, dois enfermeiros e dois assistentes sociais,
assegurando a afericdo e validacdo dos referidos indicadores. O inquérito decorreu entre

Setembro e Dezembro de 2012 e foi efetuado no domicilio do paciente.
Resultados

Os resultados sdo apresentados de acordo com os propdsitos que norteiam a realizagdo deste
estudo, comegando-se pela caracterizagdo dos pacientes e dos cuidadores e, em seguida,

explora-se a relacao entre a vivéncia dos prestadores e as caracteristicas dos pacientes.
O Paciente: diagnostico principal e estado de saude e qualidade de vida

No diagndstico por grupo de doenga dos pacientes dos cuidadores informais destaca-se o do
aparelho circulatorio (26,6%), do sistema musculo-esquelético e tecido conjuntivo (21,7%), as
doencas e perturbacdes mentais (22,5%) e ainda as neoplasias (16,0%) (Tabela 33). Tendo
sido efetuada a caracterizagdo dos pacientes da RNCCI no estudo II e cuja amostra se
circunscreveu a mesma darea geografica desta pesquisa, efetua-se a correspondente
comparac¢do. De notar que, no essencial, os pacientes que constituem a amostra deste estudo,
apresentam um quadro de diagnostico semelhante aos que se encontram integrados nos

cuidados continuados formais, ainda que no grupo das doengas e perturbacdes mentais, €
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neoplasias esta amostra apresente valores superiores (22,5% vs 3,3% e 16,0% vs 1,6%,

respectivamente).

Tabela 33 - Distribuicdo dos pacientes no diagnostico por grupo de doenga e comparagdo com o Estudo II

Pacientes inseridos
na RNCCI -Estudo I1

Pacientes de
cuidadores informais

Freq. % Freq. %

Doencas do aparelho circulatdrio 65 26,6 65 35,9
Doengas do sistema musculo-esquelético e tecido conjuntivo 53 21,7 62 34,3
Doengas e perturbagdes mentais 55 22,5 33
Doengas do aparelho respiratério 17 7,0 3 1,6
Doengas do aparelho digestivo 6 2,5 7 3,9
Doenga e perturbagdes do sistema nervoso 9 3,7 11 6,1
Neoplasias 39 16,0 3 1,6
Doengas infecciosas e parasitarias 5 2.8
Doengas e perturbagdes enddcrinas, nutricionais e metabdlicas 3 1,6
Doengas do aparelho génito-urinario 4 2,2
Doengas e perturbagdes da pele e tecido celular subcutaneo 9 5,0
Outras doengas 3 1,6

Total 244 100,0 181 100,0

Para além da caracterizagdo dos pacientes por grupo de doenga, procede-se na tabela 34 a

distribuicao dos pacientes por doenca principal e secundaria.

Tabela 34 - Distribuicdo dos pacientes por diagnéstico da doenga principal e secundaria e comparagdo com os do

Estudo II
Estudo II: Estudo I1:
Doenca Doenca
L. . Doenca Doenca
principal secundaria L. ..
principal secundaria
Freq. % Freq. % Freqq % Freq. %
Doenga vascular cerebral (AVC) 33 13,5 2 0,8 39 21,5 2 1,1
Fractura do colo do fémur 36 14,8 4 1,6 34 18,8
Insuficiéncia cardiaca 21 8,0 4 1,6 7 39 5 2,8
Quadros psicoticos organicos 55 22,5 27 11,1 1 0,6 2 1,1
Efeitos tardios de doengas vasculares cerebrais 4 1,6 4 1,6 1 0,6
Doengas do aparelho respiratério NCOP 15 6,1 8 33 1,1 2 1,1
Doenga vascular cerebral NCOP ou mal definida 4 1,6 4 1,6 3 1,6 2 1,1
Doenga cronica do figado ou cirrose 6 2,5 7 2,9 1 0,6
Bronquite cronica 2 0,8 5 2,0
Ulcera cronica da pele 3 1,2 6 2,5 6 33
Degeneragdes cerebrais NCOP 9 3,7 23 9,4 1 0,6 2 1,1
Doenga oncologica 39 16,0 8 4.4 5 2,8
Outras fracturas 17 7,0 21 8,6 7 39 6 33
Outras doengas 72 39,8 128 70,7
Nada a assinalar 129 529 26 14,3
Total 244 100,0 244 100,0 181 100 181 100
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Quando efetuada a andlise por doenca principal evidenciam-se os quadros psicoticos
organicos (22,5%), a doenga oncologica (16%), a fractura do colo do fémur (14,8%) e ainda a
doenca vascular cerebral (AVC) (13,5%). Os pacientes referem ainda um diagnodstico
secundario (44,7%), destacando-se os quadros psicoticos organicos (23,5%), as degeneracdes
cerebrais NCOP (20%) e outras fracturas/patologias o6sseas (18,3%). De notar que os
pacientes dos cuidadores informais apresentam um quadro de diagnéstico da doenga principal
semelhante aos dos cuidados formais, ainda que a doenga quadros psicoticos organicos tenha

valores superiores.

Quando analisada a situagdo da existéncia de apoios formais de saude, apenas 8,3% estdao
referenciados para a RNCCI. Destes pacientes 53,3% estdo referenciados para as ECCI, ou
seja apoio no domicilio e s6 os restantes 7 pacientes aguardam pelo internamento (20% para

as UC, 13,3% para as UMDR e 13,3% para as ULDM) (Anexo 50).

Os dados referentes ao estado de satide e qualidade de vida (n=118, atendendo ao facto de os
restantes pacientes ndo se encontrarem em condicdes de satde para responder ao questionario
do ESQV) mostram que os pacientes percecionam valores muito baixos e relativamente
proximos nas duas componentes (componente fisica com 17,63 e d.p. 10,87 e componente
mental com 19,22 e d.p. 16,33). Os resultados revelam um ESQV muito baixo (Tabela 35 e
Anexo 51).

Tabela 35 - Estatisticas descritivas da avaliagdo do estado de satde e qualidade de vida

Componentes Minimo Maximo Meédia Desvio padrio

Componente Fisica 3,00 54,94 17,63 10,87

Componente Mental ,00 75,73 19,22 16,33
n=118

A figura 7 apresenta uma comparacdo entre estes pacientes, ao cuidado de prestadores
informais, com os pacientes do estudo anterior (cuidados continuados formais), aquando da
alta hospitalar e no internamento nas varias unidades. Como se constata, o estado de saude e
qualidade de vida percecionado pelos pacientes em cuidados informais € substancialmente
mais baixo do que aquando da referenciacdo e, mais importante ainda, quando se compara
com o reportado pelos pacientes com um tempo de internamento de pelo menos duas

semanas, em qualquer um dos tipos de unidade integrante da RNCCI.
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Figura 7 - Andlise comparativa do ESQV dos pacientes dos cuidados continuados informais e formais
O cuidador: natureza do cuidado, sentido de incompeténcia e indice de tensdo

Na caracterizagao da situagdo do prestador tem-se em consideracdo a natureza do servigo
prestado, a sua percep¢ao quanto ao sentido de incompeténcia e indice de tensdo. Assim,
comega-se por caracterizar na natureza do servico prestado, a situagdo de convivéncia e grau
de parentesto com o paciente, e ainda a intensidade dos cuidados. Em seguida, determina-se o
grau em que o desempenho do papel do cuidador intefere com a sua vivéncia, nas dimensoes
de insatisfacdo com o paciente, sentido de ineficdcia, grau de perturbagdo da sua vida pessoal
e de tensdo. Finalmente, determina-se a relacdo entre o estado de saude e qualidade de vida do

paciente e a vivéncia do prestador.

Quando analisada a situagdo de convivéncia do prestador informal com o paciente verifica-se
que 78,7% coabitam, 17,2% fazem visitas numa base diaria regular e 4,1% visitam os
pacientes com frequéncia mas ndo de forma regular. Na analise da relacdo de parentesco por
grau de dependéncia do paciente verifica-se que em todos os graus (independente, autobnomo,
dependente e incapaz) os cuidados sdo assegurados pelo conjuge, filho e outros familiares. No
grau de dependente destacam-se o conjuge (32,9%), no de incapaz, o conjuge e o filho (34,4%
e 35,9%), e no autébnomo, outros familiares (31,6%) e o filho (26,3%) (Anexo 52). Os
cuidados sdo prestados por periodos de 3 a 5 horas por dia por 40,6% dos cuidadores e 6 a 8
horas por dia por 23,8%. Denota-se ainda que 20,1% dos prestadores afetam mais de 9 horas
por dia. Quando questionados sobre o grau de dependéncia dos seus pacientes apenas
classificam 7,8% como autonomos. Os cuidadores atribuem o grau de dependente a 66% dos

seus pacientes e 26,2% de incapaz (Anexos 53 e 54). Quando analisada a relagdo entre o
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numero médio de horas de prestacao de cuidados por grau de dependéncia verifica-se que
67,1% dos dependentes e 64% de grau de incapaz necessitam de uma prestacido média de 3 a
8 horas por dia. Quando o paciente demonstra alguma autonomia na execucdo das suas
atividades didrias, o tempo médio de cuidados varia entre menos de 3 horas e 3 a 6 horas
(42,1% e 38%, respectivamente). Os cuidados prestados com maior expressividade sdo a
alimentacdo (86,1%), a administragdo de medicamentos (84,8%), a higiene de roupa e de casa

(68,9% e 62,7%, respectivamente) e ainda a higiene pessoal (59,4%) (Anexo 55).

Os resultados referentes ao sentido de incompeténcia (Tabela 36) revelam que os cuidadores
informais manifestam uma percegdo global de 59,17 e (d.p. 11,01 e valores entre 34 ¢ 86). O
valor global obtido situa-se proximo do intervalo médio da escala, revelando uma percegao
positiva, ainda que moderada, quanto a sua capacidade na prestagdo de cuidados. Na analise
por dimensao verifica-se que na insatisfagdo com o paciente, o valor médio obtido ¢ de 11,52
(d.p. 4,68). Os cuidadores revelam satisfagdo com o paciente e reconhecimento da sua
prestacdo, ainda que moderadamente. Na perce¢ao da sua ineficacia obtém-se um valor médio
de 21,81 (d.p. 5,89) demonstrando alguma eficacia no seu proprio desempenho pela sua
capacitagdo e na interagdo com o paciente. O valor médio mais elevado (23,59 e d.p. 4,49) ¢ o
obtido na dimensao interferéncias na sua vida pessoal, ainda que ligeiramente acima do valor
médio da escala. Pode inferir-se que os cuidadores manifestam preocupagdo e algum
sentimento de sobrecarga pelas responsabilidades assumidas, e pela dependéncia dos

pacientes somente aos seus cuidados, com impactos na sua vida pessoal, profissional e social.

Tabela 36 - Estatisticas descritivas do sentido de incompeténcia do cuidador informal

Cotacio da Escala . . L. Desvio
: - n Minimo Maximo Mdédia .

Minimo Maximo padrio
Insatisfacdo com o paciente... 6 24 244 6,00 23,00 11,52 4,68
Percecao de ineficacia. .. 12 48 242 12,00 40,00 21,81 5,89
Interferéncias na sua vida pessoal... 9 36 244 12,00 31,00 23,59 4,49
Sentido de incompeténcia/fardo total 27 108 241 34,00 86,00 59,17 11,01

O valor global do indice de tensdo do cuidador foi de 8,4 (d.p. 2,89). Valores superiores a 7
sdao considerados elevados (Robinson, 1983). Efetuando uma analise parcial dos fatores de
tensdo verifica-se qua a maioria tem valores superiores a 50%. Os cuidadores percecionam-os
como fatores com impactos na sua vivéncia. Os mais relevantes sao as limitagdes impostas ao
cuidador, o stress fisico e 0s necessarios ajustamentos emocionais (86,1%, 84,8% e 84,0%,
respectivamente) € os menos significativos, os eventuais comportamentos constrangedores e

os ajustamentos ao nivel profissional (30,7% e 31,1%) (Tabela 37).
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Tabela 37 - Distribuicao dos fatores de tensdao dos cuidadores informais

Sim

Fatores de tensio —
Frequéncia Percentagem

O meu sono ¢ perturbado. 159 65,2%
E inconveniente. 119 48.,8%
E um stress fisico. 207 84,8%
E limitador. 210 86,1%
Tém havido ajustamentos familiares. 163 66,8%
Tém havido alteragdes aos projetos/planos pessoais. 178 73,0%
Tém-se verificado outras exigéncias que ocupam o meu tempo. 192 78,7%
Tém-se verificado ajustamentos emocionais. 205 84,0%
Um ou outro comportamento é constrangedor. 75 30,7%
E transtornante verificar que o paciente mudou muito face ao seu antigo “eu”. 189 77,5%
Tém-se verificado ajustamentos ao nivel profissional/no emprego. 76 31,1%
E uma exigéncia/pressio financeira. 151 61,9%
E uma sensagdo avassaladora. 133 54,5%
n=224

Um dos objetivos do estudo consiste em analisar as relagdes entre a vivéncia do prestador
(aqui considerada como o sentido de insatisfagdo com o paciente, o sentimento de ineficacia,
as interferéncias deste papel na sua vida pessoal e a tensao por si sentida), as caracteristicas da
sua condicao de prestador e do servigo prestado, e ainda o estado de saude e qualidade de vida
dos pacientes. Para este efeito, a andlise de dados segue duas etapas. Na primeira, considera-
se a totalidade das amostras de prestadores e pacientes (n= 224) e examinam-se as relagdes
entre a vivéncia do prestador e a natureza e intensidade do apoio prestado e o tipo do
diagnostico e incapacidade dos pacientes. Deste modo sdo efetuadas cinco equagdes de
regressao multipla, tendo como varidveis dependentes as dimensdes da vivéncia do prestador
e as restantes, como variaveis independentes, categorizadas como dummy (1 = presenca; 0 =
auséncia). Na segunda etapa consideram-se apenas os 118 pares sobre os quais existem dados

relacionados entre o ESQV e a vivéncia dos prestadores.

O primeiro resultado a destacar na primeira fase ¢ que a insatisfacdo com o paciente ndo se
relaciona com nenhuma das varidveis independentes consideradas, ainda que o modelo seja
significativo (R* = 0,17, p<0,01). Por outro lado, mas no mesmo sentido, apenas os filhos
tendem a sentir-se mais ineficazes (B = 0,24, p<0,05; (R* = 0,11, p<0,001). Com efeito, a
dimensdo de interferéncias na sua vida pessoal ¢ a mais sensivel a situagdo de convivéncia e
parentesco, ao tipo de apoio prestado e ao diagnodstico do paciente. Especificamente, os
cuidadores que sentem maiores interferéncias na sua vida pessoal, decorrente do servico que
prestam, sao os conjuges (B = 0,29, p<0,01) ou outros familiares (f = 0,26, p<0,05) ¢ os que

coabitam com os pacientes (= 0,26, p<0,01) (Tabela 38).
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diagnostico e grau de incapacidade dos pacientes

Insatisfacido  Percecao Interferéncias .
com o de na sua vida SentldoAde. Tensao
. . L. Incompeténcia
paciente ineficacia pessoal
Variaveis independentes B B B B B
Conjuge -,01 18 ,29%* ,22% LA THE*
Filho(a) ,06 ,24% ,16 ,23% L49%**
Outros familiares ,08 ,05 ,26% ,16 33wk
Habita com o paciente ,10 ,06 ,26%* ,20%* ,10
Tipo de apoio : alimentaggo -,06 -11 ,01 -,10 -,07
Tipo de apoio: higiene roupa ,07 ,10 ,18%% ,18 ,07
Tipo de apoio: medicamentos ,05 ,01 J14%* ,09 ,01
Tipo de apoio: higiene pessoal ,01 -,08 ,06 -,01 ,00
Tipo de apoio prestado: higiene casa -15 -13 -,03 -17 -,06
Tipo de apoio: pecunidrio/monetario ,04 -,04 L1 7** ,08 ,20%**
Doengas: aparelho circulatorio ,01 ,06 ,03 ,07 -,03
Doengas: perturbagdes mentais 23 13 ,13 ,23%* ,07
Doengas: musculo- esqueléticas -,10 -,10 ,00 -,09 -, 24%*
Doengas: neoplasias -,01 -,04 12 ,03 ,15
Grau: incapaz -14 -,05
Grau: dependente 22 ,05 -,04 -,00 -,04
R’ 17 11 37 22 33
F 3,05%** 1,77%%% 8,93k 3,92%** 7,1 1%%*

n=224 % p < 0,001 ** p<0,01 *p<0,05

Quanto ao tipo de apoio, a responsabilidade pela higiene da roupa dos pacientes (B = 0,18,
p<0,01), a administragdo de medicamentos (f = 0,14, p<0,01) e o apoio monetario (p = 0,17,
p<0,01) sdo as atividades que mais interferem na sua vida pessoal. Quando se considera o
fardo total, os resultados sdo parcialmente coincidentes com os descritos, sendo de realgar que
o tipo de apoio deixa de ser significativo e verifica-se o efeito das perturbagcdes mentais dos
pacientes como indutor de uma percecio acrescida da sobrecarga total (B = 0,23, p<0,01; R* =
0,22, p<0,01). Finalmente, a tensdo dos prestadores ¢ influenciada pelo grau de parentesco
com o paciente, designadamente, conjuges (f = 0,47; p<0,001), filhos ( = 0,49; p<0,001) e
outros familiares (f = 0,33; p<0,001) e também pela necessidade do apoio monetério (f =
0,20; p<0,001). Os pacientes que apresentam um diagnéstico com doengas do sistema
musculo-esquelético induzem menos tensdo nos cuidadores (f = -0,24; p<0,01). No seu

conjunto, estas varidveis explicam 33% da variancia da tensao do prestador (p<0,001).

Com vista a identificar em que medida o sentido de incompeténcia e a tensdo do cuidador se
relacionam com o ESQV dos pacientes selecionaram-se apenas os 118 pares identificados,

como anteriormente referido. Os resultados mostram a existéncia de alguns coeficientes de
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correlacdo significativos e negativos, embora fracos. Mais especificamente, a avaliagdo da
componente fisica dos pacientes relaciona-se positivamente com a insatisfagdo com os
pacientes (r = 0,18, p<0,01) e negativamente com as interferéncias na vida pessoal dos
cuidadores. Os resultados da componente mental mostram que esta varidvel se relaciona
negativamente com as interferéncias na vida pessoal dos prestadores (r = -0,32, p<0,01) e

também negativamente com a tensdo dos mesmos (r = -0,34, p<0,01) (Tabela 39).

Tabela 39 - Relagdes entre 0 ESQV do paciente e o sentido de incompeténcia e a tensdo do cuidador

Insatisfacio Percecio de Interferéncias na Sentido de
Componentes . . L. . A . Tensao
com o paciente ineficacia sua vida pessoal | Incompeténcia
Componente fisica L1 g™ ,09 -,16* ,08 -,06
Componente mental -,09 -,06 -327 197 -, 34%*

n=118 *p<0,05 **p<0,01

Este resultado foi testado através da realizagdo de duas equagdes de regressao hierdrquica,
uma para o sentido de incompeténcia e outra para a tensdo, por forma, a poder determinar-se o
efeito do ESQV do paciente sobre estas duas variaveis do prestador, controlando o efeito de
outras variaveis potencialmente relevantes. Deste modo, em ambas as equagdes, comega-se
por determinar os efeitos da relacdo de parentesco e convivéncia entre o prestador € o
paciente, uma vez que a maior proximidade e envolvimento poderd corresponder a maior
fardo ¢ maior tensdo. Por outro lado, inclui-se como variavel de controlo a intensidade do
apoio (medido em niimero de horas diario), por este poder constituir um indicador direto da
exigéncia colocada ao prestador. Os resultados destas analises encontram-se nas tabelas 40 e

41, respetivamente para o sentido de incompeténcia e a tensao do prestador.

Verificando o efeito das varidveis definidas sobre o sentido de incompeténcia do cuidador, as
varidveis de controlo explicaram 21% da variancia desta varidvel independente. A intensidade
do apoio ndo contribuiu para a sua explicagio (AR? = 0,0%) e as variaveis independentes
associadas a avaliacdo do ESQV contribuem significativamente para a explicacdo da variavel
dependente (AR? = 5%, F(7, 108) = 6,46, p < 0,001). Os resultados identificam as variaveis
habita com o paciente, § = 0,21, t(108), p<0,001 e a componente mental, f = -0,28, t(108),
p<0,001, como preditores significativos do sentido de incompeténcia. Com efeito, o cuidador
informal sente mais sobrecarga quando habita com o paciente. Nao se verificam influéncias
no tipo de relacdo de parentesco nem quanto a intensidade do apoio. A avaliacdo da

componente mental do ESQV do paciente influencia negativamente o sentido de

incompeténcia do prestador informal, ou seja, quanto melhor for a percecdo do estado de
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saide na componente mental menos sobrecarga ¢ sentida pelo cuidador. A componente fisica

ndo tem qualquer influéncia sobre o sentido de incompeténcia do cuidador.

Tabela 40 — Efeito do ESQV do paciente sobre o sentido de incompeténcia do prestador

Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3
Relagdo de parentesco e convivéncia
Conjuge ,16 15 15
Filho(a) ,07 ,07 ,10
Outros familiares 12 ,11 11
Habita com o paciente A% ,A40%* ,38%*
Intensidade do apoio
Horas por dia ,05 ,05
Avaliacdo do estado de saude e qualidade de vida
Componente fisica ,15
Componente mental -, 28%*
R? 21% 21%% 25%*
AR® ,00 ,05%*

n=118 *p<0,05 **p<0,01

Verificando o efeito das mesmas variaveis sobre a tensdo do cuidador, as variaveis de
controlo explicaram 17% da variancia desta variavel independente. A intensidade do apoio
ndo contribuiu para a sua explicagdo (AR* = 0,0%) e as variaveis independentes associadas a
avaliacdo do ESQV contribuem significativamente para a explicagdo da variavel dependente
(AR> = 14%, F(7, 110) = 8,04, p < 0,001). Verificam-se influéncias positivas em todos os tipos
de relagdo de parentesco (conjuge , fp = 0,38, t(110), p < 0,001, filho(a), B = 0,41, t(110),
p<0,001 e outros familiares, B = 0,31, t(110), p < 0,001). Nao se verifica influéncia pela

intensidade do apoio ou quando habita com o paciente.

Tabela 41 — Efeito do ESQV do paciente sobre a tensdo do prestador

Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3
Relagao de parentesco e convivéncia
Conjuge ,38%* ,37** ,38**
Filho(a) A1¥% JA1x* A4%*
Outros familiares ,31%* J31H* J31H*
Habita com o paciente 17 17 14

Intensidade do apoio
Horas por dia ,03 ,01
Avaliagdo do estado de saude e qualidade de vida

Componente fisica -,02

Componente mental -,36%*
R’ ,17%% 175 ,30%*
AR? ,00 14

n=118 *p<0,05 **p<0,01
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A componente fisica ndo afecta a tensdo do cuidador enquanto a componente mental
influencia-a negativamente (p = -0,36, t(110), p<0,001). Constituem-se as varidveis, relagdo

de parentesco e componente mental, como preditores significativos da tensdo do cuidador.
Discussio

A prestacdo informal de cuidados de saude ocorre nas sociedades modernas sem lhe ser
atribuida, por vezes, a devida importancia e avaliados os consequentes impactos. A tomada de
conhecimento efetiva da sobrecarga, i.e., do sentimento de incapacidade e fatores de tensao,
nos cuidadores informais podera constituir-se como dimensdo crucial na (re)definicdo de
estratégias e politicas preventivas e corretivas do Sistema Nacional de Saude e,
particularmente, para os CC. Em Portugal, como na maioria dos paises analisados no primeiro
estudo, existem diversos auxilios institucionais, diferindo, no entanto, na importancia
atribuida e no tipo de apoios definidos. Face ao elevado crescimento e valor econémico destes
cuidados e¢ as medidas de racionalizagcdo dos servicos de satde e socias pelos governos,
importa uma andlise mais detalhada sobre os cuidados informais. Assim, pretendeu-se com
este estudo, por um lado, caracterizar o perfil dos pacientes e dos cuidadores e, por outro,
aferir os efeitos dos cuidados prestados sobre a vivéncia dos prestadores, nomeadamente,
através do seu sentido de incompeténcia/incapacidade e de tensdo, evidenciando-se ainda
nesta vivéncia a influéncia do estado de satde e qualidade de vida percecionada pelos
pacientes. O estudo decorreu durante 20 semanas, tendo como amostras 244 cuidadores
informais e respectivos pacientes (que respeitam os critérios de elegibilidade a Rede Nacional

de Cuidados Continuados Integrados) do distrito de Lisboa e Vale do Tejo.

O perfil-tipo do paciente de cuidados informais ¢ do género feminino, com idade igual ou
superior a 65 anos, casado ou viivo € com ensino primario, secundario ou licenciado. Recebe
essencialmente apoio familiar, ainda que também receba algum apoio formal, de profissionais
de saude e apoio domiciliario. No diagnodstico por grupo de doenca destacam-se as do
aparelho circulatorio, do sistema musculo-esquelético e tecido conjuntivo, as doencas e
perturbacdes mentais e ainda as neoplasias. Na analise do diagndstico da doencga principal e
secundaria, que constitui a principal causa de eventual referenciagdo para a RNCCI,
evidenciam-se os quadros psicoticos organicos, a doenga oncoldgica, a fractura do colo do
fémur e ainda a doenca vascular cerebral. Quando se comparam estes pacientes com os que se
encontram integrados na RNCCI, alvo do segundo estudo desta investigacdo, existe um

quadro de diagnostico, quer por grupo de doenca quer por doenca principal e secundaria
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semelhante, ainda que no grupo das doencas, as perturbacdes mentais e neoplasias, nesta

amostra apresentem valores superiores.

A avaliagdo do estado de saude e qualidade de vida percecionada por estes paciente € muito
baixa tanto na componente mental como na fisica. Quando comparada esta autoavaliacdo com
a obtida no segundo estudo, verifica-se que ¢ muito mais baixa do que na alta hospitalar e,
ainda mais preocupante, quando se comparam os resultados com os dos pacientes com um
tempo de internamento de pelo menos duas semanas, em qualquer um dos tipos de unidade de
cuidados da RNCCI. Também quando comparados estes resultados com os aferidos para a
populacdo portuguesa ativa (Ferreira et al., 2012) verifica-se, como o esperado, que a
perce¢do do ESQV ¢ muito baixa. Infere-se que o ESQV dos pacientes sujeitos a cuidados
informais tenha significativos impactos na sobrecarga dos cuidadores (Anexo 56). No entanto,
apesar desta avaliacdo do ESQV, ainda que percecionada pelos proprios pacientes, 91,7% nao
estdo referenciados para a RNCCI. Verifica-se que ndo possuem nem aguardam qualquer
apoio formal de CC, impondo, naturalmente, riscos acrescidos aos seus cuidadores, aos
proprios pacientes e ao pais. A situagdo tende a agravar-se porque, provavelmente, a maioria
destes cuidadores e pacientes ndo serdo detectados pelo Sistema Nacional de Saude. Face aos
resultados obtidos urge a necessaria adogdo de politicas e estratégias de apoio a esta prestacao
de cuidados. A semelhanca da Suécia ou da Alemanha, a titulo de exemplo e como
demonstrado no primeiro estudo, outros apoios sdo assegurados nos cuidados informais, tais
como, cuidados de satide domicilidrios, apoios domiciliarios, ajudas de materiais e
equipamentos, apoios monetarios ¢ de emprego (licengas de trabalho, dias de descanso, etc.)
para além da educacdo e informag¢do que Portugal possui. A tomada de decisdo sobre os
apoios a adotar implica um rigoroso conhecimento da realidade do pais neste tipo de
prestacdo e a adequabilidade as estratégias e politicas subjacentes ao modelo do sistema de

satide (beveriano, bismarckiano ou de mercado).

O perfil do cuidador informal de satide caracteriza-se como sendo mulher, com mais de 50
anos, casado, com ensino primario, secundario ou licenciatura, reformado ou empregado. A
prestacdo de cuidados ocorre maioritariamente em situacdes de coabitacdo e pela familia e
exige um apoio em tempo parcial (3 a 5 horas por dia) ou mesmo em tempo integral (6 a 8
horas por dia ou mesmo mais de 9 horas/dia). Os cuidados mais solicitados sao a alimentagao,
a administracdo de medicamentos, a higiene de roupa e de casa e a higiene pessoal. Confirma-

se, genericamente, a caracteriza¢do efetuada para a Europa por Tjadens e Colombo (2011) e
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por Hanson et al. (2006). Qualquer que seja o grau de incapacidade do paciente, os cuidados
sdo assegurados principalmente pelo conjuge, filho e outros familiares. Nos pacientes com o
grau de incapaz destacam-se o conjuge ¢ o filho, no de dependente o conjuge, € no de
autobnomo sao os outros familiares e o filho que prestam cuidados. A maioria dos cuidadores
perceciona que os seus pacientes tém um grau de incapacidade elevado ou muito elevado. No
entanto, manifesta um sentimento de seguranca, ainda que moderado, quanto aos cuidados
que presta. Ainda assim, € superior aos resultados obtidos por op Reimer et al (1998)
evidenciando eventual alerta na gestao deste resultado. Uma possivel explicagdo pode dever-
se ao facto dos cuidadores, muitas vezes, se sentirem “obrigados” (sentimento do dever) a

cuidar do paciente e a admitirem que os problemas encontrados s3o comuns ou necessarios.

Efetuando uma analise mais detalhada, verifica-se que os cuidadores informais percecionam
um grau de satisfacdo com os pacientes, ainda que moderado. No entanto, denota-se a
existéncia de cuidadores que se sentem culpados, irritados ou manipulados pelo paciente, e
percecionam ainda que os pedidos efetuados por este, por vezes, sdo desnecessarios € que
existe um fraco reconhecimento dos seus cuidados. Os cuidadores percecionam, também,
alguma eficacia no seu desempenho, na sua capacitacdo e interagdo com o paciente. Tal como
referido por Van der Schoot et al. (2003) e Tjadens e Colombo (2011) o grau de satisfacao do
cuidador poderad ser condicionado pela escassez de apoios técnicos, pecunidrios ou outros,
falta de conhecimentos de cuidados de saude, gestdo ineficiente, fracas condigdes de trabalho,
medidas de seguranca e a falta de reconhecimento do seu trabalho. A semelhanca dos
resultados de op Reimer ef al. (1998) os cuidadores relevam, ainda que ligeiramente, as
interferéncias que esta prestacdo provoca na sua vida pessoal, expressando o peso do seu
sentimento de responsabilidade, preocupacdo constante e da dependéncia dos pacientes aos
seus exclusivos cuidados. Destacam, também, as responsabilidades que assumem com
consequéncias na familia, emprego, privacidade, nas suas tarefas pessoais e vida social.
Colombo et al. (2011) referem ainda que estes fatores potenciam a baixa produtividade e

qualidade dos cuidados prestados.

O valor obtido no indice de tensdo do cuidador (8,4) revela um elevado nivel de sobrecarga e
consequente fator de risco para o proprio e, implicitamente, para o paciente face aos
problemas persistentes sentidos por estes cuidadores informais. Este valor € superior ou
proximo aos obtidos em diferentes estudos (e.g., Robinson, 1983, Deeken ef al., 2003, Job et

al., 2004; Ugur e Fadiloglu, 2010) confirmando a importancia a dar a esta prestacdo de
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cuidados de saude. Os cuidadores informais identificam como fatores com fortes impactos na
sua vida pessoal, familiar, social, profissional e econdmica: as limitagdes impostas ao
prestador de cuidados, o stress fisico, os necessarios ajustamentos emocionais, outras
exigéncias de ocupagdo de tempo, mudangas no paciente face ao seu antigo “eu”, as
alteracdes aos projetos/planos pessoais, os ajustamentos familiares, a perturbacdo do sono, a
exigéncia/pressdo financeira e a sensacdo avassaladora. Os resultados parciais obtidos
apresentam um peso superior a 50% demonstrando uma tensdo superior aos resultados obtidos
por Deeken et al. (2003). Estes sentimentos sdo geralmente expressos em tristeza, ansiedade,
vergonha e sentimento de culpa, sendo muitas vezes ocultados ao paciente (Montgomery et
al., 1985; Sales, 2003) desencadeando sintomas, tais como, a depressdo, stress, mau humor e
agravamento de eventuais doengas. Em sintese, a tensdo e a sobrecarga subjetiva
percecionada pelos cuidadores podem causar impactos fisicos, sociais € emocionais no
cuidador (Deeken et al., 2003, Sales, 2003, Given e Scherwood, 2006). Ainda assim, Given e

Scherwood (2006) referem que o eventual otimismo do cuidador pode facilitar a sua

adapta¢ao ao papel, assim como a diminui¢ao do nivel de tensao vivida.

Confirma-se a complementaridade entre os resultados do sentido de incompeténcia ou fardo e
os da tensdo percecionados pelo cuidador, nomeadamente, nas interferéncias na sua vida
pessoal, como referem op Reimer et al (1998). O sentimento de incompeténcia permite
conhecer os problemas e eventuais consequéncias desta prestacdo de cuidados de satde e a
concegdo de diretrizes para o desenvolvimento de politicas e procedimentos. A tensdo permite
identificar os principais fatores de risco dos prestadores e efetuar uma previsdao de eventual

atuacao sobre os cuidadores informais ou nos pacientes através dos CC formais.

Pretendeu-se ainda verificar a existéncia de relagdes entre a vivéncia do cuidador
considerando especificamente, a sua insatisfacdo com o paciente, o seu sentimento de
ineficacia, as interferéncias na sua vida pessoal e a tensdo percecionada e as caracteristicas da
sua condi¢do de cuidador, do tipo de servico prestado e do estado de satide e qualidade de
vida do seu paciente. Os resultados revelam, por um lado, que a insatisfacdo com o paciente
ndo se encontra correlacionada com nenhuma das varidveis consideradas e apenas os
cuidadores com grau de parentesco “filho” tendem a sentir-se mais ineficazes. Por outro lado,
os cuidadores que sentem mais interferéncias na sua vida pessoal sdo os que cuidam do
conjuge ou outros familiares e os que residem com os pacientes. Quanto ao tipo de apoio, as

atividades que mais interferem na sua vida pessoal sdo a responsabilidade pela higiene da
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roupa, a administragdo de medicamentos e o apoio monetario. Quando se considera o valor
global do sentimento de incompeténcia, os resultados sdo parcialmente coincidentes com os
descritos, sendo de realcar que o tipo de apoio prestado deixa de ser significativo e as
perturbagcdes mentais dos pacientes o potenciam. Em sintese, verifica-se que sdo o0s
cuidadores conjuges, filhos, que coabitam e os que cuidam de pacientes com perturbagdes
mentais que revelam niveis de sobrecarga mais elevados. Apesar da escassez de literatura,
com amostras comparaveis, infere-se como encontrado por op Reimer et al. (1998), que os
prestadores informais que cuidam de pacientes com uma funcao cognitiva prejudicada estao

particularmente em risco.

Também sdo os cuidadores conjuges, filhos e outros familiares e ainda os que prestam apoio
monetario que apresentam um indice de tensdo significativamente mais elevado. Os que
prestam apoio a pacientes com doencas do sistema musculo-esquelético e tecido conjuntivo
apresentam valores de tensdo significativamente mais baixos quando comparados com 0s
outros tipos de diagndstico. Robinson (1983) refere que certos tipos de cuidadores tendem a
vivenciar mais tensdo do que outros, no entanto, ndo encontrou diferencas significativas entre
o valor de tensdo e o tipo de relagdo (conjuge, filho(a) e outros familiares ou ndo familiares),
0 que ndo se confirma neste estudo. A tensdao do cuidador ¢ influenciada positivamente pelo
grau de relacionamento com o paciente, nomeadamente, conjuges, filhos e outros familiares,
pela necessidade de apoio monetario e, negativamente, no tipo de diagndstico pelas doengas

do sistema musculo-esquelético e tecido conjuntivo.

Da analise da relacdo entre o sentido de incompeténcia e a tensdo do cuidador com o estado
de saude e qualidade de vida do paciente, verificam-se correlagdes significativas, negativas,
ainda que fracas, na componente mental. Por outras palavras, quanto pior for o estado de
saude e qualidade de vida do paciente, e especificamente do foro mental, mais sobrecarga e
tensdo sente o cuidador. Os cuidadores informais sentem mais interferéncias na sua vida
pessoal quanto mais baixa for a avaliagdo do ESQV dos pacientes, nas duas componentes
fisica e mental, sendo mais acentuada nesta ultima. Os resultados corroboram os pressupostos
de Montgomery et al. (1985) e Sales (2003) que creem que existe uma relagdo entre os
problemas experienciados pelo cuidador informal, a forma como percebe as melhorias do

paciente e a resposta que desenvolve para esta situagao.

O cuidador informal perceciona maior sentido de incompeténcia quando habita com o

paciente. Este sentimento nao ¢ influenciado nem pelo tipo de relagao de parentesco nem pela
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intensidade do apoio prestado. A avaliagio da componente mental do ESQV influencia
negativamente o sentido de incompeténcia do cuidador, ou seja, quanto melhor se sente
mentalmente o paciente, menos sobrecarga ¢ sentida pelo cuidador. A tensdo percecionada
pelo cuidador ¢ influenciada pelas relagdes de parentesco, quer sejam conjuges, filhos ou
outros familiares. A avaliagdo da componente mental do ESQV tem, igualmente, uma
influéncia negativa, ou seja quanto melhor se sente mentalmente o paciente menor ¢ a tensao
do cuidador. A avaliacdo da componente fisica ndo exerce qualquer influéncia sobre o sentido

de incompeténcia nem na tensao.

Uma das limitacdes deste estudo passa pela condigdo amostral circunscrita a uma zona
geografica restringindo uma abordagem mais genérica. Os condicionalismos impostos na
recolha dos dados, especificamente o critério de recurso a rede informal pdde induzir a
eventuais distor¢des na identificagdo dos pacientes e pode constituir outra das limitagdes.
Ainda que o procedimento fosse totalmente assegurado, a selecdo dos pacientes e respectivos
cuidadores pode ter sido induzida pela identificagio dos casos mais criticos ou mais
conhecidos, podendo os casos menos criticos ndo terem sido identificados. Ainda outra
limitagdo foi a perda amostral para o emparelhamento de dados entre cuidador e paciente, face

a dificuldade de resposta aos questionarios por parte dos pacientes.
Conclusoes

A prestagao informal de cuidados de saude ¢ uma atividade em crescimento, com expressao e
de valor econdémico, pelo que ¢ necessario efetuar um “olhar pelo lado oculto” destes
cuidados. O nimero destes cuidadores ¢ aproximadamente o dobro dos cuidadores formais.
Os resultados revelam que o paciente dos cuidados informais apresenta um quadro de
diagnostico de doenca semelhante ao dos cuidados continuados formais, analisado no segundo
estudo desta investigacdo. A percecdo do seu estado de satide e qualidade de vida, tanto na
componente fisica como na mental, ¢ muito inferior & dos pacientes dos cuidados formais,
tanto na alta hospitalar como no internamento em todos os tipos de unidades de cuidados da
RNCCI. Apesar desta caracterizagdo critica, que induz a um “sinal de alerta”, apenas uma

percentagem muito baixa destes pacientes estava sinalizada para os CC.

Os cuidadores informais manifestam uma sobrecarga subjetiva impulsionada quer pelo seu
sentimento de incompeténcia quer pelos fatores de tensao que perceciona. Quanto mais baixo

¢ o estado de saude e qualidade de vida dos pacientes, nas componentes fisica e mental, maior
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sentido de incompeténcia percecionam. Sentem-se pressionados pelo ESQV dos pacientes e
suas responsabilidades na exclusividade ou intensidade de apoio dos cuidados que prestam.
Estes prestadores sentem ainda mais sobrecarga quanto mais afetado mentalmente, se sentir o
paciente ¢ quando habitam em comum. Apresentam um indice de tensdo elevado e de
potencial risco de consequentes impactos na sua vida pessoal, familiar, social e profissional.
Esta tensdo aumenta quando existe uma relagdo de parentesco e também quando o paciente se
sente mais afetado mentalmente. Os fatores que mais se evidenciam sao as limitagdes que lhe
sdao impostas, o stress fisico, a afetacao de tempo, a perturbagdo emocional, as alteragdes dos
planos individuais, os ajustamentos familiares, as perturbagdes no sono e as exigéncias
financeiras. Contudo, manifestam um sentido de competéncia na presta¢do de cuidados, ainda

que moderado. Manifestam satisfagdo com os pacientes € com a eficacia no seu desempenho.

Os cuidadores que revelam um sentimento de incompeténcia significativamente mais elevado
sdo os conjuges e outros familiares, com exce¢do dos filhos, que coabitam, que cuidam dos
pacientes com doengas e perturbagdes mentais, e que necessitam de cuidados de higiene da
roupa, administracdo de medicamentos e de apoio monetirio. Em analogia com estes
resultados, os cuidadores que percecionam maior tensao sdo os que cuidam de pacientes mais
afetados mentalmente, confirmando a predisposicdo dos prestadores para pacientes com
limitagdes mais fisicas do que mentais. Infere-se que os prestadores informais que cuidam de

pacientes com uma fungao cognitiva prejudicada estdo particularmente em risco.

Face aos resultados apurados infere-se um cenario preocupante: um estado de satde e
qualidade de vida dos pacientes muito baixo, uma tensdo do cuidador elevada e ainda uma
percecdo clara sobre as consequéncias negativas na sua vida. Uma inadequada resposta do
Sistema Nacional de Satide portugués contribuird para o incremento de custos nos cuidados
de saude, ineficacia dos cuidados prestados e outros custos de oportunidade que poderdo ser
duradouros. H4 que prevenir os impactos nestes cuidadores, nos seus pacientes por eventual
falta de assisténcia técnica e emocional e na sociedade, pelas consequéncias sociais e de
saude, econdmico-financeiras, ou outras que o “lado oculto” desta prestacdo de cuidados pode
gerar. Sugere-se uma “nova politica” que considere o cuidador informal como um
intermediario entre os cuidados formais de satde e o paciente. O seu papel ¢ fundamental para
detectar e fomentar sinergias entre a prestacao de cuidados formal e informal. Para além da
educagdo e informagdo, que a nivel nacional se presta a estes cuidadores, sdo necessarios

apoios de cuidados de satde domicilidrios, apoios domicilidrios, ajudas de materiais e
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equipamentos, apoios monetarios e de apoio ao emprego. O cuidador poderd assim assegurar
esta responsabilidade com o seu emprego e outras responsabilidades que detenha. Os custos
de oportunidade desta atividade, se ndo geridos e avaliados, poderdao expandir-se ¢ tornarem-
se irrecuperaveis. Apesar de poder parecer que se incorrera a maiores custos com 0s Servigos
de cuidados formais, urge o desenvolvimento e implementacdo de politicas e apoios mais

especificos para estes cuidados.

Estes cuidadores assumem um papel importante nos cuidados de saude e no apoio emocional
aos seus pacientes, mas numa ‘“nova politica” devem assumir a responsabilidade de procurar
informagdes e estabelecer comunicagdo com os cuidados formais de satde, assegurando o seu
sentido de competéncia, reduzindo a sua sobrecarga ¢ a melhoria do estado e qualidade de
vida percecionado pelo seu paciente, ¢ por outro, mantendo informados os cuidados formais
de satde, garantindo a adequabilidade das politicas e estratégias definidas. Os sistemas de
saude tém vindo, cada vez mais, a centrar-se no paciente mas nao se pode deixar de “olhar”
para o papel e vivéncia do cuidador informal. O estudo contribui para o conhecimento da
caracterizacdo do perfil do cuidador informal e respectivos pacientes, assim como do seu
sentido de competéncia e tensdo. De igual modo, acresce a investigacdo corrente o fato de
relacionar a sobrecarga com o estado de saude e qualidade de vida, proporcionando um novo

contributo para futuras pesquisas e implicagdes praticas na gestao dos CC.
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CONCLUSOES FINAIS

As alteracdes demograficas e epidemiologicas, o incremento das doencas cronicas e
continuadas, os acidentes de trafego, a violéncia, as alteragdes nos modelos sociais e outras
fontes de danos pessoais graves sdo alguns dos fatores que fomentam a procura dos cuidados
de saude, e particularmente os cuidados continuados. Torna-se, assim, necessaria uma politica
de cuidados continuados sensivel as necessidades, possibilidades e prioridades da sociedade,
paciente e cuidador. E neste 4mbito que se impde o presente trabalho, com um propdsito
inicial de analise dos modelos cuidados continuados evolui para a avaliacao da experiéncia do
paciente e aferi¢do da sobrecarga dos cuidadores informais, com vista a melhoria dos sistemas

de cuidados continuados e em particular do portugués.

Como principais resultados desta investigacdo, que contempla trés estudos, destaca-se no
estudo I (os cuidados continuados de saude de Portugal e noutros paises: uma analise
comparativa) que os modelos de cuidados continuados, nos paises analisados, integram as
caracteristicas gerais dos sistemas de saide de cada pais, como num continuum, ainda que
com as necessarias adaptagdes a nivel das modalidades de prestacdo e dos apoios aos
cuidados informais. As dimensdes de analise situaram-se a nivel do financiamento, prestagao
de cuidados e regulagdo. Da andlise comparativa entre as caracteristicas gerais dos cuidados
de satde com as dos sistemas de cuidados continuados, aferidas neste estudo, nos trés
sistemas de saude transnacionais, beveriano, bismarckiano e de mercado, verifica-se a
existéncia de um modelo holografico. Desta andlise transnacional verifica-se que Portugal
possui caracteristicas comuns as de outros paises € que se enquadra globalmente no sistema
beveriano ainda que revele algumas caracteristicas de outros sistemas (e.g., na dimensdo
financiamento) sendo definido como “qudsi hibrido”. Revela uma organizagdo da prestagao
de cuidados muito regulamentada e estruturada, nomeadamente, em unidades hospitalares, em
unidades residenciais (UC, UMDR e ULDM) e semi-residenciais, em cuidados domiciliarios
e apoios aos cuidados informais. Contudo, ainda que na sua estratégia e politicas manifeste a
necessidade do desenvolvimento dos cuidados domiciliarios € a importancia dos cuidados

informais, atualmente ainda fomenta a institucionaliza¢do dos pacientes.

Do estudo II (a experiéncia e o estado de satide e qualidade de vida do paciente na transi¢cao
de cuidados) releva-se, na transi¢ao de cuidados, a existéncia de ganhos em satude e melhoria
da qualidade de vida do paciente, quer na componente fisica quer na mental. A experiéncia do

paciente, tanto na alta hospitalar como no internamento nas unidades de cuidados
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continuados, influencia a perce¢do do seu estado de saude e qualidade de vida e
marcadamente a componente mental. Os aspetos mais relevados nesta vivéncia sdo a falta de
informacao e de conhecimento do paciente sobre os medicamentos e seus efeitos, os sintomas
e auto-tratamento e a auséncia de um plano escrito com os cuidados a posteriori. Conclui-se
que sendo o paciente enquanto Unico ator constante nestes cuidados deve ser um interveniente

informado e participante pois a sua vivéncia influencia o estado de saude e qualidade de vida.

O estudo III (a sobrecarga nos cuidadores informais) confirma que a prestacdo de cuidados
continuados de satide a um familiar, amigo ou vizinho interfere adversamente na satde e bem-
estar do cuidador informal, na sua vida pessoal, familiar, profissional, social e econdémica. O
cuidador informal perceciona uma sobrecarga elevada quer pelo seu sentimento de
incompeténcia ou inseguranca quer pela tensdo gerada por esta atividade. Quando o paciente
perceciona um estado de satde e qualidade de vida muito baixo, especificamente na
componente mental, induz no cuidador uma tensdo elevada e uma percecdo clara sobre as
consequéncias negativas na sua vida. O “olhar para este lado oculto” da vivéncia do cuidador
informal implica dar-lhe por um lado, relevancia ao seu papel de intermediario com os
cuidados formais e por outro, os apoios necessarios com vista a reduzir o sentimento de fardo

e inerentes impactos no proprio, na familia e na sociedade em geral.

Como principais contributos tedricos relevam-se do primeiro estudo a concecdo de uma
matriz comparativa das caracteristicas gerais dos CC nos trés sistemas transnacionais,
beveriano, bismarckiano e de mercado, e andlise comparativa dos modelos de CC pelas
dimensdes financiamento, prestagdo de cuidados e regulagdo, como uma resposta aos
principais desafios com os quais a sociedade contemporanea se debate. Do segundo estudo,
emerge o efeito da experiéncia do paciente na percecao do seu estado de saude e qualidade de
vida neste dominio especifico dos CC. De igual forma, aprofunda-se o conhecimento da
experiéncia do paciente na transi¢do de cuidados e especificamente, na alta hospitalar e no
internamento nas UCCI, e as interagdes com o ESQV. E, por ultimo, a implicagdo do ESQV
do paciente na sobrecarga do cuidador informal, alargando-se a perspectiva dos impactos

desta prestacao de cuidados nas interagdes entre cuidador e paciente.

Como principais implicagdes nacionais para a gestdo do processo importa reforgar a
necessidade de uma maior interagdo entre as estruturas de coordenagdo dos CC, prestadores
de cuidados e estruturas regionais e locais, maior agiliza¢ao na referenciagao, incremento de

iniciativas fomentadoras de aprendizagem destinadas aos prestadores de cuidados e
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divulgacdo de boas praticas, entre outras. Ainda que haja um enquadramento mais geral
deverd haver também uma maior responsabiliza¢cdo das autarquias na gestdo de programas e

medidas de agdo adequadas e ajustadas a cada regido.

Para além da eficiéncia do processo, a RNCCI assegura a avaliacdo da eficacia clinica e
seguranc¢a do paciente. Contudo, deve integrar ainda a dimensao experiéncia do paciente face
as implicacdes que gera no estado de saude e qualidade de vida percecionados pelo proprio e
também, ainda que indiretamente, na eficacia dos CC. O paciente tem de ser incentivado a
manifestar as suas necessidades e assumir um papel ativo e responsavel. As estruturas de
coordenacdo e gestdo dos cuidados e os profissionais de saide devem ser induzidos a
reconhecerem a importancia que deve ser dada a preparacdo adequada na transicdo de
cuidados, a perce¢do do paciente sobre o grau de influéncia que detém sobre a gestdo da
doenca e a comunicagdo formal e por escrito de um plano de saude detalhado para a
continuidade dos cuidados. Estas estruturas ¢ os profissionais devem incentivar o paciente a
manifestar a sua vivéncia. A introducdo da dimensdo experiéncia do paciente implica o
aperfeigoamento dos procedimentos existentes nas altas hospitalares e no internamento nas
UCCI e a aplicagdo de um instrumento de avaliagdo adequado. Importa ainda a identificagdo
dos cuidadores informais e a sua percecdo de sobrecarga, assim como o estado de saude e
qualidade de vida dos pacientes. Tem de se fomentar a importancia e a responsabilizagdo do
seu papel, por um lado, de prestador de cuidados e por outro, de intermediario entre o
paciente e as estruturas locais de saude (e.g., cuidados primarios). E necessario também o
desenvolvimento de outros apoios a estes cuidadores, para além dos ja existentes, € uma

maior articulagdo entre os servigos de saude e os de apoio social.

Em termos globais sugere-se para as politicas de satde de Portugal que seja delineada uma
estratégia de promocdo e desenvolvimento dos cuidados domicilidrios, em analogia com a
maior parte dos paises analisados, em vez da institucionalizacdo dos pacientes e ainda o
incremento dos apoios e valorizacdo dos cuidadores informais. Torna-se necessaria uma
aposta efetiva nas equipas de cuidados continuados domicilidrios institucionais, de base
comunitaria e privadas. Nesta prestagdo de cuidados ¢ fundamental a centralidade do paciente
na organizagdo, gestdo e avaliagdo desta prestagdo de cuidados. Desta forma o
desenvolvimento de uma estratégia cada vez mais centrada no paciente implica a defini¢ao de
mecanismos de afericdo da sua experiéncia continua na transi¢do de cuidados e a necessaria

cooperacdo a nivel das estruturas de coordenacdo nacionais, regionais e locais dos CC,
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organizagdes prestadoras de CC, profissionais de saude e cuidadores informais. Em relagao
aos cuidados informais, para além dos apoios ja existentes em Portugal sdo necessarias outras
medidas como as referidas no estudo IIl. O estudo, ainda se circunscrito a uma regido,
demonstra uma realidade com “sinal de alerta de potencial risco”, de um ESQV dos pacientes
muito baixo, uma tensdo do cuidador elevada e ainda uma perce¢do clara sobre as
consequéncias negativas na sua vida. No entanto, ha que enfatizar que os cuidados informais e
os seus beneficios sdo limitados, e em situagdes muito criticas ndo compensar a respectiva
despesa. Acresce referir se a situacdo se mantiver outros custos de oportunidade poderdo
emergir deste “lado oculto” dos CC. Visa-se com estas propostas a melhoria na referencia¢ao
para os cuidados continuados, a redu¢do na morosidade das altas hospitalares ¢ a garantia na
acessibilidade, equidade, eficiéncia e sustentabilidade dos CC. Com os contributos referidos
pretende-se reforcar as estratégias ja adotadas a nivel nacional de reducio ou de adiamento do
aumento da necessidade de CC e promocao da necessaria reabilitacdo e apoio domicilidrio,
visando a diminui¢do da sobrecarga dos servigos de institucionaliza¢do, reforcando os

cuidados domiciliarios e a valorizagao do papel do paciente e dos cuidadores informais.

Para além das dimensdes do financiamento, prestacdo de cuidados e regulacdo contempladas
na analise comparativa efetuada importa ainda conhecer que resultados sdo obtidos nos
diferentes paises (e.g., a melhoria da rentabilidade, o aumento da qualidade de vida e satde da
populacdo, a garantia da seguranga, o acesso € a experiéncia do paciente, bem como outros
indicadores de desempenho) para a defini¢do de outras politicas de satde. Sdo necessarias
politicas com objetivos claros, metas ambiciosas mas atingiveis, critérios logicos e
mecanismos bem estruturados que potenciardo por um lado, melhor controlo das despesas
publicas, e por outro, a qualidade da prestacdo de cuidados assegurada através da eficacia

clinica, da seguranga do paciente e da experiéncia do paciente.

Para comparar os sistemas complexos de varios paises ¢ necessario um enfoque amplo,
enquanto a implementa¢do de uma reforma da politica de saude requer um conhecimento
especifico sobre os programas. Este paradoxo persistiu ao longo deste estudo, ndo deixando
de permitir a andlise comparativa entre os diferentes sistemas e os contributos para os CC
portugueses, em particular. Importa destacar finalmente que estas organizagdes que prestam
CC tém como responsabilidade assegurar o direito a protecdo da satde, conciliando os
principios da equidade e da solidariedade. O seu principal recurso de gestdo ¢ a “vida” da
pessoa, um bem intangivel e da mais elevada importancia, pelo que, para além dos principios

da gestdo geral acrescem os da qualidade na saude.
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Anexo 1 - Resultados da RNCCI

A RNCCI tem vindo a produzir relatérios de avaliagdo e acompanhamento que constituem a
base dos resultados deste subcapitulo (Ministério da Saude, 2015). Ao nivel da capacidade
contratada, a 30 de Junho de 2014 encontravam-se em funcionamento 6.642 camas (0 mesmo
nimero que no final de 2013, uma vez que durante o primeiro semestre de 2014 nao foram
abertos novos lugares de internamento). Estava, no entanto, prevista até ao final de ano a
abertura de 901 novos lugares, o que corresponde a um crescimento de 13,6% em relacdo ao
final de 2013 (versus 12,4%, de 2012 para 2013). Desde o inicio do funcionamento da RNCCI
até finais de 2013 foram celebrados 296 acordos de prestacdo de servicos, 73% dos quais
estabelecidos com IPSS (e destes, 53% com a Santa Casa da Misericordia), representando a
contratacao de 4.682 camas (71% da oferta) (Ministério da Satude, 2014). O primeiro semestre

de 2014 nao evidenciou qualquer alteracdo (Ministério da Saude, 2015).

Relativamente as equipas de gestdo de alta, desde finais de 2009, que se mantém assegurada a
total cobertura dos hospitais. Nao obstante, de 2013 para 2014 (1° semestre), assistiu-se a um
decréscimo de 8,4% a nivel nacional (de 83 para 76 equipas). Para a referenciagdo pelos
Centros de Saude (EGA dos Centros de Satde), assistiu-se a um decréscimo na ordem dos
2%, totalizando 515 (526 em 2013). Contrariando a tendéncia global, a nivel regional
destacou-se a ECL do Centro, com um aumento de 13,3%. Verificou-se um crescimento
global de 8% nas equipas de coordenacdo local (de 92 para 99 equipas), destacando-se as
regides LVT e Norte (crescimento de 21% e 15%, respectivamente). O numero de ECCI
evidenciou um aumento de 2% em relacdo a 2013, com destaque no Centro e Norte (6% e
4%, respectivamente). A referenciagao hospitalar ¢ efetuada perto do limite maximo da
demora média hospitalar. O ultimo relatorio refere tempos mais elevados nas ULDM e
UMDR, embora com assimetrias regionais. Comparativamente a 2013 destaca-se o

agravamento de tempos na regido Centro, com exce¢ao de ULDM (Tabela Al.1).

As estatisticas de referenciagdo da RNCCI apontam 21.222 pacientes referenciados no
primeiro trimestre de 2014 (incluindo as admissdes diretas em ECSCP e EIHSCP). Dados de
anos anteriores evidenciam um acréscimo de 34% em relacdo a 2012, correspondendo a
39.896 pacientes referenciados em 2013, destacando-se em particular as EIHSCP e ECSCP e

as ECCI, com um crescimento de 79% e 44%, respectivamente.
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Tabela Al.1 -Tempo de referenciagdo (tempos de avaliagdo pela ECL e de identificagdo de vaga pela ECR) até

identificagdo de vaga (mediana de dias), por regido e tipo de cuidados continuados

Norte Centro LV Alentejo Algarve
2012 2013 2014 2012 2013 2014 2012 2013 2014 2012 2013 2014 2012 2013 2014
1°Sem. 1°Sem. 1°Sem. 1°Sem. 1°Sem.

uC 5,0 5,9 7,9 7,3 10,1 13,1 17,5 | 13,8 21,0 14,1 12,9 11,0 4,2 3,0 1,2
ucCp 4,0 5,8 5,9 4,1 6,9 10,0 51,9 | 41,1 29,2 10,1 | 11,2 15,5 4,5 12,1 4,0
UMDR | 11,8 | 19,0 21,1 20,9 | 22,4 26,2 59,0 | 36,0 42,9 45,3 | 51,0 38,1 244 | 27,6 30,0
ULDM 8,8 14,0 12,1 19,1 | 19,8 14,2 39,0 | 73,1 37,0 40,4 | 70,9 59,3 46,8 | 54,3 33,9
ECCI 4,0 4,1 3,9 1,8 3,0 4,7 6,1 5,8 4,7 49 5,1 39 0,8 0,8 2,0

Fonte: Ministério da Satude (2015:31).

Do total de referenciagdes, em 2014, 61% (67% em 2013) revelaram-se provenientes dos
hospitais (versus 39% e 33%, respectivamente, dos Centros de Satude) (Figura Al.1 e Figura
A1.2) que evidencia um crescimento da referenciacao extra-hospitalar. No total, e até finais
de 2013, tinham sido referenciados 174.943 pacientes. Ao nivel das regides, destaca-se LVT,

que apresentou um aumento significativo (73,3%) face a 2012.

Utentes referenciados por entidade
Acumulado de numero de utentes referenciados P

referenciadora
A
29.V 174 943
180 000 - A =
28.3% -
160 000 A 135 047 l 54%
140 000 4% C. S. Primérios —J 34%
120000 - A 105 257 0%
100 000 - ’
20 000 | ) 46%
| Hospitais 66%
60 000 0%
40 000 1
20 000
0% 20% 40% 60% 80%
0 - - %
Final Final Final Final Final Final Final 2013 =2011=2012 ®=2010
2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
Figura Al.l - Valor acumulado de pacientes Figura Al.2 - Proveniéncia da referenciagdo para
referenciados a RNCCI por entidade referenciadora

Fonte: Adaptado de Ministério da Saude (2014, 2015)

Relativamente aos tipos de cuidados-alvo de referenciacdo os que apresentaram maior
expressividade a nivel nacional foram a ECCI e a UC, correspondendo a 30% e 24%,
respectivamente. Com um crescimento de 23,1% em 2011 e 27,2% em 2012, os cuidados
domiciliarios evidenciam-se como a principal tipologia de cuidados de referenciagdo.
Relativamente a referenciagdo para ECCI, em 2013, 54% tinham origem nos Centros de
Saude (versus 46% com origem nos Hospitais). A regido do Algarve distingue-se pelas mais
elevadas taxas de referenciagdo para esta modalidade (53,4%), seguida de LVT (34,5%) e da
regido Norte (35,2%). Em 2013, 98,9% dos pacientes referenciados apresentavam condigdes

de ingresso na Rede (92% em 2011 e 2012 e, cerca de 87% em 2010), evidenciando uma
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referenciacdo mais adequada aos critérios, alvo de avaliagdo posterior. Dos pacientes com

condig¢des de ingresso, 86% foram admitidos (98% em 2012, 97% em 2011 e 95% em 2010).

Quanto ao perfil dos pacientes apresentam-se mais frequentes os do género feminino, com
idade superior a 65 anos, de baixa escolaridade, baixo rendimento e detentores de elevado
incapacidade e dependéncia. Desde o inicio da RNCCI a 31 de Dezembro de 2013 foram
assistidos 165.186 pacientes. Os dados da atividade assistencial apontam um crescimento de
13%, ou seja de 39.663 pacientes assistidos em 2012 para 44.881 pacientes assistidos em
2013 (incluem-se os pacientes referenciados, bem como os transitados de 2012, os admitidos
em 2013 cujas referencia¢des ainda tinham sido efetuadas em 2012 e ainda os que estavam
em avaliagdo na ECL em final de 2012 e foram posteriormente admitidos em unidades da
RNCCI em 2013). As ECCI distinguem-se por terem a maior percentagem de pacientes
assistidos (30,8%). J& o maior crescimento face a 2012 verifica-se com os utentes assistidos
em EIHSCP/ECSCP (aumento de 88%) e ECCI (aumento de 19%). A nivel nacional, o
domicilio ¢ o principal destino dos pacientes com alta, com 76% em 2013 (77% em 2012),
sendo que destes 77% correspondiam a domicilio com suporte. As respostas sociais

representaram 11% (10,5% em 2012).

A demora média de internamento nas diferentes modalidades a nivel nacional situava-se, em
2013, em 29 dias nas UC, 92 dias nas UMDR, 161 dias nas ULDM e 140 dias nas ECCI. Os
dados evidenciam uma diminui¢do de 36% nas UC e de 17% nas ULDM. Ja a demora média
nas UMDR e ECCI aumentou 3% e 27%, respectivamente. A nivel regional, o Alentejo, LVT,
Algarve e Centro apresentaram o valor mais elevado nas UC (50 dias), UMDR (108 dias),
ULDM (245 dias) e ECCI (203 dias), respectivamente.

Os dados relativos a evolugdo da autonomia fisica dos pacientes evidenciavam que 97% dos

admitidos sdo avaliados como incapazes ou dependentes.

Considerando-se todas as modalidades verificaram-se melhorias em 50% dos pacientes com
alta (Figura A1.3). .
Evolugdo autonomia global

o 53% 500
60% 40% 45%
()

45%
30%

15%
0%

2009 2010 2011 2012

Figura A1.3 - Percentagem de pacientes que melhoraram e autonomia fisica
Fonte: Ministério da Satude (2013:49)
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A formacdo/ensino por parte dos profissionais da RNCCI denotou um decréscimo na ordem

dos 63%, com diminui¢ao de 88% no Centro e 25% em LVT.

Anexo 2 - Gastos em saude em percentagem do PIB

Paises 1970 1980 1990 2000 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2011A1970
Alemanha 6,40 8,80 880 9,99 1040 10,26 10,12 10,33 11,32 11,15 10,96 71,2%
Dinamarca 800 9,10 840 831 933 945 9,56 9,77 11,04 10,67 10,47 30,9%
Espanha nd. 5,10 6,80 699 803 8,09 8,18 863 935 937 9,11 78,7%
EUA 6,80 8,50 11,80 13,03 15,15 15,26 1543 15,84 16,95 17,00 16,99 . 149,9%
Franca nd. nd 870 984 10,58 10,51 1045 10,59 11,30 11,26 11,22 11,20 28,9%
Gra-Bretanha 4,50 5,50 6,20 6,67 7,89 8,03 8,07 840 935 9,12 9,07 . 101,6%
Portugal 2,50 5,60 6,40 8,60 9,79 939 935 965 10,24 10,15 9,67 9,45 286,7%
Suécia 7,20 890 850 7,79 870 8,60 854 880 948 897 893 24,1%
OCDE 5,10 7,10 740 7,43 832 825 825 850 935 934 920 924 80,4%

Fonte: adaptado de OECD Health Data (2013)

Anexo 3 - Dimensdes da utilidade clinica

Componente Caracteristicas Questdes a ser consideradas
Adequabilidade . Eficaz - Existéncia de evidéncias/ factos formais
« Relevante - Impacto no atual processo de tratamento
- Interrupgdes nas praticas ou cuidados de satde
- Importancia para a tomada de decisdo clinica
Acessibilidade  « Implicacdo de recursos - Custos e custo-eficacia
. Atividade de procurement - Disponibilidade, oferta e qualidade
- Processos financeiros (orgamentos, comissoes, etc.)
Praticabilidade  « Funcional - Os materiais, métodos ou instrugdes estdo completos e a funcionar?
. Adequada - Os materiais, métodos, ou instrugdes desempenham as fungdes
« Formagdo ou conhecimento conforme definido?
- Adequagdo dos niveis atuais as necessidades futuras
- Necessidade de renegociar as fronteiras profissional ou trabalho-
pratica
- Barreiras a formagdo (conciliagdo da sobrecarga de trabalho com a
formacéo)
Aceitabilidade « Para os clinicos - Questdes éticas, legais, sociais ou psicologicas que podem afetar a

. Para os pacientes (incluindo
familiares e/ou prestadores de
cuidados)

pratica

- Questdes éticas, legais, sociais ou psicologicas que podem afetar o
processo de tratamento

- Preferéncias acerca da prestag@o do servigo de saude

«Para a sociedade (publico
em geral ou grupos de
stakeholders)

- Questdes éticas, legais, sociais ou psicologicas que podem afetar a
aceitacdo

Fonte: Smart (2006:380)

176



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

Anexo 4 - Instrumentos de aferi¢do das percegdes/experiéncia dos pacientes nos cuidados hospitalares

. ~ Referéncia Formato . - ~
Designacéo bibliografica (subescalas e questdes) Estudo(s) Validade e fiabilidade Observacdes
- 69 Itens e 13 Dimensoes:
« Admissdo
« Cuidados diarios
« Informagdo
« Cuidados de satde
« Profissionais enfermeiros - 76 Hospitais - Consisténcia interna  ndo
1. « Profissionais médicos comunitarios, estatais e reportada;
Questionario sobre o ponto de | Barkley e Furse « Servigos auxiliares universitarios - Validade concorrente ndo Respondente: pacicnte
vista do paciente (NCG Patient (1996)* « Condigdes de internamento (média/larga escala); reportada; P P ’
Viewpoint Survey) « Manutencao/Limpeza - 19.556 Pacientes; taxa - Validade do constructo nao
« Alimentagao de resposta: 58%. reportada.
« Custeio
« Alta
« Processo global
- Satisfacdo global
- Escala de resposta: Likert de 5 pontos
2. - 61 Itens e 3 Dimensdes: . . oA .
o . . 4 - Instituto de Oncologia - Consisténcia interna e
Avaliacdo extensiva da , « Profissional médico N ; - Utilizagdo de escalas de
c e~ . Brédart et al. . (Italia); comprovada; . .
satisfagdo com os cuidados % « Pessoal enfermeiro . . . analise  multitragos ¢
. (1999) . . - 290 Pacientes; taxa de - Validade do  constructo L
(Comprehensive assessment of « Servigos hospitalares resposta: 74 3% comprovada escalas factoriais.
satisfaction with care) - Escala de Likert de 5 pontos posta. /5,570. P )
- 9 Dimensdes:
« Pré-admissao
« Admissdo
« Comunicag@o com os profissionais cA . ~
. ) - Consisténcia interna  ndo
« Cuidados fisicos -
~ N - 36 Hospitais  reportada;
3. « Exames e operagdes de diagnostico . . ~
« " . ., Bruster et al. . . . (Inglaterra); - Validade concorrente nao .
Carta” do paciente (Patient’s % « Ajuda dos profissionais hospitalares (staff) . - Respondente: paciente.
(1994) ~ - 5.150 Pacientes: taxa de reportada;
Charter) « Gestdo da dor A0 . ~
resposta: 71%. - Validade do constructo nao
- Planeamento da alta reportada
« Perspectivas dos pacientes sobre tratamento P ’
hospitalares
- 2 Escalas de resposta: avaliativa (4 pontos) e
de cotacdo (4 pontos)
- 28 Itens e 4 Dimensdes:
4 « Tempo de demora da execucdo de cuidados - Consisténcia interna  nfo
Questiondrio sobre as Candlish et al. . lnformeg:ao prestadfi e formagdo do paciente - 2 Hosplta}s (Australia); reportada;, ' '
) . . * « Percegdes dos pacientes sobre a qualidade - 298 Pacientes; taxa de - Analise de fatores - Respondente: paciente.
necessidades do paciente (Patient (1998) . 7m0 -
dos cuidados resposta: 72%. confirmatérios  efetuada, mas

Needs Questionnaire)

« Resposta as necessidades dos pacientes
Escala de Likert de 4 pontos

resultados néo reportados.
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. ~ Referéncia Formato . - ~
Designacao bibliogrifica (subescalas e questdes) Estudo(s) Validade e fiabilidade Observacdes
- 15 Itens - 10 Hospitais;
5. Dozier et al. - Cuidados prestados 114 pIEals; . - Consisténcia interna verificada; o
~ A % T - 1.148 Pacientes; taxa de 1 . . - Respondente: paciente.
Percepcdo da experiéncia (2001) - Escala de resposta (avaliativa): Likert de 6 ) o - Analise factorial realizada.
pontos resposta: 48 a 52%.
- 15 Itens e 4 Dimensdes: - 14 Programas de
6. ~ . o . )
s ~ . - Informagéo prestada internamento - Consisténcia interna verificada;
Questionario sobre as percegdes Eisen et al. . . . (10 L o
. X * « Aspetos interpessoais de cuidados (dependentes de -  Andlise exploratéria e - Respondente: paciente.
de cuidados (Perceptions of care (2002) inuidade/coord %o d dad b . f Sria ial efetuad
survey, POC) . Cont_lnul ade/coordenacdo dos cuidados su stanmas_), confirmatoria factorial efetuada.
’ « Avaliagdo global dos cuidados - 6.972 Pacientes.
- 7 Dimensdes:
7 « Troca de informagdo
Prescriptions, ready to re-enter » Gestao d? medlcamen} s - Hospital publico - Consisténcia interna verificada;
community, education, placement, . » Preparagdo para o p enodp po-alta terciario (Australia) - Validade do constructo .
assuran’ce of safe ’ vealistic ’ Grimmer e « Controlo das circunstancias da alta - 500 Pacientes: verificada: - Respondente: paciente,
. 24 Moss (2001)* « Satisfagdo com a alta i . ? . . prestador de cuidados.
expectations, empowerment, : . . - 431 Prestadores de - Validade concorrente verificada;
. ; . « Necessidades de equipamento e servigos . o . .
directed to appropriate services lizacio d icos de sand cuidados. - Analise factorial realizada.
(prepared) . Utilizacdo dos servigos de saude
p « Custos de saude no periodo pds-alta
3 ) ?0 ;Eillfszatlemensoes: - Hospital estatal,
NIRRT ~ ~ . comunitario, - Consisténcia interna  ndo
O questionario de satisfagdo do « Prestagdo de cuidados . s . . .
R Guzman et al. X . universitario; reportada; - Respondente: paciente,
paciente * « Outros servigos hospitalares ) . i . ~ .
. . . (1988) . . . ~ 2.156 Pacientes (ou Validade concorrente ndo representativo
(The patient satisfaction « Capacidades interpessoais e de prestagdo de
. . . ~ representante); taxa de reportada.
questionnaire), PSQ informacao. resposta: 27.1%
- Escala de Likert de 3 a 5 pontos posta: =/, 17o.
- 5 Escalas; - Instrumento de
« Ativagdo do paciente (patente activation) (3 - Variabilidade adequada na reporting pelo paciente;
0. itens) . . _ 379 Pacientes, 75 dos maioria dos itens; ) . - Avalla a percecdo da
. . « Desenho da prestagdo dos cuidados/Suporte . - Itens adequados a respectiva prestagdo de cuidados de
Avaliagdo pelo paciente \ .~ : quais com pelo uma
. . a decisdo (3 itens) . escala; acordo com o modelo de
relativamente aos cuidados Glasgow et al. . P . doencas cronica; . . .
crénicos (2005) « Defini¢do de objetivos (5 itens) - Adultos hospitalizados Ajustamento global moderado. cuidados cronicos
. . « Resolugdo de problemas/ aconselhamento 0P . Fiabilidade dos itens: (Chronic  Care Model,
(Patient Assessment of Chronic . . por um periodo superior a 3 . .
Iliness Care, PACIC) contextualizado (4 itens) . 24 horas - Bqa em % dos itens. CCM);
’ « Follow-up/coordenagao (5 itens) ’ Validade: - Incorpora as
- 20 Itens - Correlag@o modera a forte. perspectivas dos
- Escala de Likert de 5 pontos pacientes;
Perneger efal. | - Versdo “alargada™ 50 Itens (1 questdo de - Adultos hospitalizados
10. (2003) reposta aberta); por um periodo superior a ) . lnstrumento
. : . > . desenvolvido pelo Picker
Picker Questionnaire (Estudo - Escala de Likert de 3 e 5 pontos e ainda uma 24 horas, e com alta

comparativo dos

escala de tempo;

hospitalar quer para o

Institute.
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Designacdo bﬁﬁfﬁ;‘;ﬁi‘a (subescﬁfgga;?les (6es) Estudo(s) Validade e fiabilidade Observagdes
4 instrumentos) | - 9 Seccdes/subescalas: domicilio, quer para outra
- Sala de emergéncia (3 itens) unidade de cuidados)
« Admissao (4 itens) (hospitais de Lausanne e
« Profissionais médicos (7 itens) Geneva, Suica);
« Profissionais de enfermagem (6 itens) - 3340 Pacientes-alvo, dos
« Outros profissionais (szaff) (10 itens) quais 2023 integraram a
« Controlo da dor (7 itens) amostra final (70,3%).
- Cirurgia (5 itens) - Resultados
« Alta hospitalar (5 itens) relativamente
« Impresséo geral (3 itens) homogéneos, refletindo a
- 18 Itens (1 questdo de reposta aberta); convergéncia dos
- Escala de Likert de 4 e 5 pontos; instrumentos.
- 6 Secgdes/subescalas:
1 « Admissdo (3 itens) - Instrumento
. « Relag@o com os profissionais (6 itens) desenvolvido pelo

Lausanne Questionnaire

12.
Sequs

13.
Sistema de Julgamentos pelo
Paciente (Patient Judgement
System, PJS)

Informag@o (2 itens)
Ambiente/refeigdes (2 itens)
Alta hospitalar (2 itens)
Geral (3 itens)

- Escala de Likert de 3 ou 4 pontos
- 32 Itens selecionados por hospitais regionais
de uma base de dados de 280 questdes;

- 8 Secgdes/subescalas:

Preparagéo (1 item)
Admissdo (4 itens)

Relag@o com o profissional-médico (4 itens)
Relac@o com os enfermeiros (8 itens)

Internamento (2 itens)
Refeigoes (3 itens)

Alta hospitalar (4 itens)
Estadia hospitalar (3 itens)
Hospital (3 itens)

Escala de Likert de 5 pontos
Versdo reduzida: 23 itens; 2 questdes abertas
8 Secgdes/subescalas:

Admissao hospitalar (2 itens)
Cuidados diarios (2 itens)
Informacao (3itens)
Enfermagem (5 itens)
Profissionais médicos (4 itens)
Outros profissionais (2 itens)

Outros aspetos do internamento (3 itens)

Recomendagdes (2 itens)

hospital de Lausanne.

- Instrumento
desenvolvido pela
Universidade  Montreal,
Canada.

- Instrumento
desenvolvido pela
Corporagao Hospitalar
Americana (Hospital

Corporation of America).
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Designacdo bﬁﬁgﬁ;‘;‘;ﬁi‘a (subescﬁfgga;?les (6es) Estudo(s) Validade e fiabilidade Observagdes
- Instrumento de auto-
reporting com as
- 35 Itens dimensdes de  maior
- Escala de resposta dicotomica importancia  para  0s
- 10 Subescalas: pacientes de internamento
14. « Informagdo para queixas futuras - Pacientes com alta das Validade do constructo: hospitalar;

Questionario sobre a experiéncia
do paciente

Pettersen et al.

Servicos de enfermagem
Comunicagio

alas de cirurgia e de
medicina interna;

- Resultados favoraveis a validade
do constructo

- Instrumento pode ser
utilizado em iniciativas de

. ; (2004) « Informagao sobre os exames - 19.578 Pacientes (53% Fiabilidade: melhoria da qualidade
(Patient Experience o TSt iy
Questionnaire, PEQ) « Contacto com os familiares de wuma amostra de - Consisténcia interna aceitavel (0. numa escala local e como
’ « Servigos médicos 36.845). =0,70 para 8 das 10 escalas) ferramenta de supervisdo
« Hospital e equipamento nas estratégias nacionais
« Organizacdo de cuidados de saude;
- Satisfacdo geral - Algumas subescalas
apenas s30 compostas por
2 itens.
- Taxonomia das dimensdes
consistente e estavel.
Validade do instrumento:
- 55 itens (versdo reduzida) - Questionavel a validade do
15 ! gggeléize;te €ss0ais - Estudo de facil aplicaco (Cl(f):nlfrt;u gfgdgivéccl)?lcz tlfllziﬂdséeélac;: - Permite diferenciar os
. DT ¢ rpessoals - e vastamente utilizado 210 concep . -
Questionario de avaliagdo pelo « Qualidade/Competéncia técnica T sobre a satisfagdo dos pacientes varios aspetos da
aciente Ware et al. Acessibilidade/Conveniéncia individualmente ou: como (Ware et al., 1983) restacdo de cuidados da
P (1983)** ) parte integrante de/ou ¢ a. : prestag

(Patient Satisfaction
Questionnaire, PSQ)

« Finangas/Custo
. Continuidade

- Disponibilidade
« Satisfacdo geral

ponto de partida para
outros questionarios.

Fiabilidade:

- o varia entre 0,51 ¢ 0,89 (Ware
et al., 1978)**

- o varia entre 0,6 e 0,86 (Pacoe et

perspectiva do paciente.

al., 1983)**
- o varia entre 0,43 e 0,90
(Roberts e Tugwell)**;
16. . o - racionaliz isfaca
Questionario de6avalia¢50 pelo -8 Itens/Dlmengoes_ ~ pa(c)i]::itzc Oc?)m(;c1 au?it ’ sgflcc)ei(ig
cliente * Estrutu.r a ﬁslca (instalagSes) . . unidimensional, ndo discrimina - Permite avaliar a
(Client Satisfaction ) Pyoﬁssmnals. prestadores de cuidados T 248 Pament'es. de diferentes asr;etos dentro do satisfagdo geral do
Questionnaire, CSQ) : Tlpo_de SCIVIGo cu{dados ambulatorios de conceito; paciente com 0s servigos
) Larsen et al ) Quahqade do SCIVICO . satde mental; . - Estrutu’ra unidimensional e tido de saide;
’ « Quantidade, extensividade e ambito dos - Aplicivel a varias . i . N
(1979)** servicos populacdes: como _instrumento com - Apenas a dimensao
« Resultado dos servigos - Extensivel aos cuidados c0n51sjen01a interna. di - Sat'lsfag’:’a o geral com gs
« Satisfacdo geral com os servigos de saude domiciliarios. :‘Sa. R 9’93 (p’a’tr.a a dImensao  Servigos emergiu a
atisfacdo geral”); escala.

« Procedimentos
- Escala de 4 pontos

- o = 0,90 (para a versdo de 8
itens).
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Designacio

Referéncia
bibliografica

Formato

(subescalas e questdes)

Estudo(s)

Validade e fiabilidade

Observacdes

17.

Escala de satisfagdo com o
médico e os cuidados primarios
(The Satisfaction with the
Physician and Primary Care
Scale, SPPCS )**

Larsen et al.
(1979)**

- Versao final; 42 itens e 3 Dimensdes
« Competéncia profissional

« Qualidades pessoais

« Custo/Conveniéncia

- Escala de Likert de 5 pontos

- Aplicavel a populagdes
grandes;

- Tem sido aplicado a
varios tipos de populagdes
(ex: pacientes de cuidados

ambulatdrios e de
cuidados de saude
domiciliarios.

- Néo discrimina entre aspetos
bem-definidos sobre a satisfacao
do paciente;

- A fiabilidade foi testada;

- A validade néo foi testada.

- Nao esta fundamentado
em teorias da satisfagdo
do paciente;

18.
Instrumento de julgamento pelo

- 106 itens (46 que espelham o “percurso” do

- Tem sido aplicado a um

- Instrumento dirigido aos
cuidados hospitalares.

aciente da qualidade hospitalar paciente nos cuidados hospitalares elevado  numero  de - Permite a medicio da
P (The Pa ticén ¢ Judemen IEO f - 8 Dimensdes: pacientes. A viabilidade - 68% da variancia explicada pela ualidade dos cu? dados
Hospital Quali Ii strument « Admissdo (4 itens) na aplicacdo do andlise factorial exploratdria ?150 estando restrineido a(;
P P JHg** ’ « Cuidados diérios (14 itens) instrumento a grandes explicava de 6 fatores; conceito de satis fagao do
Meterko et al. « Cuidados de enfermagem/satde (5 itens) populagdes do - Boa descriminagdo entre os aciente: ¢
« Cuidados médicos (5 itens instrumento ¢ tida como varios aspetos dos cuidados ’ ~ .
1990)** Cuidad d > d P d dad 1-) Instrumento ndo esta
« Outros profissionais hospitalares (3 itens) positiva; hospitalares; .
o . . ~ . . A . baseado na teoria dos
« Condigdes de internamento ¢ ambiente - N&o tem sido aplicado - Consisténcia interna  das uloamentos dos
hospitalar (10 itens) nas avaliagdes dos subescalas; Jacﬁentes o que a
« Alta (3 itens) cuidados de saude ?un damerita %o te (;qrica ¢
« Custeio (2 itens) domiciliarios. . ¢ .
considerada negativa.
19. - Baseado no modelo
Instrumento sobre a qualidade do conceptual de
~ servico Parasuraman ef Parasuia:‘r?nan et al
(The Service Quality Instrument, al. (1988)** 99 itens e 5 Dimensdes: (1985)**;
SERVQUAL)** A da. tado por Tangiveis ) - Consisténcia interna da - Avalia a qualidade geral
P P : gVens - Instrumento tem sido subescala; na perspectiva do
Babakus e « Confiabilidade . . - ~
. aplicado a um elevado -Validade convergente consumidor, e ndo do
Mongold « Capacidade de resposta . . PP - .
e . numero de pacientes. satisfatoria; paciente;
(1992)** para o . Garantia . . . L
contexto . Empatia - o varia entre 0,64 ¢ 0,84 - Permite a diferenciagdo
hospitalar entre dimensdes da
P qualidade dos servigos
pela  perspectiva  dos
clientes.

* Citados por Castle ef al. (2005).
** Citados por van Campen et al. (1995).
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Anexo 5 - Dominios da qualidade de vida

Dominios

Resultados para o paciente

Autonomia

Residentes tomam iniciativas e fazem escolhas quanto a sua vida e cuidados;
Residentes mantém ou melhoram as suas competéncias na realizag@o das atividades
de vida diaria;

Privacidade

Residentes experienciam uma privacidade ao nivel fisico, tém capacidade para
manuten¢do da confidencialidade da sua informacao pessoal e tém a possibilidade de
comunicar e interagir privadamente com terceiros;

Dignidade

Residentes percecionam a manutengdo de dignidade e respeito e ndo experienciam
sentimentos de humilhagao;

Interagdo social
significativa

Residentes interagem socialmente com outros residentes, staff e com familia e
amigos fora das instalagdes da unidade de cuidados;

Atividade significativa

Residentes demonstram  comportamentos  discriciondrios resultantes em
competéncias de autoafirmacdo ou em satisfagho no decorrer da
atividade/comportamento;

Individualidade Residentes expressam as suas preferéncias e procuram realizar interesses e desejos
no decorrer da sua estadia nas unidades de cuidados continuados;
Mantém sentido da sua propria identidade;

Contentamento

Residentes expressam satisfagdo, verbalmente e ndo verbalmente;
Residentes ndo expressam insatisfagdo, ansiedade ou aborrecimento;

Sensacdo de seguranca,
garantia e ordem

Residentes experienciam seguranca e confianga quanto a sua seguranga pessoal, a
possibilidade de se deslocarem livremente e quanto aos seus bens;

Administragio e staff sdo percecionados pelos residentes como facilitadores (e ndo
como ameacas) da sua seguranca;

Residentes estdo familiarizados e entendem as normas, expectativas e rotinas das
casas de cuidados e dos servigos, percecionando a sua aplicacdo como equitativa e
em beneficio dos residentes e ndo por conveniéncia administrativa ou em beneficio

do staff;

Bem-estar espiritual

\

As necessidades e preocupagdes quanto a religido, oracdes, meditacdo e valores
morais sdo satisfeitas;

Conforto

Os residentes ndo experienciam situagdes de dor fisica ou desconforto
desnecessarios;

Os residentes percecionam que as situagdes de desconforto sdo detectadas e
atendidas.

Fonte: Kane e Kane (2000:673 a 675)

182



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

Anexo 6 —Intervencgdes com eficdcia nas altas hospitalares (Mistiaen et al., 2007)

Questoes de Tipos de Principais resultados e/ou 4mbito dos estudos sobre a ) e .
. . N . . . Autores*/ Referencias bibliograficas Conclusoes
partida intervencoes eficacia das intervencoes das altas
Duragdo do - Estadia significativamente mais curta nas intervengdes Cameron et al. (2002); Day e Rasmussen (2004);
internamento  hospital-domicilio (Shepperd, 2001) Kwan e Sandercock (2002); Teasell ez al. (2003) Nao ha evidéncias que permitam
Apenas Parker er al. (2000) identificou uma diferenca concluir a existéncia de efeitos
Q.1 .p ) ) o al (. ) ¢ Day e Rasmussen (2004); Shepperd et al. (2004); . ) .
. ) significativa no n.° de pacientes, alvo de tratamento positivos as intervencdes da alta
Estado fisico Destino da alta , . . Parker et al. (2002); Kwan e Sandercock (2002); . N .
] cardiaco, face aos que receberam cuidados relativos a . sobre (i) duragdo do internamento
do paciente Shepperd e Iliffe (2001) i . )
fracturas hospitalar; (ii) destino da alta e (iii)
Dependénciaa  Pacientes pertencentes a amostra evidenciaram uma maior dependéncia a data da alta
. . Kwan e Sandercock (2002)
data da alta dependéncia comparativamente ao grupo de controlo
Shepperd et al. (2004); Parker et al. (2002); Nido ha evidéncias de efeitos
Protocolos de planeamento global da alta . . ) .
Richards e Coast (2003) positivos das intervencgdes das altas
Lo o Parker et al. (2002); Day e Rasmussen (2004); ((i) protocolos de planeamento
Programas de avaliagdo global geriatrica i .
Estado fisi Richards e Coast (2003); Cameron et al. (2002) global da alta; (ii) programas de
stado fisico
Parker et al. (2002); Hyde et al. (2000); Richards e avaliacdo global; (iii) programas de
Intervengdes de apoio as altas Coast (2003); Shepperd e Iliffe (2001); Outpatient intervengdes de apoio as altas e (iv)
Service Trialists (2003); Teasell et al. (2003) das intervengdes educacionais)
Intervengdes educacionais Parker et al. (2002); Richards e Coast (2003) sobre o estado fisico dos pacientes
Q2 O'Neill e Meade (2001); Parker et al. (2002);
Funcionamento Protocolos de planeamento global da alta Richards e Coast (2003)
dos pacientes Auséncia de efeitos, ou efeitos

(3 meses apos
a alta)

Estado
emocional

Programas de avaliagdo global geriatrica

Parker et al. (2002); Richards ¢ Coast (2003)

Intervengdes de apoio as altas

Parker et al. (2002); Cole (2001); Richards e Coast
(2003); Shepperd e Iliffe (2001); Outpatient Service
Trialists (2003)

Intervengdes
educacionais

Possibilidade de efeito sobre o estado
emocional dos pacientes, sobretudo ao
nivel do conhecimento sobre a medicagdo.

Parker ef al. (2002); Richards (2003)

muito limitados das intervengdes
das altas sobre o estado emocional
dos pacientes no periodo de 3
meses apos da alta hospitalar

Estado social

Protocolos de Planeamento

global da alta

Auséncia de efeitos

Richards e Coast (2003)

Intervengoes
de apoio as

Os pacientes com cuidados hospital-at-
home tendem mais para a manutengdo dos

Parker et al. (2002); Parker et al. (2000); Shepperd
e Iliffe (2001)

Os efeitos das intervencdes das
altas no ambito dos programas de
avaliagdo global e intervengodes

educacionais ndo foram abordados
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Questdes de Tipos de Principais resultados e/ou Ambito dos estudos sobre a . e, .
. . N . . . Autores*/ Referencias bibliograficas Conclusoes
partida intervencoes eficacia das intervencoes das altas
altas cuidados do que o grupo de controlo
Shepperd et al. (2004); Parker et al. (2002); Nao constatagdo de diferencas
Cameron et al. (2002); Gwadry-Sridhar (2004); significativas na taxa de
Handoll et al. (2004); Hyde et al. (2000); K talidade. A D
Estado de satde Estudo da mortalidade em todas os artigos analisados andoll ef al. ( ); Hy e.e al. ( . ) \.Na.n ¢ moralidade penas ) . e
Sandercock (2002); Outpatient Service Trialists Rasmussen (2004) concluiram que
(2003); Parker et al. (2000); Phillips et al. (2004); as unidades de tratamento cardiaco
Richards e Coast (2003); Shepperd e Iliffe (2001) as evidenciavam.
Shepperd et al. (2004); Cameron et al. (2002); Day
Efeitos inconclusivos das intervengdes das altas na maioria ¢ Rasmussen (2004); Hyde et al. (2000); Outpatient
dos estudos Service Trialists (2003); Parker et al. (2000);
Richards e Coast (2003)
. . . N o Parker et al. (2002); Gwadry-Sridhar (2004); Kwan i . ] )
Efeito positivo das intervengdes das altas nas readmissdes Inexisténcia de evidéncias
. e Sandercock (2002) iy . . .
Q3 Readmissdes significativas do impacto exercido

Utilizagdo dos
servigos de
cuidados de

saude apos a

alta

e respectivos

custos

Quando os 4 tipos da alta sdo tidos em conjunto, os
pacientes apresentam risco de readmissdo menor, sendo a
frequéncia maior quando a intervencdo foi no hospital e no
domicilio. Tiveram ainda efeitos positivos nos pacientes que
receberam algum tipo de intervengdo educacional, dados
consistentes com os de Gwadry et al. (2004)

Parker et al. (2002)

Utilizagdo dos

servigos de saude

Efeitos inconclusivos quanto a utilizagdo dos servigos de
cuidados de saude apo6s a alta

Parker et al. (2002); Richards e Coast (2003);
Shepperd e Iliffe (2001)

Custos

Diversidade de meios de medi¢do dos custos, custo-
beneficio e custo-eficacia => resultados inconclusivos sobre
o impacto das intervengdes das altas;

Dificuldade de comparag@o entre paises.

Shepperd et al. (2004); Parker et al. (2002);
Cameron et al. (2002); Day e Rasmussen (2004);
Handoll ef al. (2004); Kwan e Sandercock (2002);
Parker et al. (2000); Richards e Coast (2003);
Shepperd e Iliffe (2001); Teasell et al. (2003)

pelas intervengdes de alta sobre a
utilizagdo dos servigos de cuidados
de saude apds a alta ou nos custos
associados.

No caso dos pacientes de falha
cardiaca, intervengdes educacionais
mostraram a possibilidade de

redugdo das taxas de readmissao

Fonte: adaptado de Mistiaen et al. (2007)
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Anexo 7 - Fatores facilitadores e barreiras da experiéncia dos pacientes na transi¢do hospitalar
para os CC

Dimensoes Categorias

- Falta de tempo
Perspectiva dos profissionais de saude

« Maior preocupacdo ¢ a assegurar os cuidados 6timos
. Altas sdo delegadas para os enfermeiros ou médicos juniores
. Consultas decorrem em alturas incompativeis com a disponibilidade dos
familiares, pelo que estes ndo obtém a informagao completa
- Prioridade atribuida a prestacio de cuidados de satide
« Consultas sdo interrompidas com urgéncias hospitalares (menos tempo para

Priorizacao pelo consultas com os pacientes antes da alta hospitalar)

profissional de saude « Altas hospitalares sdo realizadas a pressa, resultando num risco acrescido de ndo
das consultas de alta transmissdo eficaz das necessidades de follow-up do paciente ¢ de passagem de
hospitalar informagdo para os profissionais dos cuidados comunitarios. Os pacientes

podem ter alta com informagéo incompleta, incluindo sobre os autocuidados
- Inexisténcia de uma consulta standard sobre a alta

« Nao existéncia de uma consulta standard com o pacientes e/ou familiares, em
especial para os pacientes da ala de cirurgia

« Ao invés, a informagdo ¢ transmitida aquando a realizag@o de outras atividades
médicas

. Consequentemente, os pacientes ndo se apercebem da importancia da
informag@o que lhes esta a ser transmitida e ndo retém a informagio

- Envolvimento dos pacientes nas decisoes relativamente ao follow-up
Perspectiva dos pacientes:

. Existéncia tanto de situagdes em que ¢ dado “voz” aos pacientes quanto a
escolha da unidade de cuidados ou centro de reabilitagdo, como de situagdes em
que o paciente ndo tem voz ativa, sentindo-se ignorado

. « Existéncia tanto de situagdes de adiamento da data da alta em situagdes em que
Tomada de decisao . R . . .
0 paciente reportava que nio se sentia preparado para ter alta, como de situagdes
dentro do processo de ) .
em que o paciente nio foi tido em conta

alta - Lidar com interesses contraditorios
Perspectiva dos profissionais de saude:

« Reporting de situagdes em que as preferéncias dos pacientes (e.g., permanecer
no hospital, ndo querer ser referenciado para uma unidade de cuidados) colidem
com a necessidade/pressao de atribuir alta ao paciente, e de ter a cama vaga

. Esta situacdo resulta em posteriores readmissdes hospitalares

- Estimaciio dos recursos e capacidades dos pacientes
Perspectiva dos pacientes e dos prestadores de cuidados comunitarios:
. Incorreta avaliagdo dos recursos, capacidades de autogestao e skills
Antecipagao pelo « Pacientes podem ter alta sem suficiente medicacdo ou informagdo detalhada
profissional de saude fornecida aos familiares
das necessidades e - Emocoes dos pacientes e conforto emocional
preferéncias Perspectiva dos profissionais de saude:
especificas do «+ Necessidade de prestacdo de apoio emocional aos pacientes aquando a alta
paciente . Falta de tempo/rotinas dos profissionais de saide para colmatar esta

necessidade
Perspectiva dos pacientes e familiares

. Falta de atengao ao estado emocional do paciente
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Dimensoes Categorias

.Falta de esforco em ouvir o paciente e dar resposta as preocupagdes e incertezas
dos familiares
«Foco dos profissionais de saude somente nas necessidades de saude
- Preparacio do paciente para alta
Perspectiva dos profissionais de saude:

«Importancia de assegurar a preparagdo do paciente para a alta hospitalar, em
particular nos casos de existéncia de cuidados pds-alta
Perspectiva dos profissionais de saude e pacientes:

« Abrupta atribuicdo de alta
- Qualidade da informacio prestada ao paciente e familiares aquando da alta
hospitalar
.Existéncia de informacéo relativa ao follow-up
«Varias abordagens promotoras de informagao clara e percetivel aos pacientes
- Troca de informacgdo especifica sobre o paciente entre o hospital e os
prestadores de cuidados comunitarios
Perspectiva dos prestadores de cuidados comunitdrios:

«Importancia da troca de informagao relativa estado de saude, incluindo o estado
emocional, do paciente e cuidados necessarios
.Informagao relativa ao estado de saide emocional por norma ndo existente
- Papel dos prestadores de cuidados comunitarios na monitorizacio dos
pacientes apds a alta
Perspectiva dos pacientes:

« Néo verificagdo pelos prestadores de cuidados comunitarios sobre a existéncia
de questdes por aferir

- Estruturacio dos turnos de trabalho dos profissionais de satide

Perspectiva dos profissionais de saude:

. Falta de consultas quanto a alta resulta da estruturacdo dos turnos de trabalho

« Alta hospitalar ¢ dirigida por profissionais que ndo detiveram uma relacdo de
proximidade com o paciente e familiares,
Perspectiva dos profissionais de saude e pacientes:

« Alta é muitas vezes conduzida por profissionais que iniciaram o turno
« O envolvimento de muitos profissionais causa confusdo e é fonte de informagéo
contraditoria
- Acessibilidade dos prestadores de cuidados hospitalares aos pacientes
Fatores Perspectiva dos profissionais de saude:

organizacionais . Profissional de clinica geral por vezes ndo esta ao corrente das evolugdes do
estado de saude do paciente e do follow-up aconselhado para o periodo pos-alta
- Pressoes para a existéncia de camas vagas

Perspectiva dos profissionais de saude:

« Questdes financeiras estdo na origem da atribui¢do antecipada da alta ao
paciente
- Altas hospitalares aos fins de semana
« Dificuldades experienciadas na colocagdo imediata do paciente na unidade de
cuidados de destino, na obten¢ao de medicamentagdo e equipamento
« Atrasos na gestdo e preparagdo da alta condicionam a colocag@o do paciente na
unidade de cuidados comunitarios.
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Anexo 8 - Fatores facilitadores e barreiras percecionadas pelos cuidadores nas altas

hospitalares

Objetivos

Evidéncias do estudo

Autores*

Evitacdo do atraso nas
altas

Fatores de impacto nos timings das altas:
(i) Formagdo dos prestadores de cuidados:
. Fomenta a competéncia e confianca do prestador
de cuidados

Patel et al. (2004)

(i) Atribui¢do de colaboradores de apoio ao prestador
(carer support worker)
. Assegura o envolvimento do prestador de
cuidados no processo de alta
. Propicia a eficiéncia no timing da atribuicdo das
altas

Dennis et al. (1997)

Redugdo das taxas de
readmissdo

- Cerca de % dos prestadores de cuidados sdo detentores
da opinido que a alta foi atribuida muito cedo, sendo essa
a causa de readmissdo

The Social Services
Inspectorate (1995)

- Insuficiente planeamento da alta aliada ao insuficiente
apoio aos prestadores de cuidados exerce impacto na
taxa de readmissdo

Audit
(2004)

Commission

Melhorias do processo de
reabilitacdo/ recuperagao
do paciente

- Nao verificacdo de diferencas ao nivel dos beneficios
fisicos de paciente que foram alvo de apoio dos face aos
que ndo foram.

- Foram, no entanto, reportados maiores niveis de
satisfag@o ao nivel da comunicagao e apoio recebidos

Dennis et al. (1997)

- Maiores niveis de qualidade de vida (apds 3 e 6 meses
de alta) evidenciados pelos pacientes cujo prestador de
cuidados foi alvo de formagao

Kalra et al. (2004)

Melhoria da experiéncia
do processo de alta para o
prestador de cuidados

- Importancia da promogdo do envolvimento do Shepherd (1996);

prestador de cuidados, ao nivel da consideracdo da sua Heaton et al. (1999);

opinido, da sua participagdo em reunides e de ser alvo do  Davies (2000);

processo de comunicacgio Holzhausen (2001)

- Nao assungdo prévia sobre a capacidade e Bull & Roberts (2001);

disponibilidade para a presta¢do de cuidados Holzhausen (2001);
Brindle & Holmes
(2005)

- Maior envolvimento pelos prestadores mais velhos; Warner &  Wexler

prestadores do género masculino cobravam mais do que (1998);

do género feminino e menor consulta e consideragdo do  Holzhausen (2001)

ponto de vista dos prestadores pertencentes a minorias
étnicas

Facilitacdo da
continuidade do
tratamento pelo prestador
de cuidados

- Efeito positivo da formagdo e contacto entre a familia
com o profissional especialista e de cuidados gerais;

Kalra ef al. (2004)

- Efeito da formagdo na redugdo do nivel do sentimento
de fardo e aumento da qualidade de vida dos prestadores
de cuidados;

- “Melhor disposi¢ao” (mood) reportados nos casos de
existéncia contacto entre prestadores de cuidados e o
funcionario prestador de cuidados a familia.

Dennis et al. (1997)

* Citados por Borthwick et al. (2009)
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Referéncia

Formato

Validade e fiabilidade do

Designacio L . ) Observagoes
bibliografica (subescalas e questoes) instrumento
- 29 Itens Validade do constructo - “Benchmarking” noutros estudos ¢ aplicado a
- Escala de Likert de 4 pontos - Inexisténcia de correlagdes com cuidadores de pacientes com deméncia (n=29).
. : - Sem subescalas outros instrumentos ou fatores de - Testes psicométricos com falta de rigor
1. Entrevista sobre a Zarit et al. ) B N ] -
sobrecarga (Burden (1980%) doenga (tipo de doenga, relagdo de - 4 das 29 questdes avaliam aspetos positivos da

Interview - BI)

parentesco, tempo de doenga);
- Correlagdo com numero de visitas;
Fiabilidade: - Néo testada

prestacdo de cuidados.

2.Escala da sobrecarga da :
Test e Stein

- 6 Itens

Validade do constructo

- Avalia apenas o fardo objetivo

familia (Family Burden (1980%) - Sem subescalas - Nao testada - Aplicado a cuidadores de pacientes psiquidtricos

Scale — FBS) Fiabilidade: - Néo foi testada (n=49).

.o . - 13 Ttens de resposta Validade do constructo No estudo inicial, revelou uma possivel falta de
3.Indice da tensdo do L. . - - . I .

tador de cuidad dicotémica (“sim”/“ndo” Correlagdo positiva com a escala de sensibilidade do instrumento.
restador de cuidados . . . . . .
FC ver Strain Ind Robinson - Sem subescalas POMS (McNair, 1971%); SPMSQ - Aplicado a cuidadores de pacientes idosos de
aregiver Strain Index -
& csn (1983%) (Pfeifer, 1975%), ADL (Katz, 1976*) arteriosclerose e de operacdo a anca (n= 85).
e ABS (Bradburn, 1965%)

4 Escala da sobrecarga - 22 Itens Validade do constructo - Instrumento limitado pela insuficiente andlise

objetiva e subjetiva do Montgomery - Escala de Likert de 4 pontos - Insuficientemente testado psicométrica.

cuidador (Caregiver etal - Subescalas: 1) fardo objetivo (9  Fiabilidade - Aplicado a cuidadores de familiares idosos (n=

Subjective and Objective (1985%) questdes) e ii) fardo subjetivo - a = 0,85 (escalas objetiva e 80).

Burden Scale - CSOB) (13 questdes) subjetiva)

- 20 Itens Validade do constructo - Fardo subjetivo baseado numa escala de valor,
- Escala de Likert de 4 pontos - Nao testada com aspetos positivos da prestacdo de cuidados

.o - Subescalas: 1) Restricdes Fiabilidade questionados de forma negativa.

5.Indice do custo dos e . .. . . . ~
) Kosberg et  pessoais/fisicas (4 itens); ii) - a = 0,91 para a escala total (valores - Fardo objetivo medido s6 em 4 questdes.

cuidados (Cost of Care , . . N . N L.

Index - CCI) al. (1986*)  Satde fisica e emocional (4 das subescalas ndo reportados) - Elevadas inter-correlagdes nas escalas objetivas,

ndex -

itens); iii) Valor (4 itens); iv)
Provocagdo (4 itens); v) Custos
economicos (4 itens)

indiciando dependéncia dos itens.
- Aplicado a cuidadores de pacientes idosos
incapacitados (n= 83).
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Referéncia

Formato

Validade e fiabilidade do

Designacio . . Observacoes
bibliografica (subescalas e questoes) instrumento
- 24 Ttens Validade do constructo - Testes psicométricos limitados.
- Escala de Likert de 5 pontos - Nio testada - Inter-correlagdes moderadas entre subescalas.
6.Inventario do fardo do Novak e - Subescalas: i) Duracdo de Fiabilidade - Apenas 5 itens geraram 66% da variancia no nivel
cuidador (Caregiver Guest dependéncia (5 itens); ii) - Durag@o de dependéncia: a = 0,85; total de sobrecarga.

Burden Inventory — CBI) (1989%) Desenvolvimento (5 itens); iii)) Desenvolvimento: o = 0,85; Fisico: & - Aplicado a cuidadores de pacientes com
Fisico (4 itens); iv) Social (5 = 0,86; Social: a = 0,73; Emocional: Alzheimer, senilidade, deméncia ou doenca
itens); v) Emocional (5 itens). a=0,73 cerebral (n=171).

L - 24 Itens Validade do constructo - Instrumento néo aperfeigoado.
7.Escala de avaliacdo da . . . N
. ) - Escala de Likert de 5 pontos - Insuficientemente testada - Elevadas inter-correlagcdes entre “perda” e
prestagdo de cuidados Oberst et al. ) . s . . o
. . - Subescalas: i) Danos (5 itens); Fiabilidade “ameaca” e entre “desafio” ¢ “benigno”.
(Appraisal of Caregiving (1989%) . X . ) . ) .
Scale - ACS) i1) Ameaga (5 itens); iii) Desafio - o das subescalas variaram entre 0,72 - Aplicado a familiares de pacientes oncoldgicos
cale -
(5 itens); iv) Benigno (8 itens). e 0,91. com tratamento de radioterapia (n=47).
- 19 Itens Validade do constructo - Subescalas da sobrecarga ¢ do impacto com
- Escala de Likert de 5 pontos - Insuficientemente testado correlagdes elevadas.
8.Escala de avalia¢dao do Lawt - Subescalas: i) Subjetiva (10 Fiabilidade - Inclui a medi¢do das recompensas positivas da
awton

cuidador (Caregiver (1989%) itens); ii) Satisfagdo (5 itens) e Valores a das subescalas variaram prestagdo de cuidados.

Appraisal Scale — CAS) iii) Impacto dos cuidados (4 entre 0,65 ¢ 0,87 - Aplicado a prestadores de cuidados de repouso
itens) (n= 632) e a cuidadores de pacientes candiadatos

aos CC (n=132).
- 89 Itens Validade do constructo - Avaliagdo psicométrica incompleta
9. Inventario do stress da - Escala de Likert de 4 e 5 - Naio foi testada - Algumas escalas ndo s@o confiaveis

prestagd@o de cuidados Pearlin pontos Fiabilidade - Nao foi realizada uma andlise as possiveis

(Caregiving Stress (1990%) - 15 Subescalas diferentes - a das subescalas variaram entre 0,48 correlagdes entre as 15 subescalas

Inventory - CSI) ¢ 0,87. - Aplicado a cuidadores de pacientes com deméncia

(n=555).
Lo . - 24 Itens Validade do constructo - Teste do instrumento em dois dominios de
10.Avaliagdo da reacdo do . . N .
tador de cuidad Given, - Escala de Likert de 5 pontos - Correlagdes entre as escalas de recrutamento dos cuidadores.
restador de cuidados
P e ver Reacti Given et al. - Subescalas: i) Estima (7 itens); ADLs e o instrumento CES-D - Instrumento foi corrigido no processo.
aregiver Reaction
4 & t- CRA) (1992%) ii) Falta de apoio familiar (5 Fiabilidade - Aplicado a cuidadores de pacientes com
ssessement -

itens) iii) Financas (3 itens); iv) - Estima a = 0,82; Falta de apoio incapacidade fisica, doenga de Alzheimer ou
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Referéncia

Formato

Validade e fiabilidade do

Designacio . . Observacoes
bibliografica (subescalas e questoes) instrumento
Horério (5 itens); v) Saude (4 familiar: o = 0, 90; Finangas: a = oncoldgica (n=754).
itens). 0,85; Horario: o = 0,80; Satde: o =
0,81
11.Escala da sobrecarga do - 15 Itens de resposta Validade do constructo - Testes psicométricos de ambito limitado
prestador de cuidados Macera dicotémica (“sim”/“ndo” - Correlagdo com CES-D - Possivel falta de sensibilidade do instrumento.
(Caregiver Burden Scale - (1993%) - Sem subescalas Fiabilidade - Aplicado a cuidadores de pacientes com
CBS-M) -0=0,87; Alzheimer e deméncia (n= 82).
- 19 Itens Validade do constructo - Alguns itens pertencentes a questionarios de
- Escala de Likert de 4 pontos - Um grupo demonstrou experienciar outros autores, cuja inclusdo ndo foi justificada.
- Subescalas: uma maior sobrecarga que o outro. - Subescalas e validade do constructo nao
.. Subjetiva: i) Angustia pessoal Fiabilidade explicadas.
12.Escala de avaliag¢do da . . .. . . . .
b (Burd. Reinhard (4 itens); ii) Tempo (3 itens); iii)) - o =0,91 - Aplicado a cuidadores de pacientes com doenga
sobrecarga (Burden
4 8 ¢ Scale — BAS) (1994%*) Culpa (3 itens). - Fardo diminuiu 6 meses apés o mental grave, maioritariamente detentores de
ssessment Scale — . . .. . . . . .
Objetiva: 1) Atividades ingresso dos pacientes nos servicos esquizofrenia (50% pertencente a programas de
interrompidas (6 itens); ii) de ambulatorio pos-cuidados e 50% de programas patrocinados
Social (1 item); iii) Finangas (1 pelo Estado) (n= 188).
item)
- 22 Itens Validade do constructo - Correlagdes moderadas entre as dimensdes
- Escala de Likert de 4 pontos - Fardo inversamente correlacionado - Falta de consisténcia interna para a subescala
13.Escala do fardo do - Subescalas: i) Tensdo geral (4 com a qualidade de vida “Ambiente”.
cuidador (Caregiver Elmst e al.  itens); ii) Isolamento (3 itens); Fiabilidade - Aplicado a cuidadores de pacientes de AVC
Burden Scale — (1996%*) iii) Desilusdo (5 itens); iv) - Tensdo geral: a = 0,87; Isolamento: ocorrido 3 anos do estudo (n= 150).
CBS-E) Envolvimento emocional (3 o = 0,76; Desilusdo: a = 0,70;
itens); v) Ambiente (3 itens) Envolvimento emocional: o = 0,70;
Ambiente: o= 0,53
L - 10 Itens Validade do constructo - Enfatiza o fardo objetivo para identificar metas as
14.Questionario da . N . ~ Lo ,
o - Escala de Likert de 4 pontos - Nio testada intervengdes dos profissionais de satde.
sobrecarga objetiva Provencher . . . . .
o - Sem subescalas Fiabilidade - Aplicado a cuidadores de pacientes com patologia
(Objective Burden (1996%) . .
-a=20,70 esquizo-afectiva (n= 70).

Questionnaire - OBQ)
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Referéncia

Formato

Validade e fiabilidade do

Designacio . . Observacoes
bibliografica (subescalas e questoes) instrumento
- 75 Itens Validade do constructo - Varias doencas de diversos foros patoldgicos de
- Escalas de Likert de varias - Correlagio esperada com os CC incluidos no grupo estudado
extensoes instrumentos CRQ e CAQ - Estudo incluiu grupo de controlo de ndo-
- Subescalas: 1) Bem-estar Fiabilidade cuidadores, ndo sendo contudo possivel a
15.Avaliagdo da experiéncia emocional (37 itens); i) - Valores a das subescalas variaram comparagdo dos resultados entre os cuidadores ¢ os
do prestador de cuidados Schofield Ambiente familiar (6 itens); iii) entre 0,59 ¢ 0,78 seus pacientes.
(Caregiver Experience (1997%) Papel do cuidador (15 itens); iv) - Estudo da sensibilidade de mudanca - Aplicado a  cuidadores selecionados
Assessment - CEA) Incapacidade do paciente (7 realizado 15 meses posteriormente aleatoriamente a partir de chamadas telefonicas
itens); v) Ajuda necessaria (11 aos mesmos grupos de cuidadores/ efetuadas a 26.000 lares (n=946).
itens); vi) Ajuda prestada (11 pacientes
itens); vii) Problemas
comportamentais (18 itens).
Bakas - 10 Itens Validade do constructo - Teste estatistico originou a reducgdo de 27 para 12
16.Escala de Resultados da ~ (1999%) - Escala de Likert de 7 pontos - Correlagdo esperada com os itens e, numa 2*fase, para 10 itens.
prestagdo de cuidados - Sem subescalas instrumentos ACS, POMS, SES, - Aplicado a cuidadores de pacientes sobreviventes
(Caregiving Outcomes LIFE-3 e SF-36 de AVC (n= 92) ¢ cuidadores de pacientes de
Scale - COS) Fiabilidade reabilitagdo em ambiente hospitalar e de grupos de

- o= 0,90 para a escala total

apoio (n= 104).

17.Escala de impacto da

Cameron et

- 14 Itens

Validade do constructo

- Néo considerado como instrumento de afericdo da

prestagd@o de cuidados al. (2002%) - Escala de Likert de 7 pontos - Néao testada sobrecarga do cuidador.
(Caregiving Impact Scale - Sem subescalas Fiabilidade - Aplicado a familiares de pacientes oncoldgicos
— CIS) -a=0,87 sem cura (n= 44).
Exel et al. 27 itens Validade do constructo - Testes de validacao psicométrica demonstraram a
18. Questionario de (2004%*%*) Escala de Likert de 4 pontos - Testada adequabilidade do instrumento (estendendo-se
Avaliagdo de Competéncia Subescalas: 1) satisfagdo com o Fiabilidade ainda a sua utilidade & possibilidade de
(Sense of Competence paciente, ii) satisfagdo com o -a=0,87 identificacdo de cuidadores em risco de um elevado

Questionnaire — SCQ)**

seu proprio desempenho e iii)
consequéncias na vida pessoal

nivel de fardo e de consequentes problemas

(Fonte: Deeken et al. (2003: 926 a 936; Job et al. (2004))
* Citados por Deeken et al. (2003); ** Citado por Job et al. (2004)
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Anexo 10 - Dimensdes transversais da sobrecarga objetiva e respectivas observagdes

Dimensdes da sobrecarga

Observacoes

Tarefas diretas dos cuidados

—Medigao tem por base a duragdo de tempo necessaria a sua execucao;

—Tempo de execugdo nas tarefas varia grandemente em fung@o da doenga;

—O tempo que ¢ gasto em contactos com o sistema de saude no sentido de
obter os recursos necessarios (Marsh e Johnson, 1997);

Tarefas indiretas dos cuidados

—Tarefas domésticas, outrora efetuadas pelo paciente e que passam a ser da
responsabilidade dos cuidadores informais (e.g., cozinhar, gestdo
financeira, etc.) geram novas responsabilidades que poderdo requerer a
aprendizagem de novas competéncias, sendo consumidoras de tempo;

—O stress e a rutura que estas novas exigéncias trazem a vida dos
prestadores de cuidados informais (Schene, Tessler e Gamache, 1996);

Lidar com as necessidades
emocionais dos pacientes

—Adogdo do papel de ouvintes das preocupagdes dos pacientes e da
capacidade de lidar com o seu sofrimento/afli¢ao;

—Prestagdo de apoio e encorajamento ¢ tida em consideragdo nas medidas
de aferi¢do do fardo pelos cuidadores informais;

Efeitos da prestagdo de cuidados
nos restantes papéis no dia-a-dia

—Uma das consequéncias mais graves advém do impacto da prestacdo de
cuidados nas atividades diarias dos prestadores informais. Embora a
intensidade e extensdo de tal impacto possa variar consoante a doenca,
alguns aspetos aferidos passam pelas: i) alteracdes nas interagdes
familiares; ii) rotinas familiares; iii) tempos livres; iv) trabalho/emprego;
v) envolvimento nas redes sociais; vi) contacto com terceiros fora do
ambiente doméstico e vii) consequéncias financeiras da doenga;

Fonte: adaptado de Sales (2003)
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Referéncia

Formato

Validade e fiabilidade do

Designacio L . ) Observagoes
bibliografica (subescalas e questoes) instrumento
1.Avaliagdo das - 53 Itens Contetdo - Insuficiente analise da fiabilidade e
necessidades da familia Tringali - Escala de Likert de 4 pontos (mede a importancia) - Painel de peritos validade, excegdo validade do contetido.
(Family Needs (1986%*) - Subescalas: 1) Cognitiva; ii) Emocional; iii) Fisica Fiabilidade - 25 cuidadores de pacientes
Assessment, FNA) - Nao testada oncologicos em 3 fases da doenca
- 90 Itens Validade do constructo - Conceito de resposta de variavel dual
- Escala de Likert de 10 pontos (mede a importancia) - Nao testada - Cuidadores indicavam a importincia
2.Escala das necessidades e Escala dicotomica (“satisfaz”’/”’ndo satisfaz”) Fiabilidade de uma determinada necessidade e se
do cuidador Longman et - Subescalas: i) Cuidados pessoais (28 itens); ii) -a=0,80 era satisfeita ou nao
(Caregivers Needs Scale, al. (1992*%)  Gestao de atividades (13 itens); iii) Envolvimento - Inter-observadores: 99% - Subescalas ndo testadas para a
CNS) com a prestagdo de cuidados de saude (19 itens); iv) fiabilidade ou inter-correlag@o.
Trabalho (2 itens); v) Interagcdo interpessoal (21 - 29 Prestadores de cuidados de
itens); vi) Financas (7 itens). pacientes oncoldgicos em tratamento
- 90 Itens Conteudo - Andlise de fatores utilizada para
3.Inquérito as necessidades - Escala de Likert de 7 pontos (uma mede a - Painel de peritos definir as categorias
do prestador de cuidados Hileman ef importancia e outra a satisfagdo) Fiabilidade - Fiabilidade bem testada
domiciliarios « - Subescalas: i) Psicologica (30 itens); ii) Informativa - o geral = 0,93 - Validade insuficientemente testada
(Home Caregiver Needs al. (1992%) (14 itens); iii) Necessidades do paciente (16 itens); - Subescalas: (i) o= 0,97; (ii)) - Instrumento extensivo.
Survey, HCNS) iv) Pessoal (11 itens); v) Espiritual (6 itens) vi) o=0,94; (iii) o= 0,95; (iv)a= - 492 cuidadores de pacientes
Manutengdo/gestdo do lar (12 itens) 0,93; (v) 0=0,92; (vi) 0=0,85 oncologicos
4.Questionario sobre as - 45 Itens Validade do constructo - Insuficiente analise psicométrica
necessidades formativas Matthis - Escala de Likert de 5 pontos - Nio testada - 441 Pessoas, das quais:
da familia (1992%) - Subescalas: 1) Assisténcia ao paciente; ii) Bem-estar Fiabilidade - 86 Atuais prestadores de cuidados
(Family Education Needs do prestador de cuidados; iii) Bem-estar familiar; iv) - Valores o das subescalas - 161 Futuros cuidadores de pacientes
Questionnaire, FENQ) Saude e recursos humanos variaram entre 0,86 ¢ 0,98 adultos incapacitados
. - 20 Itens Conteudo - Validade do instrumento
5.Inventario das .. . . A . . . .
) - Kristianson - Escala de Likert de 10 pontos (mede a importancia) - Painel de peritos insuficientemente testada
necessidades familiares ., . N . . . .
(Family Inventory of etal. e Escala dlcotor.mca (satlsAfaz(nao satisfaz). ' ) Fiabilidade - 1(’)9. familiares de  pacientes
Needs, FIN) (1995) - Subescalas: i) Importancia das necessidades; ii)) -oa=0,83 oncolégicos em estado avangado da
Satisfagdo das necessidades -0=0,85 doenga (casa de repouso ou domicilio)
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. . Referéncia Formato Validade e fiabilidade do .
Designacio N . Observacoes
bibliografica (subescalas e questdes) instrumento
6.Guia de avalia¢do do - Questdes de resposta “sim” e “ndo” Conteudo
cuidador Melillo - Questdes de resposta aberta - Painel de peritos - Insuficientes testes psicométricos
(Caregiver Assessment (1995%) - Sem subescalas Fiabilidade - Auséncia de testes
Guide, CAG) - Auséncia de testes
- 45 itens de estrutura pouco clara Contetdo - Amostra representativa dos
- Subescalas: - Painel de peritos prestadores de cuidados de pacientes
Necessidades basicas humanas: i) Manifestagdo de  Validade do constructo adultos diminuta (15%) => limita o
7.Escala de bem-estar do sentimentos (5 itens); ii) Necessidades fisicas (4 - Nédo foram encontradas rigor da integridade da estatistica
prestador de cuidados Tebb itens); (iii) Seguranca (4 itens); iv) Autoestima (8 diferengas nos resultados - Total 180 inquiridos, em que:
(Caregiver Well-being (1995%) itens). ADL; Correlagdo com CSI - 27 cuidadores de pacientes adultos
Scale, CWBS) ADLs: i) Tempo para si proprio (6 itens); ii) Fiabilidade - 77 ndo-prestadores de cuidados
Manuten¢do do lar (5 itens); iii) Atividades de - a total= 0,94; Necessidades - 53 Pais de criangas saudaveis
lazer (7 itens); iv) Exercicio de fungdes fora de basicas humanas o = 0,91; - 8 Pais de criangas com graves
casa (3 itens); v) Apoio familiar (2 itens) ALDs 0.=0,92 incapacidades de desenvolvimento
- 37 Itens Contetdo
- Escala de Likert de 4 pontos (mede a importancia) - FElevada propor¢do de - Validade fracamente testada
- Escala de 3 pontos para “satisfagdo” das necessidades  considerada - Elevado grau de correlagdes entre
8.Questionario sobre as necessidades”/ “parcialmente satisfeitas” e “nao “importantes” ou “muito “Apoio emocional” e “Apoio
necessidades da familia Serio satisfeitas” importantes” instrumental” indicativo de
(Family Needs (1997%) - Subescalas: 1) Informagdo sobre a saude (10 itens); Constructo sobreposic¢do de dominios
Questionnaire, FNQ) ii) Apoio emocional (8 itens); iii) Apoio instrumental - Nao testado - 178 familiares e prestadores de
(6 itens); iv) Apoio profissional (5 itens); v) Rede de Fiabilidade cuidados de pacientes com lesdes

apoio comunitario (5); vi) Envolvimento com

paciente (3 itens)

- Valores o das subescalas
variaram entre 0,78 e 0,89

cerebrais por trauma

* Citados por Deeken et al. (2003)
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. B Referéncia Formato (subescalas e Teste a validade e fiabilidade do ~
Designacio o i B . Observacoes
bibliografica questoes) instrumento
) - Instrumento simples, com questdes generalistas acerca de
Validade do constructo L. . . . .
1 . 4 dominios: fisico, psicoldgico, social e financeiro
- Analise comparativa com o grupo de e e ”
rol - Utilizacdo de pontuacgdes “mais baixo” ao “mais alto
controlo ) .
1. . . . - Correlagdo moderada entre os 4 itens indicativa da
. . ) - Diferengas entre qualidade de vida e .
Indice de qualidade de o - 4 Itens de analogias i ) limitagdo do instrumento
. McMiillian e e . financeira do prestador de cuidados e . N .
vida do prestador visuais “visual analog . - Utilizag@o de ndo prestadores de cuidados como grupo de
) ) Mahon s s s os grupos de controlo ndo foram
(Caregiver Quality-of- cotados de “0” a “100 . L controlo
. : (1994%) estatisticamente significantes o . .
Life Index, - Sem subescalas Fiabilidad - Eventual fraca sensibilidade & mudanca, dado ndo terem
iabilidade . .
CQoL Index) 0.76: 0.88 sido encontradas diferengas entre os estudos com 4 semanas
-a=0, 5 Y, .
, de intervalo
Resultados semelhantes apds novo . L .
) - 68 Prestadores de cuidados principais de pacientes
teste com 4 semanas de intervalo . .
oncologicos em cuidados em casas de repouso
- Instrumento incide como a dor dos pacientes afecta as
5 - 20 Itens de analogias Validade do constructo dimensdes fisica, psicologica, social e espiritual da
) : visuais “visual analog” - Resultados dos constructos qualidade de vida
Ferramenta da qualidade ] . . . . .
de vida (Quality of Lif Ferrelletal. (0 a 100) melhorados ap6s formagdo sobre ador - O estudo permitiu concluir que uma intervengdo de
e vida (Quality of Life N s o ~ . .
T lty (1995%) - Subescalas: i) Fisica; ii)  Fiabilidade formagdo sobre a dor melhorou a qualidade de vida dos
00!, . ;. . , .
0oL Tool) Psicologica; iii) Sociale - o= 0,84; apds novo teste uma semana  prestadores de cuidados
oL Too. ‘ " . . . . .
iv) Espiritual depois: o = 0,68 - 50 cuidadores de pacientes oncologicos com idade
superior a 60 anos a tomar opiaceos como analgésicos
3. Validade do constructo
Indice de Qualidade de - Correlagdo do constructo com outras - Instrumento bem desenvolvido

vida do prestador de )
Weitzner et

cuidados —Oncologico -} 5904

(Caregiver Quality of
Life Index-Cancer —
CQoL - Cancer)

- 35 Itens
- Escala de Likert de 5
pontos

escalas: SF-36, indice de depressdo de
Becker, cotagdo de desempenho de
ECOG, STALI, entre outros
Fiabilidade

-a=0,91; ap6s novo teste: o = 0,95

- 3 fases de desenvolvimento: i) entrevistas telefonicas a
itens gerais; ii) Ranking pelos prestadores de cuidados a
importancia dos 35 itens e iii) Teste do instrumento

- 263 cuidadores recrutados através de clinicas oncoldgicas

*(Fonte: Deeken et al., 2003: 945 ¢ 946)
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Anexo 13 - Descri¢do Sumadria dos Modelos de Cuidados Continuados em Diferentes Paises
13.1 - O Modelo Portugués

O financiamento do sistema dos CC portugués ¢ assegurado por impostos € 0 acesso aos
cuidados ¢ de caracter universal ainda que tenha por base os critérios de inclusdo e exclusao
da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados através do DL n.° 101/2006. A
regulacdo do financiamento e provisdo ¢ assegurada pelos sectores publico, privado, sem fins
lucrativos e pelos cuidados informais e integra-se no ambito do Servigo Nacional de Satde e
Sistema de Seguranca Social. Os cuidados continuados formais sdo prestados em hospitais,
em unidades residenciais e semi-residenciais e pelos cuidados domicilidrios. Nos cuidados
informais apenas se desenvolvem iniciativas de educagdo e informagdo (Barros ef al., 2011;
Mendes, 2010; Joél et al., 2010; Santana, 2010; Ministério da Saude (2006, 2007, 2009, 2010,
2012, 2013, 2014, 2015). Na Tabela A13.1 apresenta-se a sintese do modelo dos CC
portugués.
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Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

Tabela A13.1- Caracterizagdo do modelo de CC de satide de Portugal

Dimensao Caracteristicas
- O Sistema de cuidados de satde ¢ assegurado pelo Estado. O Governo Central, através do
Ministério da Saude, é responsavel pelo desenvolvimento, supervisdo e avaliagdo da politica de
saude;
- Cooperagdo e coordenagdo a nivel nacional, regional e local;
. . - Ambito: cuidados sociais (Ministério da Solidariedade e Seguranga Social) e de satde
Financiamento

(Ministério da Saude);

- Financiamento partilhado pelos Ministérios da Satide (impostos gerais) e da Solidariedade e

Seguranca Social (mix ptblico e privado);

- Copagamento de taxas moderadoras pelo utilizador, em funcdo do rendimento, no acesso aos

cuidados de saude.

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades Hospitalares - Educagéo e Informacéo
- Hospitais ou centros hospitalares; - Formagdo e sensibilizagdo dos
- Unidades de CC (Residenciais e semi- cuidadores informais;
residenciais) - Apoio psicossocial aos cuidadores
- Unidades de convalescenga; informais.
- Unidades de média duragio e
Prestacdo de reabilitacdo;
CcC - Unidades de longa-duracio e de
manutengao;
- Casas de cuidados/lares;
- Unidades de dia ¢ de promogdo de
autonomia;
- Cuidados Domiciliarios
- Servigo de apoio domicilidrio;
- Equipas de CC Integrados.
- A clegibilidade de acesso aos CC ¢ definida pela avaliacdo das necessidades de cuidados de
saude e de apoio social, com base nos critérios de inclusdo e exclusdo da RNCCI,;
- Conjunto de beneficios financeiros, por exemplo, o Complemento por Dependéncia (prestacio
. pecunidria mensal) e beneficios fiscais para as familias prestadoras de cuidados em funcdo do
Regulagao

seu rendimento (dedugdo no pagamento dos servigos de prestagdo de cuidados e subsidio para
familias que coabitam com o paciente);

- Sistemas de seguros de saude, publicos e privados, associados a determinadas profissdes;

- Seguros de satide privados voluntarios.

13.2 - O Modelo Finlandés

O financiamento dos CC na Finlandia ¢ assegurado pelo estado e com cooperagao dos
municipios. O acesso tem caracter de universalidade. Tem-se registado um crescimento dos
cuidados de indole privada e uma elevada importancia dos cuidados informais. Os cuidados
continuados formais sdo prestados em hospitais, diversos tipos de unidades residenciais e
semi-residenciais e pelos diferentes tipos de cuidados domicilidrios. A Tabela A13.2
apresenta a andlise sistematizada do modelo de cuidados continuados de satide neste pais
(Bjorkgren et al., 2001; Hikkinen et al., 2008; Vuorenkoski et al., 2008; Laine et al., 2005;
Johansson, 2010; Vidlund e Kiveld, 2012).
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Tabela A13.2 - Caracteriza¢ao do modelo de CC de saude da Finlandia

Dimensao Caracteristicas

- Sistema de cuidados de satde assegurado pelo Estado. Cooperagdo e coordenacdo a nivel
nacional, regional e local;

- Municipios asseguram o financiamento, organizagdo, gestdo ¢ prestacdo dos cuidados (Leis
“Bésica dos Cuidados de Saude” (Primary Health Care) e “Bem-estar Social” (Social Welfare))

Financiamento - Ambito: cuidados sociais e de saude;

- Financiamento de carécter dual (impostos municipais e verbas provenientes do estado [block

grants]), e do Seguro Nacional de Satde (NHI);

- Existéncia de taxas de utilizagdo com base no rendimento.

Cuidados Formais Cuidados Informais

- Unidades Hospitalares - Cuidados de Satde
- Hospitais - Cuidados de saude domiciliarios;

- Unidades de CC (Residenciais ¢ semi- | - Assisténcia Domicilidria

residenciais) - Assisténcia domiciliaria;
- Casas residenciais; - Ajudas Monetarias
- Abrigos domicilidrios/ casas abrigadas; - Taxa para o prestador;

Prestagao de - Casas de cuidados; - Emprego
CC - Hospitais-dia; - Licenca sem vencimento a cuidadores;

- Centros de dia; - Dias de descanso/férias a cuidadores.
- Cuidados de dia;
- Casas prestadoras de servigos;

- Cuidados Domiciliarios
- Cuidados domiciliarios;
- Cuidados de saude no domicilio;
- Servigo de apoio domiciliario.

- A elegibilidade ¢ definida com base na residéncia do paciente;
Regulacao - A pessoa dependente pode escolher uma instituigdo de CC pertencente a um municipio
diferente do da sua residénci.;

13.3 - O Modelo Sueco

Os CC na Suécia, tal como em Portugal, sio de cardcter universal. A elegibilidade ¢
determinada exclusivamente com base nas limitagdes funcionais ou cognitivas. E de entre os
paises da OCDE o que apresenta a maior taxa de despesas com os cuidados continuados. O
financiamento ¢ assegurado pelo estado e com cooperacdo dos concelhos municipais e
municipios (impostos e fundos estatais). Os cuidados continuados formais sdo prestados em
diversos tipos de unidades residenciais e semi-residenciais e por diferentes tipos de cuidados
domiciliarios. Apresenta um conjunto muito diversificado de apoios aos cuidadores informais
e respectivos pacientes, demonstrando o qudo relevante € este sector dos cuidados informais.
A Tabela A13.3 sistematiza o modelo de CC deste pais (Glenngérd et al., 2005; Batljan e
Lagergren, 2005; Fukushima et al., 2005; Baroni e Axelsson, 2012).
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Tabela A13.3 - Caracterizacao do modelo de CC de saude da Suécia

Dimensao

Caracteristicas

Financiamento

- Sistema de cuidados de satde assegurado pelo Estado. Cooperagdo e coordenagdo a nivel
nacional, regional ¢ local;

- Os Concelhos Municipais ¢ Municipios asseguram o financiamento, organizacdo, gestdo e
prestag@o dos cuidados (Lei da Saude e Servicos Médicos (Health and Medical Services Act))
por meio da receita proveniente de impostos publicos e de fundos estatais;

- O Governo impds uma taxa maxima mensal, evitando possiveis exploragdes financeiras

reservando a possibilidade de impostos adicionais dependentes do rendimento do individuo;

- Existéncia de taxas de utilizagdo com base no rendimento;

- Cerca de 85% dos servicos com financiamento publico (impostos municipais ¢ fundos
estatais).- Cuidados domicilidrios e de institucionalizagdo da responsabilidade do Concelho

Nacional de Saude e Providéncia;
- Ambito: cuidados sociais e de satde.

Prestacgdo de
CcC

Cuidados Formais
- Unidades de CC (Residenciais e semi-

Cuidados Informais
- Cuidados de Saude

residenciais)

- Residéncias de seguranga;

- Atividades de dia;

- Cuidados de curto prazo;
- Cuidados Domiciliarios

- Cuidados domiciliarios;
- Cuidados de saude domiciliarios;
- Servigos de refei¢des;
- Adaptacdo domiciliria;

- Outros Apoios
- Alarmes de seguranga pessoal;
- Servigos de transportes;
- Subsidios para
necessidades dos pacientes dependentes.

determinadas

- Servigos temporarios de prestacdo de
cuidados;
- Assisténcia Domicilidria

- Apoio de substitui¢ao;
- Unidades Residenciais Temporarias
- Residéncia temporaria;

- Ajudas Técnicas (Equipamentos ¢ Materiais)
- Ajuda técnica (instalagdo de recursos
técnicos ou adaptac¢do domiciliaria);

- Ajudas Técnicas (Profissionais de Saude)

- Apoio individual
cuidados);

- Ajudas Monetarias

(planeamento de

- Compensagdo simbolica pela prestagdo
de cuidados;
- Beneficios financeiros temporarios

- Emprego
- Compensagdo integral para o trabalho de
prestacdo de cuidados a idosos;

- Educac@o e Informacéo

- Centros de apoio;

- Grupos de apoio;

- Seminarios e formagéo para o prestador

de cuidados informal
- Outros Apoios

- Voluntarios;

- Apoio tecnolégico;

- Atividades de

cuidador.

bem-estar para o

Regulagao

- A elegibilidade ¢ determinada exclusivamente com base nas limitagcdes funcionais e

cognitivas;

- Os CC sdo acessiveis a qualquer pessoa com residéncia permanente no pais, quando detentora
de algum tipo de incapacidade ou dependéncia.
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13.4 - O Modelo Noruegués

A prestacdo dos cuidados continuados, na Noruega, ¢ da responsabilidade do Estado e com
cooperacao das regioes, condado e municipios. Rege-se por uma politica de universalidade de
acesso. E privilegiado, sempre que possivel, o apoio domiciliario, refor¢ando o ambiente
familiar e social. Os cuidados formais sdo prestados em hospitais, diversos tipos de unidades
residenciais e semi-residenciais e por diferentes tipos de cuidados domiciliarios. Apresenta-se
na Tabela A13.4 a sintese do modelo dos CC da Noruega (Palley, 2005; Johnsen, 2006;
Deraas et al., 2011; Pedersen, 2010, 2011 e 2012).

Tabela A13.4 - Caracterizagdo do modelo de CC de satide da Noruega

Dimensao Caracteristicas

- Sistema de cuidados de saiude assegurado pelo Estado. Cooperagdo e coordenacdo a nivel
nacional, regional ¢ local;
- Regides, Condados e Municipios asseguram o financiamento, organizacdo, gestio e
prestag@o dos cuidados (Lei dos Servicos de Satide Municipais);

Financiamento - Ambito: cuidados sociais e de satde;

- Financiamento assegurado pelos municipios por impostos publicos e fundos/verbas estatais;
- Existéncia de taxas de utilizagdo com base no rendimento;
- Estabelecimento de obrigagdes legais e acordos contratuais com a confederacdo dos

municipios.

Cuidados Formais Cuidados Informais

- Unidades de CC (Residenciais e semi- | Sem registos na revisdo de literatura
residenciais) efetuada.

- Casas de cuidados;
- Abrigos domicilidrios/ casas abrigadas;
- Centros de cuidados de dia;

Prestacdo de - Centros de dia para idosos;

CC - Casas privadas;
- Cuidados Domiciliarios

- Apoio domiciliario de base comunitaria;
- Casas de cuidados residenciais;
- Casas de cuidados de cariz municipal,
- Servicos de cuidados de saude
domicilidrios.

- Governo local com autoridade e autonomia para definicdo de regras de elegibilidade e

constitui¢do e/ou extingdo de servigos de saude e sociais disponiveis aos cidadios;

N - Critérios de elegibilidade decididos pelo prestador de cuidados ou por uma unidade

Regulagdo . . ,
independente dentro do sistema de satde do governo local;

- O acesso aos cuidados continuados municipais é feito por intermédio das organizagdes de

saude prestadoras de cuidados.
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13. 5 - O Modelo Dinamarqués

Os CC na Dinamarca inserem-se no ambito dos cuidados sociais ¢ o seu financiamento ¢
assegurado pelo Estado e com cooperacao dos condados e concelhos locais (municipios). O
seu acesso reflete a politica de universalidade adotada. Revela um decréscimo das unidades de
cariz institucional e um refor¢o em alternativas de cuidados domiciliarios. Os cuidadores
informais tém apoio das autoridades locais, embora tenham pouca expressividade. Este pais
tem desenvolvido véarias experiéncias e programas no dominio dos CC (e.g., gestdo de caso).
A Tabela A13.5 apresenta a caracterizagao do modelo de cuidados continuados da Dinamarca
(Nielsen et al., 2007; Stuart e Weintich, 2001; Stuart ¢ Hansen, 2006; Strandberg-Larsen et
al., 2007; Schulz, 2010a; Kivst, 2012).

Tabela A13.5 - Caracterizagao do modelo de CC de saude da Dinamarca

Dimensao Caracteristicas

- Sistema de cuidados de saude assegurado pelo Estado. Cooperagdo e coordenagdo a nivel
nacional, regional e local;

- Regides/Condados e Municipios (Concelhos locais) asseguram a organizacao, gestdo e
) . prestagdo dos cuidados (Lei da Consolidac¢do dos Servigos Sociais);

Financiamento A . . .
- Ambito: cuidados sociais e de saude;

- Financiamento assegurado por impostos publicos (impostos locais e verbas/subsidios
provenientes do Estado);

- Existéncia de taxas de utilizagdo, em servigos adicionais, com base no rendimento.

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades de CC (Residenciais e semi- | - Outros Apoios
residenciais) - Apoio das autoridades locais;
- Residenciais proximas das unidades de - Servigos de ajuda aos familiares

prestagdo de cuidados; prestadores de cuidados.
- Casas de cuidados (convencionais);
- Abrigos domicilidrios;
- Casas de dia/Centros de dia;
Prestacdo de - Centros comunitarios;
CcC - Residéncia particular;
- Cuidados Domiciliarios

- Prestacdo de cuidados no
domicilio/assisténcia domicilidria;

- Servigo de apoio domiciliario;

- Cuidados de satde domiciliarios;

- Cuidadores empregados ao abrigo de
Programas  para  idosos  (ajudantes/

assistentes domiciliarios).

- Elegibilidade baseada numa avaliagdo multidimensional de necessidades do individuo e da

. sua familia;
Regulagdo . . . . , o
- Tipo de cuidados definidos com base nas necessidades especificas do destinatario (gestores

de cuidados domiciliarios).

201



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

13.6 - O Modelo Britanico

No modelo de CC do Reino Unido verifica-se um acréscimo da importancia atribuida aos

cuidados baseados na comunidade, com impacto na prevencao da institucionalizagdo dos

pacientes com maior dependéncia. Com vista a resolucdo especifica das altas tardias

desenvolveu o designado NHS Continuing Healthcare. Tém desenvolvido outras experiéncias

e programas, como por exemplo e em analogia com a Dinamarca, a gestdo de caso. A

descrigdo sintética do modelo de cuidados continuados deste pais ¢ apresentada na Tabela

A13.6 (Comas-Herrera et al., 2003; Karlsson et al., 2006; Seeleib-Kraiser, 2011).

Tabela A13.6 - Caracteriza¢do do modelo de CC de saude do Reino Unido

Dimensao

Caracteristicas

Financiamento

- Sistema de cuidados de satude assegurado pelo Estado. Governo central responsavel pela
politica central relativa aos servigos de satide e sociais
- Descentralizagdo na regulagdo, a excegdo de Inglaterra:
Scottish Executive - Escocia
The National Assembly for Wales -Pais de Gales
Northern Ireland Assembly - Irlanda
- Ambito: cuidados sociais e de satide
- Financiamento dos cuidados de satude e dos CC ¢ caracterizado por um sistema dual:
« SNS (financiado pelo governo central maioritariamente através de impostos gerais e,
parcialmente por meio de contribui¢des de seguros nacionais) - cuidados de saude;
« Autoridades locais (fundos governamentais e impostos concelhios e taxas de utilizagdo
de servigos) - servigos sociais
- Donativos;
- Proprios utilizadores;
- Seguros de cuidados continuados;
- Os servigos de saude do SNS sdo gratuitos, ja os servigos sociais implicam o pagamento de
uma taxa de utilizacdo, definida em fungdo dos bens e rendimentos dos pacientes.

Prestagdo de
cc

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades Hospitalares Sem registos na revisdo de literatura
- Cuidados hospitalares de curta duragio; efetuada.

- Hospitais-dia
- Unidades de CC (Residenciais ¢ semi-
residenciais)

- Casas de cuidados residenciais;

- Casas de cuidados

- Cuidados de dia em centros;
- Cuidados Domiciliarios
- Servigo de apoio domiciliario;
- Cuidados de saude domiciliarios;
- Cuidados de satde comunitarios;
- Servicos de entrega de refeicdes ou em

espacos proprios;

- Quiropodia;

- Servigos de terapia;

- Servigos de apoio doméstico privado.

Regulagao

- Elegibilidade definida por meio de uma avaliagdo das necessidades de cuidados.
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13.7 - O Modelo Italiano

O acesso aos CC italianos € de caracter universal e assiste-se a uma tendéncia de crescimento

de servigos de base comunitaria e financiamento publico e, por outro, a uma diminui¢do das

redes de cuidados informais, apesar da sua importancia no sistema de protecao social italiano.

Tém desenvolvido varias experiéncias e programas, como a gestdo de caso ou ainda as de

Rovereto e Vittorio Veneto (Jiménez-Martin e Prieto, 2012). Os cuidados continuados

formais sdo prestados em hospitais, diversos tipos de unidades residenciais e semi-

residenciais e por diferentes tipos de cuidados domiciliarios. A Tabela A13.7 apresenta a

analise sistematizada do modelo de CC italianos (Gori et al., 2003; Comas-Herrera et al.,

2006; Lo Scalzo et al., 2009; Fargion, 2010; Jessoula e Pavoloni, 2012).

Tabela A13.7 - Caracterizacao do modelo de CC de saude de Italia

Dimensao Caracteristicas
- O sistema de cuidados de satde assenta no Servico Nacional de Saude (Servizio Sanitario
Nazionale, SSN). Cooperacdo e coordenacio a nivel nacional, regional e local;
- Autoridades regionais asseguram a organizagao, gestdo e prestacdo dos cuidados e critérios
de financiamento;
- Estrutura organizacional dos CC ¢ dividida pelas autoridades do SNS e autoridades
municipais

. . - Ambito: cuidados sociais e de saude;

Financiamento

- Financiamento assegurado por impostos ptblicos;

- Servigos Sociais assegurados pelas autoridades locais, implicam o pagamento de uma taxa de
utilizador em funcdo da capacidade financeira;

- Ao nivel estadual recai sobre o Estado assegurar o subsidio de dependéncia em dinheiro, que
¢ gerido pelo Instituto Nacional do Seguro Social;

- As regiodes, por meio das agéncias locais de satide, cobrem o custo da componente de satide
dos servigos residenciais para pessoas severamente dependentes.

Prestagdo de
CcC

Cuidados Formais
- Unidades Hospitalares
- Institui¢cdes hospitalares de internamento e
de reabilitagao;
- Unidades de CC (Residenciais e semi-
residenciais)
- Habitagdes residenciais;
- Casas de cuidados;
- Cuidados Domiciliarios
- Assisténcia domiciliaria;
- Cuidados domiciliarios integrados;
- Apoio domiciliério (privado);
- Apoio de cuidados pessoais;
- Servigo de apoio domicilidario de base

comunitaria.

Cuidados Informais
Sem registos na revisdo de literatura
efetuada.

Regulacao

- Os municipios, com base nos meios economicos dos utentes, asseguram os cuidados

domésticos e assistenciais residenciais;

- Os pacientes gozam de liberdade de escolha no que toca a contratagdo da prestagdo do
servigo (publico ou privado), necessitando da recomendagdo do profissional de saude.
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13.8 - O Modelo Espanhol

Os CC em Espanha s3o considerados como um direito pessoal e universal, e definidos pelo

Sistema Nacional de Cuidados Continuados (em vigor desde 2007). Varios programas e

experiéncias tém sido desenvolvidos, tais como, em Catalunha, um programa sdcio-sanitario

que articula os servigos de saude numa rede especifica (Espana; Conseil de Sector d’Atencio

Sociosanitaria; Unio Catalana d Hospitals, 2010), no qual se inspira a RNCCI. A Tabela

A13.8 sintetiza estes modelo (Duran et al., 2006; Costa-Font et al., 2006; Garcés et al., 2004;

Garcia-Armesto et al., 2010; Gutiérrez et al., 2010; Patxot et al., 2012).

Tabela A13.8 - Caracterizagdo do modelo de CC de satide de Espanha

Dimensao Caracteristicas
- O sistema de cuidados de satide ¢ assegurado pelo Estado. Cooperagdo e coordenacdo a nivel
nacional, regional e local;
- O nivel regional/ municipio (Comunidades Auténomas) ¢ responsavel pela definicdo de
estratégias e seu financiamento (Lei da Coesao e Qualidade do Sistema Nacional de Satde);
. . - Ambito: CC sociais -Ministério do Trabalho; saude -Ministério da Satide e Politica Social);
Financiamento

- Financiamento assegurado por impostos publicos;

- Financiamento dos CC compartilhado entre o governo central e as regides autdnomas;

- Copagamento de taxas de utilizador (em fun¢do do rendimento);

- Cuidados domiciliarios financiados pelos municipios (50%), comunidades autéonomas (30%)
e Estado (20%).

Prestacdo de
CcC

Cuidados Formais

- Unidades Hospitalares
- Institui¢des hospitalares de internamento e
de reabilitacéo;

- Unidades de CC (Residenciais e

semi-

Cuidados Informais

- Ajudas Monetérias
- Apoio financeiro para os cuidados
informais;

- Educagio e Informacéio

residenciais)

- Formagao para cuidadores.

- Centros residenciais;
- Casas de cuidados;
- Centros de dia/noite;
- Apartamentos residenciais;
- Casas protetoras;
- Cuidados de adogdo;
- Cuidados Domiciliarios
- Apoio/assisténcia domiciliaria (de base
comunitaria);
- Qutros Apoios
- Telematica (base comunitaria).

Regulagdo

- O acesso ao sistema de satide nacional ¢ baseado no emprego ou na dependéncia;

- A lei consagra dois tipos de beneficios: servigos e beneficios monetarios (beneficio
financeiro associado ao servigo; beneficio financeiro para o cuidado no ambiente familiar e
apoio para prestadores ndo profissionais e beneficio financeiro para os cuidados
individualizados);

- As condig¢des de elegibilidade no acesso aos cuidados continuados variam consoante as
regides, sendo cada modelo definido de acordo com os valores sociais e preferéncias;

- A elegibilidade no acesso aos servigos sociais ¢ estabelecida com base na situagdo econdémica
dos pacientes.
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13.9 - O Modelo Grego

Os CC gregos possuem um fraco e fragmentado desenvolvimento, ndo se verificando uma
cobertura universal e uniforme aos pacientes. Concomitantemente, os dados oficiais sobre o
acesso aos servigos sdo relativamente escassos. Os cuidados informais (com forte raiz
cultural) representam um papel fundamental (Petmesidou, 2012). A Tabela A13.9 apresenta a

analise sistematizada do modelo de CC da Grécia.

Tabela A13.9 - Caracterizacao do modelo de CC de saude da Grécia

Dimensao Caracteristicas

- Na sua génese, o sistema é misto, agregando a prestagdo direta de servigos de cariz publico
(responsabilidade do Ministério da Saude e Solidariedade Social) e os cuidados de saude
prestados no ambito de fundos de seguros sociais.

- Os CC sdo assegurados pelo Estado e por organizagdes privadas com e sem fins lucrativos:

« Os seguros sociais abrangem sobretudo cuidados de satide prestados em clinicas
privadas, embora com grandes disparidades de cuidados consoante o seguro. Quando a

Financiamento qualidade dos mesmos ¢ insuficiente, verifica-se o recurso a cuidados informais ou por
prestadores informais remunerados;

« Sob a responsabilidade de agéncias locais, as chamadas “novas unidades” (financiadas
pela EU) operam como programas distintos. Ap6s o término dos apoios europeus, estas
unidades tém funcionado de forma disruptiva com financiamento estatal esporadico e com
recurso a contratos temporarios e a cuidadores formais estagiarios;

- Financiamento misto: financiamento estatal, seguranga social ¢ pagamentos privados.

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades Hospitalares - Apoios monetarios (desde que o cuidador
- Institui¢cdes hospitalares e de reabilitacdo; | esteja empregado ou seja reformado).
- Unidades de CC (Residenciais e semi-
Prestacdo de  residenciais)
CcC - Casas de cuidados;
- Centros de dia;
- Cuidados Domiciliarios
- Apoio/assisténcia domiciliaria;
- Apoio de cuidados pessoais.

- Qualquer paciente, com ou sem seguro de satiide social, tem acesso aos cuidados continuados
prestados nas instituigdes publicas;

Regulagio - O apoio financeiro (2 vezes o saldrio didrio de um trabalhador ndo qualificado) ¢ atribuido
aos cuidadores-familiares (empregados ou reformados) e aos seus dependentes desde que
apresentem incapacidade de pelo menos 67%.

13.10 - O Modelo Alemao

O modelo da Alemanha privilegia a manutencdo do paciente no seu ambiente familiar e
social, pelo maior tempo possivel. Tem como mote: “cuidados de reabilitagdo antes dos
cuidados continuados, cuidados domiciliarios antes dos cuidados de institucionalizagao,
cuidados de curto prazo antes dos cuidados de internamento numa légica de full-time”
(Schulz, 2010b:19). O financiamento ¢ assegurado pelo seguro social de CC e por um seguro

privado obrigatorio. O acesso reflete a politica de universalidade adotada. Os cuidados
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formais s3o prestados nas unidades residenciais e semi-residenciais, e por cuidados

domicilidrios. Os cuidadores informais t€ém apoio das autoridades locais e tém uma grande
diversidade de apoios (Tabela A13.10) (Busse e Riesberg, 2004; Fehr e Jess, 2006; Rothgang,
2010; Schulz, 2010b; Schméhl, Augurzky e Mennicken, 2012).

Tabela A13.10 - Caracterizagao do modelo de CC de saude da Alemanha

Dimenséo Caracteristicas
- Sistema de cuidados de satde societal. Partilha do poder de decisdo a nivel federal,
regional/estadual e organizagdes da sociedade civil;
- A nivel nacional, o Ministério da Saude e Seguranca Social assegura a gestdo ¢ politica de
saude e social;
- A nivel regional é assegurada a organizagdo, gestdo ¢ prestacdo dos CC (16 governos
estaduais). Tém ainda responsabilidade de financiamento dos investimentos nas unidades CC;

. . - Ambito: cuidados sociais e de satde;

Financiamento

- Os CC assentam no modelo subsidirio, sendo o seu financiamento efetuado pelo Seguro
Social de Cuidados Continuados (Social Long-term Care Insurance, LTCI) e por um seguro
privado de CC obrigatorio;

- O LTCI esta integrado no seguro de saude estatutario (cuidados cobertos sdo limitados);

- Taxa de contribuigdo, definida por lei, baseada do rendimento (principio pay-as-you-go);

- Estdo previstos apoios para ajuda social, definida com base no rendimento, para situa¢des de
incapacidade financeira pelo paciente para suportar os custos dos cuidados de saude.

Prestagdo de
CcC

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades de CC (Residenciais e | - Cuidados de Saude
semi-residenciais) - Cuidados diurnos e noturnos;
-Novas formas de cuidados de - Cuidados de institucionalizag¢ao de curto prazo;
vida diaria; - Cuidados de internamento full time
- Casas de cuidados; - Assisténcia Domiciliaria
- Cuidados Domiciliarios - Cuidados domiciliarios temporarios;
- Servigp de  apoio - Apoios domiciliarios financiados;
domiciliario. - Ajudas Técnicas (Equipamentos e Materiais)

- Equipamento médico;
- Ajudas Técnicas (Profissionais de Saude)

- Auxiliares técnicos;
- Ajudas Monetarias
- Beneficios monetarios
- Beneficios a nivel da seguranga social dos cuidadores;
- Cobertura de despesas com um cuidador profissional
por motivo de indisponibilidade do cuidador oficial;
- Contribuig¢des aos cuidadores ndo empregados;
- Emprego
- Licengas de trabalho;
- Interrupgao do trabalho;

- Educagdo e Informacéo
- Cursos de formagao para familiares e voluntarios;
- Servigos de aconselhamento;
- Outros Apoios
- Combinagao de beneficios financeiros e de cuidados;
- Beneficios para pessoas com dificuldades na
conjugacdo da vida didria e a prestacdo de cuidados
- Beneficios para orgamentos pessoais.
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Regulagio

- Os CC sao assegurados por varios seguros regulamentares (regulados pelo Codigo Social
(Social Code Book - SGB)), destacando-se o seguro de saude estatutario (statutory health
insurance, SHI)

- Apesar da universal elegibilidade, o acesso aos beneficios do seguro de CC ¢ determinado
pelo grau de cuidados necessarios e ndo ¢ tida em conta a idade ou situagdo financeira do
paciente.

13.11 - O Modelo Belga

Os CC belgas integram o sistema nacional de cuidados de satde, sendo complementados

pelos servigos sociais. A oferta de CC divide-se entre o governo federal e as comunidades. O

financiamento ¢ assegurado por impostos publicos e por um seguro de saude federal publico

obrigatorio (Tabela A13.11) (Corens, 2007; Willemé, 2010; Segeart, 2012).

Tabela A13.11 - Caracterizacdo do modelo de CC de saude da Bélgica

Dimensao

Caracteristicas

Financiamento

- A nivel federal, cabe as autoridades a elabora¢do do quadro legislativo geral para o sistema
de saude enquanto integrante da esfera do sistema de seguranga social;

- Cooperag@o e coordenagdo a nivel federal e regional (3 comunidades: belga, francesa e
alemd) e municipal;

- Ambito: cuidados sociais e de saude;

- Financiamento assegurado por impostos publicos (impostos locais e subsidios provenientes
do Estado) e por um seguro de saude federal publico obrigatorio (contribui¢des provenientes
da seguranca social e impostos gerais);

- O financiamento provém de varias autoridades publicas, que fiscalizam a sua organizagao;

- O financiamento publico ¢ baseado no nivel de rendimento dos pacientes;

- Seguro especifico para CC com plena cobertura parcial dos custos relacionados com a
assisténcia social.

Prestagdo de
CC

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades de CC (Residenciais e semi- Sem registos na revisdo de literatura
residenciais) efetuada.

- Residéncias para idosos;

- Casas de cuidados;

- Centros de dia;

- Servigos de residéncia;

- Centros de estadia de curta duracao;
- Cuidados Domiciliarios

- Cuidados de saude domiciliarios;

- Assisténcia pessoal e domicilidria;
- Outros Apoios

- Beneficios pecunidrios.

Regulagao

- A elegibilidade aos cuidados de saude, quer residenciais como domiciliarios, ¢ avaliada por
uma assistente social por recurso a uma escala ampliada, contemplando limitagdes para as
atividades de vida diaria e ¢ determinada a percentagem dos cuidados financiados pela
autoridade regional.
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13.12 - O Modelo Francés

O modelo de CC francés ¢ um modelo misto, estando estruturalmente ancorado no modelo

bismarckiano mas com objetivos tradicionalmente beverianos. E garantida a livre escolha dos

pacientes relativamente as médicos e detém um dos maiores mercados de seguros privados de

CC. Na Tabela A13.12 apresenta-se, sucintamente, o modelo de CC da Franga (Sandier et al.,
2004; Bihan e Martin, 2010; Chevreul et al., 2010; Palier et al., 2011; Thomson et al. 2012).

Tabela A13.12 - Caracterizacao do modelo de CC de satide de Franca

Dimensao

Caracteristicas

Financiamento

- Cooperagado e coordenagdo a nivel nacional, regional, local e organizagdes da sociedade civil;
- Ambito: cuidados sociais e de saude;
- As despesas de saude sdo financiadas por um imposto (Contribuition Sociale Généralisée) e
comparticipadas pelos fundos seguradores;
- Existem quatro fontes de financiamento de CC:

« O Fundo Nacional de Solidariedade para a Autonomia;

« As autoridades locais, em fung@o da capacidade financeiras dos utilizadores;

« As familias, através de pagamentos out-of-pocket;

« Os contratos de seguro-saude privado;
- adicionalmente existem dois esquemas financiados pelo Estado e pelas Autoridades Locais
que asseguram beneficios sociais: o Allocation Personnalisée D’ Autonomie ¢ o Prestation de
Compensation du Handicap;
- O sistema de seguros privados de CC baseia-se num pagamento fixo independentemente dos
cuidados prestados ao paciente. Exitem quatro tipos de contratos:

« Cobertura de contingéncia;

« Plano de seguro no d&mbito do seguro de vida;

« Seguro de vida e de dependéncia;

« Contrato de satde adicional;
- Existem esquemas de isen¢@o de copagamento das taxas de seguros com base no estado de
satde, no tipo de tratamento, nos acidentes de trabalho, mulheres em periodo gestativo, filhos
incapacitados e pensionistas.

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades Hospitalares - Emprego
- Institui¢des de cuidados continuados; - Licenga de prestagdo de cuidados (3
- Unidades de CC (Residenciais e semi- meses a um ano, sem rendimento e
residenciais) sem a garantia do posto de trabalho);
- Casas de retiro; Casas de cuidados - Assisténcia financeira;
Prestacdo de - Habitagdes residenciais; casas abrigadas - Sistemas de apoio ao nivel da
cC - Servigos Intermediagio; informagao e aconselhamento.
- Cuidados Domiciliarios
- Cuidados domiciliarios sociais;
- Cuidados domiciliarios de saude;
- Outros Apoios
- Apoios do Estado (dedugdes nos
impostos);
- Beneficios “dinheiro por cuidados”.
A celegibilidade aos cuidados no ambito do “Allocation Personnalisée D’Autonomie” esta
Regulacao definida por lei, existindo um instrumento nacional que permite determinar o grau o

dependéncia dos pacientes (Autonomie Gérontologique - Groupes Iso-Ressources, AGGIR,;
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entre GIR1 (elevado grau de dependéncia) e GIR6 (sem dependéncia). Desta forma, sdo
elegiveis as pessoas que enquadrem no GIR1 ao GIR4. Cabe as autoridades departamentais
avaliar o grau de dependéncia e necessidades de cuidados, bem como a implementacao dos CC
O processo de avaliagdo no acesso aos beneficios engloba trés etapas: i) requerimento do
paciente; ii) avaliagdo por uma equipa social e de satide (médico, enfermeiro e assistente
social) e definicdo dos cuidados necessarios; iii) autorizagdo final pelas autoridades
departamentais.

13.13 - O Modelo Luxemburgués

A prestagdo de CC ¢ maioritariamente assegurada ao abrigo de um seguro de cuidados de
satde publico enquadrado no ambito da seguranca social, sendo a sua gestdo assegurada a
nivel central. O seguro publico de cuidados de saude garante igual acesso a toda a populagdo.
Os cuidados formais sdo prestados em unidades hospitalares, unidades residenciais ¢ semi-
residenciais, e por cuidados domiciliarios. Nos cuidados informais apenas se desenvolvem
iniciativas de ajudas monetarias e de educagdo e informacdo (Tabela A13.13) (OECD, 2011;
Hohmann e Ludwig, 2012).

Tabela A13.13 - Caracteriza¢cdo do modelo de CC de saude do Luxemburgo

Dimensao Caracteristicas

- Instituigdes de cuidados e as redes de cuidados continuados, desde que devidamente
autorizadas pelo Ministério dos Assuntos Familiares (Ministry of Family Affairs) ou com
provisdo legal, e desde que tenham convénio com o Seguro de Satde Nacional;

- E obrigatoria a contribui¢io para o seguro de cuidados continuados, no valor equivalente a
1,4% de todos os rendimentos (ndo estando definido qualquer teto maximo). Adicionalmente,

Financiamento

o Estado assegura desde 2013 o financiamento do valor equivalente a 40% das despesas totais.

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades Hospitalares - Suporte de custos de aconselhamento ao
- Institui¢cdes de cuidados continuados; prestador informal
. - Unidades de CC Residenciais - Pagamento da contribui¢do do cuidador
Prestagao de B . N
cc - Casas de cuidados informal para o fundo de pensdo.
- Centros integrados para os idosos
- Cuidados Domiciliarios
- Cuidados domicilidrios sociais
- Cuidados domiciliarios de saude.
- O critério-base de acesso assenta no estado de dependéncia de cuidados relativamente as
atividades de vida diaria no periodo minimo de 3,5 horas/semana durante um periodo minimo
de 6 meses. Verificam-se varios escaldes de assisténcia na prestagdo de cuidados que variam
consoante as necessidades;
- Cabe a uma organizacdo (Cellule d’évaluation et d’orientation, CEO), sob a tutela do
Ministério da Seguranca Social, a avaliacdo do grau do estado de dependéncia e necessidade
Regulacio de CC;

- Situagdes de dependéncia que requerem a prestacdo de cuidados abaixo do nivel minimo
podem ainda ter acesso a assisténcia financeira assegurada pelo Fundo de Solidariedade
Nacional (National Solidarity Fund), cuja elegibilidade se baseia na situagdo econdmica do
paciente;

- Os beneficiarios podem escolher entre a prestacdo de cuidados, apoio financeiro (limitado a
10,5 horas/semana, sendo requerida a prestacdo informal de cuidados, em vez de cuidados
profissionais) ou um misto dos dois.
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13.14 - O Modelo Holandés

A Holanda tem implementado um sistema de saude baseado num seguro de CC desde 1968.

Enquanto o modelo de prestagdo de cuidados de satde geral fomenta uma politica de

incentivos para as seguradoras na aquisi¢ao prudente de servicos de saude, isto €, se baseia na

competicdo regulada, atuando os mecanismos de mercado como controlo de custos, no

modelo de CC assiste-se a uma inexisténcia de incentivos financeiros as agéncias, tornando-as

isentas de risco e consequentemente com um custo elevado destes cuidados (Mot, Aouragh,

de Groot ¢ Mannaerts, 2010; Schut, Sorbe ¢ Hgj, 2013; De Deeken e Maarse, 2013). Na

Tabela A13.14 descreve-se o modelo.

Tabela A13.14 - Caracterizagdo do modelo de CC de satde da Holanda

Dimensao

Caracteristicas

Financiamento

- Cabe ao governo central a responsabilidade pela regulamentacao dos cuidados continuados;
- Sistema de seguro/fundo publico de cuidados continuados (AWBZ - Algemene Wet
Bijzondere Ziektekosten; Exceptional Medical Expenses Act), no qual recai sob o Estado a
responsabilidade de assegurar a prestagdo de cuidados continuados;

- O seguro publico AWBZ abrange um conjunto vasto de servigos (cuidados de satde
pessoais, assisténcia e tratamento médico e internamento em unidades), cabendo a
responsabilidade da sua operacionalizagdo aos Gabinetes Regionais de Cuidados
(‘zorgkantoren’, regional care offices) - 32 organizagdes afiliadas com seguradoras de saude;

- Os cuidados de ajuda domiciliaria de indole social (atividades domésticas) sdo assegurados
pelos concelhos municipais (Wmo - the Wet Maatschappelijke Ondersteuning; Law on Social
Assistance), ndo radicando num sistema de seguro publico;

- Os prestadores de cuidados deverao ser obrigatoriamente instituigdes sem-fins-lucrativos. Ja
o mercado dos cuidados domiciliarios esta aberto a prestadores orientados para o lucro;

- O seguro publico AWBZ ¢ financiado por prémios da seguranca social, impostos e
copagamentos (determinados com base na remuneragdo e ndo nos bens). Os cuidados de cariz
social (Wmo) sdo financiados por impostos (via atribuicdo de verbas orcamentais), sendo a
elegibilidade a este tipo de cuidados afetada pelas mesmas.

Prestagdo de
CcC

Cuidados Formais Cuidados Informais

- 10 tipos de produtos de cuidados em fungdo da | - Ajudas Monetdrias que podem ser
severidade da necessidade de cuidados (ZZPs; | utilizadas para aquisi¢do de cuidados.
zorgzwaartepakketten)

- Unidades Hospitalares

- Institui¢cdes de cuidados continuados;
- Cuidados Domiciliarios

- Cuidados de saude domiciliarios;

- Assisténcia pessoal e domiciliaria;

- Servigos de entrega de refeicoes;

- Servigos de transporte
- Assisténcia domicilidria/tarefas domésticas.

Regulagao

-Todas as pessoas com necessidade de cuidados continuados tém direito, em principio, ao
seguro publico de cuidados continuados, AWBZ;

- A elegibilidade de acesso ¢ assegurada por uma entidade independente, o CIZ, que avalia o
grau de necessidade e o tipo de cuidados, assim como se devem ser assegurados por uma
instituicdo ou ser de base domicilidria. Os pacientes podem escolher entre os cuidados em
espécie ou beneficio financeiro (equivalente a 75% do custo dos cuidados em espécie). A
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componente financeira ndo esta disponivel para situagdes de internamento institucional;
- Somente no caso de ajuda domiciliaria (indole social) é que a avaliagdo de elegibilidade ¢ da
responsabilidade dos municipios.

13.15 - O Modelo Austriaco

O sistema de CC austriaco (Tabela Al13.15) assenta numa combinagdo de beneficios
monetarios (no ambito federal) e em espécie (provincias), sendo a componente monetaria a
mais importante, na medida em que devera ser utilizada (juntamente com os rendimentos
proprios) para aquisi¢ao de cuidados formais (publicos ou privados) ou reembolso/pagamento
de prestagdo de cuidados informais. O principio orientador assenta na liberdade de escolha

pelos pacientes dos cuidados oferecidos (Riedel e Kraus,2010; Czypionka, et al., 2012).

Tabela A13.15 - Caracterizacdo do modelo de CC de satide da Austria

Dimenséo Caracteristicas
- As provincias sdo as autoridades principais no que concerne a providéncia e supervisao
da qualidade de cuidados de satide ou sociais (institucionais ¢ de base domiciliaria), sendo
a prestacdo, na maioria das vezes, delegada para institui¢des ou niveis administrativos;
. . - A provisdo de cuidados sociais estd enquadrada no ambito das provincias e ¢
Financiamento

caracterizada por uma rede fragmentada de prestadores, na sua maioria entidades ndo
lucrativas;

- Essencialmente 4 tipos de prestadores: provincias, municipios, organiza¢des sociais
(Sozialhilfeverbande) e fundos sociais (Sozialfonds).

Prestagdo de

Cuidados Formais
- Unidades de CC Residenciais
- Casas residenciais;
- Casas de cuidados;
- Centros de Dia
- Centros de Noite
- Cuidados Domiciliarios
- Cuidados de saude domiciliarios;

Cuidados Informais
- Ajudas Monetarias

- Apoio financeiro ao nivel de
planos  de

contribuicdo  para
reforma;
- Assisténcia Domiciliaria

- Apoio financeiro para cuidados
domicilidrios temporarios;

cc - Assisténcia pessoal e domiciliaria; - Emprego

- Servigos terapéuticos a distancia; - Licengas de trabalho;

- Servigos de entrega de refeicoes; - Interrupgao do trabalho;

- Servigos de transporte - Educacdo e Informacao

- Assisténcia doméstica - Cursos de formacdo para familiares
- Outros Apoios e voluntarios;

- Cuidados de substituicéo. - Servigos de aconselhamento.
- Todas as pessoas com necessidade de cuidados tem direito a beneficios financeiros de
acordo com o estipulado na lei para o Fundo Federal para Cuidados Continuados (Federal
Long Term Care Allowance Act, Bundespflegegeld). Os pacientes ndo abrangidos
(sobretudo no ambito social) poderdo candidatar-se aos beneficios financeiros assegurados
pelas provincias (Landespflegegeld);

N - A entrada no sistema de CC (ajuda monetaria federal) é geralmente iniciada por
Regulagao

prestadores de cuidados de satude (e.g., médico de familia ou enfermeiros)
- Beneficios monetarios:
« Necessidade permanente de cuidados pessoais devido a incapacidade fisica, mental
ou psiquica cuja duragdo seja de pelo menos 6 meses;
« Necessidade permanente de pelo menos 50 horas/més de cuidados
« Cidadania austriaca (ou equivalente legal)
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« Residentes na Austria
- Beneficios em género para necessidade de cuidados relacionados com a satde; cidadania
austriaca (ou equivalente legal) e residentes na Austria.

13.16 - O Modelo Suico

A Suiga apresenta um sistema de CC descentralizado cabendo as autoridades regionais esta
responsabilidade. Nao detém um seguro social de CC obrigatdrio e universal. Esta prestagao
de cuidados ¢ sobretudo vista como uma responsabilidade individual e familiar. Os cuidados
formais sdo prestados em unidades hospitalares, unidades residenciais e semi-residenciais, e

por cuidados domiciliarios (Tabela A13.16) (OECD, 2011; Bonoli, Braun e Trein, 2014).

Tabela A13.16 - Caracterizagao do modelo de CC de saude da Suica

Dimensao Caracteristicas

- Cabe as autoridades regionais (municipios e cantdes) a responsabilidade sobre os cuidados
continuados, que pode ser delegada nas comunidades ou em organizagdes privadas;
- Aproximadamente 2/3 dos cuidados formais sdo prestados em institui¢des publicas ou em
Fi . organizagdes sem fins lucrativos. O remanescente ¢ assegurado por organizagdes privadas;
inanciamento Financiamento publico (municipios e cantdes) e de seguros sociais (cerca de 40% das
despesas) e financiamento individual (cerca de 60%), que pode ser atenuado através de
beneficios sociais complementares atribuidos pelos governos federais e regionais (e.g.,

beneficios em func¢do a idade e pensdes de invalidez).

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades Hospitalares Sem registos na revisdo de literatura
- Institui¢des de cuidados continuados; efetuada.

- Unidades de CC Residenciais
- Casas de cuidados

Prestacdo de

cc - Centros para idosos
- Cuidados Domiciliarios
- Cuidados domiciliarios sociais
- Cuidados domiciliarios de saude.
- Ndo ha um critério geral que defina o acesso aos cuidados continuados com base no grau de
incapacidade apresentado pelo paciente. As instituigdes recorrem a trés sistemas distintos de
avaliacdo das necessidades de cuidados (Plaisir, Rai/Rug ¢ Besa);
Regulacio - Os seguros de saude cobrem parcialmente as despesas com a prestagdo dos cuidados

continuados de ambulatorio, caso estes tenham sido prescritos por um médico, recaindo sobre o
paciente o pagamento do restante valor. O paciente pode ainda recorrer a apoios financeiros.

- O acesso aos beneficios financeiros ¢ definido em fungdo do grau de incapacidade do paciente
e da sua residéncia (habitacdo propria ou institucionalizado). Ndo existem restricdes aos
cuidados que podem ser adquiridos com estes apoios.

13.17 - O Modelo Norte-Americano

A cobertura dos CC nos EUA ndo ¢ de caricter obrigatorio, sendo a responsabilidade de
caracter individual. Tém, no entanto, desenvolvido varias experiéncias e programas, tais
como, a gestdo de caso e projetos estaduais (e.g., syracuse). A aposta no modelo de CC tem
sido no aumento dos cuidados domiciliarios ou baseados na comunidade. A Tabela A13.17

apresenta a sintese do modelo (Norton, 2000; Konetzka e Werner, 2010; Odier, 2010).
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Tabela A13.17 - Caracterizagdo do modelo de CC de Saude dos EUA

Dimensao Caracteristicas

- Sistema de satde descentralizado, sem o principio de cobertura universal e de
financiamento publico (impostos);

- Assenta numa base contratual entre os stakeholders privados (seguradoras privadas,
institui¢des de cuidados de saude, profissionais de satde e clientes privados);

- Regulamentag@o estatal e federal variavel. Cabe a cada Estado organizar a distribuigdo
de fundos dentro dos parametros estabelecidos pelo Congresso;

2 Programas de coordenagdo de CC: i) Program of All-inclusive Care for the Eldery e ii)
National Long-Term Care Demonstration,

- Programas de financiamento publico (voluntarios): i) Medicare: seguro de saude federal
direcionado aos pacientes idosos (> 65 anos) e/ou pessoas com incapacidade,

Financiamento

independentemente do seu nivel de rendimento; ii) Medicaid: seguro de satde (estatal e
federal) para os mais desfavorecidos, sendo a elegibilidade definida com base na situagéo
econdémico-financeira;

- Proprios utilizadores (out-of-the pocket payments);

- Seguros de saude do sector privado (em fung@o do contrato de servigos estabelecido).

Cuidados Formais Cuidados Informais
- Unidades de CC (Residenciais e semi- Sem registos na revisao de literatura
residenciais) efetuada.

- Complexos residenciais;
- Casas de cuidados;
- Cuidados assistidos;
- Comunidades de retiro e de CC;
- Habitag@o para idosos e pessoas portadoras
de deficiéncia;
- Casas residenciais;
- Cuidados de dia;

- Unidades de Cuidados Domiciliarios
- Cuidados formais domiciliarios;
- Cuidados de saude domiciliarios;
- Cuidados de saude especializados;
- Cuidados domicilirios e de companhia;
- Cuidados de saude personalizados;
- Cuidados de substituigio;
- Apoio de equipamento médico;
- Apoio de repara¢des e manutengdo da casa;
- Servigos de entrega de refeicoes;
- Cuidados pessoais;
- Tarefas domésticas;

- Outros Apoios
- Servigos de transporte;
- Servigos de gestdo financeira;

Prestacdo de
CcC

- Acompanhamento através de telefonemas
regulares.

- Apenas mediante a subscri¢do, estritamente voluntaria, dos seguros privados de saude
Regulagio ou de indole estatal € que se tem acesso aos CC;
- O acesso aos seguros estatais com base na situagdo financeira e grau de dependéncia.
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Anexo 14 - Descri¢ao dos Modelos de Cuidados Continuados em Diferentes Paises
14.1 - Finlandia
14.1.1 - Servicos de Saude e Sociais

O sistema de administragdo publica finlandés esta estabelecido a trés niveis: estatal, regional
(provincias) e municipal (Johansson, 2010). Ao nivel estatal, o Ministério da Saude e
Assuntos Sociais estabelece as linhas orientadoras da politica geral de satde. Sobre os
municipios® recai a responsabilidade de assegurar os servigos sociais e de saude adequados a
populagdo residente (Laine, Linna, Noro ¢ Hikkinen, 2005; Vidlund e Kiveld, 2012). De
acordo com Hikkinen, Martikainen, Noro, Nihtild e Peltola (2008), o pais partilha com os
outros vizinhos nérdicos e com o Reino Unido, a mesma configura¢do do sistema de satde
institucional ao nivel estrutural, financeiro e de objetivos. Tal traduz-se na sua cobertura a
totalidade populacional, de servigos maioritariamente assegurados pelo sector publico e no
financiamento dos mesmos através de impostos gerais. Ha uma descentralizagdo institucional,
em que a autoridade governamental local (municipio) é responsavel pela prestacdo de servigos
de satilde municipais, provindo o seu financiamento de impostos municipais, subsidios estatais
e taxas de utilizacdo pagas pelo utente (Héakkinen et al., 2008; Laine et al., 2005; Vidlund e
Kiveld, 2012). Consagram os servigos de saude municipais: i) 0S Servigos primarios,
assegurados sobretudo pelos centros de saude; 11) os servigos de saude por especialidades e ii1)
outros servigos basicos adicionais como as casas de cuidados e outros servigcos de indole
social de apoio aos idosos, creches, assisténcia social e educacdo basica. O recurso/acesso a
servicos privados de saude especificos e tratamento em ambulatorio ¢ efetuado pelo Seguro
Nacional de Saude (National Health Insurance). Os municipios, através dos hospitais
publicos e das casas de cuidados, suportam o custo da administracdo farmacoldgica aos
pacientes de internamento, sendo os custos relativos aos pacientes em ambulatério, suportados

pelos proprios e pelo Seguro Nacional de Saude (Héikkinen ef al., 2008).

Os servigos de saude podem ser organizados de forma conjunta (cooperativamente) pelos
municipios. Os servicos de saude especializados estdo organizados por 20 federacdes de
municipios, estando o pais dividido em 20 distritos hospitalares de servicos de saude
especializados, os quais por sua vez estdo agrupados em 5 regides terciarias prestadoras de

cuidados estruturadas em fun¢ao das universidades médicas (Vidlund e Kiveld, 2012).

> O numero de municipios na Finlandia tem vindo a diminuir: em 2005, Laine et al. (2005) denotavam 446
municipios e em 2008, Hékkinen et al. (2008) referiram 432 e, posteriormente, Vuorenkoski et al. (2008), 415.
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Hékkinen et al. (2008) denotam ainda que, apesar dos varios tipos de hospitais (universitarios,
centrais e regionais), detidos pelos distritos hospitalares (federagcdes municipais),
concentrarem a prestacao de servigos especializados em ambulatdrio e o internamento, alguns
municipios prestam estes servigos nos seus proprios centros de saude e a prestacdo de

cuidados continuados.

Vuorenkoski, Mladovsky e Mossialos (2008) referem a existéncia de 3 sistemas de cuidados
de saude distintos cujo financiamento provém de fonte publica: a prestacao de cuidados sob a
esfera municipal, a privada e os cuidados de satde ocupacionais. De acordo com os autores,
estes servicos diferem ao nivel, por exemplo, dos servigos prestados, pagamento requerido aos

utentes e tempos de espera.
14.1.2 - Financiamento e Elegibilidade no Acesso aos Cuidados Continuados

Regida pelas Leis “Bésica dos Cuidados de Saude” (Primary Health Care) e “Estado Social”
(Social Welfare), a prestacao dos cuidados continuados, assente numa base publica ndo
competitiva, é maioritariamente (na ordem dos 90%) assegurada ao nivel municipal, ou seja,
sdo as entidades governamentais locais que estdo legalmente responsdveis por assegurar a
disponibilizag¢do destes servigos aos seus habitantes. Tal ¢ feito com recurso a financiamento
obtido, quer por impostos locais, como por verbas provenientes do Estado (Johansson, 2010;

Bjorkgren et al., 2001).

O financiamento publico dos servigos de salde na Finlandia ¢ de cardcter dual, o
financiamento municipal com base em impostos e o proveniente do Seguro Nacional de Saude
(NHI) baseado no pagamento de taxas de seguro obrigatorias. Os municipios financiam a
prestagdo de servigos de saude municipais € o Seguro Nacional de Saude, a prestacao de
cuidados privados, de saude ocupacional, medicamentagdo dos cuidados de ambulatorio, os
custos de transporte e subsidio de doenca. Os municipios estdo obrigados a prestacdo de
cuidados continuados aos seus residentes. Em 2010 foi aprovada uma lei que permite a pessoa
dependente a escolha de uma institui¢do de CC pertencente a um municipio diferente do da

sua residéncia (e.g., municipio de residéncia do filho) (Vidlund e Kiveld, 2012).

A elegibilidade aos servigos ¢ definida com base na residéncia do paciente. Desta forma,
qualquer individuo que requeira cuidados continuados devera recorrer, em primeira instancia,

ao respectivo municipio. Cabera, entdo, ao municipio (departamento de servigos sociais)

* Os restantes 10% correspondem as casas residenciais privadas sem fins lucrativos.
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juntamente com o requerente (ou o seu representante), definir os servigos a serem prestados
(servigos de apoio domiciliario ou cuidados de institucionalizagdo). O ano 2008 consagrou a
defini¢do, pelo Ministério dos Negocios Sociais e da Saude, dos principios éticos da prestagao
de cuidados continuados (sobretudo aos idosos), nomeadamente: i) direito a autodeterminagao
(liberdade de tomada de decisdo com base em informacdes relevantes e atempadas); ii)
igualdade de acesso aos servicos de saude; iii) participacdo (contribuicdo e poder de
influéncia no desenvolvimento da sociedade); iv) individualidade (salvaguarda do tratamento
individual, isto é, cada pessoa ¢ encarada como tUnica) e v) seguranca do ambiente onde os

cuidados sdo prestados (Johansson, 2010).

Vidlund e Kiveld (2012) denotam que com a tomada de posse do novo governo em 2011,
foram definidas metas para os cuidados continuados. Tal € o caso da renovagao do sistema de
taxas, assim como o aumento do controlo dos servicos de seguranca social e de saude. Os
objetivos passam pela preparagdo de uma lei de cuidados continuados, a promog¢do do bem-
estar e saude na populacdo idosa e o desenvolvimento da rede de cuidados prestados no
domicilio da pessoa dependente e pelos familiares. Esta ainda prevista a criagdo de um
programa habitacional para idosos em cooperagdo com varios ministérios, municipios, sector

privado e organiza¢des ndo-governamentais.
14.1.3 - Formas de Prestacao de Cuidados Continuados
a) Cuidados Formais

O tipo de unidade de prestacdo de cuidados estd associado a possibilidade de escolha que ¢
dada ao paciente, tamanho/capacidade das unidades de saude e respectivas caracteristicas. E,
portanto, um importante indicador da preferéncia e selecao feita pelo paciente e do ambiente
operacional das unidades de presta¢dao de cuidados (Laine et al., 2005). Existem duas formas
de prestacdo dos cuidados continuados institucionais, asseguradas pelos municipios: 1) casas

residenciais e ii) centros hospitalares (Bjorkgren et al., 2001; Laine et al., 2005). Denotam

adicionalmente a existéncia de prestadores privados de cuidados.
i. Cuidados de institucionalizacao

o Casas Residenciais
As casas residenciais sdo geridas pelos servicos sociais. Bjorkgren et al. (2001)

referenciaram-nas como a forma mais frequente de prestacao de cuidados continuados. Estas
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unidades prestam servigos basicos de saude aos pacientes residentes cujo estado de satde
fisico ou cognitivo se deteriorou (Laine et al., 2005). Consagram a prestacdo de cuidados
continuados de menor complexidade, embora nalguns casos, possam ser de indole idéntica

aos cuidados prestados pelos centros de satde hospitalares (Bjorkgren et al., 2001).

o Centros Hospitalares
Os centros hospitalares sdo geridos pelos servigos de saude e prestam cuidados aos pacientes
residentes detentores de doenga grave (Bjorkgren et al., 2001). Conforme denotado por Laine
et al. (2005), estas unidades asseguram os cuidados de maior complexidade. Adicionalmente
contemplam o internamento para os casos mais exigentes. Estes servicos ainda estdo
articulados com as casas de cuidados, nomeadamente, a nivel da distribuicdo/ rotagdo de

profissionais (Vuorenkoski et al., 2008).
ii. Prestacio Privada de Cuidados

De acordo com Laine et al. (2005) prestagao de cuidados de indole privada, caracterizada pela
tendéncia de crescimento, tem evidenciado uma aposta clara na prestacio de cuidados

domicilidrios e de abrigos domicilidrios/casas abrigadas.
iii. Formas Mistas de Prestacio de Cuidados

Vuorenkoski ef al. (2008) referem ainda outros servigos, nomeadamente as casas de cuidados

e as casas prestadoras de servicos.

o Casas de Cuidados
Embora algumas casas de cuidados sejam de cariz privado ou pertences a organiza¢des nao-
governamentais (ONGS), a maioria ¢ detida e financiada pelos municipios (Vuorenkoski et
al., 2008). De acordo com os autores, desde o inicio dos anos 1990, o volume deste tipo de
prestacdo de cuidados tem vindo a diminuir, tendéncia inversa ao crescimento das casas

prestadoras de servigos, fruto de incentivos financeiros para o municipio.

e Casas Prestadoras de Servicos
As casas prestadoras de servicos sao blocos de apartamentos que acolhem as pessoas,
proporcionando-lhes uma experiéncia semelhante a uma situacdo de vivéncia “normal”, na
qual estas detém a sua autonomia e individualidade. Tém por base os servigos baseados na
comunidade, comuns aos habitantes, desde a confecdo das refeigdes, como cuidados de

enfermagem, servicos domésticos e apoios em atividades relacionadas com o dia-a-dia. Estas
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unidades s3o financiadas e geridas pelos municipios, bem como pelos servicos de apoio,

baseados na comunidade. A medicagdo ¢ providenciada pelo Seguro Nacional de Saude.

e Outros Servicos
Outros servicos de cuidados continuados, tanto para idosos como pessoas detentoras de
incapacidade, referidos por Vuorenkoski et al. (2008), incluem os servigos de apoio
domicilidrio, cuidados no domicilio, hospitais-dia e outros centros de dia e cuidados de dia.
Nos servigos de apoio domicilidrio, os pacientes permanecem nas suas habitagcdes usufruindo
de varios tipos de servigos, tais como refeicoes, cuidados de saude, sistemas de alarme, ¢
assisténcia nas atividades didrias. Bjorkgren et al. (2001) salientam os esfor¢os que tém sido
desenvolvidos no sentido da integracdo progressiva dos servigos sociais e de saude, sobretudo
na prestacdo de cuidados aos idosos. J4 Vuorenkoski ef al. (2008) denotam uma variacao
consideravel entre os municipios no tipo de servigos prestados. Assim, em virtude desta
variabilidade, e no sentido de evitar situacdes de baixos niveis de qualidade, o Ministério dos
Assuntos Sociais e da Saude (Ministry of Social Affairs and Health, MSAH) tornou publico,
em 2001, um conjunto de linhas orientadoras’ para a promocdo da qualidade nacional dos
servigos. Embora, sem qualquer caracter impositivo, visto os servigos prestados em cada
municipio diferirem em funcdo das respectivas necessidades particulares, as sugestoes
avangadas permitiram de, uma forma geral, uma mais facil monitorizacao da obtencao de um

conjunto de metas, bem como a utilizagao dos respectivos indicadores/racios.

Desde o inicio da década de 90, o objetivo politico para os cuidados continuados tem
assentado na redu¢do do nimero de idosos institucionalizados (hospitais e casas de cuidados)
por via do aumento do numero de idosos que vivem no seu proprio domicilio ou sdo
utilizadores de cuidados em instituicdes de regime semi-aberto. As estatisticas evidenciam
que entre 2000 a 2010 o nimero de pessoas com idade igual ou superior a 75 anos residentes
nas casas de cuidados diminuiu; o numero de idosos utilizadores de instituigdes habitacionais
com servigos abrangentes aumentou; ja o numero de utilizadores destes servicos (regime de

prestacdo de cuidados “normal’) diminuiu ( (Vidlund e Kiveld, 2012).
b) Cuidados Informais

Na sociedade finlandesa, os individuos, as familias e a sociedade em geral sdo responsaveis

pela atividade de prestagdo de cuidados. E possivel, entre o municipio e o prestador de

> MSAH (2001b) referenciado por Vuorenkoski ez al. (2008).
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cuidados, ser estabelecida uma comissdao de acordo sobre os cuidados informais, sendo que o
apoio consistird dos servigos necessarios ao paciente, de uma taxa para o prestador e ainda
servicos adicionais que providenciem apoio, como assisténcia domiciliaria e cuidados de
saude domiciliarios. Os prestadores de cuidados t€ém ainda direito a dias de descanso/férias.
Em 2011, foi introduzida a lei que vincula os empregadores a concederem licengas sem
vencimento aos colaboradores para prestagdo de cuidados aos familiares (Vidlund e Kiveld,

2012).
14.2 - Suécia
14.2.1 - Servicos de Saude e Sociais

De acordo com Glenngard, Hjalte, Svensson, Anell e Bankauskaite (2005), os cuidados de

4 J ~ A . . y . . . 6
satide na Suécia estdo assentes em trés pilares base: o principio da "dignidade humana™,

0
principio da "necessidade e solidariedade”™ e o principio do "custo-eficacia®. De base
regional e de operacionalizagdo publica, verificam-se trés niveis governamentais
independentes que participam do sistema de saude sueco: o governo nacional, os

concelhos/condados municipais € os municipios.

A responsabilidade global pelos cuidados de saude, defini¢do de objetivos e politicas gerais,
estd consagrada a nivel nacional, na figura do Ministério da Satde e Assuntos Sociais
(Ministry of Health and Social Affairs). Os concelhos municipais em conjunto com o governo
central formam a base da operacionalizagdo do sistema de satde. Ao nivel regional, com
financiamento proveniente de impostos municipais, os concelhos municipais e os municipios
sao independentes do governo nacional. Detém assim autonomia para definir as suas
prioridades e organizar os servigos de saude de acordo com as necessidades e especificidades
locais (Baroni e Axelsson, 2012). Os 16 concelhos municipais e 4 regides asseguram a
prestacdo da maioria dos servicos de saude (desde os cuidados primarios aos hospitalares,
assim como a saude publica e cuidados preventivos). Tém, também, a responsabilidade geral
sobre todos os servicos de saude, assim como a autoridade sobre a estrutura hospitalar. O
orgao executivo dos concelhos municipais, ou um 6rgao hospitalar eleito tem o poder de

decisdo sobre a forma de organizagdo e gestdo. Recai sobre estes a responsabilidade da

Advoga o direito a dignidade e equidade, independentemente da posi¢do/status social na comunidade.

7 Estabelece precedéncia assisténcia médica aos mais necessitados.

¥ Define que, quando uma escolha tem de ser feita a partir de opgdes de cuidados de satide diferentes, deve haver
uma relagcdo razoavel entre os custos e os efeitos, medido em termos de melhoria da saude ¢ melhoria da
qualidade de vida.
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eficiéncia dos cuidados de saude. Ndo obstante, o Conselho Nacional de Saude e Providéncia
(National Board of Health and Welfare) efetua a supervisdo da qualidade e seguranca dos

cuidados prestados pelos municipios e conselhos regionais (Baroni e Axelsson, 2012).

Com a Lei da Saude e dos Servigos Médicos (Health and Medical Services Act), de 1982,
integraram as func¢des dos concelhos municipais a prestagdo e promocdo da saude e a
igualdade de acessos aos servigos de satde, entre os seus habitantes. S0 ainda responsaveis
pelo desenvolvimento e organizacao dos cuidados de saude, em fungdo das necessidades da
sua populagdo e recursos disponiveis, a regulacdo do pagamento aos prestadores de cuidados
privados’, como o estabelecimento das novas praticas privadas e do niimero de pacientes que
os médicos privados podem assistir durante um ano'’. Conforme referido pelos autores, no
sentido de fomentar a cooperagdo no que respeita aos cuidados médicos terciarios, os
concelhos estdo agrupados em regides de cuidados médicos. Cada regido proporciona

cuidados de satde a uma populagdo média de 1 milhdo de habitantes (Glenngéard et al., 2005).

Os cuidados de saude primarios sdo prestados principalmente nos centros de satde, enquanto
a assisténcia médica especializada ¢ assegurada em unidades hospitalares. Existem 83
hospitais e mais 1.000 centros de satde. Os hospitais locais tém limitacdes ao nivel da
prestagdo de cuidados de especialidade, ao passo que os hospitais de condado prestam

cuidados em varias especialidades médicas (Baroni e Axelsson, 2012).

Os 290 municipios, com suas proprias areas de responsabilidades, sdo responsaveis por
assegurar os cuidados de saude domicilidrios, servigos sociais e necessidades de servigos
domicilidrios para a populagdo mais idosa. De uma forma geral, a atuacdo local passa por
questdes relacionadas com o ambiente imediato dos cidadaos (escolas, servigos de bem-estar
social, estradas, 4gua, energia, esgotos, etc.). Os servigos sociais (locais) providenciam ajuda
financeira, abrangendo ainda os cuidados infantis (creches), servicos de saude escolar, higiene
ambiental e cuidados aos idosos, pacientes com incapacidade e problemas psiquidtricos de
cuidados continuados. Os pacientes, alvo de tratamento clinico (cuidados agudos ou hospitais
geritricos) e subsequente alta hospitalar, ficam também a cargo das autoridades locais

(Glenngérd et al., 2005).

® De acordo com Glenngérd ef al. (2005), a fim de ser reembolsado pela seguranga social, um prestador de
cuidados privado devera ter um acordo com o concelho do condado.

1% Caso o prestador privado ndo tenha qualquer acordo ou se ndo usar a tabela de pregos regulados, ndo sera
reembolsado e o paciente tera que suportar o custo total perante o prestador privado.
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O crescente nimero de prestadores de servicos privados, principalmente nos cuidados de
saude primarios, que sdo contratados e financiados pelos municipios e conselhos regionais ¢
referido por Baroni e Axelsson (2012). Alguns hospitais, embora financiados em grande parte
pelos municipios ou concelhos regionais, sao geridos por empresas privadas. Em 2005, a
contratacdo de prestadores privados correspondia a quase 10% do total das despesas de satde
dos municipios e os concelhos regionais. Em 2008 foi implementada a Lei do Sistema de
Escolha (Law on System of Choice) com vista a promover e facilitar a contratagao de

prestadores privados, bem como a competi¢cao na esfera publica.
14.2.2 - Financiamento e Elegibilidade no acesso aos Cuidados Continuados

O sistema de cuidados continuados na Suécia foi reestruturado, nos anos 90, devido a
alteragdes na estrutura populacional e a recessdes econdémicas. A politica atual reside na
integracdo e responsabilizacdo dos municipios para a assisténcia social, coordenada pelo
Governo Regional. Os cuidados de saude, nas valéncias de apoio domicilidrio e apoio
institucional sdo da responsabilidade do Concelho Nacional de Saude e Providéncia (National
Board of Health and Welfare) (Glenngérd et al., 2005). Os cuidados continuados abrangem
assim os cuidados de saude e servigos sociais. Os municipios sdo responsaveis pela prestagao
de cuidados de satide e servigos sociais para idosos e pessoas com deficiéncia, enquanto os
concelhos municipais e regionais sao responsaveis pela prestagdo de assisténcia médica,
embora ndo se verifique uma distingdo clara destes papéis, tendo assim sido introduzida, em
2007, a obrigatoriedade de colaboragdo/coordenagdo entre as esferas regional e local (Baroni

e Axelsson, 2012).

O financiamento dos servicos de satide recai sobre os concelhos municipais € municipios.
Ambos tém o direito de cobrar impostos sobre os rendimentos proporcionais as suas
populacdes para financiar as suas atividades. Os municipios ndo tém qualquer vinculo de
subordinacdo aos concelhos municipais. Os municipios podem assim definir diferentes
prioridades e estratégias para prestagdo de servigos aos seus habitantes (Glenngard et al.,
2005; Baroni e Axelsson, 2012). A par de outros paises nordicos, como por exemplo a
Noruega, apresenta a maior taxa de despesas com os cuidados continuados, em comparacao
com os restantes paises da OCDE (2011). A grande maioria dos servigos (cerca de 85%)
obtém financiamento publico, maioritariamente por meio de impostos municipais e, em
menor escala, por fundos estatais entregues diretamente aos municipios (Batljan e Lagergren,

2005). Estes sdao financeiramente responsaveis por todos os tipos de cuidados continuados
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para idosos, incluindo para pacientes de cuidados continuados somaticos agudos hospitalares
e cuidados hospitalares geritricos (Batljan e Lagergren, 2005). Nos casos de permanéncia de
idosos em cuidados intensivos ou hospitais geriatricos, ¢ da responsabilidade dos municipios

o pagamento destes cuidados de saude aos concelhos municipais.

Os cuidados continuados sdo acessiveis a qualquer pessoa com residéncia permanente no pais,
quando detentora de algum tipo de incapacidade e/ou dependéncia. Determinada com base nas
limitagdes funcionais e cognitivas, a elegibilidade ¢ exclusivamente determinada através de
uma avaliacdo das necessidades de cuidados, por norma realizada por um clinico geral, ou na
sequéncia de um pedido de avaliag@o junto da autoridade local. No sentido da salvaguarda dos
individuos de possiveis exploragdes financeiras, uma taxa de pagamento méaxima mensal foi
imposta pelo Governo Central, com a reserva da possibilidade de impostos adicionais
dependendo da situagdo financeira do individuo (Batljan e Lagergren, 2005). O acesso aos
cuidados continuados ¢ ainda problematico verificando-se uma escassez de vagas nos
cuidados de institucionalizagdo e de internamento especial. As listas de espera sdo grandes
sobretudo quando se trata da prestacao de cuidados aos idosos. As medidas que tém sido
adotadas assentam na crescente privatizacao e introducao da livre escolha. Paralelamente tém
sido levantadas ressalvas aos prestadores privados, na sequéncia de relatos de mas praticas
(maus tratos) a idosos. No entanto, e concomitantemente, hd uma suspeita crescente de
prestadores privados de cuidados aos idosos, como resultado de relatos na média de massa

sobre maus-tratos de idosos em lares privados (Baroni e Axelsson, 2012).
14.2.3 - Formas de Prestacao de Cuidados Continuados

A partir dos anos 90, os avangos técnicos permitiram reduzir os custos do apoio domicilidrio e
dos cuidados de satide domicilidrio, tornando estes servigos uma op¢ao mais atraente e viavel
para muitos municipios (Fukushima, Adami e Palme, 2010). A consequente transi¢do dos
cuidados de institucionalizacdo para o apoio domiciliario fomentou, ndo s6 a reducdo de
despesas, como também permitiu aos pacientes (sobretudo idosos) uma vida mais
independente durante um maior periodo de tempo'' (Fukushima et al., 2010). Batljan e
Lagergren (2005) denotam ainda os programas de apoio aos prestadores de cuidados

familiares (prestadores informais), nomeadamente, os servigos temporarios de prestacdo de

' Os autores denotam que o aumento da utilizagdo dos servigos de assisténcia domiciliaria, em substitui¢io dos
cuidados de institucionalizacdo, tem sido fortemente questionado. Tal, em combinag@o com a crescente atengdo
dada aos cuidados informais podera indiciar a tendéncia para uma nova era nova politica sobre cuidados de longa
duragao.
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cuidados, grupos educacionais € 0 apoio econémico. Tem-se vindo a assistir a uma crescente
privatizagdo dos cuidados continuados, especialmente na prestagdo de servigos destinados aos
idosos, apoiado pelo governo nacional. Contudo, os reportes publicos t€ém denunciado
situagdes de mas praticas nas casas de cuidados e prestadores de servigos privados (e.g., maus
tratos) sobretudo impulsionados por medidas de conten¢do de custos (potenciacdo da margem
de lucro) e staff com formagdo insuficiente para assegurar os cuidados com a qualidade

necessaria (Baroni e Axelsson, 2012).
a) Cuidados Formais

Os cuidados formais consistem nos cuidados de institucionalizagdo, no apoio domicilirio e
nos cuidados de satde domiciliarios. De cariz adicional, regulados por lei e prestados pelos
municipios, relevam-se as atividades de dia, servicos de refeicdes, alarmes de seguranca
pessoal, adaptacdo domiciliaria e servigos de transportes. De forma adicional, e
independentemente da capacidade financeira do requerente, sdo proporcionados subsidios
para determinadas necessidades dos pacientes dependentes nos seus domicilios (Fukushima et

al., 2010; Batljan e Lagergren, 2005).
i. Cuidados de institucionalizaciao

De acordo com Fukushima ef al. (2010) assiste-se a uma nova aposta nos cuidados de
institucionalizagdo. Tal ¢ espelhado na emergéncia do conceito de residéncias de seguranca
(Trygghetsboende) consubstanciando-se numa forma alternativa de residéncia para os
pacientes que, por um lado, ndo se sentem seguros o suficiente para serem alvo de cuidados
domésticos, mas por outro, sdo ainda demasiado auténomos e saudaveis para ingressarem
num ambiente de cuidados de institucionaliza¢do. Estas unidades tem servigos adicionais, tais
como cuidadores disponiveis a tempo inteiro, uma area comum e a possibilidade das refei¢cdes

serem tomadas em conjunto com todos os residentes.
iil. Servico de Apoio Domiciliario

A Lei dos Servigos Sociais, nos anos 50, veio impor aos municipios o 6nus da prestacao de
qualquer apoio necessario aos cuidados nas residéncias dos pacientes. No entanto, somente
uma década mais tarde, com a introducdo de um fundo governamental, foram estes servigos
impulsionados, passando a incluir as atividades sociais e os cuidados pessoais de cariz mais

substancial (Fukushima et al., 2010). Atualmente, a responsabilidade do apoio domicilidrio
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(ndo contemplado a vertente de socializagdo) permanece ao nivel municipal, sob a regulagdo
da referida lei. Batljan e Lagergren (2005) referem-se aos servicos de apoio/ajuda domiciliaria
como 0s servicos mais importantes que possibilitam, aos idosos, a permanéncia nas suas
residéncias pelo maior periodo de tempo possivel. Nestes servigos incluem-se a ajuda com as
atividades didrias, por exemplo, compras, limpeza, cozinhar e tratamento de roupas, assim
como cuidados pessoais (alimentagdo, vestir, higiene pessoal e ajuda ao paciente a
movimentar-se). Estes cuidados de saude domiciliarios e, de acordo com os autores, primam

pela elevada especializagdo, incluindo os cuidados terminais e a assisténcia médica.
ili. Cuidados Semi-Residenciais

Os cuidados de curto prazo (Korttidsvdrd) enquadram-se nos cuidados semi-residenciais,
funcionando como uma modalidade complementar aos cuidados de satide domiciliarios, apoio

domiciliario e cuidados de institucionalizagao (Fukushima et al., 2010).

Estas unidades t€m como objetivo assegurar a prestacdo de cuidados de reabilitacdo apds uma
situacdo de internamento hospitalar, assim como um servigo de substituicdo temporaria aos
prestadores de cuidados informais. Tém ainda, de acordo com os autores, a conota¢do de
(13 2 : ~ .

salas de espera” para os pacientes que aguardam por colocagdo permanente numa unidade de

cuidados formais.
b) Cuidados Informais

Outra forma de envolvimento do sector privado na prestagdo de cuidados a longo prazo € o
aumento do numero de cuidadores informais (Baroni e Axelsson, 2012). Os estudos de
Sundstrom and Malmberg (2005, citados por Fukushima et al., 2010) revelam que os
cuidados informais sdo, maioritariamente prestados por mulheres, sobretudo na faixa etaria
dos 45 e 64 anos, sendo que, 3 em 4 pacientes dependentes apresentam mais de 65 anos de
idade. Os autores estimam ainda que a prestacdo de cuidados a terceiros (desde servigos de
acompanhamento/companhia aos cuidados mais “pesados” a higiene pessoal, cozinhar e fazer
compras) seja assegurada por, aproximadamente, 20% da populagdo total adulta, dos quais
apenas 7% respeitam a cuidados prestados numa base diaria. S6 com a reforma dos anos 90
foi reconhecido o importante papel dos cuidados informais como recurso adicional aos
servigos ja assegurados pelos municipios (Fukushima et al., 2010). Desde entdo seguiram-se
varias iniciativas, das quais os autores destacam a criagdo, em 2008, do Centro Nacional de

Apoio aos Prestadores de Cuidados Informais (Nationellt Kompetenscentrum Anhoriga,
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NKA). Adicionalmente, desde 2009, os municipios sdo obrigados, por lei, a apoiar os
cuidadores informais, ao abrigo da Lei dos Servigcos Sociais, bem como, a prestar ajuda
individualizada sempre que necessario. Em funcdo da situagdo financeira dos municipios e
das necessidades verificadas, podem no entanto decidir sobre o nivel e tipo de apoio (Baroni e

Axelsson, 2012).

Embora os apoios ndo estejam claramente definidos, estdo no entanto consagrados pelo
Conselho Nacional de Saude e Seguranca (National Board of Health and Safety) como um
meio: 1) para tornar a situacdo destes prestadores visivel, ii) para evitar situagdes de cansago
extremo (burnout) ¢ fadiga e, iii) para promover a melhoria da qualidade de vida para os que
cuidam de uma pessoa dependente nas atividades didrias (Fukushima et al., 2010). Os autores
tipificam varios tipos de apoio para os prestadores de cuidados informais, conforme

evidenciado na tabela abaixo (Tabela A14.1).

Tabela A14.1- Apoio disponivel aos prestadores de cuidados informais

Tipo de apoio Descricio Avaliacio
Emprego Compensacao integral para o trabalho de prestagdo de cuidados a idosos quando  Requerida
os cuidados domiciliarios sdo insuficientes
Beneficios Compensacdo simbolica pela prestacdo de cuidados. Esta é paga a pessoa -
financeiros dependente que € responsavel pela sua entrega ao prestador de cuidados
Centros de Centros de reunido entre prestadores de cuidados, onde é prestado apoio e Nio
apoio prestada informagao e orientagio de prestadores de cuidados informais. requerida
Grupos de Grupos de prestadores de cuidados informais que oferecem apoio entre si Nio
apoio requerida
Apoio de Apoio para oferecer “descanso” temporario ao cuidador. Normalmente por uma Consoante o
substitui¢do  equipa de servigos de apoio domicilidrio, ou de uma organizacdo voluntaria. municipio
Residéncia A casa de cuidados substitui temporariamente a residéncia do dependente Requerida
temporaria
Apoio Ajuda ¢ oferecida ao prestador de cuidados sobre o planeamento dos cuidados. Nao
individual requerida
Voluntarios  Equipas de voluntarios que prestam ajuda, tanto ao paciente, como ao prestador Nao
de cuidados requerida
Apoio Apoio na procura de informagdo e na prestacao de ajuda através da internet Nao
tecnoldgico requerida

Atividades de  Atividades de lazer sdo oferecidas aos prestadores de cuidados (como por -
bem-estar exemplo, SPA, massagens, consultas de saude, etc.).

Beneficios Beneficios financeiros sdo atribuidos aos prestadores até 60 dias como  Requerida
financeiros compensagdo da perda financeira dos cuidados prestados a um parente proximo
(temporarios) com doenga em fase terminal.

Ajuda Instalag¢ao de recursos técnicos e/ou adaptacao domiciliaria. Requerida
Técnica
Educacao Semindrios e formagao oferecida ao prestador de cuidados informal. Nao
requerida

Fonte: Nationella Komepetenscentrum Anhriga (2009) referenciado por Fukushima et al. (2010).
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14.3 - Noruega
14.3.1 - Servicos de Sauade e Sociais

A estrutura organizacional do sistema de satde noruegués esta assente no principio da
igualdade de acesso aos servicos. Tal € espelhado aos niveis politico/estadual, regional e
municipal (Johnsen, 2006). Cabe, assim, ao Estado o papel de determinar a politica nacional
de saude, a preparacdo e supervisao da legislacdo e a distribuicdo dos fundos. O parlamento
(Stortinget) detém o poder de tomada de decisdo, recaindo sobre o Ministério da Satde e dos
Cuidados (helse-omsorgsdepartementet) a responsabilidade geral relativamente ao sector da
saude, nomeadamente, o planeamento da politica nacional de saude, preparagdo de reformas e
propostas de legislagdo, monitorizagdo da sua implementagdo e coadjuvacdo do governo na
tomada de decisdes. O governo, por sua vez, decide sobre as prioridades nacionais em geral,

bem como propde projetos de lei, a serem discutidos pelo parlamento.

As autoridades regionais (regionale helseforetakene) sao responsaveis pelos servigos de saude
no que respeita aos cuidados especializados. Tal inclui os cuidados primarios, as institui¢des
de satide mental, e outros servigos como: laboratorio, radiologia, e servigos de ambulatorio, e
cuidados especiais para pessoas com dependéncia de drogas e alcool. O autor denota 32
empresas de satde sob tutela das cinco administragdes regionais de saude. Os municipios
(431 municipios) sao responsaveis pela prestacdo e financiamento dos cuidados primarios de
satde e servigos sociais dos 19 condados (counties). A lei dos municipios (Health Care Act)
define as responsabilidades na prestagdo dos servigos de cuidados primarios de saude e os
direitos dos pacientes. Todos os cidadaos t€ém o direito de acesso aos servigos de saude na sua
comunidade. Os municipios, por sua vez, sdo responsaveis pela prestagdo de cuidados
primarios, incluindo os cuidados preventivos e curativos, tais como: i) a promog¢ado da satde e
prevengdo de doencas e lesdes (incluindo os servicos de satide escolar, centros de saude e
cuidados de pediatria); ii) diagnostico, tratamento e reabilitacdo. Tal compreende a
responsabilidade de prestacao de cuidados médicos gerais (incluindo servigos de emergéncia),
fisioterapia e enfermagem, e iii) cuidados de saude dentro e fora das institui¢des. E ainda da
sua responsabilidade as casas de cuidados e os servigos de cuidados domicilidrios. Os
condados sdo responsdveis pela organizagdo dos cuidados odontologicos publicos em
cooperacao com os municipios. Tém também algumas responsabilidades no ambito da saude

publica. Por principio, os condados nao tém influéncia direta sobre o sistema de satde.
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Os servicos do sector privado estdo integrados no sistema publico de prestacdo de cuidados
(Johnsen, 2006). De acordo com o autor, integram o sector privado as empresas com € sem
fins lucrativos. As primeiras tém um papel “secundario” dentro do sistema de saude, tendo
sido estabelecidas como forma complementar aos servigos de financiamento publico, como ¢
o caso, por exemplo, da cirurgia plastica e de alguns servigos de apoio, como radiologia e
servigos de laboratorio (servigos especializados de saude). J4 as empresas sem fins lucrativos
incluem os hospitais ou instituigdes que, por principio, sdo tidas como integrantes dos

servicos de saude publica, tipicamente de indole eclesiastica.

Em 2012 que comecgou a ser implementada a reforma de coordenagdo no sentido melhorar a
integracdo da coordenacdo entre os cuidados de saude primdrios e secundarios (cuidados
hospitalares e consultas de especialidade em ambulatorio) e entre os cuidados de satde e os
cuidados destinados aos idosos. O principal proposito ¢ restruturar a divisdo de
responsabilidades entre os municipios ¢ o Estado e entre os servigos de saide primarios e
servigos especializados. Pretende-se sobretudo fortalecer o papel dos municipios no sistema

global (Pedersen, 2012).
14.3.2 - Financiamento e Elegibilidade no Acesso aos Cuidados Continuados

A lei define os cuidados continuados como um direito universal de todos os residentes. Sob a
responsabilidade dos municipios, o direito a prestagdo de cuidados continuados ¢ assegurado
na “Lei dos Servigos de Satide Municipais” (Municipal Health Services Act) (Pedersen, 2010,
2011 e 2012). As autoridades locais t€ém, assim, autonomia para fornecer, rever ou encerrar os
servicos de saude e sociais disponiveis aos cidaddos (Johnsen, 2006). A Noruega detém um
sistema fortemente desenvolvido para prestacao de servigos de apoio domicilidrio, cuidados
de satde e cuidados de institucionalizacao destinados aos idosos (Pedersen, 2010, 2011 ¢
2012). Os municipios asseguram o financiamento da prestagao de cuidados, dentro e fora das
instituicdes, por meio de receitas provenientes de impostos e de fundos/verbas estatais, em
contrapartida do estabelecimento de obrigacdes legais e acordos contratuais com a
confederacdo dos municipios e por taxas de utilizacdo com base no rendimento dos pacientes
(Pedersen, 2010). O autor refere especificamente as casas de cuidados, as quais
tradicionalmente geridas por organizagdes de cariz voluntdrio, e apesar da fraca
expressividade das de cariz privado, a maioria foi integrada no sistema publico, passando

assim a depender de financiamento publico.
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A autonomia atribuida ao governo local para estabelecer os procedimentos de elegibilidade
aos cuidados continuados. Os critérios de elegibilidade sdo decididos pelo prestador de
cuidados ou por uma unidade independente dentro do sistema de satide do governo local. Para
as casas de cuidados, uma equipa, composta, tanto por elementos do prestador de cuidados
como do sistema de satde do governo local, é encarregue desta tarefa. O processo de acesso
aos servigos de saude e sociais pode ser iniciado por um pedido formal da parte do requerente,
o qual ¢ avaliado, processo que passa pela afericao das necessidades reais do requerente,
independentemente de potenciais ajudas por parte familiar. O médico de clinica geral do
paciente fard também recomendacdes relativas a necessidade de acesso aos cuidados

requeridos (Johnsen, 2006).
14.3.3 - Formas de Prestacido de Cuidados Continuados

De acordo com Pedersen (2010 e 2011), a aposta na prestagao de cuidados continuados tem
incidido na prestacdo de cuidados de satde e assisténcia domicilidria fora da esfera
institucional, seja por via da prestacdo de cuidados no domicilio do paciente ou através das
casas prestadoras de servigos, nas quais o ambiente fisico estd adaptado as necessidades, quer
dos idosos, quer das pessoas detentoras de incapacidade, sendo a prestagdo de cuidados e de
ajuda domiciliaria mais facilmente assegurada. Tal evidencia o principio base dos cuidados
continuados, referido por Johnsen (2006), de que os servicos e ajuda individualizada devem
ser assegurados de forma a permitir a prestacdo de cuidados nos proprios domicilios dos
pacientes, dando-lhes a possibilidade de permanecerem no seu ambiente familiar e social, por
um maior periodo possivel. Desta forma, sdo designados prestadores de cuidados para
efetuarem visitas domicilidrias e a necessaria prestagdo de cuidados (incluindo cuidados
pessoais) e servigos. Conforme referido por Johnsen (2006), a Noruega tem um sistema
semelhante ao da Dinamarca em relagdo a responsabilizagio dos municipios, nas agdes

relativas aos cuidados continuados.
a) Cuidados Formais
i. Servicos Municipais

Desde os anos 80 que foi dado aos municipios, € ndo obstante do cumprimento das normas
nacionais, um elevado poder de decisdo na forma de organiza¢do de servigos de cuidados
continuados. Como resultado, alguns municipios apostaram no desenvolvimento de casas de

cuidados tradicionais (sykehjem), bem como de abrigos domicilidrios/casas abrigadas (pleie-
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og omsorgsboliger) (Johnsen, 2006). Nenhum destes servigos estd, exclusivamente, definido
para idosos mas para pessoas que, devido a crescente procura de apoio domicilidrio,
necessitam de cuidados de saude e servigos prestados pelos municipios. Tal, de acordo com o
autor, tem-se traduzido num aumento do numero de residentes nas casas de cuidados e
abrigos domiciliarios, a par do nimero de pessoas alvo de cuidados nos seus proprios
domicilios. De acordo com Deraas, Berntsen, Hasvold e Forde (2011), o acesso aos cuidados

continuados municipais ¢ feito por intermédio das organizagdes de saude prestadoras de

cuidados.

e Casas de Cuidados
Reguladas pelos municipios (Lei dos Servigos de Saude, Health Services Act), por oposi¢ao
aos cuidados prestados no domicilio e em abrigos domiciliarios (Lei dos Servigos Sociais,
Social Services Act), as casas de cuidados sdo, por norma, concebidas para residentes que
exigem um elevado grau de cuidado, por exemplo, doengas de deméncia, corondrias e
pulmonares. Estas instituigdes consagram ainda a reabilitacdo, onde o paciente poderad
permanecer por periodos de curta duragdo. Em cada municipio tem em funcionamento, pelo
menos, uma casa de cuidados, sendo as empresas privadas no sector ainda diminutas. Assim,
e de uma forma geral, os municipios sdo os maiores empregadores neste sector. Embora
algumas casas de cuidados possam pertencer e até ser geridas por organizagdes voluntarias, os
funciondrios, bem como o respectivo financiamento provém dos municipios. Nas cinco
autoridades regionais de satde assiste-se a ligacdo entre as casas de cuidados e institutos

académicos de ensino (Johnsen, 2006).

e Abrigos Domiciliarios
Os abrigos domicilidrios asseguram servicos idénticos aos do apoio domiciliario, dos centros
de cuidados de dia, dos centros de dia para idosos ou das casas privadas, estando, na maioria
dos casos, ligados as casas de cuidados municipais. Johnsen (2006) refere ainda que, no
entanto, se tem registado um aumento, na tltima década, no nivel da utilizagdo dos abrigos

domiciliarios, tendo o Estado financiado alguns destes investimentos.
il. Servicos Nao Municipais

e Servicos de Apoio Domiciliario
A maioria dos servicos de apoio domiciliario consagra os cuidados de saude (incluindo

fisioterapia) prestados no domicilio do paciente e/ou a ajuda de indole pratica (cuidados
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pessoais e domésticos) (Deraas et al., 2011). Quando baseados na comunidade incluem os
servigos de ajuda doméstica (limpeza, compras, cozinhar) para os pacientes com incapacidade
no desempenho destas tarefas. Contemplam ainda os cuidados temporarios, fisioterapia,
preparagdo para atividades do dia-a-dia e assisténcia pessoal. Estdo aqui abrangidas as casas

de cuidados residenciais e as casas de cuidados de cariz municipal.

De acordo com Deraas et al. (2011), as casas de cuidados e os servigos de apoio domiciliario
estdo sob o mesmo dominio de financiamento publico gerido pelos municipios, requerendo,
inclusive alguns servicos, o respectivo copagamento, em fun¢do dos cuidados necessarios.
Nao obstante da variagdo consideravel, entre municipios, relativamente a propor¢do de
servicos de cuidados continuados, os diferentes servigos, nos diferentes municipios,
conseguem assegurar aos pacientes com necessidade de cuidados (médicos e funcionais)

semelhantes, a adequada prestagao de cuidados.
b) Cuidados Informais

Face ao desenvolvimento da responsabilidade publica na prestagdo de cuidados continuados, e
em particular aos idosos (Pedersen (2010) referem que o papel dos cuidados informais nao
perdeu a elevada importancia que lhe € atribuida, pelo que, o apoio familiar detém ainda uma

grande expressividade neste pais.
14.4 - Dinamarca

Num estudo comparativo sobre os cuidados continuados em alguns paises Europeus realizado
por Platz e Brodhurst (2001, citados por Palley, 2005), referem que a Dinamarca ¢ um
exemplo na prestacdo de cuidados sociais e de satde. O Estado Social dinamarqués ¢é
caracterizado pelo principio de um universal e abrangente financiamento dos servigos de
satide e sociais por meio de impostos e pela elevada descentralizagdo quer na tomada de

decisdo como no financiamento destes servigos ao nivel local (Stuart e Weinrich, 2001).
14.4.1 - Servicos de Saude e Sociais

Cinco principios fundamentais dos servicos de saude e sociais, nomeadamente: 1) o seu
financiamento ¢ efetuado maioritariamente por recurso a impostos gerais (versus
contribuigdes privadas e/ou de pagamentos pelo utilizador), ndo recaindo, assim, o 6énus do
pagamento sobre o utilizador; ii) universalidade dos servicos, sendo estes acessiveis a todos

os cidadaos, e a elegibilidade baseada numa avaliacao das necessidades do individuo e da sua
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familia; iii) descentralizacio da sua prestagio para os condados e municipios'?; iv) definicdo
politica nacional e regulacdo da prestacdo de servigos sociais ¢ de satde efetuada pelo
Parlamento e Governo Central e, v) prestacdo de servigos ¢ assegurada pelo governo local, em
contrapartida as organizacdes privadas ou de voluntariado (sem fins lucrativos) (Stuart e

Hansen, 2006).

A gestdo das politicas de saude contempla os niveis nacional (Estado), regional (regides) e
local (municipios). O servico de saude estd organizado para que a responsabilidade pelos
servicos prestados radique ao nivel administrativo mais baixo, isto €, o mais perto possivel
dos utilizadores (Kvist, 2012). Stuart ¢ Weinrich (2001) referem ainda que, no ambito
nacional, ¢ definido, pelo parlamento e governo central, um quadro global de enquadramento
dos servigos de saude e sociais. Strandberg-Larsen ef al. (2007) denotam ainda que, integram
as funcdes do Ministério da Saude, a organizagdo e financiamento do sistema de satde, dos
seguros de saude e supervisdo do sector farmacéutico. Ao nivel regional, recai sobre as 5
regides/condados e 98 municipios a responsabilidade de prestagao e gestdo dos servigos (cada
municipio ¢ detentor de uma administragdo propria e conselho eleito localmente) (Stuart e
Weinrich, 2001). Os condados sdo responsaveis pelos servicos de cuidados de satde
(hospitais e médicos) (Stuart e Weinrich, 2001; Kvist, 2012) e financiam também, totalmente
ou parcialmente, os profissionais de saude privados (por exemplo, clinicos gerais ou
profissionais de especialidade, entre outros), bem como, asseguram o reembolso pelos
servigos farmacéuticos (Strandberg-Larsen et al., 2007). No ambito local, os municipios tém
responsabilidade sobre os servigos sociais/de providéncia, alguns dos quais com servigos de
prestagdo de cuidados de saude associados (e.g., habitacdo subsidiada para os idosos, na
forma de habitacio sem fins lucrativos, incluindo lares para idosos com cuidadores
profissionais associados). Na area da satde, sdo responsaveis pela prestacdo de servigos de
cuidados continuados (e.g., casas de cuidados), cuidados de saude publica, servigos de satde
escolar, tratamento odontologico infantil, prevencao e reabilitagdo fora dos hospitais, entre

outras areas dos cuidados de satde (Strandberg-Larsen et al., 2007; Kvist, 2012).

No servigo de satude, os clinicos gerais atuam como "porteiros" no que diz respeito ao
tratamento hospitalar e tratamento por especialistas. Isto significa que os pacientes consultam

inicialmente o clinico geral. Em regra, o acesso aos cuidados hospitalares ou especializados

2 De acordo com os autores, a Dinamarca tem, aproximadamente, 271 jurisdigdes locais - municipios. Os
servigos municipais (incluindo cuidados pessoais, cuidados de satde domiciliarios, casas de cuidados e cuidados
médicos primarios) sdo financiados por meio de rendimentos locais, impostos sobre propriedade e verbas
provenientes do governo central.
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carece da referenciagdo pelo clinico geral. Estes encaminham também os pacientes para
outros profissionais de saude com acordos com o servigo de saude, assim como para os
servicos de apoio domiciliario (Kvist, 2012). O autor refere ainda que as reformas nos
cuidados de saude tém estimulado o aumento quer de seguros privados de saude através de
incentivos fiscais, quer de hospitais privados, através de garantias relativas o tempo de espera,

a livre escolha do hospital e pagamentos favoraveis.
14.4.2 - Financiamento e Elegibilidade no Acesso aos Cuidados Continuados

Os cuidados continuados inserem-se no ambito dos cuidados sociais, sendo da
responsabilidade dos Concelhos Locais (Local Councils) a sua provisdo e financiamento (“Lei
da Consolidagdo dos Servicos Sociais” (Consolidation Act on Social Services)) (Schulz,
2010a). Os custos dos cuidados continuados sdo financiados por impostos publicos (Stuart e
Weinrich, 2001), em particular através de impostos locais e de subsidios provenientes do

Estado (Schulz, 2010a).

O acesso aos cuidados continuados reflete a politica de universalidade adotada. Assim, ao
abrigo da Lei da Consolidagao dos Servigos Sociais, qualquer pessoa que resida legalmente na
Dinamarca, independentemente da sua idade, rendimento, bens e existéncia de potenciais
prestadores de cuidados informais, tem direito a assisténcia assegurada pelos municipios, nao
existindo, inclusive, quaisquer requisitos minimos ao nivel de incapacidade para usufruto de
cuidados. O tipo de prestagdo de cuidados ¢ definido com base nas necessidades especificas
do destinatario, aferidas pelos gestores de cuidados domicilidrios (e.g., enfermeiros) com o
apoio dos auxiliares de cuidados domicilidrios e tida em consideracao a opinido dos médicos
de familia, assim de outros profissionais de saude. Os auxiliares de cuidados domiciliarios e
enfermeiros coordenam os seus servicos e a equipa de apoio domicilidrio monitoriza o

processo (Schulz, 2010a).

Estas avaliacdes, de caracter multidimensional, incluem todos os aspetos do bem-estar do
individuo, capacidade funcional, estilo de vida, condi¢des domiciliarias e capacidade para
autodeterminacao, bem como verificacdo da adequacao da medicagdo, apoio de reabilitagao,
visitas frequentes e referenciagdo para o profissional especialista ou outros profissionais de
saude, se necessario. O indice de Barthel ¢ utilizado para avaliacdo do grau de incapacidade
funcional. Para os idosos, foi definida a pratica de visitas domiciliarias preventivas também

de atribuicdo municipal. Schulz (2010a) referem que, dada a nao existéncia de linhas
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orientadoras sobre a forma de condugdo destas visitas, assiste-se a uma grande variabilidade
entre municipios na sua aplicagdo e gestdo. Pacientes que necessitem de cuidados formais sao
ainda avaliados por um gestor de cuidados domicilidrios, € o plano de cuidados resultante ¢

sujeito a uma especificagdo contratual para prestacdo dos servigos necessarios.
14.4.3 - Formas de Prestacio de Cuidados Continuados

Desde 1994, a planificacdo de cuidados de satide tem sido uma ferramenta de coordenagdo e
cooperacao entre as regioes e municipios (Nielsen, Vallgarda, Krasnik e Vrangbak, 2007). A
distribuicdo de tarefas operacionais relacionadas com a saude entre as regides € 0s municipios
¢ baseada no principio de que sobre os ultimos recai a responsabilidade de cuidar e reabilitar
os pacientes fora dos hospitais, ¢ de fazer prevencdo e promocao da saude. A partir destas
acdes conjuntas, os municipios desenvolveram uma série de servicos, que contemplam desde
o apoio domicilidario, com as vertentes de prestacdo de cuidados diurnos e noturnos
contratados pelos proprios municipios, apoio doméstico, onde se incluem as limpezas, as
compras, a preparacio de refeigdes e ainda os cuidados de higiene. Esta politica espelha um
dos principios bem estabelecido a nivel nacional, que assenta na grande importancia atribuida
a prestacdo de cuidados domiciliarios. Os municipios t€m, assim, a responsabilidade de
providenciar solugdes habitacionais para os pacientes, sendo os idosos um grupo social
também, aqui, contemplado. Os cuidados continuados podem ser assegurados em residéncias
institucionais, em habitagdes especiais, por norma com recurso a enfermeiras, ou através de

ajuda domiciliaria (residéncia da pessoa dependente) (Kvist, 2012).

Os cuidados informais sdao preteridos aos formais, tendo as autoridades publicas um papel
determinante prestacdo de todos os tipos de cuidados continuados. Desta forma, os cuidados

informais, prestados pelos familiares, nao detém expressdo significativa (Schulz, 2010a).
a) Cuidados Formais

As varias formas de cuidados continuados, enquadradas na legislacdo dinamarquesa, incluem
os cuidados em casas de cuidados convencionais, as residenciais proximas das unidades de
prestacdo de cuidados (habitagdo subsidiada para os idosos, com servigos de assisténcia e
equipa de prestagdo cuidados associados) e ainda a prestagdo de cuidados no domicilio -
assisténcia domicilidria. Nas residenciais proximas das unidades de presta¢dao de cuidados, as
areas residéncias (vertente “dormitdrio”) estao separadas das areas de prestacao de servigos de

saude. Aos residentes ¢ requerido um pagamento mensal correspondente aos custos do servigo
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conjunto habitacional e prestagdo de cuidados. H4, no entanto, a possibilidade de beneficios
com base no rendimento dos pacientes. Os cuidados de satide domicilidrios referem-se aos
tratamentos médicos/de satde necessarios prestados por profissionais de cuidados de saude
(por exemplo, tratamento de feridas ou injecdes) no domicilio e prescritos pelo profissional de
saude. Estdo incluidos nestes servicos a promog¢do de saude e os servigos de reabilitacdo

(Schulz, 2010a).

A prestagdo de cuidados no domicilio/ assisténcia domiciliaria refere-se a prestacao de
servigos pessoais (ou seja, servicos de ajuda no desempenho das atividades de vida diéria e
tarefas domésticas (compras, preparagdo de refei¢des, limpezas, etc.) prestadas por um vasto
leque de profissionais, incluindo empregados domésticos e donas de casa (Schulz e Berlin,
2010). De acordo com os autores, a ajuda domicilidria poderd tomar a forma de servigo

temporario ou permanente.

Os servigos temporarios implicam um pagamento, sendo gratuito apenas para pessoas com
salario mais baixo. Ja os cuidados permanentes caracterizam-se pela sua gratuitidade (Schulz,
2010a). Adicionalmente, aos pacientes das casas de cuidados é-lhes pedido do pagamento do

servi¢o em fun¢ao do seu rendimento.
i. Casas de Cuidados

O enfoque dado a ajuda doméstica permanente face aos servicos prestados nas casas de
cuidados ¢ espelhado no nulo crescimento desta forma de prestagdo de cuidados, ndo tendo,
desde 1987, sido criadas novas casas de cuidados (Strandberg-Larsen et al. 2007). De acordo
com Schulz (2010a), o percurso tendencial aponta para o desaparecimento progressivo desta
forma de cuidados, estando a ser desenvolvidas, em sua substituicdo, € com o apoio dos
governos municipal e nacional, formas alternativas de cuidados domiciliarios. O objetivo
consiste na criagdo de unidades habitacionais, de cariz ndo-institucional, acessiveis aos varios
niveis de incapacidade. Visando a otimizacdo dos prestadores de cuidados e staff e a
certificagdo do acesso adequado aos servigos comunitarios (assisténcia domiciliaria, cuidados
de saude domiciliarios, entre outros), estas unidades localizam-se nas proximidades das casas
de cuidados, abrigos domicilidrios, casas de dia/centros de dia e/ou centros comunitarios,
visando o permanente contacto com estas unidades (WHO, 2003). Cabe aos municipios

determinarem o tipo de assisténcia que melhor se adequa as necessidades dos pacientes, como
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por exemplo, se devera ser ou ndo realizada numa residéncia particular ou por servicos de

caracter domicilidrio.
ii. Servico de Apoio Domiciliario

Até a introducao, em 2002 da lei da “maior escolha quanto ao prestador” (greater choice of
provider), os servicos de apoio domicilidrio, inclusive para os idosos, eram assegurados
unicamente pelos municipios. Com base nesta lei, os pacientes, que necessitam deste tipo de
cuidados, passaram a gozar de liberdade de escolha quanto aos diferentes prestadores,
incluindo a possibilidade de mudanga para outro municipio com a manutengao do direito a
prestacdo de cuidados. Cabe aos municipios o calculo do custo unitdrio para a prestacao dos
servigos ¢ “lancar a oferta” aos fornecedores privados de cuidados. Embora se tenha vindo a
verificar um crescimento neste mercado dos prestadores privados com fins lucrativos, a
percentagem ¢ ainda diminuta (Schulz, 2010a). Os autores referem ainda que os pacientes tém
livre escolha quanto ao prestador de cuidados, sendo que os niveis de satisfacdo sdo
ligeiramente superiores nos servigos privados. De forma adicional, os prestadores privados
podem ainda competir através da oferta de servigos adicionais, op¢do ndo que ¢ possivel de

ser explorada pelos servicos municipais.
ili. Cuidadores Empregados ao abrigo de Programas para os Idosos

Em 2006, 100.000 pessoas estavam empregadas ao abrigo de programas para os idosos, sendo
a tendéncia para um continuo crescimento deste mercado de trabalho, fruto do
envelhecimento populacional. Das fungdes exercidas destacam-se as ajudantes/assistentes
domiciliarias, trabalhadores e assistentes de saide e sociais, prestadores e gestores de
cuidados de saude, ajudantes de tarefas domésticas, bem como fisioterapeutas e de funcdes

pedagdgicas (Schulz, 2010a).
b) Cuidados Informais

Embora a prestacdo de cuidados informais ndo seja comum, os cuidadores informais
(sobretudo familiares) de uma pessoa dependente, quer fisica, quer mentalmente ou com
doenca prolongada podem usufruir de apoios das autoridades locais fixados por lei. Os
concelhos municipais oferecem ainda servigos de ajuda aos familiares prestadores destes

cuidados (Schulz, 2010a).
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14.5 - Reino Unido

No Reino Unido recai sobre o governo central a responsabilidade da politica central relativa
aos servigos de saude e sociais. Com excecao de Inglaterra, assiste-se a uma descentralizagao
na regulacdo servicos de satde e sociais para os restantes 3 paises a qual ¢ executada pelas
entidades Scotttish Executive (Escocia), The National Assembly for Wales (Pais de Gales) e
Northern Ireland Assembly (Irlanda). Desta forma, as politicas podem diferir entre os 4 paises

(Comas-Herrera, Wittengerg e Pickard, 2003).

Embora se verifiquem operacionalizagdes ligeiramente diferentes dos sistemas de cuidados
continuados (sobretudo na Escécia face ao restante Reino Unido) uma mesma caracteristica
base ¢ partilhada quando comparados com os restantes modelos europeus: a cada vez menor
dependéncia do financiamento publico (Karlsson et al., 2006). Os autores referem ainda que o
sector dos cuidados continuados ¢ caracterizado por sistemas duais nos quais diferentes
principios s3o aplicados aos servigos de prestagdao de cuidados de saude - prestados pelo SNS,

e aos servicos sociais - financiados pelas autoridades locais.
14.5.1 - Servicos de Satade e Sociais

O Servigo Nacional de Saude (National Health Service) assegura a maior parte dos cuidados
de satde no Reino Unido. Embora o sector privado de satde evidencie uma tendéncia para
crescer, as despesas privadas sdo diminutas quando comparadas internacionalmente: apenas
cerca de 11% da populagdo estd coberta por um seguro de satde privado (Seeleib-Kaiser,
2011). Os servicos de satde ao abrigo do NHS sdo financiados pelo governo central,
maioritariamente através de impostos gerais e, parcialmente por meio de contribuigcdes de
seguros nacionais. Os recursos sao distribuidos pelo governo central as unidades de cuidados
primarios, as quais sao responsaveis pela prestacdo de um leque de servigos de saude as suas
populagdes. Os servicos sociais sdo financiados pelas autoridades locais, cujos recursos
provém de impostos locais e de outras taxas de utiliza¢do de servigos, ndo obstante a maioria
deriva de fundos provenientes do governo central. Nesta logica de funcionamento, as
autoridades locais t€ém um importante grau de autonomia nos seus papéis de aquisicao e
financiamento, bem como nas decisdes de alocacdo do financiamento para os diversos
servigos pelos quais sdo responsaveis. Em contrapartida, sdo responsabilizadas em termos de
avaliacdo do desempenho dos servigos na prossecucdo de metas pré-definidas. As situacdes

de elevado desempenho originam a atribuicdo de mais autonomia, ao passo que situagoes de
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fraco desempenho implicam a intervengdo do governo através de imposi¢do de restricdes
(Comas-Herrera et al., 2003). E também da responsabilidade das autoridades locais a
avaliacdo das necessidades de cuidados dos seus residentes, bem como a disponibilizagao do
respectivo e necessario cuidado. Estas poderdo ainda adquirir servicos de prestacdo de

cuidados, tanto aos fornecedores do sector publico e de voluntariado, como ao privado.
14.5.2 - Financiamento e Elegibilidade no Acesso aos Cuidados Continuados

Embora o acesso aos cuidados de saude em todos os quatro paises seja universal, o acesso a
cuidados de saude e tratamentos especificos difere entre e dentro dos paises (Seeleib-Kaiser,
2011). O financiamento dos servigos de CC provém do NHS, das autoridades locais, de
donativos e ainda dos proprios utilizadores (Comas-Herrera et al., 2003). As autoridades
locais gozam de duas fontes principais de financiamento: os fundos governamentais e a
receita gerada localmente na forma de impostos concelhios (Karlsson et al., 2006). Apesar da
ndo existéncia de qualquer imposi¢ao na aplicacdo dos primeiros a um servico em particular,
verificam-se, no entanto, recomendagdes para a gestdo de metas, aplicagdo dos fundos e
niveis expectaveis na prestacdo dos servigos. J& o NHS ¢, por sua vez, responsavel pelo
financiamento de algumas casas de cuidados bem como dos cuidados de saude (nursing care)
nas instituigdes de prestacao de cuidados, baseados em critérios relacionados com a saude. O
NHS ¢ financiado pelos paises constituintes do Reino Unido na forma de cobranca de
impostos (Karlsson et al., 2006). Ainda de acordo com os autores, neste quadro de cuidados

ha apenas um pequeno mercado para os seguros de CC.

Independentemente da capacidade financeira do utilizador, os servicos de satde prestados
pelo NHS sdo gratuitos no ponto de entrega. J4 os servigos sociais (cuja prestacdo €
assegurada pelas autoridades locais) implicam o pagamento de uma taxa de utilizagdo,
definida em funcao da situagao financeira (bens e rendimentos) dos pacien‘tes13 . Os bens e
rendimentos do conjuge, filhos e parentes ndo sdo tidos em consideracdo, embora possa ser
requerido o copagamento pelo conjuge (Comas-Herrera et al., 2003). Os autores adiantam
ainda que a elegibilidade no acesso aos servigos de CC de financiamento publico ¢ definida
por meio de uma avaliacdo das necessidades de cuidados, procedimento coordenado pelo
departamento de servigos sociais da autoridade local. Esta avaliacdo e gestdo de cuidados tem

por objetivo assegurar a correspondéncia entre as necessidades dos pacientes e a

13 Consagram-se como excec¢des as casas residenciais e, no caso da Escdcia, os cuidados de satide e pessoais
(Comas-Herrera et al., 2003).
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disponibilidade da prestacdo de servigos necessarios a sua satisfacdo, sendo dado énfase aos
servigos prestados as pessoas mais debilitadas (i.e., com um maior nivel de dependéncia). Em
alternativa, os individuos podem também recorrer a prestacdo de cuidados domicilidrios ou
aos cuidados de saude do sector privado, ndo havendo, neste caso, lugar a subsidios publicos

(com excecao do pagamento das taxas das casas de cuidados financiadas pelo NHS).

Nos cuidados ndo residenciais ¢ possivel, mediante as linhas orientadoras definidas pelo
Department of Health, a formulagao/aplicagdo de taxas proprias, ao passo que para os
servigos residenciais, estas sdo determinadas pelo governo central. Como resposta ao
crescente debate publico em torno do financiamento do sistema de cuidados continuados, o
governo instituiu a Comissdo Real (Royal Commission) com o objetivo de rever o
financiamento e de propor recomendac¢des de melhoria sobre o futuro financiamento.
Paralelamente foram ainda atribuidas competéncias de regulacdo e monitorizacdo da
qualidade dos servigos de cuidados continuados na Inglaterra a National Care Standards
Comission, instituida em 2002 como uma entidade independente de monitorizagdo, sendo

responsavel pelo registo e inspe¢do das casas de cuidados e dos cuidados domiciliérios.
14.5.3 - Formas de Prestaciao de Cuidados Continuados

a) Cuidados Formais

Os servicos formais sdo prestados por varios agentes, incluindo os servigos sociais
pertencentes as autoridades locais, servi¢os sociais de base comunitaria, as casas de cuidados
residenciais independentes, com ou sem fins lucrativos, as casas de cuidados, os cuidados

domicilidrios e os cuidados de dia (Comas-Herrera et al., 2003).

o Acesso aos Cuidados
No caso de Inglaterra e Pais de Gales, a prestacdo de cuidados estd disponivel apenas para
aqueles que apresentem as maiores necessidades e menores meios para a sua satisfagdo
(Seeleib-Kaiser, 2011). O acesso aos servigos de saude e sociais ¢ feito pela avaliagdo das
necessidades e organizacdo do respectivo “pacote” de cuidados. O processo poderd ainda
requerer a intervengdo de um gestor de cuidados que desempenhara fungdes de coordenagao
da avaliacdo e da organizagdo dos cuidados. Este poderd dispor de um orgamento
descentralizado através do qual poderd adquirir servicos. Os critérios de elegibilidade,
preparativos para a avaliacdo e medidas de or¢amentacdo sdo determinados localmente e

variam entre autoridades individuais e locais (Comas-Herrera et al., 2003). Na Escocia, os
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cuidados sdo gratuitos e prestados a todos que necessitem. A Irlanda do Norte encontra-se

numa fase embriondria na introdugdo dos cuidados gratuitos (Seeleib-Kaiser, 2011).

i. Servicos de Apoio Domiciliario

Estdo a disposicdo das pessoas residentes nas suas proprias habitacdes os servigos de apoio
domicilidrio, cuidados de saude comunitarios, cuidados de dia em hospitais ou centros de
saude, servicos de entrega de refeicdes ou em espagos proprios, quiropodia (tratamento dos
pés), servigos de terapia e ajuda doméstica privada. Comparativamente com os cuidados
institucionais, desde os anos 90, os cuidados baseados na comunidade t€ém ganho uma
acrescida importancia. Neste seguimento, para além da expansdo de recursos disponiveis,
assistiu-se a uma canalizacdo destes servigos para os pacientes com maiores niveis de
dependéncia, de modo a prevenir a sua institucionalizacdo. O nimero de utilizadores dos
servigos de ajuda domicilidria financiados pela autoridade local tem vindo a diminuir
sobretudo ao nivel das pessoas com menores niveis de dependéncia, tendo, ndo obstante,

aumentado a intensidade de prestagdo de cuidados (Comas-Herrera ef al., 2003).

ii. Cuidados Residenciais

E possivel identificar trés tipos de cuidados de institucionalizagdo: casas de cuidados
residenciais, casas de cuidados e os cuidados hospitalares continuados’’. Algumas casas
residenciais sdo geridas pelas autoridades locais, mas a maioria dos cuidados de satde
domiciliarios e a totalidade das casas de cuidados pertencem ao sector independente. Os
cuidados hospitalares continuados pertencem ao NHS e, conforme referem os autores, tém
apresentado uma diminui¢do gradual. Estes mencionam ainda que a medida que cresce o
numero de locais disponiveis, os cuidados de curta duracdo intermédios poderdo tornar-se um
elemento significativo na prestacdo de CC. De uma forma geral, os cuidados de satde no
Reino Unido refletem o grau pelo qual os servigos formais sdo direcionados para aqueles com
maior grau de dependéncia, apresentando-se os cuidados informais como a fonte mais

importante, sobretudo para os idosos.

b) Cuidados Informais

Grande parte dos cuidados ¢ assegurada de forma informal, levada a cabo pela familia,

amigos e vizinhos sem recurso a qualquer tipo de financiamento, sem taxas e sem

14 Comas-Herrera et al. (2003) referem que em 2002 foi eliminada a distingdo entre cuidados residenciais e casas
de cuidados.
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reconhecimento (Comas-Herrera et al., 2003). A prestacio de cuidados informais ¢
determinada pela disponibilidade de prestadores de cuidados, apresentando-se a familia como
a maior fonte de cuidados informais, em particular a familia co-residente com o paciente no

caso dos cuidados de grande intensidade (apoio com os cuidados pessoais).

Os dados do Centre for Social Justice relativos a 2010 denotam a existéncia de 6 milhdes de
cuidadores ndo pagos no Reino Unido, dos quais, 1,5 milhdes tém idade superior a 60 anos,
60% sao do género feminino, sendo a taxa de cuidadores informais significativamente mais
elevada na raga negra e em algumas comunidades étnicas (e.g., comparativamente a média
nacional, verifica-se o dobro de mulheres paquistanesas cuidadoras) (Seeleib-Kaiser, 2011).
Contudo a composic¢ao da prestacao de cuidados informais tem sofrido grandes alteragdes ao
longo dos ultimos 15 anos. Tem-se assim assistido a uma queda na prestagdo de cuidados
proveniente de fonte externa ao lar, ao passo que, a propor¢ao de pessoas que prestam
cuidados dentro do seu lar tem permanecido constante. De um modo geral, tem havido um
decréscimo geral no niimero de pessoas que prestam cuidados aos seus parentes (pais ou
sogros), tendo, por sua vez, a prestagdio de cuidados aos cOnjuges aumentado
significativamente. Tais estatisticas apontam para um decréscimo generalizado no niimero
total de prestadores de cuidados. Por outro lado tem havido um aumento no nimero de
prestadores dos cuidados mais intensivos, pelo que, de acordo com os autores, o efeito geral ¢

ainda incerto (Karlsson et al., 2006).
14.6 - Italia
14.6.1 - Servicos de Saude e Sociais

O sistema de cuidados de saude italiano assenta no Servigo Nacional de Saude (Servizio
Sanitario Nazionale, SSN) com cobertura universal e gratuita. Estd organizado a trés niveis:
nacional, regional e local, sendo a responsabilidade pela prestagdo de cuidados de satde,

segundo a lei italiana, compartilhada entre o Estado e as 20 regides (Lo Scalzo et al., 2009).

Os objetivos gerais e principios fundamentais do sistema nacional de satde sao definidos e
garantidos pelo Estado. Este tem competéncia exclusiva para definir os niveis essenciais de
cuidados (livelli essenziali di assistenza, LEA) disponiveis a todos os residentes. No sector
dos cuidados de satde, e contrariamente aos outros dominios tradicionais do Estado (e.g., os
utilitarios), o sector publico detém a maioria dos hospitais e unidades de prestagao de

servicos. Embora nao se verifique qualquer tendéncia de privatizagdo, a aposta tem, contudo,
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recaido sobre o estabelecimento de protocolos entre as empresas privadas e os prestadores de
cuidados publicos no sentido de renovacdao (e constru¢do) de hospitais publicos com

financiamento privado, e subsequente tipo de gestdo mista das atividades de saude.

Os governos regionais desempenham fungoes legislativas, executivas e de apoio técnico, bem
como de avaliagdo. Tém, assim, a responsabilidade, quase exclusiva, de organizagdo e gestdo
de cuidados de satude financiados com recursos publicos. Através dos departamentos regionais
de satide garantem ainda a prestacao de um conjunto de beneficios disponibilizados através de
uma rede de empresas de saude locais (Aziende Sanitarie Locali, ASL), assim como de
hospitais publicos e privados credenciados. Desempenham, adicionalmente, funcdes
administrativas, de planeamento dos cuidados de saude, organizacdo da oferta em relagdo as
necessidades da populagdo, monitorizagdo da qualidade e a adequacdo e eficiéncia dos
servigos prestados. A nivel local, os servigos de saude sdo assegurados, desde os anos 90, por
uma rede de estruturas de satde publicas e privadas, podendo ser agrupados em quatro
categorias: 1) empresas de saude locais; ii) hospitais-empresa publicos; iii) institutos nacionais

para a investigacdo cientifica e iv) prestadores privados credenciados.

Na década de 80, mais de 80% da despesa total em saude era financiada por fontes publicas
(contribuigdes de saude (40%) e impostos gerais ou comparticipagdes do Estado (60%)). Com
a reforma de 1992, o servigo nacional de satide passou a ser maioritariamente financiado com
recurso a fontes privadas, pagamentos pelo servigo ou prémios de seguros privados (27%) e
copagamentos (3%). Desde 1998 recai sobre as regides grande parte da responsabilidade de
financiamento, transformando-se as contribui¢des de saude em impostos regionais, €
permitindo-se, até um certo limite, o aumento geral de impostos, bem como a introdugao de
mais impostos de base local (Gori, Di Maio e Pozzi, 2003). Uma vez que grande parte dos
prestadores no sistema publico sdo privados contratados, estes detém um grande peso na
prestacdo de servicos publicos de sade. De acordo com os autores, este tipo de prestacao de
cuidados representa 40% das despesas com a saude publica. O sistema italiano distingue-se
pelos beneficios financeiros, cuja atribuicdo ndo estd baseada na situacdo econdmico-
financeira do utente. Tal facto, configura uma explicacdo para a forte dependéncia dos
cuidados domésticos privados, muitas vezes adquiridos numa economia paralela (ndo oficial).
As alteragdes mais recentes respeitam a questoes de financiamento do sistema nacional de
saude, nomeadamente aos copagamentos, despesa publica e competitividade, com vista a

reducdo da despesa (Jessoula e Pavolini, 2012).
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14.6.2 - Financiamento e Elegibilidade no acesso aos Cuidados Continuados

A estrutura organizacional da prestacdo de cuidados continuados estd dividida entre dois
sectores: as autoridades do Servi¢o Nacional de Saude e as autoridades municipais. Tem-se
assistido a uma progressiva descentralizagao - do nivel central para o local - no planeamento e
gestdo dos cuidados de saude. Cabe ao governo nacional definir as leis de base, objetivos e
regras gerais, ao passo que as autoridades regionais assumem as fungdes de, através das suas
proprias leis e regulamentacgdo, definir a forma como os servigos de saude sdo efetivamente
prestados a par dos critérios de distribuigao do financiamento publico pelas e bem assim, a
forma de pagamento aos prestadores de cuidados. As autoridades de saude locais sdo
responsaveis pela prestagdo ou aquisicdo de servigos de cuidados de satde ao nivel da
assisténcia domicilidria (cuidados de saude, fisioterapia e consultas efetuadas por
profissionais de especialidade e/ou por profissionais de clinica geral), cuidados de satde
domiciliarios e outros servigos de cuidados continuados (internamento hospitalar continuado,
reabilitagdo em ambiente hospitalar ou em outros ambientes residenciais). Estes servigos,
custeados pelas autoridades locais de satde, sdo assegurados, por prestadores quer publicos,
quer privados, contratados junto das autoridades regionais (o seu pagamento assenta numa
tarifa fixa por servigo, definida por cada regido) (Gori et al., 2003). A Italia apresenta
conjunto muito fragmentado de politicas de cuidados continuados. Ao nivel estadual, recai
sobre o Estado assegurar o subsidio dependéncia em dinheiro (indennita di
accompagnamento, 1A) (Fargion, 2010). Jessoula e Pavolini (2012) denotam que este subsidio
¢ gerido pelo Instituto Nacional do Seguro Social, mas a avaliagdo social e de questdes
relacionadas com a satde dos potenciais beneficiarios ¢ efetuada por profissionais de satide
que trabalham para o Governo Regional. As regides, por meio de sua rede de agéncias locais
de saude, sdo por sua vez responsaveis pela prestacdo de servicos de saude na comunidade
(como a reabilitacdo e servigos de enfermagem domicilidria), juntamente com a cobertura do
custo da componente de saude dos servigos residenciais para pessoas severamente
dependentes. Em fun¢do dos meios econdmicos dos utentes (incluindo o rendimento dos
descendentes) os municipios asseguram os cuidados domésticos e assistenciais residenciais

(Fargion, 2010).

Na sequéncia da reforma da década de 90, as autoridades de saude locais foi atribuido o
estatuto de entidades publicas, ficando com autonomia na gestdo dos servigos € na alocagao
de recursos. Os pacientes passaram a gozar de liberdade de escolha no que toca a contratagao

da prestagdo do servico (publico ou privado), necessitando apenas da
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recomendacao/autorizagdo do profissional de saude. Os servigos de satide comunitarios sdo,
por norma, geridos a um nivel distrital, por subunidades das autoridades de satde local (Gori
et al., 2003). Apenas uma parte dos recursos publicos ¢ atribuida aos servigos sociais
pessoais, assistindo-se a uma elevada discrepancia, quer na qualidade, quer na quantidade de
servigos prestados entre as vdrias regides de Italia, agravando-se o fosso entre as regides do
Norte e as do Sul (apresentando o Norte uma maior oferta e qualidade de servigos do que o
sul). Adicionalmente, a prestacdo de cuidados a um individuo (crianga, deficientes, idosos,
etc.) ¢, de acordo com a cultura italiana, um dever da respectiva familia, devendo o Estado
intervir apenas como ultimo recurso, ¢ em situagdes nas quais nenhuma outra opgao estiver

disponivel (Gori ef al., 2003; Fargion, 2010).

Dada a ndo existéncia de qualquer legislagdo nacional relativa a este tipo de cuidados,
objetivos e formas de prestacdo, os servigos sociais pessoais tém sido regulados e geridos a
nivel local, pelos Municipios. Em 2000 foram promulgadas linhas orientadores num quadro
de legislagdo nacional, tendo sido estabelecido o objetivo de assegurar um nivel minimo de
servigos, com cobertura por todo territério nacional, contudo, ndo se esperam grandes
alteracdes a realidade existente. Desta forma, embora regulamentados a nivel regional, ndo ¢
raro, a constatacdo de grandes diferencas na sua prestagdo, de municipio para municipio.
Estes detém a responsabilidade da sua gestdo, assegurando quer a sua prestagdo direta ou
indireta, por contratagdo de prestadores privados (geralmente sem fins lucrativos), revelando-
se a forma mais habitual de recurso. Os municipios sdo responsaveis pelos servigos de ajuda

doméstica e assisténcia social residencial (Gori et al., 2003).

14.6.3 - Formas de Prestacao de Cuidados Continuados

Os servicos publicos de CC, incluindo as pessoas idosas, englobam trés principais tipos de
prestacdes: cuidados comunitarios, cuidados de institucionalizacdo e os subsidios financeiros.
Tanto os cuidados continuados de satide como os cuidados pessoais e sociais podem ser

assegurados por dois tipos de prestadores: publicos ou privados (Gori et al., 2003).
a) Cuidados Formais
i. Servico de Apoio Domiciliario Privado

De crescente importancia e utilizagdo, alguns exemplos de cuidados domésticos privados

incluem ajuda domicilidria, cuidado de criancas, cuidados com as pessoas idosas ou
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incapacitadas no proprio ambiente familiar do utente. Estes cuidados caracterizam-se pela
predominancia de trabalhadores individuais (geralmente de baixas qualifica¢des, cujo
reconhecimento social dos servigos que prestam ¢ diminuto a par da sua situagdo contratual
precaria). As organizagdes, com ou sem fins lucrativos, prestadoras deste servigo, estdo
sobretudo afetas ao sector publico, pelo que, tendem a ndo disponibilizar os servigos
diretamente as familias (Gori et al., 2003). O acesso a estes servicos estd dependente da
situagdo economico-financeira das familias, sendo que o aumento da procura de servigos de
apoio domiciliario privado e de cuidados pessoais ¢ impulsionado pelas familias com maior
rendimento. Assim, ¢ dada a falta de estrutura do mercado de cuidados, as familias que
necessitam de cuidados vém-se obrigadas a recorrer a prestadores, através das redes
informais, ndo havendo nestes servicos, qualquer garantia de confianca, continuidade ou
qualidade dos cuidados prestados. Uma vez prestados em ambiente doméstico, os cuidados
privados tendem a “iludir” a regulagdo publica, por um lado, ao n3o se enquadrarem no
quadro regulagdo e implementacdo dos servigos publicos, € por outro, por via do peso

significativo neste sector de atividade, detido pelo “mercado ndo oficial”.
il. Servico de Apoio Domiciliario de Financiamento Publico

De acordo com Gori et al. (2003), verificam-se dois tipos principais de cuidados domicilidrios
de financiamento publico: os cuidados domicilirios integrados (Assistenza Domiciliare

Integrata) e o apoio domiciliario.

Os cuidados domicilidrios integrados, introduzidos formalmente, a nivel nacional, no inicio
dos anos 90, destinam-se as populagdes mais idosas e pacientes, com necessidades multiplas e
complexas. E definido um plano especifico e individualizado de cuidados que consistem, por
um lado, de assisténcia domicilidria (essencialmente, de cariz social), assegurada pelos
municipios e, por outro, de cuidados de satde domicilidrios, fisioterapia e consultas de
profissionais da especialidade e de clinicos gerais, assegurados pelas empresas de saude
locais". Estes servicos, disponibilizados aos pacientes no seu ambiente familiar e social,
englobam uma ampla gama de cuidados que podem variar substancialmente entre si, bem
como entre municipios. Os pacientes sdo inicialmente avaliados por uma unidade avaliadora
geriatrica, composta por profissionais de satide e assistentes sociais e, em funcdo das suas

necessidades ¢ definido o plano de cuidados mais apropriado (podendo contemplar, apenas a

> As Empresas de Satide Locais sio também responsaveis pela coordenagdo da prestagdo geral de cuidados
domiciliarios integrados.
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componente dos servigos de saude, a assisténcia domiciliaria, ou ambas em conjunto). Esta
unidade ird monitorizar periodicamente o paciente, ajustando o plano de prestacdo de

cuidados em fung¢ao da evolucao das suas necessidades.

A assisténcia domicilidria_¢, por sua vez, assegurada pelos municipios (através dos Servicos
Sociais), cabendo-lhes ainda a prestagdo de servicos de indole familiar/doméstica (trabalho
doméstico, banho, alimentacdo, tratamento de roupa, servicos de companhia, etc.). Os
servicos de apoio domiciliario e social (podem ser prestados de forma dissociada dos
cuidados de saude. O seu objetivo consiste na manutengdo da pessoa dependente no seu
ambiente familiar e social. Em alguns municipios, estes servigos sao prestados ¢ de forma
integrada nos servigos prestados pelas Empresas de Saude Locais. Nao obstante, de acordo
com Gori et al. (2003) a sua disponibilizagdo pelos municipios € bastante heterogénea e

desigual, mostrando-se inadequada as necessidades populacionais.

Os servigos de apoio domicilidrio de base comunitaria sao financiados pelo governo central e
tém como objetivo principal a manutengdo da autonomia residual dos pacientes através dos
cuidados primarios, cuidados de reabilitagdo e fornecimento de medicamentos e dispositivos
médicos (Lo Scalzo et al., 2009). O processo de acesso a estes servicos ¢ desencadeado por
uma solicitacdo formal dos pacientes ao seu municipio, o qual realiza, posteriormente, um

processo de avaliagao.
iii. Cuidados de institucionalizacao

Os cuidados de institucionalizagdo contemplam a prestagdo de cuidados residenciais. Varias
instituicdes estdo incluidas nos cuidados residenciais, variando as suas denominagdes €
caracteristicas entre as regides. Destacam-se, no entanto, 3 tipos principais: casas de cuidados;
habitagdes residenciais (Presidi Socio Assistenziali, PSA) e instituicdes hospitalares de

internamento continuado e de reabilitacao.

As casas de cuidados foram introduzidas no final dos anos 80 e, na década de 90, a maioria
dos esforcos publicos foram centralizados no seu desenvolvimento (Gori et al., 2003). De
acordo com os autores, em teoria, estas instituicdes devem assegurar, tanto cuidados de saude
(cuidados médicos, de enfermagem, cuidados psicologicos e de reabilitagdo), bem como, de
assisténcia social. S3o direcionados para as pessoas dependentes que necessitam de cuidados
de saude adequados durante um periodo de tempo definido (por exemplo, sdo aceites

pacientes que receberam alta do hospital e que necessitam de tratamento de reabilitagao até 3
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meses). Estas instituicdes estdo divididas em niveis de cuidados de saude de acordo com as

necessidades de reabilitacdo de seus pacientes.

Lo Scalzo et al. (2009) referem-se as casas de cuidados como unidades residenciais ou semi-
residenciais, destinadas ao tratamento de pacientes cujo estado de saude requer a utilizagao
intensiva de recursos de saude. Os cuidados de saude visam assegurar, durante um periodo
especifico de tempo, a manutencao das capacidades residuais fisicas e mentais, assim como a
possivel prevencdo de danos funcionais devido as patologias complexas que nao necessitam
de internamento hospitalar; Asseguram a prestacdo de servicos de satide em termos de
médicos e enfermeiros, os cuidados de reabilitagdo, terapias farmacoldgicas e ajuda para
atividades da vida diaria. De acordo com os autores, podem ser geridas por hospitais ptblicos
ou privados, estando sujeitas ao cumprimento das normas especificas de estandardizagdo
0rganizaci0na116. A admissao a estas unidades tem por base uma solicitacdo do paciente,
apoiada numa prescri¢do de um profissional de saide de clinica geral, para as Empresas de
Saude Locais. Segue-se entdo a avaliacdo e decisd@o de admissdo da unidade de prestacdo de
cuidados Os custos sdo compartilhados entre o SSN e o paciente, com base na capacidade
financeira do paciente. Ndo obstante, os copagamentos aos pacientes variam dramaticamente

de regido para regiao.

As habitagdes residenciais prestam, maioritariamente, servigos sociais para pessoas idosas,
sem necessidades de saude relevantes. Na pratica, os pacientes apresentam, em média, menor
dependéncia e incapacidade do que os das casas de cuidados. As institui¢des hospitalares de
internamento continuado e de reabilitacdo estdo enquadradas dentro dos servigos do SNS,
podendo os cuidados de reabilitagdo ser prestados noutras instituigdes residenciais, nao

contempladas nas anteriores (Gori ef al., 2003).
b) Cuidados Informais

Muito embora os cuidados informais assumam uma especial importdncia no sistema de
protecdo social italiano, assiste-se a uma tendéncia de diminuicdo das redes de cuidados
informais, a par do crescente recurso a prestadores de cuidados pagos (cuidados formais)

(Gori et al., 2003).

' E o caso, por exemplo, da obrigatoriedade de um médico ou especialista coordenador da RSA, assim como o
recurso a enfermeiros e médicos disponiveis 24 horas por dia, e ainda outro pessoal de saude.
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14.7 - Espanha
14.7.1 - Servicos de Saude e Sociais

O sistema espanhol evoluiu de um sistema de seguro de saude que garantia o acesso aos
cuidados de saude gratuitos apenas aos trabalhadores de baixo rendimento, para um Sistema
Nacional de Saude (SNS) que assegura o livre acesso a todos os cidaddos. No entanto, a
cobertura a populagdo ndo ¢ um direito adquirido na medida em que o acesso ao sistema ¢
baseado no emprego ou na dependéncia. Em particular, verificam-se trés formas que
determinam o acesso a cobertura de satude: 1) o regime geral de previdéncia (mais comum); ii)
o vinculo profissional ao Estado (funcionarios publicos e seus dependentes t€ém um regime
especial de seguranga social, sendo-lhes ainda permitida a escolha entre o SNS ou outros
seguros); iii) estrangeiros residentes em Espanha (regulamentado pela Lei Organica 4/2000)
(Patxot et al., 2012). Os servigos de saude e sociais, desde o desenvolvimento das disposi¢des
constitucionais sobre os direitos de assisténcia social, tém sido uma responsabilidade dos
governos regionais. Embora o financiamento seja de base central, e fruto do processo de
descentralizagdo politica (que terminou em 2002), as politicas de cuidados de satde e sociais

podem diferir de regido para regido (Comunidades Autonomas) (Costa-Font e Patxot, 2003).

Em 2003, a lei da Coesdao e a Qualidade do Sistema Nacional de Satde veio definir os
cuidados assistenciais sociais, verificando-se a sua interpretagdo e aplicacdo diferentes entre
regides. Cada regido passou a ser responsavel pelo delineamento de estratégias e seu
financiamento originando, por sua vez, variacdes ao nivel da prestacdo de cuidados (Duran,
Lara, Waveren, 2006). O SNS ¢ caracterizado como universal e financiado quase
exclusivamente por impostos. E predominantemente assente no sector publico e gratuito,
excetuando a prescricdo de medicamentos (Garcia-Armesto, Abadia-Taira, Duran,

Hernéndez-Quevedo e Bernal-Delgado, 2010).

A nivel governamental, cabe ao Ministério da Saude e Politica Social o papel de coordenagao
do SNS pelas 17 regides do pais, assumindo as fung¢des de legislador sobre produtos
farmacéuticos assim como, de garantia do funcionamento equitativo dos servigos de saude em
todo o pais, incluindo a defini¢do de um conjunto de beneficios tidos como basicos, de um
limite minimo de servicos no que toca as despesas e a qualidade e a monitorizagdo do
respectivo financiamento. E ainda responsavel pela politica social (tradicionalmente ligada ao

Ministério do Trabalho), tendo por missdo a implementacao do novo Sistema Nacional para
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Autonomia e Assisténcia para Situagdes de Dependéncia (SAAD). Cabe aos Governos de
cada regido (ministério ou departamento de satude) a respectiva defini¢do da politica de satde,
assim como a sua regulacao e planeamento. Em particular, o Ministério Regional da Saude
controla a organizagdo territorial destes servigos dentro de sua jurisdigdo, nomeadamente, o
desenho das areas de satde e zonas basicas de saude, bem como o grau de descentralizagdo
para as estruturas de gestdo. Os servigos de saude regionais assumem-se como prestadores dos
cuidados de saude. Sao ainda responsaveis pela gestao e prestacao dos servigos ao abrigo do

SAAD”, assim como das transferéncias financeiras.

Patxot et al. (2012) denotam ainda que o sector privado atua como uma cobertura
complementar, podendo incluir beneficios ao nivel da melhoria da qualidade do internamento
hospitalar ou a eliminagdo do tempo de espera para acesso a cuidados especializados. Esta
ainda prevista a subcontratacdo quer por prestadores publicos, quer por privados (na ordem
dos 15 a 20%, ¢ como parte da gestdo das listas de espera) da prestagdo de cuidados
especializados - servigos de diagnéstico de alta resolu¢do ou procedimentos cirtrgicos de
ambulatorio) as unidades hospitalares privadas (principalmente sem fins lucrativos).
Adicionalmente a maioria dos individuos goza de dupla cobertura (ptblica e privada). Os
principais tipos de servigos sociais € de saude sdo classificados por Garcés et al. (2004)
(Tabela A14.2).

Tabela A14.2 - Principais tipos de servicos sociais e de satde (Valenga, Espanha)

Servicos e respectivas formas de prestaciio de cuidados

« Casas de cuidados

Cont « Residenciais/centros para os pacientes com doenga mental cronica
entros A St
o « Residéncias para as pessoas invalidas

institucionais I . ~ . .

« Centros de reabilitacdo e de integracdo social de pacientes com doenga mental

Servigos .
. cronica
Sociais ; .
Centros de dia  + Assisténcia a idosos e pessoas com doenga mental
. « Assisténcia por telefone
Servicos . . e,
o « Servigos de ajuda domiciliaria
domiciliarios . A .
« Apoio nos cuidados aos idosos
- Unidades de saude para tratamentos de curta duragao
- Hospitais para doengas cronicas e de internamento de longa duragéo
Servigos Complexos « Unidades de hospitalizag@o psiquiatrica
de saude hospitalares - Unidades para hospitalizagdo domiciliaria

« Unidades para a satide mental
« Unidades direcionadas para comportamentos de dependéncia

17 . . . . . .. . .

O leque de servigos inclui os seguintes servigos sociais para promover a autonomia pessoal e cuidados de
dependéncia: i) prevengao da dependéncia e promocao da autonomia individual; ii) sistema de alerta pessoal; iii)
prestacao de cuidados no domicilio; iv) cuidados pessoais; v) centros de dia e vi) centros residenciais.
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14.7.2 - Financiamento e Elegibilidade no Acesso aos Cuidados Continuados

Os cuidados continuados, em Espanha, eram pouco desenvolvidos, a época, existindo
desigualdade de acessos a servicos, o que refletia a existéncia de diferentes niveis de poder
(local, regional e nacional), bem como a falta de coordenacgdo relativamente ao nivel da
descentralizagdo (Duran et al., 2006). Entrou em vigor em 2007 o Sistema Nacional de
Cuidados Continuados (Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
Personas en Situacion de Dependencia), tendo sido implementado o sistema SAAD e
consagrado universal o direito de acesso a estes cuidados. Até 2015 ¢ esperada a sua total
operacionalidade (Costa-Font, 2010; Patxot et al., 2012). Caracteriza-se como um sistema
"universal" no qual o acesso aos cuidados continuados ¢ tido como um “direito pessoal”. Em
teoria, assentou, por um lado, num "programa basico”, acessivel a qualquer pessoa no
territério espanhol, mas também em “programas” complementares prestados e financiados
pelos governos regionais, sendo os seus conteudos/servigos especificos de cada regido. O
financiamento ¢ compartilhado entre governo central e as regides autonomas. Dos individuos
dependentes ¢ esperado um copagamento estabelecido em fun¢do do seu rendimento, podendo
atingir até 90% dos custos totais'®, ndo estando previsto qualquer proveniéncia de
financiamento de indole fiscal. A oferta de servigos assenta na prestacdo de cuidados quer

publico, quer privado, sendo a assisténcia domiciliéria, o servigo central (Costa-Font, 2010).

A lei consagra dois tipos de beneficios: servigos (prestados através da rede publica social) e
beneficios monetarios (Patxot et al., 2012). Quando as administracdes competentes sio
incapazes de oferecer esses servigos, a pessoa dependente terd direito a receber beneficios
financeiros. Existem trés tipos de beneficios financeiros: 1) beneficio financeiro associado ao
servico; i) beneficio financeiro para o cuidado no ambiente familiar e apoio para prestadores
de cuidados ndo profissionais e iii) beneficio financeiro para os cuidados individualizados.
Com a inten¢do de promover e incentivar a oferta de cuidadores formais do mercado de
trabalho, a lei privilegia a prestacdo de servigos em relacdo aos beneficios financeiros.
Também define o apoio financeiro aos cuidadores informais sob condi¢dao de que contribuem
para a Seguranca Social na qualidade de trabalhadores por conta propria. Estas medidas
diminuem a informalidade e aumentam o controlo sobre os cuidadores. Promove ainda cursos
de formagdo para os cuidadores, organizados por instituigdes governamentais (Gutiérrez,

Jiménez-Martin, Sanchez e Vilaplana, 2010).

'® Em média, espera-se que a partilha de custos ronde os 30% a 35%.
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Tem-se assistido a uma clara mudanca de um sistema de seguranga social para um sistema
mais universal (Patxot et al., 2012). Nao obstante, e como refere Costa-Font (2010), a
aplicacdo pratica deste modelo ndo tem seguido estas orientacdes teodricas. Tendo sido
definido com base numa previsdo positiva de crescimento econdmico, o cenario de recessao
instalado resultou, por isso, num abrandamento da sua aplica¢do'’. A responsabilidade pela
prestacdo de cuidados continua assim a depender fortemente dos cuidadores informais, sendo
o sistema espanhol caracterizado por prestacdes monetarias aos cuidadores informais, o que,
por sua vez, perpetua o sistema de cuidados de ambito familiar. Até o final de 2010, os

cuidadores familiares representavam 45% do total dos beneficios atribuidos.

Paralelamente, os diferentes governos regionais tém progressivamente desenvolvido o seu
proprio sistema de prestagdo de cuidados continuados e respectivo financiamento, incluindo
modelos de aferi¢do do nivel de riqueza dos utentes. A auséncia de uma regulacdo estatal
central significa que, com excegdo das regides da Catalunha, Pais Basco e Cantdbria, a gestao
do sistema de cuidados continuados apresenta-se desigual bem como descoordenada com
outras areas sociais. As condi¢des de elegibilidade no acesso aos cuidados continuados
publicos variam de regido para regido. Embora se verifiquem algumas tendéncias de
homogeneizacao destas condicdes (visto a elegibilidade no acesso aos servigos sociais ser
estabelecida com base na situacdo economica dos utentes), cada regido estabelece o seu
proprio modelo de acordo com valores sociais e preferéncias. Por exemplo, na Catalunha,
individuos com baixos niveis de dependéncia ndo tem acesso aos cuidados continuados
publicos, sendo assim forcados a recorrer ao sector privado. Os custos associados aos servigos
variam de acordo com os niveis de riqueza de cada regido (Costa-Font, Mascarilla-Mir6 e

Elvira, 2006).
14.7.3 - Formas de Prestacao de Cuidados Continuados

De acordo com Costa-Font et al. (2006), a tendéncia demografica de envelhecimento
populacional apresentada pela sociedade espanhola21 impoe exigéncias ao nivel do aumento

dos servigos de prestacdo de cuidados continuados, a0 mesmo tempo que se assiste a uma

' Costa-Font (2010) adianta ainda que o processo iniciado em Espanha teve semelhancas a reforma alemd, na
qual os governos locais (land governments) avangaram com propostas de reforma para os cuidados continuados
(Campbell e Morgan, 2005 - citados pelo autor); Diverge contudo no facto de que, contrariamente ao caso
alemdo, em Espanha, o poder de atuacdo do Senado revelou-se limitado pelo que foi substituido por um sistema
ineficaz de representagao territorial.

2 SAAD (2011), referenciado pelos autores.

I Costa-Font e Patxot (2004 - citados por Costa-Font et al., 2006) denotam as previsdes demogréficas, entre
2000 e 2030, de aumento do niimero de idosos na ordem dos 52%, valor que duplicara, ultrapassando os 100%
entre 2000 e 2050.
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diminui¢dao da disponibilidade por parte dos prestadores de cuidados informais. Acrescem
ainda as politicas implementadas, as quais tém evidenciado a progressiva “migra¢do” de um

modelo baseado na familia para um modelo de base comunitaria.
a) Cuidados Formais
i. Cuidados de institucionalizaciao

Os cuidados de institucionalizacdo, assegurados pela Administracdo Publica, sdo prestados
em centros residenciais estabelecidos e subsidiados para este proposito. Podem assentar na
prestagdo de cuidados numa base permanente, tidos neste caso como substitutos da residéncia
dos pacientes, ou numa base temporaria em situagdes de recuperacao ou de indisponibilidade
provisoria da parte dos cuidadores informais (Gutiérrez et al., 2010). Costa-Font et al. (2006)
referem ainda que o apoio residencial ¢ sobretudo providenciado pelo sector privado (em
2004, 80% do apoio residencial era assegurado por este sector, tendo-se verificado, entre 1999

e 2004, um aumento na ordem dos 7%).
ii. Servico de Apoio Domiciliario

Os servigos de assisténcia domiciliaria de base comunitaria sdo constituidos por um conjunto
de iniciativas realizadas por entidades ou empresas devidamente acreditadas no ambiente
doméstico e familiar da pessoa dependente (Gutiérrez et al., 2010). Costa-Font e Patxot
(2003) denotam que, no caso dos servicos de indole publica, os servigos sdo geridos pelos
municipios, através dos centros sociais de cuidados. As atividades realizadas visam a
satisfacao das necessidades diarias, desde as tarefas domésticas (limpeza e manuten¢ao do lar,
cozinhar, etc.) aos servicos relacionados com os cuidados pessoais (tomar banho, vestir, etc.)
(Gutiérrez et al., 2010), sendo o objetivo a manutenc¢do da pessoa dependente no seu ambiente
domiciliario e social (Costa-Font e Patxot, 2003). Existem diferencas significativas entre as
regides espanholas, tanto na intensidade da prestacdo destes cuidados como também nos
custos/pagamentos requeridos a eles associados (Gutiérrez et al., 2010). Os servigos de
assisténcia sdo financiados pelos municipios (50%), comunidades auténomas (30%) e Estado

(20%) (Costa-Font et al., 2006).

iii. Cuidados Semi-Residenciais

Os servigos prestados nos centros de dia ou centros de noite sao de indole extensiva em

regime diurno ou noturno, com o objetivo de melhoria ou manuten¢do do nivel de autonomia
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da pessoa dependente e de apoio aos seus familiares e/ou cuidadores. Asseguram a satisfagcdo
das necessidades de acolhimento, prevengdo, reabilitagdo e orientagdo para a promog¢do da
autonomia, capacitacao ou assisténcia e cuidados pessoais (Gutiérrez et al., 2010). De acordo
com Costa-Font et al. (2006), estes servigos podem ser classificados como publicos, privados
com contrato com o sector publico, ou privados. Sdo geralmente de indole complementar na
auséncia de servigos publicos ao nivel das casas de cuidados, constituindo-se um servi¢o
temporario e alternativo de resposta as longas listas de espera dos servicos residenciais de
cuidados continuados verificadas em Espanha. Assiste-se a variagdes nos tipos destas
unidades de cuidados, nomeadamente, centros de dia destinados, quer a pessoas com idade
inferior a 65 anos, como, com idade superior a 65 anos, especializados em fungdo dos
cuidados necessarios e centros de noite especificamente adaptados as particularidades e idade
das pessoas dependentes (Gutiérrez et al., 2010). Estes servicos sdo geralmente detidos por
entidades publicas, sendo algumas unidades geridas por organizacdes sem fins lucrativos

(Costa-Font e Patxot, 2003).

O servico de alojamento de pessoas idosas em apartamentos residenciais, em casas protetoras
e sob cuidados de adogdo (Gutiérrez et al., 2010). Existe ainda um servico de base
comunitaria que, de acordo com Costa-Font e Patxot (2003), em expansdo, mas assumindo
ainda um papel marginal no sistema de prestacdo de cuidados continuados que consiste na
telematica, servigo pelo qual os pacientes usufruem de cuidados por meio da utilizacdo das
novas tecnologias de comunicagdo. De uma forma geral, assiste-se uma grande
heterogeneidade de regido para regido na distribuicao e utilizagao destes servicos (Costa-Font
et al., 2006). Assim, por exemplo, ao passo que os servigos das casas protetoras sdo prestados
na grande maioria das Comunidades Autonomas (Gutiérrez et al., 2010), ja os centros de dia

sdo especialmente comuns na Catalunha e Pais Basco (Costa-Font e Patxot, 2003).
b) Cuidados Informais

Os cuidados informais sdo prestados por 4,7% da populagdo, maioritariamente mulheres
(cerca de 77%, de acordo com os dados da OCDE (Gutiérrez et al., 2010), maes, filhas ou
esposas) com idades compreendidas entre 40 e 65 anos (geralmente) e detentoras de um fraco
grau de escolaridade, assim como de um baixo rendimento (Costa-Font et al., 2006). Nao sao
remuneradas ou sequer retratadas nas estatisticas oficiais (Gutiérrez et al., 2010). Uma vez
que a assisténcia providenciada pelo sector publico baseia-se nas posses/situagdo econdmica

de cada utente, cobrindo apenas 27% da populagdo espanhola, a familia apresenta-se como o
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principal prestador deste tipo de apoio. Os servi¢os publicos prestam um servico de indole
complementar, assumindo apenas responsabilidade face aos grupos populacionais mais
carenciados aos niveis econdmico e de apoio familiar, provindo o seu financiamento da
cobranca de impostos e do copagamento pelos pacientes de taxas de utilizador as quais variam
consoante as necessidades, rendimento e, recentemente implementado, de acordo com o valor
da sua habitagdo. A maioria dos dependentes sdo mulheres que tendem a coabitar com os seus
descendentes, ao passo que os pacientes do género masculino tendem a coabitar com a
parceira (Costa-Font e Patxot, 2003). O numero de pessoas que recebe cuidados informais €
superior nos individuos com dependéncia moderada. Apesar de ser expectavel que os
cuidados informais diminuam com a idade, este efeito apenas ganha expressividade para as
mulheres: 31% das mulheres com idade superior a 85 anos residem em casas de cuidados

versus 8% nos homens.
14.8 - Grécia

14.8.1 - Servicos de Saiade e Sociais

O sistema de saude grego contempla em simultaneo um sistema publico integrado, de contrato
publico e de reembolso, incorporando principios de diferentes padrdes organizacionais. O
sistema de saude grego dispde de elementos de ambos os sectores publico e privado. Em
relagdo ao sector publico, elementos coexistem elementos dos modelos Beveriano e
Bismarckiano. A existéncia de diferentes subsistemas e modelos organizacionais aliado a falta
de mecanismos de coordenagdo, resulta na fragmentagdo e sobreposigdes na prestacdo de
servicos, criando dificuldades significativas a gestdo do sistema, bem como ao planeamento e
implementa¢do da politica nacional de saude (Economou, 2010). O SNS compreende
cuidados primarios e secundarios, emprega também alguns médicos, sendo que em algumas
areas rurais ¢ ainda o principal prestador de cuidados. No geral, os cuidados primarios e
especializados sdo caracterizados por um sistema de prestacdo misto: seguro de saude publico

e prestadores privados (Petmesidou, 2012).

14.8.2 - Financiamento e Elegibilidade no acesso aos Cuidados Continuados

Na Grécia, o sistema publico assegura CC em institui¢des, havendo no entanto limitagdes nos
cuidados domiciliarios. Nao ha discriminac¢des institucionais ou restricdes de acesso, desde
que as pessoas sejam residentes legais no pais. Na pratica, no entanto, verificam-se alguns

desvios a este modelo universal devido a concentragdo desigual de prestadores de cuidados.
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Os fundos da segurancga social suportam os custos com os CC, bem como as despesas médicas
especificas de tratamento e reabilitagdo. Os medicamentos para doengas cronicas (e.g.,
Alzheimer sdo também asseguradas gratuitamente pelas farmdacias de hospitais publicos).
Adicionalmente, contemplam ainda beneficios em dinheiro, nomeadamente, o beneficio de

cuidados nao-residenciais e o beneficio de invalidez (cariz social) (OECD, 2011).
14.8.3 - Formas de Prestacao de Cuidados Continuados

O sistema grego de CC ¢ misto, incluindo por um lado a prestagao direta de servigos sociais
pelo Ministério da Saiude e da Solidariedade Social e, por outro, a prestacdo de cuidados de
saude através de fundos da seguranga social. Os CC s3o assegurados pelo Estado, por
organizagdes privadas sem fins lucrativos e por organizagdes privadas lucrativas.
Adicionalmente, a Grécia tem uma forte tradicdo de responsabilidade familiar, i.e.,

decuidados informais (OECD, 2011).

a) Cuidados Formais

Ao longo das duas ultimas décadas, a aposta tem sido direcionada para a garantia de
condi¢des de vida dignas os pacientes, a sua permanéncia em ambiente familiar, bem como,
para a criacdo de apoios e programas especifico de promogao da vida ativa na sociedade. As
intervengdes implementadas resultaram no desenvolvimento de trés tipos de servigcos

(Economou, 2010).

i. Centros de Cuidado

Os centros de cuidados (KAPIs) sdo entidades de direito publico, financiados pelo Ministério
da Saude e da Solidariedade Social e de execucao pelos municipios. Visam oferecer cuidados
psicossociais, de saude, sociais € de prevengdo, melhorando assim o bem-estar dos pacientes
que continuam a habitar no seu meio familiar. Dos cuidados prestados destacam-se os
servicos médicos preventivos, fisioterapia, programas (e.g., fisioterapia preventiva e
reabilitacdo) e programas de ergoterapia (e.g., ortopedia). Os centros sdo formados por
equipas de assistentes sociais, profissionais de saude, terapeutas ocupacionais e

fisioterapeutas.

ii. Servico de Apoio Domiciliario

A ajuda domiciliaria foi iniciada pelo Ministério da Satde e da Solidariedade Social, sendo

gerida pelos municipios, em estreita colaboracdo com os KAPIL. O objetivo € a prestagao de

254



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

cuidados domicilidrios a fim de melhorar a sua qualidade de vida, garantia da sua autonomia e
independéncia, reduzindo assim a necessidade de cuidados de institucionalizagdo. A equipa €
composta por assistentes sociais, enfermeiros ¢ um auxiliar doméstico que fazem visitas
regulares (de forma programada) prestando cuidados, aconselhamento e servigos psicoldgicos
e assisténcia nas atividades de vida didria. As ONGs também intervém na prestagcdo destes

cuidados.
iii. Centros de Cuidados Diarios

Os centros de cuidados didrios (KIFIs ) representam uma alternativa publica de apoio e
prote¢do com o objetivo de manuten¢do do paciente no seu ambiente familiar. Este apoio ¢
somente acessivel a pessoas dependentes com mais de 65 anos, com problemas financeiros,
sociais e familiares. Os servigos prestados incluem cuidados diarios e de satisfagdo das

necessidades basicas, apoio psicologico e emocional, e de medicamentos.

b) Cuidados Informais

De acordo com a Constituicao grega, a familia é responsavel pela prestacdo de cuidados. O
Estado intervém apenas nas situagdes de impossibilidade por parte da familia em assegurar
tais cuidados. No entanto, aplicag¢@o pratica desta disposi¢do ¢ rara, recaindo sobre a familia
esta responsabilidade. O apoio aos cuidadores familiares ndo ¢ uma prioridade da agenda
politica social grega, quase ndo existindo medidas que permitam reconhecer o valor de
cuidados informais, proteger estes cuidadores e proporcionar-lhes o acesso a servigos de
apoio. Desta forma, ndo se verificam politicas nacionais direcionadas aos cuidadores
informais: os cuidadores informais ndo tém qualquer direito legal a beneficios, pensdes ou
seguros (Economou, 2010). E pratica comum para os cuidadores informais fazerem uso das
pensdes sociais auferidas pelo familiar-paciente na prestagdo dos cuidados. Verificam-se
ainda situagdes em que os pacientes sdo colocados temporariamente em casas particulares
(cuja qualidade dos cuidados prestados ¢ questiondvel) para descanso do cuidador.
Adicionalmente, nem todos os cuidadores informais estdo cientes necessidades dos seus
familiares, nem sobre as melhores formas de cuidados, refletindo assim a inexisténcia de
servigos de aconselhamento e formagdo para os cuidadores. Tal resultou nos ultimos anos na
criagdo de grupos de autoajuda (e.g., Associagdo de Alzheimer e organizagdes voluntarias de

apoio).
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14.9 - Alemanha

14.9.1 - Servicos de Sauade e Sociais

Ao nivel da regulagdo e tomada de decisdo, o sistema de satde estd assente na partilha do
poder de decisdao a nivel federal, regional/estadual (/dnder) e organizagdes da sociedade civil
(Busse e Riesberg, 2004). As regras para a prestacio e financiamento dos servigos sociais® e
a respectiva equidade na sua aplicacdo sdo reguladas a nivel federal. Os servigos sociais
relacionados com a saude sdo pautados por vérios seguros regulamentares”, dos quais se
destaca o seguro de saude estatutario (statutory health insurance, SHI) e o seguro de saude
privado (private health insurance, PHI). Todos os esquemas previstos pelo seguro de saude
estatutario sdo regulados através do Codigo Social** (Social Code Book - SGB), fundamento
base da legislagdo da seguranga social. Os direitos dos pacientes estdo conjugados numa vasta
diversificacdo de legislacdo e jurisdi¢cdes (Busse e Riesberg, 2004). Em 2010, quase 70
milhdes de pessoas eram beneficiarios do seguro de satude estatutario e cerca de 9 milhdes do

seguro privado (Schmahl, Augurzky e Mennicken, 2012).

A nivel nacional, cabe ao Ministério da Saude e Seguranga Social, as agdes relacionadas com
1) a gestdo; i1) politica de saude e social, europeia e internacional; iii) planeamento, futuro do
estado social, inovagdo e informacao; iv) produtos farmacéuticos e protecdo da saude; v)
servicos de saude, seguro de satde estatutario e cuidados continuados, vi) prevencao e
combate de doencas e a biomedicina, e vii) seguranga social, seguro de reforma, cédigo
social, compensagdes sociais, necessidades das pessoas com incapacidade e bem-estar social.
A nivel regional/estadual, a estrutura federal ¢ representada, principalmente, por 16 governos
estaduais e, de forma residual, por legislaturas estaduais. Entre outras fungdes, os governos
regionais sdo responsaveis pela manutencdo da infraestrutura hospitalar (através dos "planos

, : . , ian2S
hospitalares" e do seu financiamento), pelos servicos de satde publica™ (nomeadamente,

2 0O sistema de seguranca social alemdo consiste em quatro ramos principais que, dotados de or¢amentos
distintos, cobrem os riscos associados as situagdes de desemprego, velhice, saude e cuidados continuados (Fehr e
Jess, 20006).

» Nomeadamente, seguro de acidentes de trabalho, seguro de reforma (incluindo responsabilidade por parte das
medidas de reabilita¢do) e, desde 1995, o seguro de cuidados continuados (Busse e Riesberg, 2004; Fehr e Jess,
2006). O programa de seguro de satide abrange os tratamentos de saude efetuados por profissionais de saude e
nos hospitais, os respectivos gastos até ao montante predefinido de copagamento pelo paciente e ainda os
beneficios financeiros atribuidos aos pacientes. Financiados por contribuigdes provenientes dos trabalhadores e
empregadores, varios fundos de base publica custeiam os beneficios cobertos pelo seguro de satde (Fehr e Jess,
2006).

* As situagdes de cobertura, direitos e deveres dos beneficiarios do seguro de satide estatutério estio
enquadradas no Codigo Social I e seguintes.

» Assiste-se, em alguns casos, a uma descentralizagio desta responsabilidade dos Governos Regionais sobre os
servicos de saude comunitarios para os governos locais.
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gestdo de funciondrios das instituigdes de saude, prevencdo e vigilancia de doengas
transmissiveis, fiscalizacdo das atividades que envolvam alimentos, medicamentos e drogas,
higiene ambiental, aconselhamento, prestagao de cuidados psiquiatricos de base comunitéaria,
educagdo e promogao da saude e check-up das criancas em idade escolar), pela formagao
médica, odontologica e farmacéutica, gestdo dos profissionais de saude e das respectivas
unidades de exercicio profissional, assim como das farmacéuticas e supervisdo dos

respectivos profissionais.

No ambito corporativo, a subscrigdo/filiacdo do seguro de satde estatutario, quer por parte das
associagdes de médicos e dentistas (do lado dos prestadores de cuidados de saude), quer dos
fundos de doenga e respectivas associagoes (lado do consumidor/utilizador). Estes o6rgaos sao
equiparados a organizagdes qudsi-publicas e sdo baseados na participacdo obrigatéria. Em
especial, os fundos de doenga, autonomos, e sem fins lucrativos, sdo organizados a nivel
regional e/ou federal. Existem outras instituigdes corporativistas noutras areas relacionadas
com o seguro de saude estatutario, nomeadamente: i) os fundos de acidente cobrindo servigos
de tratamentos e de reabilitacao relacionados com acidentes e doencgas no trabalho; ii) fundos
para situagdes de reforma/velhice, responsaveis sobretudo pelas medidas ao nivel da
reabilitagdo e iii) no ambito dos cuidados sociais, os fundos para a prestacdo de cuidados
continuados. Fora da esfera do seguro de saude estatutario, estdo ainda consagradas as ordens
profissionais. Estas, legalmente instituidas ao nivel regional (médicos, dentistas,
farmacéuticos, veterindrios, psicélogos), e assentes no direito privado, t€m a sua atuagdo
limitada ao poder indicativo (i.e., apenas fornecem recomendagdes). Outros atores sociais
estdo espelhados nas organizagdes voluntarias, podendo ser agrupados com base no seu
enfoque de interesse principal (cientifico, profissional, politico ou econdomico), bem como

pelo grupo que representam.

O numero de pessoas sem qualquer cobertura de servigos de saude ¢ praticamente inexistente.
Com a reforma de saide GKV-WSG de 2007 foi introduzida a obrigagdo legal de aquisi¢ao
um seguro de saude, havendo ainda a garantia de que o ndo pagamento de prémios ndo resulta

na perda da cobertura do seguro de saude (Schméhl et al., 2012).
14.9.2 - Financiamento e Elegibilidade no Acesso aos Cuidados Continuados

Os CC assentam num modelo subsididrio (Schulz, 2010b; Schméhl et al., 2012). A Lei de

1994 estabeleceu o Seguro Social de Cuidados Continuados (Social Long-term Care
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Insurance, LTCI) (um seguro integrante do sistema de seguranca social) e o seguro privado
obrigatorio de cuidados continuados, os quais, em conjunto, ¢ de acordo com Rothgang
(2010), proporcionam atualmente cobertura a quase totalidade da populagdo. Todos os
cidadaos do sistema publico de seguro de saude estatutario tornaram-se membros do LTCI e,
os detentores de seguros de satde privados sdo obrigados a subscrever o LTCI (Schulz,
2010b; Rothgang, 2010). Até entdo os cuidados continuados eram, sobretudo, constituidos

pelas atividades de prestacdo de cuidados informais®® (Schulz, 2010b).

Este seguro ¢ gerido por fundos de Seguros de Cuidados Continuados distintos. Sobre eles
recaem a responsabilidade de estabelecer contratos com os prestadores de cuidados (incluindo
a admiss@o ao mercado), os precos (conforme o tipo de cuidado), e os beneficios financeiros
atribuidos. Ja os beneficios (em termos de servigos prestados), bem como a respectiva taxa de
contribuicao, sao idénticos para todos os fundos, bem como, todas as despesas sao financiadas
pela soma de todas as contribui¢des (ndo havendo qualquer distingdo em fun¢ao do fundo a

que pertencem). Tal permite, assim, eliminar a competi¢ao entre os fundos (Rothgang, 2010).

O financiamento do LTCI estd assente no principio “pay-as-you-go” (Rothgang, 2010),
através de uma taxa de contribui¢do baseada no rendimento (e ndo no risco) e definida por lei
(Schulz, 2010b). Os custos nao cobertos pelos fundos deverdo ser suportados pelo proprio
utilizador. Dada a pratica de copagamentos, e em face de situacdes de incapacidade financeira
pelo paciente para suportar os custos dos cuidados de saude, estdo previstos apoios para ajuda
social definida com base no rendimento. O seguro privado obrigatério de cuidados
continuados €, por sua vez, um sistema parcialmente financiado, ndo estando os prémios de
seguro associados ao rendimento, mas indexados ao risco®’ (Rothgang, 2010). Os servigos de
prestacdo dos cuidados cobertos pelo seguro sdo limitados, sendo o objetivo apenas a
cobertura dos servicos que assegurem a satisfagdo das necessidades bésicas de prestacdo de
cuidados continuados. Os copagamentos privados continuam assim a ser importantes e a
assisténcia/ajuda social (definida com base no rendimento) ainda desempenha um papel vital

(Schulz, 2010b; Rothgang, 2010).

%% Rothgang (2010) refere que a recaia sobre o paciente o énus do pagamento integral da utilizagdo dos cuidados
formais. Apenas tinham acesso aos beneficios do programa de assisténcia social (baseado na capacidade
financeira de cada paciente) os que ndo conseguiam suportar os respectivos custos (Schulz, 2010b; Rothgang,
2010).

*7 Rothgang (2010) refere a definicio legal de “tetos” maximos, no sentido de prevenir prémios
prejudiciais/proibitivos para os idosos e, assim, introduzir um elemento de redistribuicdo entre segurados mais
jovens e mais velhos.
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O principal objetivo do Seguro Social de Cuidados Continuados consiste em assegurar
cobertura para o risco de dependéncia, assim como, auxiliar o paciente a mitigar o sofrimento
fisico, mental e financeiro resultante da situacdo de fragilidade e dependéncia em que se
encontra. A aposta centra-se sobretudo na manutencao do paciente no seu ambiente familiar e
social pelo maior tempo possivel. O mote subjacente ¢ “cuidados de reabilitagdo antes dos
cuidados continuados, cuidados domiciliarios antes dos cuidados de institucionalizagao,
cuidados de curto prazo antes dos cuidados de internamento numa logica full-time” (Schulz,
2010b:19). Recai sobre os Governos Regionais a responsabilidade de financiamento dos
investimentos nas unidades de prestagdo de cuidados continuados, verificando-se uma elevada
heterogeneidade nas formas de realizagdo dos mesmos (financiamento direto nas casas de
cuidados versus atribuicao de subsidios para pessoas dependentes que habitam nas casas de

cuidados sob os cuidados da seguranga social).

O paciente pode escolher uma oferta de trés esquemas de beneficios (Schmaéhl et al. (2012):

(i) Subsidio de cuidados - destina-se aos cuidados informais e consiste num apoio
financeiro. O dependente reside na sua propria habitacdo e recebe cuidados por parte de
familiares;

(i1) Cuidados domicilidrios (em espécie) - destina-se as situagcdes em que um prestador de
cuidados profissional visita, numa base regular, a pessoa dependente na sua propria
habitacdo. O prestador de cuidados ¢ pago diretamente pelo LTCI, apenas os servigos
adicionais sdo pagos pela pessoa-dependente;

(i11)Cuidados residenciais - enquadra as situagdes de estadia de curto prazo ou de longo

prazo nas casas de cuidados.

Nao obstante a universal elegibilidade para os segurados, o acesso aos beneficios do seguro
de cuidados continuados ¢, no entanto, determinado em fun¢do do grau de cuidados
necessarios, ndo sendo tido em conta a idade ou situacdo financeira do paciente. Assim, a
atribuicao de beneficios ¢ baseada no grau de dependéncia para a realizagdo de atividades
basicas da vida diaria (como tomar banho ou vestir) e das atividades instrumentais de vida
diaria (fazer compras ou cozinhar). O numero de horas de prestagdo de cuidados diarios ¢é
outro critério considerado nesta andlise. As avaliagdes sdo realizadas pelo Servico Médico
Consultivo (Medical Advisory Service; Medizinischer Dienst der Krankenversicherung) dos
Fundos do Seguro Satude Estatuario. No caso do seguro privado de cuidados continuados, esta

tarefa estd a cargo da empresa privada Mediproof (Schulz, 2010b; Rothgang, 2010; Schmihl
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et al., 2012). O LTCI financia os beneficios em fun¢do dos cuidados prestados, mas,
independentemente do preco dos bens e servigos reais, pelo que a diferenga entre o prego € o

beneficio do LTCI tera que ser suportado pela pessoa dependente (Schméhl ez al., 2012).
14.9.3 - Formas de Prestacao de Cuidados Continuados

Definidos por lei, os beneficios dos fundos do Seguro Social de Cuidados Continuados sdo os
mesmos dos fundos do seguro privado de cuidados continuados (Schulz, 2010b). Os
beneficios englobam o apoio domiciliario, cuidados de institucionalizagdo e os prestadores de
cuidados informais. O leque de servigos englobam: 1) beneficios para a prestagdo de cuidados
comunitarios; ii) beneficios monetarios para os cuidados informais; iii) combinac¢do de
beneficios financeiros e de prestacdo de servicos; iv) cuidados domiciliarios numa base
temporaria por motivo de indisponibilidade dos prestadores de cuidados informais (doenca,
férias, etc.); v) equipamento médico e auxiliares técnicos; vi) cuidados de base diurna e
noturna; vii) cuidados de institucionalizagdo de curto prazo; viii) cuidados de internamento
numa base full time; ix) cuidados continuados nas instituigdes para incapacitados; X)
beneficios relativos a seguranca social dos cuidadores informais; xi) beneficios para os
prestadores de cuidados que requerem licencas no seu trabalho motivadas pela prestacdo de
cuidados continuados a familiares; xii) cursos de formagdo na prestagao de cuidados para
familiares e voluntarios; xiii) beneficios para pessoas com dificuldades na conjugacao da vida
quotidiana e a prestagdo de cuidados e xix) beneficios para or¢amentos pessoais. De forma
complementar, existem ainda os servigos de aconselhamento® financiados pelo Seguro Social

de Cuidados Continuados.
a) Cuidados Formais

Quer para o seguro social como para o seguro privado obrigatdrio de cuidados continuados, os
cuidados formais sdo assegurados por entidades publicas ou privadas com ou sem fins
lucrativos. Em virtude da limitagcdo imposta aos beneficios cobertos pelos seguros, o potencial
excesso de oferta ndo ¢ encarado como um problema, antes € visto como um fator

impulsionador de concorréncia (Rothgang, 2010).

¥ Um dos principais alvos da reforma do sistema, os servicos de aconselhamento traduzem-se em centros de
informagdo (Pflegestiitzpunkte), onde os conselheiros cuidados (Pflegeberater), de forma continua, analisam
necessidades, informar sobre agdes judiciais contra o Seguro Social de Cuidados Continuados, assim como
contra outros sistemas de seguranca social, e informam sobre os servi¢os disponiveis, no sentido de definicdo de
um plano individual de necessidades (Michel-Auli, 2009, citado por Rothgang, 2010).
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i. Servico de Apoio Domiciliario

O numero de servigos profissionais de apoio domicilidrio, em particular, os servi¢os privados
de apoio domiciliario, caracterizam-se por uma elevada dindmica. Estes servigos asseguram
um conjunto de cuidados previamente acordados com o paciente que serdo prestados no seu
domicilio, e posteriormente reembolsados até um limite maximo (estabelecido com base no
grau de dependéncia) pelos fundos do Seguro Social de CC. De uma forma geral, os servigos
“base” assentam na ajuda com as atividades didrias, como ¢ o caso da higiene, comer,
sair/entrar na cama, limpeza doméstica, preparagao de refeigdes, etc. (Schulz, 2010b). Os
beneficiarios dos servigos de apoio domiciliario podem escolher entre beneficios na forma de
prestacdo de cuidados (no ambito dos cuidados de base comunitaria, assegurados por
prestadores com e sem fins lucrativos) ou na forma de beneficios financeiros. Os ultimos sdo
atribuidos diretamente a pessoa dependente (que pode optar por transferir para um cuidador
familiar) ficando ao critério do beneficiario o tipo de prestacdo de cuidado do qual pretende

ser alvo (Schulz, 2010b; Rothgang, 2010).

ii. Novas Formas de Cuidados de Vida Diaria

Estas modalidades de prestacdo de cuidados destinam-se as pessoas, dependentes que desejam
continuar, dentro do possivel, a ter autonomia no desempenho das atividades diarias.
Englobam, por exemplo, os grupos residenciais. Desde 2008 foi introduzida a possibilidade,
para as pessoas que partilham a mesma residéncia, solicitarem beneficios quanto aos cuidados

basicos e de limpeza/manutenc¢do da habitacdo (Schulz, 2010b).

iii. Casas de Cuidados

Em 2007, a Alemanha apresentava total de 11.029 casas de cuidados (Schulz, 2010b). Dado
ndo empregarem médicos, os cuidados médicos prestados nestas unidades sdo assegurados
por médicos e especialistas do sistema de satide de ambulatério. Os cuidados prestados nas
casas de cuidados sdo cofinanciados, pelo que, os fundos do Seguro Social de Cuidados

Continuados apenas reembolsam os custos destes servigos até um montante fixo.
b) Cuidados Informais

Os cuidados informais desempenham um papel significativo na Alemanha. De indole
familiar, sdo geralmente partilhados por dois ou mais membros. Na sua grande maioria, 0s
cuidados sdo assegurados pelo conjuge, filhas ou noras, estando os filhos encarregues das

tarefas financeiras. Consagrando-se sobretudo num trabalho a tempo inteiro, afigura-se, por
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isso, uma sobrecarga para cuidadores informais. Estes prestadores situam-se na faixa etaria

dos 15 aos 64 anos, encontrando-se em situagdo de desemprego (Schulz, 2010b).

Um conjunto de apoios sao assegurados pelo seguro de cuidados continuados aos prestadores
de cuidados informais, nomeadamente: 1) cobertura de despesas com um cuidador profissional
ou com outro cuidador familiar por motivo de indisponibilidade temporaria pelo prestador de
cuidados “oficial”; ii) pagamentos contributivos dos prestadores de cuidados informais nao
empregados (com 14 ou mais horas de prestagao de cuidados); iii) necessidade de licenca do
trabalho pelos familiares dos pacientes; iv) necessidade de interrupcao do trabalho pelos
parentes do paciente; v) cobertura na utilizagdo de servigcos de aconselhamento, quer por
intermédio da rede de apoio criada para esse efeito, quer por recurso a um contacto individual
pertencente ao fundo do seguro de cuidados continuados e, vi) cursos de formacdo para a
prestacao de cuidados, sem qualquer custo associado (Schulz, 2010b). Ainda de acordo com o
autor, dado o elevado fardo da prestagdao de cuidados para os cuidadores familiares que estdo
simultaneamente empregados, uma parte crescente dos destinatarios dos cuidados informais é

ainda alvo de adicionais apoios domiciliarios financiados®.
14.10 - Bélgica
14.10.1 - Servicos de Satide e Sociais

O sistema de saude belga baseia-se nos principios da universalidade de acesso e liberdade de
escolha, sendo suportado por um seguro de satide nacional obrigatorio (taxa quase universal
de 99,5%) (Segeart, 2012). Este ¢ ainda combinado com um sistema privado de cuidados de
saude. O financiamento provém de varias autoridades publicas, as quais fiscalizam também a
sua organizagdo. Tal divisao de responsabilidades ¢ espelhada pela estrutura fragmentada do

estado belga (Corens, 2007).

A nivel federal, cabe as autoridades a elaboracdao do quadro legislativo geral para o sistema de
satide enquanto integrante da esfera do sistema de seguranca social (leis e orcamento anual).
Na esfera regional, as trés comunidades existentes (belga, francesa e alemd) sdo, de uma
forma geral, autbnomas e responsaveis pela promocado e cuidados preventivos de satde. Sao
ainda responsaveis, entre outras funcdes, por assegurar, ao nivel dos cuidados secundarios, a

implementa¢do de normas e standards relativos aos hospitais e casas de repouso e de

29 . Jo ~ . . . .
O autor refere a especial utilizagdo deste tipo de servigos, como alternativa aos cuidados de

institucionalizacdo, nos casos em que o beneficiario necessita de vigildncia continua, por exemplo, situacdes de
doenga mental.
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cuidados estabelecidas a nivel federal, acreditacdo de equipamento de cuidados médicos e
coordenacdo e definicdo de critérios de acreditagio para os servicos de cuidados
domiciliarios. Das suas competéncias destacam-se a promog¢ao, educacdo e prevencao da

saude.

No campo intergovernamental, ao abrigo de conferéncias interministeriais para a politica de
saude, acordos protocolares tém sido estabelecidos relativamente aos problemas mais
divergentes na area saude publica (salientam-se aqui, entre outros, os protocolos relacionados
com as politicas de cuidados continuados, cuidados domicilidrios, de satide mental). Corens
(2007) refere ainda a forte influéncia exercida por um conjunto de intervenientes® néo-
governamentais na organizacdo e definicdo politicas de cuidados de saude. O principal
administrador do sistema ¢ o Instituto Nacional de Seguro de Saude e Deficiéncia (RIZIV-
INAMI). O financiamento ¢ obtido através das contribuicdes do empregador e empregado e
através de uma parcela do orcamento do Estado com financiamento alternativo derivado de

receitas de impostos (Segeart, 2012).

Na maioria dos casos, os segurados suportam os servicos médicos, sendo posteriormente
reembolsados parcialmente, com base em tabelas de reembolsos fixas. Os seguros privados
voluntérios adicionais cobrem as despesas de satde anteriormente ndo abrangidas e reembolsa
as contribuigdes pessoais nos casos de hospitalizagcdo. Estatisticas referidas pelo autor
apontam para uma subida de 37,9% em 2001 para 49,8% em 2007 e pelo menos 70% em
2010 do nimero de pessoas cobertas por seguro privado. Quando considerados conjuntamente
os esquemas de seguro privado, constata-se uma cobertura de 70% em 2010. Aos pacientes ¢
atribuido o direito de escolha e alteracdo de médico de familia®'. Tém ainda acesso direto aos

cuidados médicos especializados.
14.10.2 - Financiamento e Elegibilidade no Acesso aos Cuidados Continuados

Os cuidados continuados integram o sistema de cuidados de saude, sendo complementados
pela prestacdo de servigos sociais. A oferta de cuidados de institucionalizagao espelham um
“modelo médico” de prestagdo de cuidados (por oposicado de uma modelo de estado social)

(Segaert, 2012). O sistema de CC ¢ referido por Willemé (2010) como um sistema, na sua

3% Como por exemplo a Ordem dos Médicos, associagdes hospitalares e farmacéuticas, sindicatos e organizagdes
patronais.

! Foram introduzidos mecanismos (e.g., Global Medical File) no sentido de desencorajar a elevada
rotagdo/constante alteracdo de médicos de familia (Segaert, 2012).
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generalidade, misto, com cuidados formais alvo de um forte financiamento publico,

complementados, de forma significativa, por cuidados informais, sobretudo de base familiar.

A oferta de CC ¢ fragmentada, verificando-se uma divisao de competéncias entre o0 Governo
Federal (principal prestador de cuidados médicos através do sistema de saitde) e as
Comunidades (asseguram sobretudo cuidados sociais). As cidades e municipios intervém no

financiamento da construg@o das estruturas residenciais (Segaert, 2012).

Os cuidados continuados assentam numa vasta gama de servigos organizados aos niveis
federal, regional e municipal, estando associados aos servigos de saiide e sociais. A grande
maioria dos cuidados continuados ¢ assegurada como parte integrante do seguro de satde
federal publico obrigatério®”, o qual é financiado por contribui¢des provenientes da seguranga
social e impostos gerais. Dado a quase total aplicacdo deste seguro a populagdo, a cobertura
dos cuidados continuados €, por ineréncia, praticamente universal. Nao obstante, € uma vez
que, através do sistema de seguro de satde, apenas estdo cobertas pelos cuidados continuados
as situagdes de cuidados de saude (incluindo cuidados paramédicos e de reabilitagao) as
pessoas dependentes (quer em situagdo de cuidados de satide residenciais como em cuidados
de satide domiciliarios), toda uma gama de servigos de indole complementar ¢ organizada e
prestada aos niveis regional e local. O acesso aos servigos tem, geralmente, inicio com um
pedido formal do paciente junto do profissional de satde (por norma, o médico de clinica
geral), de um prestador de cuidados qualificado ou pertencente aos servigos sociais. Segue-se
uma primeira avaliacdo do grau da gravidade da situacdo e das respectivas incapacidades e,
numa fase seguinte, uma avaliacdo realizada por um profissional de saude (podendo ser um
dos prestadores de servigos subsequentes). Apenas apos a colocagdo dos pacientes hé lugar a
avaliagcdes, de caracter aleatorio e rotineiro, a condigdo do paciente e categoria da
dependéncia, que sdo realizadas por entidades independentes. Assiste-se ainda, e em fungao
da unidade de prestacdo de cuidados, ao recurso a diferentes escalas (sendo estas ndo
obstante, extensdes da escala de Katz), para aferir o grau de dependéncia do paciente

(Willemé, 2010).

A elegibilidade aos cuidados de saude, quer residenciais como domiciliarios ¢ avaliada por
uma assistente social por recurso a uma escala ampliada, contemplando limitagdes para as
atividades de vida diaria e ¢ determinada a “parcela” dos cuidados financiados pela autoridade

regional a que o paciente tem direito. A determinagdo do financiamento publico ¢ baseada no

32 Lei Federal do Seguro de Satide Obrigatorio, de 14 de Julho de 1994.
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nivel de rendimento dos pacientes. Dada a divisdo de responsabilidades entre as autoridades
centrais, regionais e locais assiste-se a aplicacdo de diferentes instrumentos na avaliacdo das
necessidades dos pacientes. Desta forma, com o intuito de reduzir a sobreposicdo ¢ a
ineficiéncia, e a coordenacao das equipas multidisciplinares, a aposta recaiu na criagdo dos

servigos integrados de cuidados de satide domicilidrios no sentido de (Willemé, 2010).

Nao existe legislacdo federal especifica para os CC, aplicando-se por isso as regras relativas
ao sistema geral de saude. Ao nivel comunitario, varios e independentes decretos regulam os
aspetos relativos a prestacdo destes servicos, como o reconhecimento de prestadores,
integracdo dos servigos e monitorizacdo da qualidade (Segeart, 2012). As comunidades sdo
responsaveis pelos cuidados continuados que ndo se enquadrem no ambito do sistema
nacional de seguranca social. As politicas sdo, portanto, diferentes nas diferentes

comunidades (Segeart, 2012).
14.10.3 - Formas de Prestaciao de Cuidados Continuados
a) Cuidados Formais

A prestagdo de CC assenta na prestacao de cuidados e em beneficios monetarios (Willemé,

2010)

e Pecunidarios
No sentido de diminuicdo do encargo financeiro de utilizacdo dos servicos ndo médicos
associados a prestagdo de cuidados continuados, foram instituidos dois tipos de beneficios aos
quais os pacientes podem recorrer: 1) a nivel federal, foram criados subsidios para pessoas
detentoras de incapacidade (Allowance for the Handicapped) (estando aqui consagrada a
assisténcia para as pessoas idosas); ii) a nivel regional, foi criado, na Flanders, um plano
adicional de seguro de satde no qual, com base na avaliagdo que ¢ feita do grau de

incapacidade do utente, ¢ pago um subsidio mensal.

o Prestacio de Cuidados
As formas de presta¢do de cuidados refletem a aposta da politica de cuidados continuados
belga: apoiar os pacientes dependentes no seu ambiente familiar e social durante o maior
periodo possivel. Assim, apenas em situacdes de grave incapacidade no desempenho de
atividades diarias, e de insuficientes ou indisponiveis apoios residenciais adequados (cuidados
informais ou profissionais), deverd a pessoa dependente ter acesso a cuidados de

institucionalizagdo ou semi-residenciais. Em funcao deste objetivo, foi criado um conjunto
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diversificado de servigos residenciais, semi-residenciais e domicilidrios (Willemé, 2010;

Segeart, 2012).

i. Cuidados de Institucionalizacio

Os servigos residenciais sao prestados através dos centros publicos de assisténcia social, bem
como por organizagdes privadas, com e sem fins lucrativos. Compdem o sector de servigos de
base residencial, os servigos de residéncias para os idosos e os servicos prestados nas casas de
cuidados (Willemé¢, 2010). Estas unidades sao consideradas como um espago de substitui¢cao
da residéncia do utente (Corens, 2007). A responsabilidade médica estd ao cuidado de um
clinico geral. O custo da estadia é pago pelo utilizador, enquanto as despesas médicas e os
custos dos cuidados sdo assegurados pelo regime de seguro de satide obrigatorio em fungdo da

avaliag¢do que ¢ feita ao grau de dependéncia e cuidados necessarios (Segeart, 2012).

o Residéncias para os Idosos
As casas de repouso e de cuidados acolhem por norma idosos que, embora nio necessitem de
supervisdo médica permanente em ambiente hospitalar, estdo fortemente dependentes de
cuidados para desempenho das atividades do dia-a-dia. Como requisito estas unidades devem
ter um médico (clinico geral) que exerca func¢des de consulta e coordenacdo, incluindo a
coordenacdo dos cuidados farmacéuticos, tratamento de ferimentos e fisioterapia. Deverdo ter
ainda uma ligagdo funcional ao hospital, assim como, de cooperagdo com o servico de
geriatria do hospital e um servigo especializado de cuidados paliativos. Recai sobre os
residentes o financiamento dos custos da sua estadia nestas unidades, podendo, por via do
seguro de saude obrigatorio, serem reembolsados os custos referentes a funcdo de prestacao
de cuidados (Corens, 2007). As despesas relacionadas com os cuidados ndo-meédicos sdao
suportadas pelo individuo, mas compensadas por varias prestagdes pecunidrias (Segeart,
2012). Quando os pacientes ndo tém os meios para assegurar o alojamento e a alimentacao,
estdo previstas ajudas por intermédio dos servigos de assisténcia social, asseguradas pelos

municipios.

e Casas de Cuidados
As casas de cuidados destinam-se aos pacientes com limitagdes moderadas a graves no
desempenho das atividades diarias (incluindo deméncia), independentemente da sua idade,
rendimento e disponibilidade de cuidadores informais de cuidados, assegurando a prestagao

de cuidados de saude. A elegibilidade para o grau de intensidade dos cuidados (e

266



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

correspondente nivel de intervencdo financeira do sistema federal de seguro de saude) esta

dependente do grau de gravidade e das limitagdes detidas pelo paciente (Willemé, 2010).

ii. Servicos Semi-Residenciais (Transmural Care)

Os servigos semi-residenciais assentam, como o proprio nome indica, na prestacao de
cuidados em formatos semi-residenciais, nomeadamente em centros de dia e centros de curta
estadia (Willemé¢, 2010). Estas institui¢cdes prestam cuidados de satde a pessoas detentoras de
limitagdes, moderadas a graves, nas atividades didrias (incluindo de incapacidade mental), as
quais embora ainda habitem nas suas proprias residéncias, encontram-se, ndo obstante, em

situacdo de acesso limitado ou temporariamente restrito a prestagdo de cuidados informais.

Os centros de curta estadia asseguram a prestacdo de servigos residenciais aos pacientes por
um periodo de tempo limitado, os centros de dia apenas prestam cuidados durante o dia
(Willemé¢, 2010; Segeart, 2012). Segeart (2012) denota ainda que a admiss@o nos centros de
dia carece de uma avaliagdo do grau de dependéncia do utente, no entanto este devera
apresentar um forte grau de dependéncia (fisica ou mental) de terceiros. Ao abrigo do seguro
de saude obrigatorio, ha lugar a uma compensag¢ado diaria nos custos destes cuidados. Willemé
(2010) refere, adicionalmente, os servicos de residéncia, servigos indole coletiva (refeigdes,

ajuda/assisténcia em casa, etc.), complementares dos pacientes.
ili. Servico de Apoio Domiciliario

Os servigos de apoio domicilidrio destinam-se as pessoas dependentes para o desempenho das
IADL. Enquadram os servicos de cuidados de satde preventivos, paliativos, curativos e de
assisténcia pessoal e domiciliaria de indole social (Willemé, 2010; Corens, 2007). Os
cuidados domiciliarios incluem cuidados meédicos e os servigos ndo-médicos. Os primeiros
(e.g., tratamento de feridas e administracio de medicamentos) sdo prestados no ambito da
seguranca social, sendo reembolsados ao nivel federal por intermédio do Instituto Nacional de
Seguro de Saude e Deficiéncia (National Institute for Health and Disability Insurance). Os
servicos ndo-médicos sdo regulados e organizados pelas Comunidades. Incluem a assisténcia
na execucdo dos cuidados pessoais (e.g., comer, andar e higiene), e das atividades
instrumentais (e.g., tarefas domésticas leves e preparagao de refeigdes) (Segaert, 202). O autor
denota ainda uma sobreposicdo dos cuidados abrangidos pelo regime de seguro de satude e os

que sao assegurados pelas Comunidades.
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Os cuidados de saude domiciliarios sdo prestados por profissionais de saude (enfermeiros),
trabalhadores independentes ou pertencentes a organizagdes privadas, com ou sem fins
lucrativos, ou aos Centros Publicos de Assisténcia Social. Desde que, prescritos por um
médico, estes cuidados sdo cobertos pelo sistema publico (Willemé, 2010). Os servicos de
assisténcia pessoal e domicilidria, organizados a nivel regional/local e financiados por
impostos (gerais) e por uma taxa suportada pelo paciente, definida com base no seu
rendimento, sdo assegurados por funcionarios de qualquer 6rgdo publico ou de organizagdes
privadas e/ou sem fins lucrativos. Incluem a entrega de refeicdes quentes, assisténcia nas
tarefas domésticas (engomar roupa, limpeza, compras, etc.), bem como, cuidados pessoais
basicos (por exemplo, vestir) (Willemé, 2010). Estes servicos sdo regulados e organizados
pelas comunidades e coordenados pelas Cooperation [nitiatives in Home Care (SITs)
(comunidade belga) e pelos Centros de Coordenagdo de Assisténcia Domiciliar e Servicos

(CSSDS)* (comunidade francesa) (Corens, 2007).

Em 2002, o governo criou o Servi¢o Integrado para os servi¢os de apoio domiciliario (GDT-
SISD), visando a supervisdo e coordenacdo de todos os profissionais de saude e de apoio
social numa area geografica definida. Garantir a qualidade dos cuidados e a cooperacdo entre
os prestadores de cuidados envolvidos no apoio domiciliario, foi o objetivo (Corens, 2007).
Na sequéncia da tendéncia de prestagdo de servicos de cuidados continuados em ambiente
domicilidrio ou ambiente semi-residencial, a aposta recaiu na “reserva” das unidades de

cuidados residenciais para pacientes em situacdo de dependéncia grave (Willemé, 2010).
b) Cuidados Informais

Os cuidados informais sdo prestados principalmente por familiares (Willemé, 2010). De
acordo com Deboosere et al. (2006, citado por Willemé, 2010), as estimativas demonstram
que, a data do ultimo censo (2001), cerca de 10% das pessoas com idade igual ou superior a
15 anos desempenhavam o papel de prestadores de cuidados informais, recaindo sobretudo

sobre o género feminino (versus masculino) esta responsabilidade.

3 A principal tarefa dos Centros de Coordenagdo de Assisténcia Domiciliar e Servigos assenta na garantia da
qualidade dos cuidados ¢ na cooperagdo entre os profissionais envolvidos na prestagdo de cuidados de base
domicilidria, incluindo os profissionais de clinica geral, prestadores de cuidados domicilidrios, servigos
certificados para a assisténcia familiar, etc. Tém prioridade na obtengdo deste servigo as pessoas em situacdo de
caréncia grave destes cuidados, sendo o objetivo a manutencdo da mesma no seu ambiente familiar pelo maior
tempo possivel (Corens, 2007).
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14.11 - Franca
14.11.1 - Servicos de Satide e Sociais

O sistema de cuidados de satude francés agrega caracteristicas que o tornam um modelo misto,
estruturalmente ancorado numa logica bismarckiana e com objetivos tradicionalmente
beverianos (e.g., universalidade e unidade) (Chevreul, Durand-Zaleski, Bahrami, Hernandez-
Quevedo e Mladovsky, 2010). O sistema de seguranca social, contemplando uma protecao
obrigatoria com quatro ramificagdes que abrangem a saude (doenga, maternidade, invalidez,
morte), doengas e lesdes relacionadas com o trabalho, abonos de familia e reformas (pensao e
viuvez), foi oficializado em 1945. O Seguro de Satde Estatutario (Statutory health insurance,
SHI) ¢ o ramo da Seguranca Social que assegura a cobertura dos cuidados de saude. E
financiado por vdrios esquemas: o regime geral, o sistema agricola e o regime de
trabalhadores independentes® (Chevreul et al., 2010). A oferta de servigos de saude ¢
parcialmente privada (cuidados primdrios ou ambulatérios em alguns hospitais e clinicas:
20% das camas) e publica (80% das camas nos cuidados hospitalares, embora reduzida no que
respeita aos centros de satide). Neste sistema estd garantida a livre escolha dos pacientes

relativa ao médico, bem como a prética liberal de medicina (Palier, Naczyk e Morel, 2011).

As despesas relacionadas com a satde sao comparticipadas por diferentes fundos seguradores
e financiadas por um imposto (Contribuition Sociale Généralisée, CSG) e por contribuicdes
sociais. Os seguros de doenca basicos, embora sejam obrigatdrios, ndo comparticipam todos
os custos, sendo por isso complementados, de forma facultativa, por seguros de saude mutuos,
de indole privada. Cerca de 85% da populagdo ¢ detentora de um seguro de satde. Estes
concedem beneficios em género, na forma de reembolsos de despesas com farmécia, cuidados
dentarios, entre outros, ¢ de forma direta no caso de despesas hospitalares. Os cuidados em
ambulatorio sdo prestados numa logica de taxa-por-servigo, sendo as taxas definidas entre as
organizagdes dos profissionais de satde e as agéncias da seguranca social ou fundos (Palier et
al., 2011). As despesas com cuidados médicos sao comparticipadas, em média, até 65%,

sendo o valor remanescente suportado pelo paciente na forma de taxa moderadora (ticket

3% Varios esquemas compdem o SHI: i) o regime geral (Caisse Nationale d'assurance maladie des travailleurs
salarios;, CNAMTS) que abrange 56 milhdes de empregados no comércio e na industria e suas familias (87% da
populacdo) e os beneficiarios CMU (1,4 milhdes de pessoas, 2,3% da populagdo em 2006); ii) o sistema agricola
(Mutualité sociale agricole, MSA), abrange os agricultores e os trabalhadores agricolas e suas familias (3,6
milhdes de pessoas ou cerca de 6% da populagdo) e o iii) o regime de trabalhadores independentes (regime
social des independentes, RSI) abrange artesdos e trabalhadores independentes (com exce¢do de produtos
agricolas trabalhadores independentes), incluindo profissionais liberais, como advogados (3,4 milhdes de
pessoas, cerca de 5% da populagdo).
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modérateur) a qual pode variar entre 20% a 60% do total da despesa. Este sistema de
pagamentos foi concebido com vista a encorajar o recurso moderado aos servigos de saude.
Nao obstante, na maioria dos casos, o valor da taxa moderadora ¢ suportado pelos seguros de
saude complementares. Os custos de internamento sdo fixos e cobrem as despesas com o
alojamento e alimentacdo. Os hospitais sdo financiados pelas Agéncias Regionais (Agence

Régionale de I’Hospitalisation) e pela Seguranca Social (Palier et al., 2011).
14.11.2 - Financiamento e Elegibilidade no Acesso aos Cuidados Continuados

Existem quatro fontes de financiamento de cuidados continuados: i) o Fundo Nacional de
Solidariedade para a Autonomia (CNSA*) que financia os cuidados continuados em lares de
idosos e os servicos comunitarios para os idosos, bem como uma parte dos subsidios relativos
aos cuidados continuados; ii) as autoridades locais, que financiam os subsidios atribuidos em
funcdo da capacidade financeira dos utilizadores; iii) as familias, através de pagamentos out-
of-pocket ¢ iv) os contratos de seguro-saude privado, que podem cobrir as despesas de
assisténcia médica ndo totalmente cobertos pelo SHI, bem como uma parte das despesas com

os cuidados residenciais (Thomson, Osborn, Squires e Jun, 2012).

O modelo de prestagdo publica de CC ¢ de cariz duplo. O esquema de seguro de satde para
além de cobrir os custos de cuidados de saude que sdo prestados em unidades institucionais,
financia também as unidades de cuidados continuados assim como os cuidados prestados no
domicilio do paciente. Existem, adicionalmente, dois esquemas financiados pelo Estado e
pelas autoridades locais que asseguram beneficios sociais com vista a minimizar o custeio
pelo paciente dos cuidados (prestados em unidades institucionais ou no domicilio) que nao
estdo cobertos pelo seguro de saude: o Prestation de Compensation du Handicap e o
Allocation Personnalisée d’Autonomie (Sandier et al., 2004). Implementado em 2006, o
Prestation de Compensation du Handicap (PCH) traduz um beneficio que visa dar resposta as
necessidades dos pacientes incapacitados, independentemente da causa da sua incapacidade,
idade, nivel/estilo de vida, bem como forma de prestacdo dos cuidados (profissionais,
domiciliarios, ajuda técnica, etc.). No final de Junho de 2009, 71.700 pacientes usufruiam
deste apoio. O subsidio Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) esta disponivel desde
2002 sendo um beneficio universal destinado a pessoas com mais de 60 anos. Esta ajuda ¢

calculada com base num “plano de ajuda” personalizado em fun¢ao do nivel de dependéncia

* Que congrega recursos provenientes tanto do SHI como do Dia da Solidariedade (dia de trabalho ndo
remunerado introduzido em 2004).
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apresentado. No final de Junho de 2009, verificavam-se 1.117,000 beneficiarios, 61% dos

quais habitavam nos seus proprios domicilios € 39% numa unidade residencial para idosos.

A Franga detém um dos maiores mercados de seguros privados de CC quando comparado
com os Estados Unidos (Bihan e Martin, 2010; Gannon e Davin, 2010). O sistema esta
baseado num pagamento fixo independentemente dos cuidados prestados ao paciente. Os
subscritores podem escolher a organizagdo/institui¢do prestadora de cuidados e ainda o tipo
de cuidados. Existem quatro tipos de contratos: i) cobertura de contingéncia (contrat de
prévoyance): um prémio € regularmente pago pelo beneficiario, tendo este direito, na
eventualidade de uma situagdo de dependéncia, a beneficios previamente estipulados. Se este
seguro nunca for ativado, o montante acumulado do prémio pago ¢ tido como perdido para o
beneficiario; ii) plano de seguro no ambito do seguro de vida que permite, numa situacdo de
dependéncia, o recebimento adiantado do valor do seguro de vida ou de reforma; iii) seguro
de vida e de dependéncia (contrats d’épargne dépendence assurance-vie): o beneficidrio pode
acumular as poupancas e converté-las num beneficio mensal se confrontado com uma
situacdo de dependéncia. Os beneficiarios ndo sdo confrontados com uma situagdo de perda
do valor que foi sendo acumulado e iv) contrato de saude adicional (contrat complémentaire

santé): opgao disponivel nos seguros privados de saude.

Existem esquemas de isen¢ao de copagamento das taxas de seguros estritamente ligados: 1) ao
estado de satde, em particular quando a pessoa ¢ detentora de doenga continuada; ii) ao tipo
de tratamento de satde necessario e iii) nos casos de acidentes de trabalho, mulheres em
periodo gestativo, filhos incapacitados e pensionistas. Pacientes que se enquadrem nestas
categorias usufruem de uma cobertura estatutaria de 100%. O esquema de iseng¢do, nos casos
de doenca continuada ¢ definido com base numa listagem de 30 doengas, maioritariamente
cronicas, € a inclusdo do paciente neste regime € efetuada por intermédio do médico de clinica
geral, sendo o paciente sujeito ainda a uma avaliagdo pelo sistema, tendo como varidvel
moderadora os custos associados ao tratamento. Dados de 2009 indicavam 8 milhdes de

pessoas incluidas neste regime (Chevreul ef al., 2010).
14.11.3 - Formas de Prestaciao de Cuidados Continuados

O sistema de cuidados continuados francés tem particularidades especificas, agrega elementos
dos cuidados médicos e sociais, sendo designado por sector médico-social (/e secteur médico-

social). Divide-se em dois subsectores que englobam os cuidados aos idosos e os cuidados as
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pessoas incapacitadas (Chevreul et al., 2010). Apesar desta subdivisdo, a forma de prestacao

de cuidados ¢, mais ou menos, semelhante, pelo que se apresenta de forma global.
a) Cuidados Formais

A prestacdo de cuidados continuados pode ser assegurada no domicilio do paciente, na
comunidade ou em institui¢des (Gannon e Davin, 2010). Quando os cuidados domiciliarios

ndo sdo possiveis os cuidados residenciais tornam-se uma op¢ao (Bihan e Martin, 2010).
i. Cuidados de Institucionalizacio

Trés tipos de instituicdes sao referidas por Gannon e Davin (2010): as institui¢des de cuidados
continuados, as casas de retiro e as habitacdes residenciais. As institui¢des de cuidados
continuados sdo unidades de internamento ¢ financiadas pelo Estado (unités de soins de
longue durée; USLD), Acomodam pacientes que requerem um acompanhamento médico
constante. Estas unidades estdo incluidas em lares de idosos autdbnomos ou em enfermarias
hospitalares para pacientes que apresentem um estado de saude muito débil, e que, por isso,
apresentem um elevado grau de dependéncia. Em 2007, cerca de 70 000 camas estavam
disponiveis nestas institui¢cdes. Estas unidades ndo pertencem ao sector da satde e social mas

apenas ao sector de satde (Chevreul ef al., 2010).

As casas de retiro ou lares de terceira idade (etablissements d’hebergement pour personnes
agées, EHPA) sao instituicdes de indole publica ou privada que atuam como residéncias
coletivas com condigdes especificas, assegurando as fun¢des domésticas e cuidados de saude
a diferentes niveis. Em 2007, o niumero total de camas nessas unidades era de 470 000. Estas
unidades obtém financiamento em fungdo de trés caracteristicas: alojamento (suportado pelo
paciente e/ou sua familia, ou pela assisténcia social nos casos de baixo rendimento), grau de
dependéncia (suportado pela APA e pelo residente) e cuidados de saude (suportados pelo
seguro social de satde) (Bihan e Martin, 2010). As habitagdes residenciais ou unidades de
alojamento coletivo sdo apartamentos independentes, em construgdes habitacionais que
concentram uma variedade de instalagdes ndo médicas (e.g., restauragdo e lavandaria),
destinadas a pessoas auténomas. Os servigos prestados assentam nas tarefas domésticas e
refeicdes coletivas. Dados de 2007 denotavam a existéncia de 3.000 destas unidades,
oferecendo 154 000 Iugares. Ha grandes disparidades na distribuicido e dotagdo de
equipamentos destas instituigdes, nao se verificando um matching com as necessidades da

populagdo. Estas unidades sdo financiadas de forma partilhada pelo Fundo Nacional de
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Solidariedade para a Autonomia (Caisse nationale de solidarité pour I’autonomie, CNSA)
através de fundos SHI, os conselhos gerais (conseils généraux) e utilizadores (pagamento out-

of-pocket), verificando-se também disparidades geograficas (Chevreul et al., 2010).
ii. Servicos Intermédios

No inicio de 2000 foram criados os servigos de intermediacdo. Estes servigos recebem, por
um curto periodo, a pessoa idosa que ndo ¢ alvo de prestacdo de servicos residenciais,
assegurando-lhe os cuidados de que necessita, num base didria e temporaria (e.g., prestagao de

cuidados aos pacientes de Alzheimer).
iii. Cuidados Domiciliarios

No inicio de 2010, verificavam-se 14,6 milhdes de pessoas com idade acima de 60 anos em
Franga (22,6%). Em 2007, 8,1% das pessoas com idade acima de 60 anos recebiam apoio
financeiro para a perda de autonomia funcional, dos quais mais de 60% dos cuidados eram
prestados no domicilio dos pacientes, enquanto menos de 40% eram alvo de cuidados
residenciais (Chevreul et al., 2010). Mesmo quando incapacitados, a maioria dos 1dosos
habita no seu domicilio, podendo usufruir de cuidados domiciliarios, ao nivel de satde,
pessoais ou sociais. Em muitos casos assiste-se a uma complementaridade entre os cuidados
formais e informais (Gannon e Davin, 2010). Os cuidados domiciliarios sociais sdo
assegurados por estruturas publicas ou organizacdes sem fins lucrativos. Prestam apoio ao
nivel da limpeza doméstica e de assisténcia pessoal. Estes servigos sdo organizados a nivel
local, pelo que ndo sé apresentam uma limitacdo de recursos como também desigualdades
regionais. Sao suportados financeiramente pelas familias e através do beneficio financeiro

APA (Bihan e Martin, 2010).

Os cuidados domicilidrios de saude sdo assegurados por prestadores profissionais (aides
soingnales) e, em menor escala, por cuidadores comunitarios independentes ou pertencentes a
organizagdes sem fins lucrativos (Service de Soins Infirmiers a Domicilie, SSIAD -
Community nursing service) (Bihan e Martin, 2010; Chevreul et al., 2010). Estes cuidados,
financiados pela seguranca social e, portanto, sem custos para os usudrios, revelam-se
insuficientes as necessidades existentes. A autorizacdo para a prestagao deste tipo de servigo €

concedida para um numero limite de pacientes a que o servigo esta autorizado a prestar.
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b) Cuidados Informais

Os cuidados informais sdo ainda a forma mais expressiva de prestagdo de cuidados
continuados. Estes sdo sobretudo assegurados pelos familiares em particular por prestadores
femininos (Bihan e Martin, 2010). A atividade informal insere-se no quadro juridico geral de
apoio a familia. A obrigacdo de suporte legal estipula que € esperado apoio bésico para as
atividades de vida didria entre membros de um casal e para todos os ascendentes e
descendentes (mas nao entre irmaos). A lei tem uma fun¢do subsididria e geralmente ¢
aplicada por um tribunal quando os cuidados ndo serdo assegurados de forma voluntéria, a

pedido da pessoa que esta em necessidade (Chevreul et al., 2010).

Paralelamente, a preocupagdo com a crescente sobrecarga dos cuidadores informais de
pessoas dependentes (especialmente nos casos de doenga de Alzheimer) provocou o
desenvolvimento de leis conferidoras de direitos especificos para estes cuidadores. Gannon e
Davin (2010) referem ainda que desde 2003 tém sido implementados planos para “alivar” os
cuidadores informais (familiares). Foi introduzida a licenca de prestacdo de cuidados,
permitindo a estes cuidadores uma licenga por um periodo de trés meses do trabalho
(prorrogavel até um ano, sem rendimento e sem a garantia do posto de trabalho) de modo a

assegurarem a prestacao de cuidados.

A elegibilidade para a assisténcia financeira (e.g., na forma de saldrio para o cuidador)
depende do seu relacionamento com a pessoa em necessidade. O apoio financeiro ndo pode
ser usado como forma de remuneracdo se o cuidador for o cOnjuge da pessoa
1dosa/incapacitada que seja beneficiaria da APA, ou quando este for o conjuge, pai ou filho do
paciente que seja beneficiario do PCH. Verificam-se ainda sistemas de apoio, a nivel local,
pelas institui¢des dedicadas ou sem fins lucrativos, sobretudo ao nivel da informacdo e

aconselhamento, apoio psicologico e formacao.
14.12 - Luxemburgo
14.12.1 - Servicos de Satide e Sociais

Tendo por base o principio da cobertura universal, o sistema de saude luxemburgués oferece
um leque vasto de servigos de saide. A contribui¢do para o Unico seguro de satide publica
(Caisse nationale de santé, CNS) ¢ obrigatoria para todas as pessoas economicamente ativas

(igualmente dividida entre empregador e empregado), e assegura cobertura aos membros
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familiares. Os servigos de saude abrangidos incluem, entre outros, tratamentos médicos,
dentarios, hospitalizagdo, medicamentos, analises e exames médicos, tratamento paramédico,
odontologia, ortopedia e proteses. Os servigos sdo prestados por meio do exercicio liberal da
profissao médica. Assim, os pacientes podem escolher livremente os profissionais de saude,

incluindo o acesso a especialistas (Hohmann e Ludwig, 2012).

O pagamento dos servigos médicos ¢ antecipado, sendo o respectivo reembolso solicitado a
posteriori a0 CNS (reembolso ¢ de cerca 90% dos custos). Os custos de hospitalizacao,
medicamentos, analises laboratoriais, exames e cirurgias sdo oferecidos como beneficios em
espécie, bem como os cuidados hospitalares, a excecdo da despesa da consulta médica que, a
semelhanca dos cuidados em ambulatorio, deve ser pré-paga pelos proprios pacientes. Nao
obstante a grande cobertura nos cuidados de satde por parte do seguro de saude publica, mais
de metade da populacdo segurada dispde de um seguro complementar de satde privado. O
objetivo ¢ o de cobertura dos restantes custos, ou a elegibilidade a cuidados tidos como de
primeira classe em hospitais (e.g., quarto Unico). O estado contribui de forma direta, para o
financiamento do sistema de seguranga social (40% de todos os beneficios abrangidos pelo
CNS sdo financiados pelo Estado). Além disso, o fundo de investimento hospitalar, criada
para investimentos em infraestruturas hospitalares e gerido pelo Ministério da Saude, ¢

financiado por fundos do Estado (80%) (Hohmann e Ludwig, 2012).
14.12.2 - Financiamento e Elegibilidade no acesso aos Cuidados Continuados

De afiliag@o obrigatdria, desde 1999 que o seguro de cuidados continuados publico se tornou
independente do sistema de seguranca social. Assim, todos os individuos (ativos ou
aposentados) pagam uma contribuicdo especifica (de 1,4% de toda a sua renda, como sejam
saldrios, receitas, pensoes, ou rendimentos provenientes de herangas), que ¢ complementada
por uma contribuicdo estatal, bem como por uma contribui¢do do sector energético

(eletricidade) (OECD, 2011).

A elegibilidade ¢ baseada na necessidade do paciente, independentemente da sua condigdao
econOmica. Para ser elegivel, o paciente tera que estar severamente dependente e necessitar de
cuidados de terceiros para a realizacdo das atividades de vida didria (como sejam as
necessidades relacionadas com a higiene pessoal, nutricdo e mobilidade). Adicionalmente, as
necessidades de cuidados devem ter no minimo a duragdo de 3,5 horas semanais, ¢ ocorrerem

pelo menos hd 6 meses e terem de ser asseguradas por tempo indeterminado (OECD, 2011).
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A avaliagdo individual da condi¢do de dependéncia ¢é efetuada por uma organizagdo publica
competente (Cellule d' évaluation et d'orientation, CEQ) sob a responsabilidade do Ministério
da Seguranca Social (Hohmann e Ludwig, 2012). No caso dos cuidados de
institucionalizagdo, o seguro de CC cobre a assisténcia e os cuidados prestados pela
instituicdo. Os pagamentos sdo efetuados diretamente ao nivel das instituigdes e os
pagamentos sdo determinados em funcdo do nimero de horas de cuidados semanais
necessario. Por norma, o paciente suporta os custos com o alojamento, havendo a
possibilidade de recorrerem a assisténcia social publica (Fonds National de Solidarité) em

caso de dificuldade (OECD, 2011).
14.12.3 - Formas de Prestaciao de Cuidados Continuados

A prestacdo de cuidados ¢ sobretudo oferecida em espécie por um sector de servigos
especializados, bem organizado e de trabalho-intensivo. Verificam-se quatro tipos distintos de
servigos: 1) redes ambulatorias para cuidados domiciliarios; ii) centros de dia; iii) centros de
cuidados “intermitentes” (estadias de curta-duragdo, em fun¢ao do nivel de dependéncia) e iv)
casas de cuidados e casas integradas (Hohmann e Ludwig, 2012). Existe uma prioridade
politica claramente definida no sentido de promover os cuidados domiciliarios, em detrimento
dos cuidados de institucionalizagdo. Os autores referem ainda que o sistema luxemburgués
permite que a maioria dos pacientes que necessitam de cuidados continuados possam
permanecer no seu ambiente familiar. Adicionalmente, ¢ (parcialmente) possivel substituir os
beneficios em espécie fornecidos por uma organizagao profissional por um cuidador informal
(limitado ao numero maximo de 10,5 horas por semana). Neste caso, o seguro de CC
proporciona uma remuneragdo ao cuidador e assume os custos com o aconselhamento e do

cuidador informal, suportando ainda a sua contribui¢do para o fundo de pensdes.
a) Cuidados Formais

i. Cuidados de institucionalizaciao

Os cuidados de institucionalizagdo sdo prestados em lares e centros integrados (CIPA). Além
da assisténcia e cuidados de saude, os pacientes podem beneficiar de assisténcia com tarefas
domésticas, atividades de apoio individuais e de grupo, o fornecimento de equipamentos nao-

padrdo (por exemplo, camas médicas) (Hohmann e Ludwig, 2012).
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b) Cuidados Informais

Os cuidadores informais tém direito a um seguro de pensdo e as contribuicdes estdo cobertos

pelo seguro de CC desde que o cuidador informal ndo beneficie de uma pensao pessoal

(OECD, 2011).
14.13 - Holanda
14.13.1 - Servicos de Satude e Sociais

O sistema de satde holandés estd ancorado no sistema de seguranga social bismarckiano
(Schéfer, Kroneman, Boerma, van den Berg, Westert, Devillé e van Ginneken, 2009). O
sistema de saude holandés combina o financiamento publico com provisdo privada de
servicos de saude. Existem dois grandes planos de saude: a Lei de Seguro de Saude
(Zorgverzekeringswet, Zvw) - seguro basico obrigatério e a Lei das despesas médicas
excecionais (Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten, AWBZ). Desde 2006, fruto da uma
reforma do sistema de satude, que foi introduzida a concorréncia regulada no sistema de saude.
Foi criado um unico seguro de satde-base de subscricdo obrigatdria, com cobertura a toda a
populacdo (abrangendo essencialmente medicina familiar, cuidados de maternidade e
medicamentos). O quadro regulamentar incentiva a concorréncia entre as seguradoras de
saude (através dos prémios nominais) e prestadores de cuidados, respeitando simultaneamente
o principio de solidariedade e acesso universal. Os cidadaos podem mudar para outro plano de
satide ou seguradora, até ao final de cada ano (De Deken e Maarse, 2013; Daley, Gubb,

Clarke e Bidgood, 2011).

A Lei de Seguro de Saude contém varias disposigdes destinadas a garantir a solidariedade: 1)
as seguradoras devem aceitar cada candidato; ii) ¢ proibido a aplicacdo de um prémio de
risco; iii) o governo define o pacote de beneficios; iv) as seguradoras sdo compensados pelo
perfil de risco da sua populacdo segurada através de um sofisticado sistema de equalizacdo de
risco; v) as pessoas com baixos rendimentos podem candidatar-se a um subsidio estatal que
compense os custos fixos com o prémio de seguro. Os hospitais e asilos sdo entidades
privadas sem fins lucrativos e proibidos de operar numa base lucro-orientada. Os cuidados
primarios sdo assegurados em consultorios particulares. Adicionalmente, os médicos de
familia (clinicos gerais) tém a fung@o de ponto de acesso aos cuidados especializados (exceto
nos casos em que os custos dos cuidados especializados sao reembolsados pelas seguradoras)

(De Deken e Maarse, 2013).
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14.13.2 - Financiamento e Elegibilidade no acesso aos Cuidados Continuados

Os CC sao sobretudo uma responsabilidade do governo central, no ambito da lei AWBZ, que
abrange tanto os cuidados de satde domiciliarios e em instituicdes. Apenas a prestacao de
cuidados domiciliarios para atividades domésticas esta delegada aos municipios, como parte
de um processo de descentralizagdo. Verificam-se cerca de 32 agéncias (geralmente
subsidiarias da seguradora principal de cada regido, sem orcamento proprio) mandatadas para
adquirirem cuidados de saude de institucionalizagdo e domiciliarios com fundos publicos. Os
prestadores de cuidados sdo pagos diretamente do fundo publico geral (AFBZ) com base em
contratos celebrados com as agéncias de compra. Estas agéncias ndo tém qualquer risco
financeiro na contratagdo dos cuidados. As tarifas relativas aos cuidados de
institucionalizacdo sdo reguladas, enquanto os custos/precos relativos aos cuidados
domicilidrios resultam da negociagdo entre as agéncias de compra e os respectivos prestadores
de cuidados. Os prestadores de cuidados formais sdo normalmente organizacdes sem fins
lucrativos, enquanto o mercado dos cuidados domicilidrios ¢ concorrencial (Schut, Sorbe e
Heoj, 2013). Os beneficiarios dos CC suportam ainda um copagamento com base no
rendimento, que abrange no entanto apenas uma pequena parte dos custos totais (De Deken e

Maarse, 2013).

A elegibilidade no acesso aos cuidados de saude ¢ aferida por um centro de avaliacdo
independente (Centrum Indicatiestelling Zorg, CIZ), que decide o tipo de cuidados
(domiciliarios ou de institucionalizacdo) e a duragdo/quantidade dos mesmos. Os pacientes
podem por optar receber cuidados em espécie, ou via apoio financeiro (equivalente a 75% dos
custos dos cuidados em espécie). No caso do apoio domiciliario de cariz social (ajuda para
atividades domésticas), cabe aos municipios realizar a avaliacdo da elegibilidade (Schut ef al.,
2013). Neste caso, a Lei de Apoio Social (Wmo), em vigor desde 2007, enquadra a
remunera¢do dos cuidadores. Os municipios recebem uma subvencao estatal de prestagao de

servicos que anteriormente era abrangida pela AWBZ (De Deken e Maarse, 2013).

14.13.3 - Formas de Prestaciao de Cuidados Continuados

Os CC consistem em cuidados de institucionaliza¢dao, domiciliarios e de cuidados informais.
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a) Cuidados Formais
i. Cuidados de institucionalizacao

Existem 10 tipos diferentes de cuidados (ZZPs; zorgzwaartepakketten), desde cuidados
abrigados com alguma ajuda a cuidados abrigados com ajuda intensiva, com enfase nos
cuidados de satde; existem ainda os servicos especificos de reabilitagdo e cuidados paliativos.
Cada um destes pacotes representa uma combinac¢do de diferentes func¢des de cuidado no
ambito do AWBZ. Para os cuidados de institucionalizagdo, certos tipos de cuidados que
envolvam alojamento (e respetivos cuidados sociais, como alimentacdo, limpeza, etc.) estdo
também incluidos no AWBZ. No entanto, os residentes sdo chamados a pagar uma
contribuicdo definida em fun¢do do seu rendimento (De Deken e Maarse, 2013; Mot e
Aouragh, 2010). Os cuidados mais intensivos sdo prestados em asilos e casas de cuidados e os
menos intensos em casas residenciais para os idosos, onde os pacientes detém o seu proprio

apartamento/quarto (Mot e Aouragh, 2010).

e Casas de Cuidados e Casas Residenciais
As casas de cuidados sdo especialmente para pessoas com grave condi¢cdes de saide que
necessitam de cuidados de satide e enfermagem constantes. Por sua vez, as casas residenciais
fornecem alojamento para pessoas que precisam de menores cuidados. No entanto, os
cuidados prestados nestes dois tipos de unidades tornou-se mais complexo e difusa a sua
distingdo (Schéfer et al. 2009). De acordo com os autores, a substituicdo vem ocorrendo das

casas de cuidados para as casas residenciais e destas para os cuidados de dia.
ii. Servi¢o de Apoio Domiciliario

Os CC de base comunitéaria assumem a forma de cuidados e ajuda domicilidria, cuidados de
saude e tratamento pessoais. Inclui, assisténcia diaria em grupo ou individual. Este apoio pode
ser assegurado em espécie ou sob a forma de ajuda financeira. Estes servigos sdo assegurados

por organizacdes de assisténcia domiciliar, casas residenciais e casas de cuidados.
b) Cuidados Informais

Quando comparados com os paises do Sul e da Europa Central, os cuidados informais ndo
detém grande expressividade na Holanda. A norma social dominante ¢ que o governo ¢ em
grande parte responsavel pelos idosos, ao passo que os pais sdo os responsaveis por cuidar dos

seus proprios filhos. Nao obstante, nos ultimos anos tem havido um foco maior na politica de
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saude para providenciar apoio aos cuidadores informais. Os pacientes podem optar por
redirecionar uma parte do seu orgamento para comprar cuidados de um profissional, bem
como cuidados informais. Adicionalmente, ¢ mediante o preenchimento de certos requisitos,
ha um apoio anual (com o valor maximo de € 250 - mantelzorgcompliment - atribuido pelo
Ministério da Saude, para o qual o paciente pode escolher qual cuidador informal a deve

receber o subsidio (Schéfer et al. 2009).

O Wmo atribuiu formalmente ao conselho local a tarefa de apoiar os cuidadores informais. De
entre os apoios concedidos destacam-se, por exemplo, informacao e aconselhamento direto ou
o financiamento de organizagdes prestadoras destes servigos. Adicionalmente, o apoio para
descanso do cuidador (e.g., cuidados de dia e de noite) podem ser financiados pelo AWBZ.
Existem ainda regras para licencas de descanso, que podem ser remuneradas ou ndo (Mot e

Aouragh, 2010).
14.14 - Austria
14.14.1 - Servicos de Satde e Sociais

As competéncias no ambito do sistema de satde e assisténcia social austriacos sdo
fragmentados. As competéncias de tomada de decisdo no sector da satide dividem-se entre o
Governo Federal, o poder regional (Lander) e as organizacdes sociais devidamente
autorizadas (a Federagdo das Instituigdes de Seguros Sociais - HVSV) e as associagdes dos
profissionais de satde desempenham um papel importante no seguro social estatutario (seguro
obrigatorio) e formam uma rede de prestacdo de servicos, organizada de forma corporativa).
Grande parte das atribui¢des do Governo Federal estdo delegadas no poder regional e nas
institui¢des de seguro social. No entanto, o0 Governo Federal mantém um papel importante na
formulagdo de politicas e enquanto autoridade de supervisdo na aplicagdo das leis relativas a
prestacdo de cuidados de satde. Detém ainda competéncias importantes na formagdo dos
profissionais de saude. No ambito do quadro legalmente definido, prestacdo de cuidados de
saude e seu financiamento ¢ assegurado através desta cooperacdo. A organizagdao do seguro
social obrigatorio ¢ legitimada por estruturas governamentais democraticamente eleitas.
Possui assim soberania descentralizada sobre a receita de contribuicdes dos membros e

negocia contratos com os prestadores de servicos (Hofmarcher, 2006).

No ambito dos CC, os cuidados de internamento, de satide e sociais (hospitais, casas de

repouso, casas residenciais, entre outros, € servigos sociais baseados no domicilio) estdo
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sujeitos a legislagdo e administracdo provincial. O estado federal deve apenas aprovar leis
elementares nesta area, enquanto as provincias tém responsabilidade e a autoridade da sua

implementagao (Czypionka, Kraus e Kalmar, 2012).

14.14.2 - Financiamento e Elegibilidade no acesso aos Cuidados Continuados

A elegibilidade aos beneficios de prestagdo de cuidados continuados radica fortemente no
grau de necessidade (isto €, estd definido em fun¢do do grau de dependéncia do paciente),
independentemente da sua capacidade financeira). A avaliacdo da necessidade de cuidados ¢
baseada na opinido de médicos-especialistas, complementada pela avaliacao de representantes
de outras areas (por exemplo, enfermagem). A avaliagdo ¢ geralmente efetuada no domicilio
do paciente, sendo possivel, se o paciente o requerer, uma terceira parte de confianga, estar
presente. A decisdo de elegibilidade ¢ comunicada por meio de uma notificacdo oficial,
havendo a possibilidade de se recorrer dessa decisdo ao Tribunal Social e do Trabalho. A
avaliagdo médica, bem como o apoio financeiro para pagamento dos cuidados sdo realizadas
por instituicdes de seguranca social, nomeadamente seguro de pensao e seguro de acidentes.
A lei define sete niveis de necessidade de cuidados e correspondentes montantes de

assisténcia financeira (Riedel e Kraus, 2010).

14.14.3 - Formas de Prestaciao de Cuidados Continuados

A organizacdo da prestacdo de CC esta orientada para a promocdao de independéncia e
autonomia, e assenta na prestacdo de uma combinacdo de beneficios financeiros e cuidados de
saude em espécie. Sendo a componente financeira a parte mais importante do sistema de CC,
o programa de beneficios financeiros estd definido a nivel federal e provincial (lei do apoio
financeiro para os cuidados continuados, Bundespflegegeld). As pessoas que necessitam de
assisténcia ndo abrangidas por esta lei (nomeadamente, pessoas com deficiéncia ou
beneficidrios de assisténcia social) podem solicitar apoio financeiro provincial
(Landespflegegeld). Os apoios financeiros podem ser utilizados para adquirir servigos de
cuidados formais a prestadores publicos ou privados, ou ainda para remunerar a prestacao de
cuidados informal. Apenas nos casos em que o rendimento (incluindo o apoio financeiro) do
paciente ¢ insuficiente para cobrir os custos dos cuidados necessarios, o regime de protegao
social abrangerd a diferenca. A lei estabelece ainda que as provincias tém de desenvolver
redes de prestagdo de cuidados de cariz de institucional, semi-institucional e servigos de

cuidados domiciliarios com uma cobertura geografica completa (e.g., as provincias sao
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obrigadas a fornecer lugares em institui¢cdes, centros de dia/noite e cuidados domiciliarios)

(Riedel e Kraus, 2010).
a) Cuidados Formais
i. Cuidados de institucionalizacao

Os cuidados de institucionalizagdo sdo assegurados principalmente por provincias e
municipios, ou por organizagdes religiosas e sem fins lucrativos. Estes servicos incluem

geralmente cuidados residenciais, cuidados semi-residenciais e centros de cuidados a noite.
ii. Servico de Apoio Domiciliario

Os cuidados domiciliarios sdo principalmente prestados pelas organizacdes sem fins
lucrativos, tais como Caritas, Hilfswerk, Cruz Vermelha e Volkshilfe. Incluem, entre outros,
os cuidados de enfermagem, servigos terapéuticos moveis, servicos de refeigdes ao domicilio,

servico de transporte, limpeza doméstica, servicos de lavandaria e apoio ao fim de semana.
b) Cuidados Informais

Existe um conjunto de apoio aos cuidadores informais, nomeadamente: 1) apoio financeiro
para as contribui¢des em planos de reforma (o montante do apoio financeiro para o cuidador
depende do nivel de apoio financeiro que ¢ atribuido ao paciente. Pelo menos o nivel 4 ¢
necessario para os cuidadores possam receber apoio financeiro); ii) apoio financeiro aos
cuidados de repouso: apoio financeiro temporalmente limitado, destinado ao financiamento
cuidados de repouso; iii) o sistema de licenca familiar que permite ao cuidador informal uma
licenca de trabalho e/ou a mudanga do horario de trabalho de modo prestar cuidados a

familiares com doenga terminal. Esta limitado a um periodo de seis meses.
14.15 - Suica
14.15.1 - Servicos de Saude e Sociais

A organizacdo do sistema de saude reflete o liberalismo e federalismo, que caracterizam o
sistema politico suigo. O sistema ¢ assim altamente descentralizado. Os cantdes suicos sdo em
grande parte responsaveis pela prestacdo de cuidados de saide e as seguradoras operam

principalmente numa base regional. O papel do governo nacional ¢ limitada pela Constituigao
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e a intervengdo do Estado s6 ocorre em ultima instancia quando a iniciativa privada nao

consegue produzir resultados satisfatorios (Daley, Gubb, Clarke e Bidgood, 2007).

A lei do Seguro de doenga, aprovada em 1994, definiu atual sistema de satde suico, ao
introduzir um sistema de concorréncia perfeita, com total cobertura ao nivel do seguro basico
de saude. Assistiu-se assim a mudanga de um sistema de seguro de saude voluntario para um
sistema de seguro de saude universal e obrigatdrio. Este seguro ¢ restrito ao tratamento
médico considerado adequado, clinicamente eficaz e economicamente viavel. Os pacientes
estdo restritos ao seu cantdo de residéncia, ndo podendo ainda ser alvo de cuidados em
hospitais que nao estejam credenciados para efeitos de reembolso de despesas. Tém no
entanto a possibilidade de alterar de prestador de cuidados até duas vezes por ano, sendo a
escolha informada e suportada por informagdo publica sobre as companhias de seguros de
satide que estdo a operar no mercado (Daley ef al., 2007; Bonoli, Braun e Trein, 2014). O
sistema de seguro de saude assenta em trés pilares: o seguro basico de saude obrigatdrio
(doenga, acidente e maternidade), o seguro de satide complementar, de base voluntaria (cobre
custos com quartos privados ou semiprivados em hospitais e tratamentos especificos), € o
seguro voluntario de prestacdes pecunidrias didrias. Estes seguros sdo oferecidos por agéncias
de seguros de saude privados. No caso do seguro basico de saude, as seguradoras nao estao

autorizados a realizar lucros (integram o sistema de segurancga social) (Bonoli et al., 2104).

14.15.2 - Financiamento e Elegibilidade no acesso aos Cuidados Continuados

O sistema de CC ¢ tao descentralizado como o sistema de saude. A nivel nacional, a LAMal é
a instituicdo mais importante no ambito das politicas. Financia os cuidados médicos de
ambulatorio. Outros servigos tais como a assisténcia social, atividades de terapia e
internamento nas casas de cuidados sdo faturados diretamente ao paciente. Os seguros de
saude, os cantdes e os municipios financiam diretamente cerca de 40% dos custos com CC.
Os restantes 60% sdo cobertos pelas familias. No entanto, as prestagdes sociais (e.g.,
subsidios de invalidez) cobrem ainda 24% do total das despesas, pelo que as familias
suportam 36% do custo. O acesso aos CC estd dependente dos meios financeiros de cada
paciente. Os seguros de saude cobrem os cuidados de ambulatorio prestados pelo Spitex desde
que prescritos por um profissional de satde. Os pacientes podem ainda candidatar-se a
beneficios complementares assegurados pelo AHV (Alters und Hinterbliebenen-Versicherung
- seguro de velhice e sobrevivéncia) e IV (Invalidenversicherung - seguro de invalidez). Nas

situacdes de ndo cobertura nem de elegibilidade para os beneficios complementares, os
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pacientes podem ainda recorrer a fundacdo ProSenectute (fundag¢ao nacional cujo proposito €
0 minimizar a pobreza na velhice) com centros de nivel cantonal e regional (Bonoli et al.,

2013).

14.15.3 - Formas de Prestacao de Cuidados Continuados

De acordo com a Constitui¢do Federal cabe as autoridades sub-nacionais a responsabilidade
sobre a prestacdo de CC: os municipios, e em menor medida os cantdes, organizam, fornecem
ou asseguram estes cuidados. Contrariamente ao sistema alemao ou holandés, nao existe um
seguro de CC obrigatorio. Os CC sdo considerados como uma responsabilidade individual e
familiar, sendo que parte das despesas esta coberta pelo seguro de saude obrigatorio (Lei de

Seguro de Saude, LAMal), e ainda por beneficios sociais complementares (OECD, 2011).
a) Cuidados Formais

A prestacdo de CC ocorre quer nas casas de cuidados, nas alas de enfermagem de lares de
idosos ou instituigdes para pessoas incapacitadas, ou ainda em regime ambulatorio. A Spitex ¢

a organizacao com responsabilidade sobre a presta¢dao de cuidados de ambulatorios.

b) Cuidados Informais

Os cuidados informais desempenham também um papel importante. Nao se verificam,
contudo, beneficios especiais dirigidos aos cuidadores. Dos apoios referidos na literatura
destacam-se licencas de trabalho remuneradas e ndao remuneradas dependendo do
sector/empregador, e ainda horarios de trabalho flexiveis. Os cuidadores que coabitam com o
familiar-paciente podem usufruir de um boénus, considerado posteriormente no céalculo da
pensdo de velhice. As deducgdes fiscais sdo também possiveis. Foi ainda lancado um projeto-
piloto (Bourse de temps) com o propdsito de incentivar os cuidados informais, que radica na
atribuicdo aos cuidadores de um crédito para as suas proprias necessidades de cuidados

futuros (OECD, 2011).
14.16 - Estados Unidos da América
14.16.1 - Servicos de Satde e Sociais

O Governo Federal através do “Novo Acordo” (New Deal) tem implementado varios
programas sociais de cariz financeiro, apesar da ndo enunciagdo dos direitos sociais na
Constituicdo americana. Cabe a cada Estado organizar a distribuicdo de fundos dentro dos

parametros estabelecidos pelo Congresso (Odier, 2010). O sistema de saude americano, de
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inspiragdo liberal, sem o principio de cobertura universal e de financiamento publico
(impostos), caracteriza-se pela descentralizagdo e assenta numa base contratual entre os
stakeholders privados (seguradoras privadas, instituicdoes de cuidados de saude, profissionais
de saude e clientes privados que pretendem a prestacdo de cuidados de satde). Como
consequéncia desta estratégia ndo-governamental, a cobertura dos cuidados de saude ndo ¢
obrigatdria, sendo a sua contratacdo considerada uma responsabilidade do individuo ou da
respectiva entidade patronal. Por este facto, dados de 2009 indicavam que, aproximadamente,
50 milhdes de pessoas ndo dispunham de qualquer cobertura de servigos de satde, sendo o
melhor seguro social e de saude, o pleno emprego. Dados os varios subsistemas de saude
existentes destinados a diferentes populacdes, ¢ pratica comum um individuo pertencer, em
simultaneo, a diferentes subsistemas, sendo por exemplo, detentor de um seguro publico e
outro privado. Enquanto o sistema publico combina medidas de seguro social destinados aos
idosos com programas de assisténcia para as familias detentoras de um nivel socioeconémico
mais baixo (sendo os respectivos beneficios assegurados através da despesa publica), os
planos de seguro privados assentam, geralmente, em seguros de saide oferecidos pela

entidade patronal ou adquiridos particularmente.

Os dois programas de financiamento publico, criados pelo Governo federal, na década de 60,
destinados a idosos ou com incapacidade, foram o Medicare ¢ o Medicaid. O Medicare
consiste num seguro de satde basico para idosos (a partir dos 65 anos) e/ ou pessoas com
incapacidade, independentemente do seu nivel de rendimento. E constituido pelo seguro
hospitalar” (Hospital Insurance, HI) de cariz obrigatorio (cobrindo, mediante o
preenchimento de alguns requisitos, os cuidados de saude de recuperagdo, a assisténcia
domicilidria e os cuidados paliativos) e o seguro médico suplementar (Supplementary Medical
Insurance, SMI) de indole opcional (cobrindo o custo das consultas, servigos domiciliarios e
os testes laboratoriais). O Medicaid consubstancia-se num seguro de salide para os mais
desfavorecidos, sendo a elegibilidade definida com base na situagdao econdmico-financeira do
individuo. De origem, simultaneamente, estatal e federal, a sua aplicagdo varia de Estado para
Estado, em func¢do do respectivo orcamento. Esta assente no principio de medidas estruturais
no sentido de compensar, de certa forma, as desigualdades, quer de recursos, como de
especificidades populacionais, nomeadamente em termos epidemiologicos e de saude.
Salienta-se ainda, a titulo de exemplo, outros programas, o seguro de saude estatal para

criangas (State Children’s Health Insurance) de indole complementar ao Medicaid.
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A prestagdo de cuidados ao abrigo do seguro privado de saide funciona de acordo com o
pressuposto de garantia, quer de eficiéncia econémica como de equidade, em fungdo do
contrato de servigos estabelecido. Espera-se que o livre mercado assegure a devida regulacao
assim como melhor cobertura a um menor custo. Nos Estados Unidos, a subscri¢do de seguros
privados de saude ¢ estritamente voluntaria, sendo a maioria dos mesmos estabelecidos no
ambito de contratos de trabalho (Odier, 2010). Os CC apresentam particularidades que os
distinguem dos restantes tipos de cuidados, realgcando a importancia atribuida a qualidade de
vida enquanto foco central das politicas e reformas prosseguidas neste dominio (Konetzka e
Werner, 2010). Caracterizam, assim, os cuidados continuados: i) a dificil separa¢ao do
quotidiano; ii) a elevada fragmentacdo na sua prestacdo e financiamento, o que coloca
entraves aos utilizadores economicamente mais frageis na transi¢do entre varios servicos
financiados por diversas entidades, conduzindo, por sua vez, a situagdes de ndo satisfacao das
necessidades, bem como de descontinuidade na prestagdo de cuidados. Paralelamente, os
prestadores de cuidados, financiados por varias fontes, deparam-se, tanto com incentivos
conflituosos relativos a prossecucao da melhoria qualidade, como na escassez de incentivos
para a prestacdao de cuidados custo-eficientes (Grabowski, 2007, citado pelos autores) e iii) a
preferéncia dos pacientes pelos cuidados domiciliarios (versus cuidados de
institucionalizagdo), pelo que a prestacao de cuidados continuados deve ser preferencialmente

realizada no domicilio dos pacientes ou em estruturas baseadas na comunidade local.

Com o objetivo de melhoria da qualidade clinica no sector da saude, nomeadamente nos
cuidados prestados, quer nas casas de cuidados e nos cuidados domicilidrios, duas reformas
foram implementadas, o reporting e o pay-for-performance’® (Konetzka ¢ Werner, 2010).
Destacam-se aqui, a titulo de exemplo: i) o reporting publico das casas de cuidados e das
unidades de saude; ii) pay-for-performance no Medicaid para as casas de cuidados (cuja
aplicacdo apenas se verifica em alguns Estados americanos) e iii) as demonstra¢des da pay-
for-performance no Medicare nas casas de cuidados e nos cuidados domiciliarios.
Subjacentes a sua implementacao estdo as premissas: 1) mediante os incentivos adequados, os

prestadores de cuidados realizardo com vista a prossecucdo das mais eficientes e eficazes

% O pay-for-perfomance é geralmente utilizado conjuntamente com o public reporting. Envolve incentivos
financeiros diretos com o intuito de motivar os prestadores de cuidados para a melhoria da qualidade do cuidado
avaliado. Normalmente, os bonus/compensagdes sdo pagos em fungdo do alcance de metas de niveis de
qualidade representados por cotagdes nas medidas de qualidade escolhidas. Verifica-se também (tal como no
public reporting) a variante na qual os bonus/compensagdes sdo pagos mediante a melhoria/aumento das
cotagdes numa logica temporal. Ha assim a criagdo de incentivos para a competigdo entre os prestadores de
cuidados na questdo da qualidade. Contrariamente ao public reporting, no pay-for-performance os incentivos sao
pagos mesmo na auséncia de resposta pelo consumidor. De uma forma geral estes incentivos sdo utilizados para
investimentos necessarios ao apoio da melhoria da qualidade (formagao ou contratagdo de pessoal).
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formas de melhoraria da qualidade; ii) mediante a informagdo adequada, os consumidores
optardo pelas unidades e cuidados mais apropriados em fun¢do das suas necessidades e/ou

preferéncias.

Sao exemplos destas iniciativas, os programas Program of All-inclusive Care for the Eldery,
PACE”” e o National Long-Term Care Demonstration (Channeling) (Norton, 2000), assim
como o Evercare®® ¢ os planos especificos de saude em fungdo das necessidades do utente®
(Konetzka e Werner, 2010). O PACE consagra-se na gestao de um cuidado que combine os
cuidados agudos e cuidados continuados. Tendo por teto o valor correspondente ao Medicaid
e Medicare combinadas, os participantes ndo pagam qualquer comparticipagdo ou franquia
por adicionais servicos. Uma equipa interdisciplinar composta por médicos, enfermeiros, e
terapeutas coordenam um plano de satde que ¢ personalizado. Por razdes que se prendem
com a eficacia do custo, este programa advoga a prestagdo dos cuidados num Unico centro
hospitalar. O National Long-Term Care Demonstration assegura a gestdo dos cuidados
continuados domiciliarios e dos cuidados continuados baseados na comunidade. Os resultados
dos estudos® realizados sobre o Channeling evidenciaram que a combinagdo destes dois
servigos ndo permitiu a redugdo dos custos por motivo das dificuldades detectadas na
identificacdo dos pacientes em risco de institucionaliza¢do (estes pacientes consagrariam o
potencial da redug¢do do custo pretendido). Os estudos mostraram, contudo, beneficios,
embora reduzidos, para os prestadores de cuidados; que os cuidados domicilidrios nao
substituem o cuidado informal prestado pelos familiares; e que os beneficios da identificagdo
dos cuidados domiciliarios e cuidados baseados na comunidade sdao limitados, ndo

compensando a respectiva despesa.

14.16.2 - Financiamento e Elegibilidade no Acesso aos Cuidados Continuados

O financiamento e elegibilidade no acesso aos CC refletem a politica prosseguida nos

cuidados de saude gerais. Assim, apenas mediante a subscri¢ao, estritamente voluntéria, dos

7 Em 1997, o PACE providenciou cuidados integrados e financiamento em 11 locais ¢ 9 estados, tendo
duplicado o numero de locais em 2000

** O Evercare consubstancia-se num modelo de prestagdo de cuidados vocacionado para pessoas idosas em
situacdo de fragilidade, combinando avaliagdes de caracter clinico, efetuadas por enfermeiros, e a gestdo
intensiva de caso. Distingue-se em trés aspetos: andlise de dados com vista a identificagdo de pacientes de alto
risco, redesenho das fungdes do pessoal de cuidados por meio de um novo modelo de pratica clinica avangada
(advanced practice nurse, APN) e a reengenharia de processo, i.e, a organizagdo da prestacdo de cuidados em
funcdo das necessidades dos pacientes (Hudson, 2005).

3% Grabowski (2007 e 2009, citado pelos autores) referem contudo que os seus impactos, tanto ao nivel dos
custos, como dos beneficios, sdo ainda reduzidos.

0 Vide a Edigao Especial da Health Services Research, Abril de 1988, Rabiner, Stearns e Mutran (1994), Kemper e
Pezzin (1996), Pezzin, Kemper e Reschovsky (1996) — citados pelos autores.
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seguros privados de satde ou de indole estatal (Medicare e Medicaid) ¢ que a populagdo
podera ter acesso ao usufruto de cuidados continuados. Conforme explicitado anteriormente,
0 acesso aos seguros de base estatal obedece a requisitos ao nivel das condigdes financeiras e

de grau de incapacidade/dependéncia apresentadas pelo requerente.

14.16.3 - Formas de Prestacao de Cuidados Continuados

A condi¢do de saude fisica e mental, bem como a situagdo financeira e familiar sdo fatores
determinantes na escolha do tipo de cuidados continuados. Os cuidados continuados cobrem
um vasto conjunto de servicos, desde os cuidados informais, prestados por um vizinho, aos

cuidados de institucionalizagao full-time (around-the-clock-nursing) (Norton, 2000).

a) Cuidados Formais

i. Servicos Baseados na Comunidade
Prestados por varias comunidades, estes servicos traduzem-se na ajuda as pessoas
dependentes (idosos e pessoas com incapacidade) no desempenho de uma variedade de
atividades de indole pessoal®'. Incluem os servicos de entrega de refei¢des (Meals-on-
Wheels), servigos de transporte, cuidados pessoais, tarefas domésticas, cuidados de dia e um
conjunto de outras atividades em centros de terceira idade. S3o geralmente gratuitos ou de
baixo custo para os individuos que se qualificam. Dependendo do local, poderdo,
adicionalmente, incluir os servicos de gestdo financeira (financial management),
acompanhamento do paciente através de telefonemas regulares (telephone reassurance). Sao
coordenados por organizagdes locais - agéncias locais para o envelhecimento, no sentido da

promogao e independéncia e dignidade dos idosos.

ii. Servicos de Apoio Domiciliario

Estes cuidados, assegurados por um cuidador pago para o efeito, configuram uma das
alternativas aos cuidados continuados informais. Os cuidados domicilidrios podem ir desde a
ajuda periddica com a atividade de compras e de limpeza aos servigos a tempo inteiro. Desde
a década de 90, estes servigos evidenciaram uma rapida expansdo. Das pessoas mais propicias
a receberem este tipo de cuidados destacam-se aquelas com maior nivel de incapacitagdao
fisica. Os custos de expansdo estimados desta forma de cuidados dependem grandemente do
tipo de utilizagdo que ¢ dado pelos pacientes a este servigo, ou seja, se este ¢ utilizado na

qualidade de complemento ou em substituicdo dos outros servi¢os de saude. Nao obstante, os

1 hitp://www.medicare.gov/.
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cuidados domiciliarios publicos ndo se tém configurado numa forma eficaz de poupanga
enquanto alternativa as casas de cuidados e de fomento da melhoria da qualidade de vida dos
1dosos. Questdes morais t€ém sido levantadas relativamente aos cuidados domiciliarios

publicos (Norton, 2000).

iii. Cuidados de Saude Domiciliarios

Os cuidados de saude domiciliarios sdo prestados por profissionais de saude, licenciados, por
exemplo, cuidados de enfermagem especializados ou de fisioterapia apds o tratamento de uma
doenca ou lesdo™. Estes servicos serdo reembolsados pelo Medicare mediante os requisitos
definidos. Para os pacientes ndo cobertos por este seguro, ¢ possivel, a contratagdo de
agéncias de cuidados que assegurardo a prestacao destes servicos. Em fun¢do da localizagao,
os cuidados de satide domicilidrios podem englobar os seguintes servigos: i) cuidados de
saude especializados; ii) cuidados domiciliarios ¢ de companhia; iii) cuidados de saude
personalizados; iv) cuidados temporarios;, v) equipamento médico; vi) servigos de

manuten¢ao e reparagao, e vii) cuidados paliativos.

iv. Apartamentos de Aluguer
Um [In-Law Apartment consiste no aluguer de um apartamento isolado ou parte de uma
habitagdo, num complexo/lote residencial de cariz familiar ou individual. Podera ainda

oferecer um espago habitacional para o prestador de cuidados.

v. Habitacio para Idosos e Pessoas Portadoras de Deficiéncia (Housing for
Aging and Disabled Individuals)
Os pacientes, integrados num complexo habitacional, usufruem de servigos de preparacao de
refei¢des, limpeza, compras, etc. O processo de acesso a estes servigos inicia-se com o pedido

junto da agéncia federal ou estadual, que avaliard e decidira sobre a elegibilidade.

vi. Complexos Residenciais
As board and care homes sao complexos residenciais prestadores de servigcos de apoio, nao
estando tdo direcionadas para a prestacdo de cuidados médicos como as casas de cuidados
(Norton, 2000). Os seus utentes ndo apresentam um grau de necessidade de cuidados de saude
elevado. Estas unidades”, geralmente de menor dimensdo mas em nimero superior as casas

de cuidados, providenciam alojamento, refeicdes, monitorizacdo (seguranga) e atividades para

** http://www.medicare.gov/.
* Também designadas de personal care homes, domiciliary care homes e residential care homes, homes for the
aged, adult foster homes e assisted living facilities.
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os idosos. Asseguram também alguma assisténcia com a medicac¢do, cuidados pessoais e
atividades de vivéncia didria. Tém como vantagens sobre as casas de cuidados, o facto de
proporcionarem um ambiente caseiro aos residentes e de serem menos dispendiosas. Cerca de

80% das institui¢des sao licenciadas e, das nao licenciadas, 60% sao privadas.

vii. Cuidados Assistidos
Esta forma de cuidados proporciona assisténcia as atividades didrias, como alimentacdo,
cuidados de higiene, medicacao e, quando necessario, idas a consultas médicas. Os moradores
vivem muitas vezes no seu proprio quarto ou apartamento pertencente a um complexo
residencial, partilhando as refeicdes com os restantes residentes, e onde sdo prestadas
atividades sociais e recreativas. Alguns complexos asseguram ainda cuidados de saude. Aos
moradores ¢ requerido uma mensalidade, bem como o pagamento de taxas adicionais em
funcao dos servicos requeridos. Os pregos variam de complexo para complexo, dependendo

da sua localizagdo e tipos de assisténcia.

viii. Comunidades de Retiro de Cuidados Continuados (CCRC)
Os idosos com maior capacidade financeira tendem a optar por esta modalidade, uma vez que
combinam as caracteristicas da comunidade residencial com o seguro de satide de CC.
Mediante o pagamento de uma taxa de entrada (geralmente elevada), os residentes alugam um
apartamento com renda mensal numa estrutura-tipo-comunidade. Em caso de deterioragao do
estado de satde, os residentes recebem cuidados de saude primarios, por um custo adicional,
geralmente numa casa de cuidados situada no local. De forma adicional, as CCRC
providenciam uma vasta gama de atividades (alimentagdo e assisténcia nas tarefas diarias e
outros servigos). Os resultados demostraram um decréscimo de 13% na utilizagdo das casas
de cuidados e de 5% na utilizagdo dos cuidados pessoais em favor das CCRC. Nao obstante,
dado o excessivo custo que lhe estd associado, as CCRC ndo configuram a solucdo

generalizada, uma vez que ndo estdo acessiveis a maioria das pessoas (Norton, 2000).

ix. Casas de Cuidados
Estas unidades destinam-se a pessoas cujo grau de dependéncia no desempenho das atividades
diarias (devido a problemas fisicos, emocionais ou mentais), ndo permite os cuidados no seu
domicilio ou baseados na comunidade. Esta forma de presta¢do de cuidados proporciona um
conjunto de cuidados pessoais e de satide, embora para a grande maioria dos dependentes
apenas necessita de servigos de apoio, tais como vestir, tomar banho, etc. Contrariamente as

unidades hospitalares, sdo caracterizadas pela prossecu¢ao do lucro na sua atividade. Nao
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obstante, uma grande parte destas instituicdes apresenta listas de espera em permanéncia,
surgindo as vagas apenas em situa¢do de morte ou de saida de residentes. A duracdo da
estadia numa casa de cuidados pode oscilar entre alguns dias, semanas ou anos**. Esta forma
de prestacdo de cuidados ¢ dispendiosa, sendo a taxa de reembolso cerca de 10% a 30%
inferior para um residente com o Medicaid. No caso do Medicare, esta suporta apenas cerca
de 11% das receitas dado sé cobrir a prestacdo de cuidados que se segue ao periodo de
internamento, ¢ at¢ ao maximo de 100 dias. J4 o seguro privado associado aos cuidados
continuados ¢ limitado, suportando apenas 5,2% das receitas. Tais variagdes na duracdo da
estadia ¢ a falta de seguros completos impdem um custo substancial que é imputado aos
pacientes e idosos no acesso a estes cuidados. Visando limitar a expansdo das despesas do
Medicaid, a oferta de casas de cuidados nos EUA tem sido parcialmente restrita por
regulamentacdo ao nivel da certificagdo de necessidade destas unidades (exemplo, taxa de

ocupagdo ou racio cama por paciente) ao nivel estatal (Norton, 2000).
b) Cuidados Informais

Apesar da maior visibilidade atribuida as casas de cuidados, a grande maioria dos cuidados
continuados, sobretudo para idosos, ¢ prestada informalmente. Dada a dificuldade de
quantificagdo da extensdo de prestacdo deste tipo de servigo, ¢ globalmente assumido que
representa cerca de dois tercos dos cuidados prestados. As esposas lideram as estatisticas na
qualidade de principal prestador de cuidados, sendo seguidas pelos descendentes,
particularmente as filhas (mais de trés quartos) devido a mais baixa média de
custo/oportunidade na afetacdo de tempo que as mesmas apresentam. Os irmaos, noras, netos,
vizinhos e terceiros representam os restantes prestadores de cuidados. O tempo aplicado a
atividade de prestagdo dos cuidados continuados ¢ retirado ao tempo que ¢ dedicado, quer ao
trabalho, quer as atividades de lazer. Dos prestadores de cuidados, cerca de 11% das filhas e
5% dos filhos abdicam do seu trabalho/emprego para se dedicarem a tempo inteiro a esta

atividade (Norton, 2000).

* Ao longo do tempo é possivel identificar que os pacientes apresentam, na generalidade, um historial de
internamentos, sendo expectavel que, entre 15% a 20%, recorram de forma cumulativa (no equivalente a 5 anos)
as casas de cuidados (Norton, 2000).
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Anexo 15 - Nomenclatura das Formas de Prestagao de Cuidados Continuados

Cuidados formais Servigos PT Servicos EN
Cuidados de
Institucionalizagao
Hospitalares Centros hospitalares Health center hospitals
Casas residenciais Residentials homes
Abrigos domiciliarios/casas  Sheltered housing
abrigadas
;g Residenciais e Semi- Casas de cuidados Nursing homes
g residenciais Hospitais-dia Day hospitals
E Centros de dia Day care centres
Cuidados de dia Part-day nursing
Casas prestadoras de servigos Service homes
Cuidados domiciliérios Care at home
Cuidados Domiciliarios Cuidados no domicilio Home nursing
Servigos de apoio domiciliario Home care services
Outros Apoios n.a n.a
Cuidados de
Institucionalizacao
Hospitalares n.a n.a
Residenciais e Semi- Re.sifiéncias de seguranga Safety re.sfc{ents, Trygghetsboende
residenciais Atlyldades de dia Day activities o
Cuidados de curto prazo short-term care, Korttidsvard
= Cuidados de base domiciliaria
§ - assisténcia/ajuda doméstica Home care/home help
n Cuidados Domiciliarios - cuidados de satude Home nursing care
Servigos de refeigdes Meals services
Adaptag@o domiciliaria Home adaptation
Outros Apoios Alarmes de seguranca pessoal Personal safety alarms
Servigos de transportes Transportation services
Na caracterizagdo dos cuidados continuados, sdo distinguidos os cuidados de institucionalizagdo e semi-
residenciais (institutional care/ semi-institutional care)
Cuidados de
Institucionalizacao
Hospitalares n.a n.a
Casas de cuidados Nursing homes (sykehjem)
Abrigos domicilidrios/casas  Sheltered houses (Upleie-og
Residenciais e Semi- abrigadas omsorgsboliger)
residenciais Centros de cuidados de dia Day care centres
Centros de dia para idosos Eldery day-care centres
gn Casas privadas Private homes
g Apoio . fiomlclharlo de base Community-based home care
4 comunitaria
Cuidados Domiciliarios Casas de cuidados residenciais Residential care homes
home-based services Casas de cuidados de cariz ..
(hjemmebaserte tjenester) municipal Municipal care homes
Servigos de cuidados de satde

domiciliarios

Home nursing services

Outros

n.a

n.a

Na caracterizag@o dos cuidados continuados, sdo distinguidos os cuidados municipais e ndo-municipais
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Cuidados formais Servigos PT Servicos EN
Cuidados de
Institucionalizagao
Hospitalares n.a n.a
Residéncias proximas das unidades
. P Modern close-care accommodations
de cuidados
) .. . Casas de cuidados (convencionais) (Conventional) nursing homes
Residenciais e Semi- . e, .
. . Abrigos domiciliarios Sheltered accommodation
5] residenciais . .
= Casas de dia/ centros de dia Day homes/day centers
§ Centros comunitarios Community centers
E Residéncia particular Private home
Assisténcia domiciliaria Home help
Servigos de apoio domiciliario Home care services
Cuidados de saude domiciliarios Home nursin,
Cuidados Domiciliarios : . g
Cuidadores empregados ao abrigo
de  programas para  idosos Homemakers/housekeepers
(ajudantes/assistentes domiciliarios)
QOutros Apoios n.a n.a
Cuidados de
Institucionalizacao
Cuidados hospitalares continuados/ long-stay hospital provision/ short
Hospitalares de curta durag@o stay intermediate care
Hospitais-dia Day care in day hospitals
. L. . Casas de cuidados residenciais Residential care homes
- Residenciais e Semi- . .
= . . Casas de cuidados Nursing homes
=2 residenciais . . .
S Cuidados de dia em centros Day care in day centers
e Servigos de apoio domiciliario Home care/home help services
I~ Cuidados de saude comunitarios Community nursing services
Servigos de entrega de refeigdes ou  Meals on wheels or in lunch clubs
Cuidados Domiciliarios em espagos proprios
Quiropodia Chiropody
Servigos de terapia Therapy services
Apoio doméstico privado Private domestic help
Outros Apoios n.a n.a
Cuidados de
Institucionalizagao
Hospitalares ‘Instltulg:oes hospltg!areﬁ de Hospztal long stay and rehabilitation
internamento e de reabilitacao settings
Habitacs denciai Residential homes (Presidi Socio
abitacOes residenciais
Residenciais e Semi- ¢ Assistenziali - PSA)
residenciais . Nursing  houses/homes  (Residenze
Casas de cuidados . g . .o (
Sanitarie Assistenziali, RSA)
Assisténcia domiciliaria Home help
] ..
;—'g Cuidados domiciliarios integrados [ntegrated @fnlzczlzary care
— (Assistenza Domiciliare Integrata)

Cuidados Domiciliarios

Servigos de apoio domiciliario de
base comunitaria
Apoio domiciliario privado

Apoio de cuidados pessoais

Community home care

Private home services

Personnal services

Outros Apoios

n.a

n.a

Na caracterizagdo dos CC, sdo distinguidos os cuidados de institucionalizagao, os cuidados domiciliarios de

financiamento publico (publicly funded home care) e ainda os cuidados comunitarios.
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Cuidados formais Servigos PT Servicos EN
Cuidados de
Institucionalizagao
Hospitalares .Instituic;ées hos.p-italfilres de Hospitals
internamento e reabilitagdo
Centros residenciais Residential centres
= Casa de cuidados Nursing homes
§_ Residenciais e Semi- Centros de dia/noite Day Centres/ Night Centres
o residenciais Apartamentos residenciais Residential apartments
Casas protetoras Protective houses
Cuidados de adogédo Foster care
Cuidados Domicilidrios Assisté.m':i'a domiciliaria de base Home help service
comunitatia
QOutros Apoios Telematica Telematics
Na caracterizac@o dos cuidados continuados, sdo distinguidos os cuidados semi-residenciais (semi-
instituitional care)
Cuidados de
Institucionalizacao
. InStl.u%lgofs hospitalares e. de Open care centres for the elderly,
Hospitalares reabilitagdo - centros de cuidado
= KAPIs
5 aberto
3 Residenciais e Semi- Casas de cuidados Nursing homes
residenciais Centros de dia Day centers
. e erer . Apoio/assisténcia domiciliaria Aid at domicile
Cuidados Domiciliarios . . .
Apoio de cuidados pessoais
Outros Apoios n.a n.a
Cuidados de
Institucionalizacao
s Hospitalares n.a n.a
g Residenciais e Semi- dNiZ:‘]izs formas de cuidados de vida New forms of living arrangements
% residenciais Casa de cuidados Nursing homes
Cuidados Domiciliarios Servigos de apoio domiciliario Home care services
Outros Apoios n.a n.a
Cuidados de
Institucionaliza¢ao
Hospitalares n.a n.a
Residéncias para os idosos (casas de Homes for the elderly (rest and nursing
Residenciais e Semi- repouso e de cuidados) homes)
'gn residenciais (transmural Casas de cul('lados Nursing homes
= care) Centros de dia Day care centres
A Service flats

Servigos de residéncia
Centros de estadia de curta duragio

Short-stay centres

Cuidados Domiciliarios

Cuidados de satde domiciliarios
Assisténcia pessoal e domiciliaria

Home nursing care
Personal and home help

Outros Apoios

Subsidios para as pessoas com
incapacidade

Allowance for the handicapped

Na caracterizagdo dos cuidados continuados, sfo distinguidos os cuidados semi-residenciais (semi-

instituitional care)
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Cuidados formais Servicos PT Servicos EN
Cuidados de
Institucionalizagao
Institui¢des de cuidados
Hospitalares . ¢ LTC units in hospital, USLD
continuados
Retirement  homes  (etablissement
Casa de retiro d’hebergement — pour  personnes
dgées, EHPA)
] . ~ . « . . .
g Residenciais e Semi- Habitacdes residenciais Residential homes (foyers logements)
E residenciais Casas abrigadas Sheltered housing
Casas de cuidados Nursing homes
Servigos de intermediacdo (base
. ¢ L. ¢ ( Accueil de jour/Accueil temporaire
diaria ou temporaria)
Cuidados domiciliarios sociais Multipurpose home care services:
Cuidados Domiciliarios . e , - home care services (SAAD
Cuidados domiciliarios de saude . ( . )
- home nursing care services (SSIAD)
Outros Apoios n.a n.a
Cuidados de
Institucionalizacao
. Instituigoes de cuidados .
- Hospitalares . In-patient long-term care
o continuados
S
H Residenciais e Semi- (asa de cuidados Nursing homes
§ residenciais Centros integrados para idosos Integrated centres for the elderly
5 Cuidados domiciliarios sociais Social care at home
Cuidados Domiciliarios . e, , Health care at home (Stéftung Hélle,
Cuidados domiciliarios de saude (Stéftung /
Doheem)
Outros Apoios n.a n.a
Cuidados de
Institucionalizacao
Institui¢des de cuidados .
Hospitalares . ¢ LTC units
continuados
Casas abrigadas com assisténcia
& Sheltered living with some assistance
Residenciais e Semi- moderada
= residenciais Casas abrigadas com assisténcia Sheltered living with very intensive
E intensiva assistance
S Cuidados de satide domicilidrios Home nursing care and treatment
==
e e, Personal care and home help/ home
Assisténcia pessoal e domicilidria .
adjustments
Cuidados Domiciliarios Servigos de entrega de refei¢des Meals on wheels
Servigos de transporte Transport services
Assisténcia  domiciliaria  (tarefas .
L Home assistance
domésticas)
Outros Apoios n.a n.a
Cuidados de
Institucionaliza¢ao
Institui¢des de cuidados
. . N Short-term care
Hospitalares continuados de curta-duragio
-g Cuidados de transigdo Transitional care
- . .
5 Casas residenciais Residential homes
. . . . Casas de cuidados Nursing homes
Residenciais e Semi- ) Day care centers
residenciais Centros de dia

Centros de noite

Night care centers
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Cuidados Domiciliarios

Cuidados de saude domiciliarios
Assisténcia pessoal e domiciliaria
Servigos de entrega de refeicdes
Servigos de transporte

Assisténcia domiciliaria/tarefas
domésticas
Servigo de 24 horas

Visita domiciliaria
Linhas de emergéncia

Home nursing care
Personal and home care
Meals on wheels
Transport service

Home helpers

24-hourcare
Visiting service
Emergency hotlines

Outros Apoios

Cuidados de substitui¢ao

Care during the holidays of the
career

Cuidados de
Institucionalizagao
Hospitalares Instituigdes de cuidados continuados  Inpatient hospital care
S Residenciais e Semi- (asas de cuidados Medical nursing homes
E residenciais Centros para idosos Old-age or disability homes
. e . Cuidados domiciliarios sociais Home-based social-support services
Cuidados Domiciliarios . e ,
Cuidados domiciliarios de saude Home-based health care
Outros Apoios n.a n.a
Cuidados de
Institucionalizacao
Hospitalares n.a n.a
Board and care  homes/In-law
Complexos residenciais apartments
Casas de cuidados Nursing homes
Cuidados assistidos Assisted living
Comunidades de retiro e de cuidados ~ Continuing care retirement
Residenciais e Semi- continuados communities
residenciais
Habitacdo para idosos e Pessoas Housing for the ageing and disabled
Portadoras de Deficiéncia individuals
Casas residenciais de cuidados Residential care homes
Cuidados de dia Adult day care
Casas de apoio pessoal Personal care homes
<« Cuidados formais domiciliarios Formal home care
a Cuidados de satde domiciliarios Home health Care

Cuidados Domiciliarios

Cuidados de saude especializados
Cuidados
companhia
Cuidados de saude personalizados
Cuidados
substitui¢do)
Apoio de equipamento médico

domiciliarios e de

temporarios (de

Apoio de reparagdes e manutengdo da
casa

Servicos de entrega de refeicdes
Cuidados pessoais

Tarefas domésticas

Skilled nursing care
Homemaker/health aides
Personal care aides

Respite care

Medical equipment

Home repair and modification

Meals-on-wheels
Personal Care
Chore services

Outros Apoios

Servicos de transporte
Servicos de gestdo financeira

Acompanhamento através de

telefonemas regulares

Transportation services
Financial management

Telephone reassurance

Na caracterizag@o dos cuidados continuados, sdo ainda distinguidos os cuidados baseados na comunidade

(community-based services)
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Anexo 16 - Listagem das Unidades Hospitalares e de Cuidados Continuados do Estudo 11

Milestone 1

Milestone 2

Unidades Hospitalares

Unidades de Cuidados Continuados

Tipologia*

Hospital 1 Assoc. Socorros Mutuos dos Empregados Comércio de Lisboa UC

Hospital 2 Cercitop, CRL (Unidade Casal da Mata) UMDR ¢ ULDM
Hospital 3 Hospital do Mar ucC

Hospital 4 L. Nostrum - Unidade de Cuidados Continuados Integrados UC, UMDR ¢ ULDM
Hospital 5 LATI - Centro Comunitério du Bocage UMDR

Hospital 6 Residéncia Montepio Montijo UC, UMDR ¢ ULDM
Hospital 7 Residéncia S. Jodo de Avila/Instituto S. Jodo de Deus ucC

Hospital 8 Rollar - Alojamento para Idosos, Lda UMDR ¢ ULDM
Hospital 9 SCM da Amadora ULDM

Hospital 10 SCM de Arruda dos Vinhos UMDR ¢ ULDM
Hospital 11 SCM do Bombarral UC, UMDR e ULDM
Hospital 12 SCM de Coruche UMDR ¢ ULDM

SCM do Entroncamento

UC, UMDR ¢ ULDM

n=12

n=13

* UC- unidade de convalescenca; UMDR- unidade de média duracdo e reabilitagdo; UMLD- unidade de longa
durac¢do e manutengdo.

Anexo 17 - Caracterizagdo Sociodemografica dos Pacientes

Variaveis sociodemograficas Frequéncia  Percentagem
Género/ Grupo Etario (n=181)

Feminino 102 56,4
18-49 3 2,9
50-64 16 15,7
65-79 43 422
> 80 40 39,2

Masculino 79 43,6
18-49 9 11,4
50-64 28 35,4
65-79 30 38,0
> 80 12 15,2

Estado Civil (n=181)
Solteiro/a 34 18,8
Casado/a 58 32,0
Unido de Facto 6 33
Divorciado/a 23 12,7
Separado/a 7 3,9
Vitvo/a 53 29,3

Habilitacgoes literarias (n=181)
Sem Escolaridade 25 13,8
Ensino Primario (1° estadio) 103 56,9
Ensino Basico (2° estadio) 30 16,6
Ensino Secundario (educagao 2) 14 7,7
Ensino Superior (educagio pods 2) 9 5,0
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Situacio profissional (n= 181)

Baixa/Licenca 5 2,8
Desempregado 21 11,6
Doméstica 23 12,7
Empregado 18 9,9
Reformado 114 63
Nacionalidade (n=181)
Angola 2 1,1
Brasil 1 ,0
Cabo-Verde 1 ,6
Espanha | ,6
Guiné — Bissau 1 ,0
Mogambique 1 ,6
Portugal 174 96,1

Anexo 17.1 - Concelho do Paciente

Frequéncias Percentagem

Abrantes 2 1,1
Alcanena 2 1,1
Almada 4 2,2
Almeirim 1 ,6
Amadora 12 6,6
Azambuja 2 1,1
Barreiro 4 2,2
Cascais 6 33
Chamusca 1 ,6
Constancia 1 ,6
Coruche 4 2,2
Golega 1 ,6
Lisboa 51 28,2
Loures 14 7,7
Lourinha 2 1,1
Mafra 1 ,6
Moita 3 1,7
Montijo 2 1,1
Nazaré 1 ,6
Odivelas 8 4.4
Oeiras 9 5,0
Palmela 2 1,1
Rio Maior 1 ,6
Salvaterra de Magos 3 1,7
Santarém 1 ,6
Seixal 9 5,0
Sesimbra 1 ,6
Settibal 12 6,6
Sintra 12 6,6
Sobral de Monte Agraco 1 ,6
Tomar 1 ,6
Torres Novas 1 ,6
Torres Vedras 2 1,1
Vila Franca de Xira 3 1,7
Vila Nova da Barquinha 1 ,0
Total 181 100,0
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Anexo 17.2 - Distribui¢ao dos Pacientes pelas EGA Referenciadoras (hospitais)
Frequéncia Percentagem

Hospital 1 10 5,5

Hospital 2 46 254
Hospital 3 15 8,3

Hospital 4 14 7,7

Hospital 5 8 4,4

Hospital 6 16 8,8

Hospital 7 6 33

Hospital 8 23 12,7
Hospital 9 13 7,2

Hospital 10 15 8,3

Hospital 11 5 2,8

Hospital 12 10 5,5

n=181

Anexo 17.3 - Distribui¢do dos Pacientes pelas Unidades de Cuidados Continuados Integrados
Frequéncia Percentagem

Assoc. Socorros Mutuos dos Empregados do Comércio de Lisboa 9 5,0
Cercitop, CRL (Unidade Casal da Mata) 5 2,8
Hospital do Mar 10 5,5
L. Nostrum — Unidade de Cuidados Continuados Integrados 8 4,4
LATI- Centro Comunitario du Bocage 32 17,7
Residéncia Montepio Montijo 1 ,5
Residéncia S. Jodo de Avila/Instituto S. Jodo de Deus 30 16,6
Rollar - Alojamento para Idosos, Lda 9 5,0
SCM da Amadora 15 8,3
SCM de Arruda dos Vinhos 11 6,1
SCM do Bombarral 13 7,2
SCM de Coruche 4 2,2
SCM do Entroncamento 34 18,7
n=181

Anexo 18 - Distribui¢do dos Pacientes por Diagnostico Principal por Grupo de Doenga
Frequéncia Percentagem

Doengas do aparelho circulatério 65 35,9
Doengas do sistema musculo-esquelético e tecido conjuntivo 62 34,3
Doengas e perturbagdes mentais 6 3,3
Doengas do aparelho respiratério 3 1,7
Doengas do aparelho digestivo 7 3,9
Doenga e perturbagdes do sistema nervoso 11 6,1
Neoplasias 3 1,7
Doengas infecciosas e parasitarias 5 2,8
Doengas e perturbagdes enddcrinas, nutricionais e metabdlicas 3 1,7
Doengas e perturbagdes do sangue/ 6rgaos 1 ,6
Doengas do aparelho génito-urinario 4 2,2
Doengas e perturbagdes da pele e tecido celular subcutaneo 9 5,0
Lesdes e envenenamento 1 ,0
Codigos residuais e ndo classificados 1 ,0
Total 181 100,0
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Anexo 19 - ICD9 Diagnostico Principal

Diagnéstico Frequéncias %
Infecdes intestinais devidas a outros microrganismos - 008 1 ,6
Septicemia — 038 1 ,6
Infegdo bacteriana em situagdes classificadas noutra parte ou local n/especific - 041 2 1,1
Doengas virais ncop transmitidas por artropodes - 066 1 ,6
Neoplasia maligna do recto, juncdo recto-sigmoideia e anus - 154 1 ,6
Neoplasia maligna da bexiga - 188 2 1,1
Doenga de hodgkin - 201 1 ,0
Neoplasia benigna do encéfalo e de outras partes do sist.nervoso - 225 5 2,8
Diabetes mellitus — 250 3 1,7
Quadro psicoético organico (cronico) ncop - 294 1 ,6
Abcesso intracraniano ou intra-raquidiano - 324 1 ,6
Degeneragdes cerebrais ncop - 331 1 ,6
Doengas da medula espinhal, ncop - 336 1 ,6
Esclerose multipla - 340 1 ,6
Doencas desmielinizantes do sistema nervoso central ncop - 341 1 ,6
Afegdes das raizes e plexos nervosos - 353 2 1,1
Neuropatias periféricas hereditarias e idiopaticas - 356 1 ,
Neuropatia inflamatoéria e toxica - 357 1 ,6
Distrofias musculares e miopatias ncop - 359 2 1,1
Doenga cardiaca hipertensiva - 402 1 ,6
Enfarte agudo do miocardio - 410 1 ,6
Cardiomiopatias — 425 1 ,6
Disritmias cardiacas - 427 1 ,6
Insuficiéncia cardiaca - 428 7 3,9
Hemorragia subaracnoidea - 430 1 ,0
Hemorragia intracerebral - 431 3 1,7
Hemorragia intracraniana nao especificada ou ncop - 432 1 ,6
Doenga vascular cerebral aguda, mas mal definida ("AVC") - 436 39 21,5
Doenga vascular cerebral ncop ou mal definida - 437 3 1,7
Aneurisma e dissec¢do da aorta - 441 1 ,6
Doenga vascular periférica ncop - 443 4 2,2
Doenca das artérias e arteriolas, ncop - 447 1 ,0
Pneumonia devida a microrganismo nao especificado - 486 1 ,0
Empiema - 510 1 ,6
Doengas do aparelho respiratério, ncop - 519 1 ,6
Hérnia inguinal - 550 1 ,6
Hérnias da cavidade abdominal ncop, c/obstrucao, s/mengao de gangrena - 552 1 ,6
Hérnia da cavidade abdominal ncop, sem obstru¢do ou gangrena - 553 1 ,0
Obstrugdo intestinal sem mengao de hérnia - 560 1 ,6
Afegdes do intestino, ncop - 569 2 1,1
Doenga cronica do figado e cirrose - 571 1 ,
Glomerulonefrite aguda - 580 1 ,6
Insuficiéncia renal cronica - 585 3 1,7
Infegoes localizadas da pele e do tecido celular subcutaneo, ncop - 686 1 ,6
Ulcera cronica da pele - 707 6 3,3
Doengas difusas do tecido conjuntivo - 710 1 ,6
Artropatias associadas a transtornos cop - 713 1 ,6
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Diagnéstico Frequéncias %
Osteoartrose e doengas associadas - 715 3 1,7
Artropatias ncop e soe - 716 2 1,1
Transtornos articulares ncop e soe - 719 1 ,6
Espondilose e transtornos afins - 721 2 1,1
Osteites deformantes, osteopatias associadas a transtornos cop - 731 1 ,6
Sintomas relativos aos sistemas nervoso e osteomuscular - 781 2 1,1
Sintomas relativos ao aparelho respiratério e sintomas toracicos, ncop - 786 1 ,6
Fractura da coluna vertebral sem mencao de lesdo medular - 805 1 ,6
Fractura da coluna vertebral com lesdo medular - 806 1 ,6
Fractura da bacia - 808 2 1,1
Fractura do colo do fémur - 820 34 18,8
Fractura de partes ncop, ou de partes ndo especificadas do fémur - 821 1 ,6
Fractura da tibia e do peronio - 823 1 ,6
Fract.multip.ambos m.inf.ou m.inf.c/m.sup.ou m.inf(s).c/cost.(s)/esterno - 828 1 ,6
Hemorragia intracraniana ncop ¢ as ndo especificadas consequentes a traumatismo - 1 ,6
Traumatismo intracraniano, de natureza ncop ou néo especificada - 854 3 1,7
Amputagdo traumatica de membros inferiores (completa) (parcial) - 897 5 2,8
Queimadura da face, cabeca e pescogo - 941 1 ,6
Intoxicag@o por agentes psicotropicos - 969 1 ,6
Complicagdes de cuidados médicos, ncop - 999 1 ,6
Total 181 100
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Anexo 20 - ICD9 Diagnostico Secundario

Diagnostico Frequéncias %
Septicemia - 038 1 ,6
Infeg@o Bacteriana em Situac¢des Classificadas Noutra Parte/Local N/Especific- 041 1 ,6
Infegdo pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana Ncop - 044 3 1,7
Formas de Sifilis Tardia Ncop, Com Sintomatologia - 095 | ,6
Neoplasia Maligna do Colon - 153 2 1,1
Neoplasia Maligna do Aparelho Respiratorio ou Orgdo Intratoracico - 165 | ,6
Tumor Maligno do Sistema Nervoso e de Partes do Sistema Nervoso Ncop/Soe-192 | ,6
Neoplasia de Comportamento Incerto Gland.Endocrinas e Sist.Nervoso - 237 | ,6
Hipotireoidismo Adquirido - 244 2 1,1
Transtornos Da Tireoide Ncop - 246 1 ,6
Diabetes Mellitus - 250 26 14,4
Desnutrig@o Proteica-Caldrica Ncop ou Nao Especificada - 263 3 1,7
Transtorno Metabolismo Lipidos - 272 2 1,1
Gota - 274 1 ,0
Anemias Ncop ou Nao Especificadas - 285 | ,6
Quadros Psicéticos Organicos Transitorios - 293 | ,6
Psicoses Afetivas - 296 1 ,6
Sindromo de Dependéncia do Alcool - 303 | ,6
Hemiplegia e Hemiparesia - 342 1 ,6
Transtornos do Sistema Nervoso Ncop ou Soe - 349 2 1,1
Neuropatia Inflamatoria e Toxica - 357 1 ,
Hipertensdo Essencial - 401 53 29,3
Enfarte Agudo do Miocardio - 410 1 ,6
Angina de Peito - 413 1 ,6
Cardiomiopatias - 425 1 ,6
Disritmias Cardiacas - 427 4 2,2
Insuficiéncia Cardiaca - 428 5 2.8
Hemorragia Intracerebral - 431 1 ,6
Doenga Vascular Cerebral Aguda, Mas Mal Definida ("AVC") - 436 2 1,1
Doenga Vascular Cerebral Ncop ou Mal Definida - 437 2 1,1
Efeitos Tardios De Doencgas Vasculares Cerebrais - 438 1 ,6
Aterosclerose - 440 2 1,1
Doenga Vascular Periférica Ncop - 443 2 1,1
Pneumonias Bacterianas Ncop - 482 1 ,6
Doencas do Pulméo, Ncop - 518 4 2,2
Doengas do Esofago - 530 1 ,6
Insuficiéncia Renal Aguda - 584 2 1,1
Insuficiéncia Renal Cronica - 585 2 1,1
Hiperplasia da Préstata - 600 1 ,6
Efeito Tardio de Complicac¢do da Gravidez, Parto e Puerpério - 677 1 ,6
Infecdes Localizadas da Pele e do Tecido Celular Subcutidneo, Ncop - 686 3 1,7
Artrite Reumatoide e Poliartropatias Inflamatorias Ncop - 714 1 ,6
Osteoartrose e Doencas Associadas - 715 1 ,6
Espondilose e Transtornos Afins - 721 1 ,6
Fractura da Coluna Vertebral Sem Mengao de Lesdo Medular - 805 1 ,0
Fractura do Umero - 812 5 2.8
Efeito Toxico Do Alcool - 980 1 6
Complicagdes Atingindo Sistemas e Aparelhos Especificados, Ncop - 997 1 ,0
Nada a Assinalar 26 14,4
Total 181 100
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Anexo 21 - Caracterizagdo dos Pacientes por Grau de Incapacidade (Indice de Katz)

Frequéncia Percentagem

Incapaz 12 6,6
Dependente 93 51,4
Auténomo 57 31,5
Independente 19 10,5
Total 181 100,0

Anexo 22 - Distribui¢io dos Pacientes por Grau de Incapacidade (Indice de Katz)

Incapaz Dependente Auténomo Independente
Freq. % Freq. % Freq. % Freq. %
Lavar-se/ tomar banho 11 6,1 127 70,2 32 17,7 11 6,1
Vestir-se 9 5,0 116 64,1 41 22,7 15 8,3
Utilizar a sanita 28 15,5 92 50,8 29 16,0 32 17,7
Deitar-se/levantar-se 13 7,2 112 61,9 30 16,6 26 14,4
Sentar-se/levantar-se 11 6,1 108 59,7 33 18,2 29 16,0
Controlar a urina 4 243 32 17,7 52 28,7 53 29,3
Controlar as fezes 33 18,2 37 20,4 25 13,8 86 47,5
Alimentar-se 6 33 80 442 28 15,5 67 37,0
Anexo 23 - Distribui¢cao por UCCI Anexo 24 - Distribui¢ao por Tempo de Internamento
Frequéncia Percentagem .. Percentagem
Frequéncia Percentagem
ucC 65 35,9 acumulada
UMDR 82 453 <30 dias 59 32,6 32,6
ULDM 34 18,8 31-90 dias 90 49,7 82,3
Total 181 100,0 > 91 dias 32 17,7 100,0
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Anexo 25 - Care Transition Measure (CTM-15)

Quem respondeu as questdes? [ |Paciente [ ]Prestador de cuidados

INSTRUCOES: Para as perguntas seguintes, selecione o circulo correspondente a opgao que melhor se aplica.

Escala de resposta: 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — Concordo; 4 — Concordo totalmente; 5 - Nao
sei/ Ndo me recordo/ Nao aplicavel

As primeiras questoes sao sobre o tempo que passou no hospital...

1. Antes de sair do hospital, eu e a equipa hospitalar de Gestdo de Altas (EGA)
acorddmos sobre os objetivos de satide para mim e como poderiam ser alcangados.

2. A equipa hospitalar de Gestdo de Altas (EGA) teve em consideracdo as minhas
preferéncias ¢ as dos meus familiares ou prestador de cuidados ao decidir sobore o o O O O
quais seriam as minhas necessidades de saide quando saisse do hospital.

3. A equipa hospitalar de Gestdo de Altas (EGA) teve em consideracdo as minhas
preferéncias e as dos meus familiares ou prestador de cuidados ao decidir sobre
onde ¢ que as minhas necessidades de saude seriam satisfeitas quando saisse do
hospital.

O conjunto de questdes que se segue respeita a altura em que se prepara para sair do hospital...

4. Ao sair do hospital, tenho toda a informag@o necessaria para poder tomar conta de

mim proprio(a) (prestar cuidados a mim proprio). © 0 o ©

5. Ao sair do hospital sei perfeitamente como gerir a minha satde. O O O O O

6. Ao sair do hospital, tenho perfeito conhecimento dos sinais de aviso e sintomas que
deveria ter em atengdo para controlar a minha saude.

7. Ao sair do hospital tenho um plano de cuidados de saude por escrito, facil de
perceber, que descreve como todas as minhas necessidades de saide vio ser O O O O O
satisfeitas.

8. Ao sair do hospital tenho um bom conhecimento do meu estado de satide e dos
fatores que o fazem melhorar ou piorar.

9. Ao sair do hospital sei perfeitamente as coisas pelas quais sou responsavel para lidar
com o meu estado de saude.

10. Ao sair do hospital tenho a confianga de que sei o que fazer para lidar com o meu

estado de saude. O O O O o

11. Ao sair do hospital tenho toda a confianga de que consigo fazer todas as coisas

necessarias para cuidar do meu estado de saude. © 0 0 o0 o0

A préxima questio € sobre as consultas de acompanhamento (follow-up) com o seu médico...

12. Ao sair do hospital tenho uma lista por escrito, facil de perceber, de consultas e

: O O O O O
exames que devo realizar nas semanas que se seguem.

O proéximo conjunto de questdes é sobre os medicamentos que deve tomar...

13. Ao sair do hospital tenho a perfeita nogdo do objetivo de tomar cada um dos
medicamentos prescritos.

14. Ao sair do hospital tenho a perfeita nogdo de como tomar cada um dos
medicamentos prescritos, incluindo a dosagem de cada um deles e em que altura.

15. Ao sair do hospital tenho o perfeito conhecimento dos efeitos secundérios de cada
um dos medicamentos que me foram prescritos.

304



Os Cuidados Continuados de Satide em Portugal

Anexo 26 - Descricdo da Medida Care Transition Measure (CTM-15): Sub-dimensoes ¢ Itens

Sub-Dimensoes Itens Item Pontuacio
Conhecimento ~ Bom conhecimento das responsabilidades para lidar com a saude 9 las
critico/ Confianca de saber o que fazer 10 la5s
fundamental Confianca de poder fazer o que € necessario 11 la5s
Conhecimento do propdsito da medicagdo 13 las
Conhecimento de como tomar a medicagao 14 la$s
Conhecimento dos efeitos secundarios da medicacao 15 la$s
(contraindicagdes)
Importancia das  Metas de saude e meios de saude acordados 1 la5s
preferéncias Preferéncias na decisdo das necessidades de saude 2 las
Preferéncias na decisdo de onde as necessidades sdo satisfeitas 3 la5s
Gestdo da Detencao da informagdo necessaria ao auto-tratamento 4 la$s
prepara¢do Conhecimento de como tratar/ gerir a sua saude 5 la5s
Conhecimento dos sinais de aviso e sintomas 6 las
Conhecimento do que faz piorar ou melhorar o estado de satde 8 la5
Plano de saude  Detengdo dum plano de satde escrito 7 la$s
Detencdo duma lista escrita de consultas médicas e exames (follow-up) 12 la$s
Fonte: Coleman et al. (2005).
Anexo 27 - Matriz de Componentes Rodada da Medida CTM-15
Componentes
1 2 3 4
Conhecimento de como tratar/ gerir a sua saude ,83
Confianca de poder fazer o que € necessario ,82
Confianga de saber o que fazer ,82
Conhecimento dos sinais de aviso e sintomas J75
Bom conhecimento das responsabilidades para lidar com a satude ,75
Conhecimento do que faz piorar ou melhorar o estado de satude ,69
Detenc¢édo da informagdo necessaria ao auto-tratamento ,67
Conhecimento de como tomar a medicagao ,87
Conhecimento do propdsito da medicagdo ,82
Conhecimento dos efeitos secundarios da medicagdo (contraindicagdes) ,70
Preferéncias na decisdo das necessidades de saude ,82
Metas de saude e meios de saude acordados ,78
Preferéncias na decisdo de onde as necessidades sdo satisfeitas ,69
Detengdo duma lista escrita de consultas médicas e exames (follow-up) ,81
Detencdo dum plano de saude escrito ,74
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Anexo 28 - Variancia Total Explicada do CTM-15

Pesos proéprios iniciais

Extraction Sums of Squared

Rotation Sums of Squared

Loadings Loadings
Componentes
Total % de % Total % de % Total % de %
varidancia acumulada variancia ~ acumulada varidancia  acumulada

1 5,593 37,284 37,284 5,593 37,284 37,284 4296 28,642 28,642
2 1,960 13,066 50,350 1,960 13,066 50,350 2,249 14,996 43,638
3 1,555 10,366 60,716 1,555 10,366 60,716 2,143 14,287 57,926
4 1,113 7,417 68,133 1,113 7,417 68,133 1,531 10,208 68,133
5 ,863 5,751 73,884

6 ,656 4,376 78,260

7 ,623 4,155 82,415

8 ,539 3,591 86,006

9 ,505 3,364 89,371

10 ,406 2,708 92,079

11 ,396 2,641 94,719

12 ,257 1,715 96,435

13 ,216 1,437 97,871

14 ,192 1,278 99,149

15 ,128 ,851 100,000
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Anexo 29 - Short-Form Health Survey (SF-36) (versao portuguesa)

INSTRUCOES: As questdes que se seguem pedem-lhe opinidio sobre a sua satide, a forma como se sente e sobre
a sua capacidade de desempenhar as atividades habituais.

Pedimos que leia com atengdo cada pergunta e que responda o mais honestamente possivel. Se nao tiver a
certeza sobre a resposta a dar, dé-nos a que achar mais apropriada e, se quiser, escreva um comentario a seguir a
pergunta.

Para as perguntas 1 e 2, por favor coloque um circulo no nimero que melhor descreve a sua saude.

1. Em geral, diria que a sua saude é:

Otima Muito boa Boa Razoavel Fraca
1 2 3 4 5
2. Comparando com o que acontecia ha um ano, como descreve o seu estado geral atual:
Muito melhor Com algumas melhoras Aproximadamente Um pouco pior Muito pior
1 2 igual 4 5
3

3. As perguntas que se seguem sio sobre atividades que executa no seu dia-a-dia.
Sera que a sua saide o/a limita nestas atividades? Se sim, quanto?
(Por favor, assinale com um circulo um niimero em cada linha)

Sim, Sim, um
muito pouco Nio, nada
limitado/  limitado/ limitado/a
a a
a. Atividades violentas, tais como correr, levantar pesos, participar em 1 2 3
desportos extenuantes
b. Atividades moderadas, tais como deslocar uma mesa ou aspirar a casa 1 2 3
c. Levantar ou pegar nas comprar de mercearia 1 2 3
d. Subir varios langos de escadas 1 2 3
e. Subir um lango de escadas 1 2 3
f. Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se 1 2 3
g. Andar mais de 1 km 1 2 3
Andar varias centenas de metros 1 2 3
i. Andar uma centena de metros 1 2 3
j. Tomar banho ou vestir-se sozinho/a 1 2 3

4. Durante as ultimas semanas teve, no seu trabalho ou atividades diarias, algum dos problemas apresentados a seguir
como consequéncia do seu estado de saude fisico?

A maior Algum Pouco
Quanto tempo, nas ultimas quatro semanas... Sempre  parte do g Nunca
tempo tempo tempo
a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras atividades 1 2 3 4 5
b. Fez menos do que queria? 1 2 3 4 5
c. Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou outras atividades 1 2 3 4 5
d. Teve dificuldade em executar o seu trabalho ou outras 1 5 3 4 5

atividades (por exemplo, foi preciso mais esforgo)

5. Durante as ultimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas atividades diarias, algum dos problemas
apresentados a seguir devido a quaisquer problemas emocionais (tal como sentir-se deprimido/a ou ansioso/a)?

A maior Algum Pouco
Quanto tempo, nas ultimas quatro semanas. .. Sempre  parte do g Nunca
tempo tempo
tempo
a. Diminui o tempo gasto a trabalhar ou noutras atividades 1 2 3 4 5
b. Fez menos do que queria? 1 2 3 4 5
c. Executou o seu trabalho ou outras atividades menos
cuidadosamente do que era costume 1 2 3 4 5
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Para cada uma das perguntas 6, 7 e 8, por favor ponha um circulo no niimero que melhor descreve a sua saide.

6. Durante as tltimas 4 semanas, em que medida é que a sua saude fisica ou problemas emocionais interferiram no seu
relacionamento social normal com a familia, amigos, vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente nada Pouco Moderamente Bastante Imenso
1 2 3 4 5
7. Durante as ultimas 4 semanas teve dores?
Nenhumas Muito fracas Ligeiras Moderadas Fortes Muito fortes
1 2 3 4 5 6

8. Durante as ultimas 4 semanas, de que forma é que a dor interferiu com o seu trabalho normal (tanto o

trabalho fora de casa como o trabalho doméstico)?
Absolutamente nada Pouco Moderamente Bastante Imenso

1 2 3 4 5

9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como lhe correram as coisas nas ultimas
quatro semanas.
Para cada pergunta, coloque por favor um circulo a volta do nimero que melhor descrever a forma como se sentiu.

Certifique-se que coloca um circulo em cada linha.

L. A maior Igum Pouco
Quanto tempo, nas tltimas quatro semanas... Sempre  parte do ¢ Nunca
empo tempo
tempo

a. Se sentiu cheio/a de vitalidade? 1 2 3 4 5
b. Se sentiu muito nervoso/a? 1 2 3 4 5
c. Se sentiu tdo deprimido/a que nada o/a animava? 1 2 3 4 5
d. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a? 1 2 3 4 5
e. Se sentiu com muita energia? 1 2 3 4 5
f.  Se sentiu deprimido/a? 1 2 3 4 5
g. Se sentiu estafado/a? 1 2 3 4 5
h. Se sentiu feliz? 1 2 3 4 5
i. Se sentiu cansado/a? 1 2 3 4 5

10. Durante as ultimas 4 semanas, até que ponto € que a sua satde fisica ou problemas emocionais limitaram a sua
atividade social (tal como visitar amigos ou familiares proximos)?

Sempre A maior parte do Algum tempo Pouco tempo Nunca
1 tempo 3 4 5
2

11. Por favor, diga em que medida sio verdadeiras ou falsas as seguintes afirmacdes.
Ponha um circulo para cada linha.

Absolut t Absolut t
solutamente Verdade Naio sei Falso sorutamente
verdade falso
a. Parece que adoeco mais facilmente que os outros 1 2 3 4 5
b. Sou tdo saudavel como qualquer outra pessoa 1 2 3 4 5
c. Estou convencido/a que a minha satide vai piorar 1 2 3 4 5
d. A minha saude é 6tima 1 2 3 4 5
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Anexo 30 - Componentes e Dimensdes da Medida SF-36 (modelo factorial com duas

componentes)
FUNCAO FiSICA — | SAUDE MENTAL
N\
DESEMPENHO DESEMPENHO
FisICO — EMOCIONAL
COMPONENTE COMPONENTE
FiSICA MENTAL
Y N
DOR FiSICA FUNCAO SOCIAL
| — —
SAUDE EM
GERAL i VITALIDADE
~_ @ ==/ .~ @ =/

ii.

1il.

1v.

V.

Vil.

Viil.

ix.

Fonte: Ferreira (2000a:57).

. Fungdo fisica — medi¢do do impacto das limita¢des fisicas quer menores (e.g., tomar

banho ou vestir-se), como mais exigentes na execugao das suas atividades diarias.
Desempenho fisico — medicdo do impacto das limitagcdes de satide em termos do tipo e
quantidade de trabalho realizado, as necessidades de reduzir o trabalho e as dificuldades
de realizar as tarefas, devido a problemas fisicos;

Dor fisica — medigdo da intensidade e desconforto causados pela dor, assim como a
forma como esta interfere nas atividades diarias do individuo;

Saude em geral — medi¢ao do conceito holistico de satde, i.e., engloba a saude atual, a

resisténcia a doenca e a aparéncia saudavel do individuo;

. Saude mental — medigao de estados associados a ansiedade, depressdo, perda de controlo

comportamental ou emocional e o bem-estar psicologico;

Desempenho emocional — medigdo do impacto das limitacdes de satide em termos do tipo
e quantidade de trabalho realizado e dificuldades de realizar as tarefas devido a
problemas emocionais;

Fungado social — medigcdo da qualidade e quantidade das atividades sociais e o impacto
dos problemas fisicos e emocionais ao nivel das atividades sociais;

Vitalidade — medigao do niveis de energia e de fadiga, i.e., as diferengas de bem-estar, e
Transi¢do ou Mudanga de Saude — esta escala nao constitui por si s6 uma dimensao, pois
pede ao paciente, com base na sua experiéncia, que avalie o grau de mudanga na sua

saude em geral.
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Anexo 31 - Descricdo da medida Short-Form Health Survey (SF-36): Dimensdes, Itens,
Conteudos e Pontuacao

Compo

Escala Conteudo dos Itens Item Pontuacio
-nentes
Saude Fungdo Atividades violentas (correr, levantar pesos, participar em desportos 3a la3
Fisica Fisica extenuantes)
(FF) Atividades moderadas (deslocar uma mesa ou aspirar a casa) 3b la3
Levantar ou pegar nas compras da mercearia 3c la3
Subir varios langos de escadas 3d la3
Subir um lango de escadas 3e la3
Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se 3f la3
Andar mais de 1 km 3g la3
Andar varios quarteirdes ou grupos de casas 3h la3
Andar um quarteirdo ou grupo de casas 3i la3
Tomar banho ou vestir-se sozinho 3j la3
Desempenho  Diminuir o tempo gasto a trabalhar ou noutra atividade 4a las
Fisico Fez menos do que queria 4b las
(DF) Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou noutra atividade 4c las
Dificuldade em executar o seu trabalho ou outras atividades diérias 4d la5s
Dor Fisica  Intensidade das dores 7 1 a5**
(DC) Interferéncia da dor no local de trabalho 8 1asS**
Saude em A sua saude é 6tima, muito boa, boa, razoavel, fraca 1 la 5**
Geral Parece que adoego mais facilmente do que os outros 11a las
(SG) Sou tdo saudavel como qualquer outra pessoa 11b 1asS**
Estou convencido de que a minha saude vai piorar 11c las
A minha saude € 6tima 11d 1 a5**
Satide Saiide Sentiu-se muito nervoso/a 9 las
Mental Mental Sentiu-se tdo deprimido/a que nada o/a animava 9c las
(SM) Sentiu-se calmo/a e tranquilo/a 9d 1a5s*
Sentiu-se triste ¢ em baixo of las
Sentiu-se feliz %h 1a5*
Desempenho  Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras atividades Sa las
Emocional ~ Fez menos do que queria 5b las
(DE) Nao trabalhou tdo cuidadosamente como era de costume Sc las
Fungdo Interferéncias de problemas de satide ou emocionais nas atividades socias 6 1a5s*
Social (FS)  Limitagdo temporal nas atividades sociais pela saude fisica ou 10 las
emocional
Vitalidade Cheio/a de vitalidade 9a las*
V1) Com muita energia 9e las*
Sentiu-se estafado/a 9g las
Sentiu-se cansado/a 9i las
Mudanga de Saude Saude atual comparada com o que acontecia hd um ano 2 las

*Valores a inverter **Valores a inverter e recalibrar — conforme procedimento descrito por Ferreira (2000a)

Fonte: Ferreira (2000a: 58) e Ferreira e Santana (2003: 17)

A metodologia de calculo deste instrumento inicia-se com a inversdo da cota¢do dos itens

assinalados, seguindo-se pela soma dos itens respectivos de cada dimensdo e transformagao

dos valores numa escala de 0-100 pontos, através da formula

Soma—Minimo tebrico

Maximo—Minimo teoérico

100. O

minimo e 0 maximo representam os valores minimos e maximos tedricos possiveis em cada

dimensao (Ferreira, 2000a).
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Pesos proprios iniciais

Extraction Sums of Squared

Rotation Sums of Squared

Loadings Loadings
Componentes
Total % de % Total % de % Total % de %
variancia ~ acumulada variancia ~ acumulada variancia  acumulada
1 9,239 26,397 26,397 9,239 26,397 26,397 4,822 13,777 13,777
2 4,890 13,971 40,368 4,890 13,971 40,368 4,142 11,835 25,612
3 2,394 6,841 47,209 2,394 6,841 47,209 3,924 11,212 36,825
4 1,845 5,272 52,481 1,845 5,272 52,481 3911 11,173 47,998
5 1,587 4,533 57,014 1,587 4,533 57,014 2,062 5,893 53,891
6 1,415 4,043 61,057 1,415 4,043 61,057 1,999 5,713 59,603
7 1,335 3,815 64,872 1,335 3,815 64,872 1,540 4,400 64,003
8 1,123 3,209 68,081 1,123 3,209 68,081 1,427 4,078 68,081
9 ,963 2,752 70,833
10 ,953 2,722 73,555
11 ,879 2,511 76,066
12 ,862 2,462 78,527
13 , 744 2,125 80,652
14 ,666 1,904 82,556
15 ,613 1,752 84,308
16 ,563 1,608 85,916
17 ,544 1,554 87,471
18 ,500 1,428 88,899
19 ,458 1,308 90,207
20 A11 1,173 91,380
21 ,389 1,111 92,491
22 ,342 977 93,468
23 ,329 ,939 94,407
24 ,282 ,806 95,212
25 ,269 ,768 95,981
26 ,255 ,729 96,709
27 ,233 ,665 97,375
28 ,188 ,538 97,913
29 ,182 ,519 98,433
30 ,157 ,449 98,881
31 ,122 ,349 99,230
32 ,096 273 99,503
33 ,088 ,251 99,753
34 ,048 ,139 99,892
35 ,038 ,108 100,000
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Anexo 33 - Matriz de Componentes Rodada do SF-36

Componentes
1 2 3 4 5 6 7 8
Andar varios quarteirdes ou grupos de casas ,84
Andar um quarteirdo ou grupo de casas ,83
Subir um lango de escadas ,82
Subir varios langos de escadas ,81
Andar mais de 1 km ,78
Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se ,67
Tomar banho ou vestir-se sozinho 51

Dificuldade em executar o seu trabalho/ atividades didrias
Fez menos do que queria

Diminuir o tempo gasto a trabalhar ou noutra atividade
Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho/ noutra atividade
Atividades moderadas (deslocar uma mesa/ aspirar a casa)
Levantar ou pegar nas compras da mercearia

Fez menos do que queria

Nao trabalhou tdo cuidadosamente como era de costume
Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras atividades
Sentiu-se tdo deprimido/a que nada o/a animava

Sentiu-se triste e em baixo

Sentiu-se calmo/a e tranquilo/a

Sentiu-se muito nervoso/a

Sentiu-se feliz

Com muita energia

Sentiu-se muito nervoso/a

A sua saude é 6tima, muito boa, boa, razoavel, fraca

A minha saude ¢ 6tima

Sou tdo saudavel como qualquer outra pessoa

Parece que adoego mais facilmente do que os outros
Interferéncia da dor no local de trabalho

Intensidade das dores

Sentiu-se estafado/a

Sentiu-se cansado/a

Limitagdo temporal nas atividades sociais pela saude fisica
ou emocional

Interferéncias de problemas de satide ou emocionais nas
atividades sociais

Estou convencido de que a minha satde vai piorar
Atividades violentas (correr, levantar pesos, participar em

desportos extenuantes)

,86
82
79
79
57
55
,92
80
,84
,67
,60
73
1
,66
,65
,634
,69
,65
,64
46
,80
,63
57
,54
78
75
-,60
,52
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Anexo 34 - Consisténcia Interna da Medida SF-36

Alfa de Cronbach N.°de Itens Alfa de Cronbach Global
Componente Fisica ,84
Fungéo Fisica ,90 10
Desempenho Fisico ,92 4
Dor Fisica ,63 2
Saude Geral ,63 5
Componente Mental ,88
Vitalidade 77 4
Fungdo Social ,80 2
Desempenho Emocional ,62 3
Saude Mental ,96 5

Anexo 35 - Picker Adult in-Patient Questionnaire - PPE-15

Por favor, coloque um circulo no nimero correspondente a op¢cao que melhor se aplica.

o Sim, sempre Sim, Nao Nao foi
Sempre que teve questdes importantes a colocar a .
. ) algumas necessario fazer
um médico, obteve respostas que conseguisse
vezes perguntas
compreender?
1 2 3 4
L. Sim, Sempre Sim, algumas Nao Nao foi
Sempre que teve questdes importantes a colocar a .
. vezes necessario fazer
um(a) enfermeiro(a), obteve respostas que
. perguntas
conseguisse compreender?
1 2 3 4
S . . . . . Sim, Sim, algumas Nao
As vezes, 0 médico diz uma coisa ¢ o enfermeiro diz
. frequentemente vezes
outra completamente diferente.
1 2 3
N Sim, Sim, até Nao Nao tive quaisquer
Se teve alguma preocupacdo ou medo acerca do seu .
) L. Totalmente certo ansiedades/
estado de saude ou tratamento, o médico conversou .
. .. ponto preocupacdes/ medos
consigo sobre essa aflicdo?
1 2 3 4
. . Sim, frequentemente Sim, algumas Nao
Os médicos falavam entre eles, a sua frente, como se
. . . vezes
ndo estivesse ali?
1 2 3
Gostaria de ter tido um maior envolvimento nas Sim, de certeza Sim, até certo Nao
decisdes tomadas acerca dos seus cuidados e ponto
tratamentos de saude? 1 2 3
No geral, sentiu que foi tratado(a) com respeito e Sim, sempre Sim, algumas Niao
dignidade enquanto necessitou de cuidados de vezes
saude? 1 2 3
Sim, de Sim, até Nao Nao tive
Se teve alguma preocupacdo ou medo acerca do seu certeza certo quaisquer ansiedades/
estado de saide ou tratamento, o(a) enfermeiro(a) ponto preocupacoes ou
conversou consigo sobre essa aflicao? medos
1 2 3 4
Sim, Sim, até Nao Nio tive
Teve outros profissionais de saide com quem | totalmente certo preocupacoes
pudesse falar sobre as suas preocupagdes? ponto
1 2 3 4
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Sim Niao
10. Chegou a ter dores a dada altura? ) )
10.1 Se sim... Acha que a equipa de cuidados de Sim, de certeza/ Sim, até certo Ni
ao
saude fez tudo o que estava ao seu alcance para totalmente ponto 3
controlar a dor que estava a sentir? 1 2
Sim, Sim, Nao Nao houve familia ou
totalmente até amigos envolvidos/ A
. ) L. L certo minha familia ndo quis ou
11. Se a sua familia ou alguém préximo a si quisesse . . .
. . . ponto precisou de informacdes/
falar com o médico, surgiram oportunidades . . .
. R Nao quis que a minha
suficientes para fazé-lo? . .
familia ou amigos falassem
com o doutor/médico
1 2 3 4
L . . . Sim, Sim, Nao Nao houve familia ou
12. Os médicos ou enfermeiros deram a sua familia ou a . i i
i o . . N totalmente até amigos envolvidos/ A
alguém proximo a si todas as informagdes i L .
. . certo minha familia ndo quis ou
necessarias para poderem ajudar na sua . . .
N ponto precisou de informacdes
recuperagao?
1 2 3 4
Sim, Sim, Nao Nao precisei de

13. Algum médico ou enfermeiro chegou a explicar-lhe | totalmente até explicacdes
as finalidades dos medicamentos que devia tomar certo 4
em casa de modo a que percebesse? ponto (passar diretamente para a

1 2 3 questio n.° 15)

14. Quando foi para casa ou para a Unidade de Sim, Sim, até Niao Naio precisei
Cuidados Continuados, algum médico ou enfermeiro | totalmente certo de explicacoes
lhe explicou os efeitos secundarios da medicagdo ponto
aos quais que deveria estar atento(a)? 1 2 3 4

15.Quando foi para casa ou para a Unidade de . . i .

. . i . Sim, totalmente Sim, até certo Nao
Cuidados Continuados, alguém lhe explicou os ¢
onto
sinais/sintomas de aviso relativos a sua situacdo de ! = 5 3
satide aos quais deveria estar atento(a)?
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Anexo 36 - Descricdo da Medida Picker Adult In-Patient Questionnaire (PPE-15):
Dimensdes e Itens

Componentes Contetdo dos Itens Item Pontuacio
Informagdo e - Clareza nas respostas do médico as questdes | la4d
Comunicagdo - Clareza nas respostas do enfermeiro as questdes 2 lad
Coordenagao s 4 .

. a0 Informacdo contraditdria avancada pelo médico e enfermeiro 3 1a3*
dos Cuidados
. . . , 10 la2
Conforto Fisico - Equipa de cuidados de satde fez tudo ao seu alcance para controlar a dor 10 a3
a a
- Médico conversou com o paciente sobre medos e ansiedades 4 lad
Conforto - Enfermeiro conversou com o paciente sobre medos e ansiedades 8 lad
Emocional - Facilidade em falar com outros profissionais de saude sobre as 9 la4d
preocupagdes

Respeito pelas - Médicos, por vezes, falavam como se ndo estivesse ali 5 1 a3*

Preferéncias - Nao foi suficientemente envolvido nas decisdes de tratamento e cuidados 6 1 a3*
dos Pacientes - Foi tratado com respeito e dignidade 7 la3
Envolvimento . . . 11 lad

o - Oportunidade dos familiares falarem com o médico
dos Familiares . . . . . . 12 la4d
) - Familiares com informagdes necessarias para ajudarem na sua recuperagao
e Amigos
. - Propésito da medicacao explicado pelo médico ou enfermeiro 13 la4d

Continuidade e . . L . . .

T . . - Efeitos secundarios da medicag@o explicados pelo médico/enfermeiro 14 la4
ransi¢do . . . ~
a0 Informacéo sobre os sinais de aviso/ sintomas a ter em ateng¢do 15 la3

* Valores a inverter
Fonte: Jenkinson ef al. (2002b: 355, 356).

Anexo 37 - Procedimento Detalhado de Recolha de Dados do Estudo 11

O primeiro contacto foi efetuado, Margo de 2012, com a Unidade de Missao para os Cuidados
Continuados Integrados, a solicitar o apoio e acordo na realizagdo deste estudo. A resposta
positiva foi dada a Maio de 2012 (Anexos Doc. 1 e 2). O contacto inicial e encaminhamento
do processo junto das unidades hospitalares (milestone 1) e das unidades de internamento da
rede (milestone 2) foi mediado por esta entidade. Assim, para o milestone 1, o pedido de
autorizacdo de pesquisa de campo foi, a Maio de 2012, inicialmente enviado (via e-mail) para
a Unidade de Missdo e, de seguida, veiculado por esta as administragdes das unidades
hospitalares da regido de Lisboa e Vale do Tejo. O respectivo processo de resposta seguiu a
mesma légica no sentido inverso. Nos casos de aceitagdo de colaboracao foi, em
conformidade com o solicitado, indicado pela administragao hospitalar um elemento da EGA
para interface no acesso ao paciente. A titulo de exemplo, apresenta-se o pedido efetuado

(Anexo Doc. 3).

Numa logica de processo semelhante, para o milestone 2, o pedido de autorizagdo foi, também

nesta mesma data, enviado via e-mail a Unidade de Missdo, que o redirecionou para as
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Unidades de Cuidados Continuados pertencentes a Regido de Lisboa e Vale do Tejo, tendo
posteriormente reencaminhado para o ISCTE-IUL/investigador as respectivas respostas (Doc.

4, a titulo de exemplo).

Previamente a aplicagdao dos questiondrios (final de Maio e inicio de Junho) foi realizado um
primeiro contacto, telefonico ou por reunido, com os elementos de articulacdo das EGA das
unidades hospitalares. O projeto de investigagdo foi apresentado na generalidade,
contextualizada a importancia da colaboragdo da EGA na articulacdo junto ao paciente e
definida a metodologia de interven¢do no acesso aos pacientes. No decorrer deste primeiro
contacto, em algumas unidades hospitalares, foi detectada a necessidade de uma reunido de
formaliza¢do do projeto e esclarecimento de possiveis duvidas junto da administragdo do
hospital e da EGA (milestone 1). Para o milestone 2, foi igualmente efetuado um contacto
telefonico e agendada uma reunido prévia com a equipa/elemento da administracdo de cada
UCCI (Junho). A reunido visou a apresentagdo da investigagdo, o esclarecimento de eventuais

duvidas e a defini¢cdo da metodologia de intervengdo no acesso aos pacientes.

Em virtude da dimensdo da amostra, o trabalho de campo foi efetuado com recurso a
contratacdo de uma equipa de recolha de dados. Ainda no més de Maio foi realizada com a
coordenagdo da equipa, uma reunido de apresentacdo do projeto de investigagdo, objetivos e
exigéncias/requisitos na recolha de dados, tendo sido posteriormente apresentada e aprovada
pelo investigador do projeto a respectiva proposta de intervencdo e valorizagao, nas seguintes
condicoes:
(1) Existéncia de um elemento-coordenador de toda a componente de terreno do projeto
que assegurou:
o aselegdo, formacdo e acompanhamento da equipa de recolha de dados;
e asupervisdo da equipa e aplicagdo dos questiondrios;
e averificagdo e validagdo do preenchimento dos questionarios;
e agestdo de insercao de dados em SPSS;
e arealizacdo de reunides semanais com a investigadora.
(i1) A equipa foi composta por quatro elementos que procederam a aplicagdo dos inquéritos
e inser¢do de dados e foram alvo de formagao prévia;
(111)No seu perfil foram relevadas as habilitagdes literarias e a experiéncia em estudos de

recolha de dados (entrevistas na area da saude e particularmente a pacientes).
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Antecipadamente a aplicagdo dos questiondrios foi disponibilizada a equipa do trabalho de
campo a metodologia de intervengdo, documentos explicativos das questdes e exemplos, e as
“FAQ -Frequently Asked Questions”, visando a resposta as questdes mais prementes como: o
periodo do inquérito, publico-alvo, o procedimento de aplicagdo, consentimento informado
dos pacientes, efc. (Anexos Doc. 5, 6, 7, 8 ¢ 9). Foi efetuado um protocolo com a empresa de
gestdo da base de dados da RNCCI, sob supervisdo da Unidade de Missdo, para acesso aos
dados dos pacientes (biograficos, referenciacao e internamento) referenciados para a Rede e

constantes da amostra de definida.

Etapa 1: Recebimento dos dados

Numa base diaria regular, a RNCCI fez chegar ao investigador (via e-mail, entre as 9:00 e
9:30 horas) trés listagens: 1) pacientes sinalizados para Rede; ii) pacientes referenciados para a
Rede e iii) pacientes internados nas UCCIL. Os dados respeitavam sempre ao dia anterior,
abrangendo somente as unidades hospitalares envolvidas no estudo e relativos a:

(1) Pacientes sinalizados para Rede — todos os pacientes cujo episddio foi criado no dia
anterior ao envio pelas EGA. Contempla os pacientes em situa¢do de pré-alta hospitalar
“assinalados” para iniciacdo do processo de ingresso na Rede. Alguns destes pacientes,
por razdes diversas (Obito, ndo autorizacdo de familiares, agravamento da condi¢do
clinica, etc.) ndo puderam integrar a amostra do estudo;

(i1) Pacientes referenciados para a Rede (input necessario ao milestone 1) — todos os
pacientes cujo episodio foi criado no dia anterior ao envio pelas EGA. Contemplou os
pacientes com alta clinica, podendo a qualquer momento ter alta efetiva. O processo de
ingresso destes pacientes na Rede ja tinha sido concretizado, ficando de fora os
pacientes a aguardar vaga (em contexto hospitalar ou domicilidrio) nas UCCI;

(iii)Pacientes internados (input necessario ao milestone 2) — pacientes constantes da lista

anterior referenciados 2 ECL (no dia anterior ao do envio dos dados).

Etapa 2 - Reencaminhamento dos dados

ApoOs a sua rece¢do, os dados eram reencaminhados ao coordenador da equipa de trabalho de
campo que contactava (via telefonica ou por e-mail), durante a manha, o elemento da EGA no
sentido de validar a informacao:

(1) A condicdo de internamento dos pacientes constantes da listagem recebida. Eram

excluidos os que ja tivessem tido alta efetiva;
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(i1) O servigo hospitalar e o nimero da cama onde o paciente estava internado, a par da sua
condicdo clinica, nomeadamente a sua (in)capacidade para responder ao questionario.
Eram automaticamente excluidos os pacientes em situacao de incapacidade;

(i11))Algumas EGA confirmavam ainda a altura da alta efetiva ou a extensao da manutengao
do paciente em situacdo de internamento, permitindo assim a gestdo das “margens

temporais” para aplicagdo dos questionarios.

Dado o cariz confidencial dos dados, o acesso a informagao foi restrito aos elementos da
equipa de recolha de dados. Estes apenas conheciam a informagao respeitante a identificagao

e estado de (in)capacidade do paciente a inquirir.

Etapa 3: Deslocacdo as Unidades Hospitalares (Milestone 1)

As deslocagdes as unidades hospitalares iniciaram em Maio de 2012 e decorreram até finais
de Novembro (27 semanas). A maioria das EGA atuaram como elementos de interface no
acesso ao utente, verificando-se, em algumas unidades hospitalares, que os pacientes estavam
previamente instruidos sobre o estudo. Quando reunidas as condi¢des para aplicagdo do
questionario, o paciente era, previamente informado pelo inquiridor sobre a aplicagdo de um
segundo questiondrio em contexto de internamento nas unidades de cuidados continuados

(milestone 2). Foram excluidos do estudo os casos de recusa de participagao.

No sentido de assegurar a formalizagdo da autorizagdo do inquérito, foi solicitado ao paciente/
a assinatura da declaracdo de consentimento informado (Anexo XXIII). A equipa
apresentava-se devidamente identificada, com cartdo de identificacdo do proprio e do projeto,

e de um documento justificativo da sua circulacao pelas instalagdes hospitalares.

Etapa 4: Deslocacdo as Unidades de Cuidados Continuados da RNCCI (Milestone 2)

Sempre que um dado paciente, inquirido em contexto hospitalar, era identificado no
internamento de uma UCCI era iniciado o milestone 2. A deslocacdo as UCCI foi realizada
em dias fixos, agendada entre a investigadora e a unidade. A UCCI era previamente
informada dos elementos da equipa de trabalho de campo que iriam proceder a aplicacao dos
questionarios. Procurou-se sempre que possivel “alocar” os mesmos entrevistadores aos

mesmos pacientes.

Para o processo de selecao/triagem de pacientes era previamente enviada as UCCI a listagem

dos pacientes internados e validados os dados do paciente e do estado de saude, i.e., se o seu
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estado de satde permitia que respondesse autonomamente ao questionario. A contagem do
tempo para aplicagdo do segundo questionario foi realizada com base na data de internamento
nas UCCI. Tal como referido na literatura, a partir da segunda semana de internamento, o
paciente ja tem opinido formada sobre a sua percecdo dos cuidados de satde que

recebe/recebeu, tendo sido este critério assegurado.

Tal como na fase anterior, foi solicitado ao paciente a assinatura da declaracdo de
consentimento informado e, ao circularem pelas instalacdes das UCCI, os elementos da
equipa apresentavam-se devidamente identificados. As deslocagdes as unidades de CC

iniciaram em meados de Junho de 2012 e decorreram até finais de Dezembro (29 semanas).

Anexo 38 - Tempo de Internamento em Fun¢do do Tipo de UCCI

UuC UMDR ULDM
Média Dp Média Dp Média Dp F Sig
Tempo de internamento 30,92 17,83 5545 28,12 99,41 48,81 4449 ,001*

*p<0,01

Existem diferencas nos tempos de internamento em funcao dos tipos de UCCI: 30,92 dias
(d.p. 17,83) nas UC, 55,45 (d.p. 28,12) nas UMDR e 99,41 (d.p. 48,81) nas ULDM. Através
da andlise do teste de comparacdo multipla, a posteriori de Tukey, F(2, 75,83) = 44,94, p <

0,001, verifica-se que todas as diferencas entre as UCCI sdo estatisticamente significativas

Teste de Tukey: Tempo de Internamento por Tipo de Unidade de Cuidados Continuados
Subset for alpha = 0.05

Tipo de UCCI N

1 2 3
ucC 64 30,92
UMDR 83 55,45
ULDM 34 99,41
Sig. 1,000 1,000 1,000

319



Os Cuidados Continuados de Saude em Portugal

Anexo 39 - Caracterizagcdo Sociodemografica do Paciente de Cuidados Informais

Variaveis sociodemograficas
Género/ Grupo etario (N = 244)

Frequéncia Percentagem

Feminino 139 57,0%
18-49 12 8,6%
50-64 16 11,5%
65-79 65 46,8%
>80 46 33,1%

Masculino 105 43,0%
18-49 13 12,4%
50-64 21 20,0%
65-79 47 44,8%
>80 24 22,8%

Estado Civil (N = 244)

Solteiro 36 14,8%

Casado 91 37,3%

Divorciado 35 14,3%

Viavo 82 33,6%

Habilitagoes literarias (N = 244)

Nio sabe ler/escrever 37 15,2%

Ensino Primario 93 38,1%

Ensino Basico 21 8,6%

Ensino Secundario 54 22,1%

Licenciatura 38 15,6%

Outros - Mestrado/Doutoramento 1 ,4%

Situacio de Convivéncia (N = 244)

Sozinho 52 21,3%

Familia natural 182 74,6%

Outros — Terceiros 10 4,1%

Anexo 40 - Caracterizacdo da Proveniéncia do Apoio Recebido pelos Pacientes

Nio Assegura Assegura

Frequéncia Percentagem Frequéncia Percentage Total

m
Familiares 31 12,7 213 87,3 244
Vizinhos 224 91,8 20 8,2 244
Outros  Amigos 235 96,3 9 3,7 244

Hospedes 241 98,8 3 1,2 244
Empregada Doméstica 193 79,1 51 20,9 244
Apoio Domicilirio 172 70,5 72 29,5 244
Técnicos de Saude 168 68.9 76 31,1 244
Técnico Servicos Sociais 240 98,4 4 1,6 244
Centro de Dia 237 97,1 7 2.9 244
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Anexo 41 - Caracterizagdo Sociodemografica do Cuidador Informal

Variaveis sociodemograficas Frequéncia Percentagem
Género/ Faixa etaria (N = 244)
Feminino 183 75,0%
18-49 50 27,3%
50-64 61 33,3%
65-79 63 34,4%
>80 9 4,9%
Masculino 61 25,0%
18-49 12 19,7%
50-64 19 31,1%
65-79 14 23,0%
>80 16 26,2%
Estado Civil (N = 244)
Solteiro 36 14,8%
Casado 143 58,6%
Divorciado 37 15,2%
Vitvo 28 11,5%
Habilitacoes literarias (N = 244)
Sem Escolaridade 12 4,9%
Ensino Primario (1° estadio) 77 31,6%
Ensino Basico (2° estadio) 32 13,1%
Ensino Secundario (educagao 2) 65 26,6%
Ensino Superior (educacdo pos secundario: licenciatura) 54 22,1%
Ensino Superior (educacgdo pos secundario: mestrado e doutoramento) 4 1,6%
Situacio profissional (N = 244)
Empregado 90 36,9%
Desempregado 22 9,0%
Estudante 2 ,8%
Reformado 117 48,0%
Doméstica 13 5,3%
Grau de parentesco com o paciente (N = 244)
Conjuge 77 31,5%
Filho 68 27,9%
Outros familiares 60 24,6%
Amigo 6 2,5%
Vizinho 12 4,9%
Outros — terceiros 21 8,6%
Situacido de Convivéncia com o paciente (N = 244)
Habita 192 78,7%
Visita diéria regular 42 17,2%
Visita com frequéncia 10 4,1%

Distribui¢ao dos cuidadores informais por Distrito

Frequéncia Percentagem

Lisboa 188 77,0
Santarém 48 19,7
Setubal 8 3,3

Total 244 100
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Anexo 42 - Sense of Competence Questionnaire (SCQ)
Das afirmacées que se seguem, por favor, selecione o nimero correspondente a opcdo que melhor se
aplica.

Escala de resposta: ‘ 1 — Discordo totalmente; 2 — Discordo; 3 — Concordo; 4 — Concordo totalmente
16. A responsabilidade pelo(a) meu(minha) . . . . pesa muito sobre mim e vai além das
responsabilidades pela minha familia, emprego, etc. Ll2)3]4
17. Esta claro para mim quais os cuidados que o(a) meu(minha) . . . . necessita. 1 2 3 4
18. Estou capacitado para prestar cuidados ao meu(minha) . . . . 12 3 4
19. Sinto que ndo faco tanto pelo(a) meu(minha) . . . . quanto posso ou devo fazer. 1 213 4
20. Sinto raiva/irritacdo pelas interagdes que tenho com o(a) meu(minha) . . . . 1 213 4
21. Sinto que no passado nao fiz tanto pelo meu(minha) . . . . quanto poderia ou deveria ter 1 1alsla
feito.
22. Sinto-me culpado(a) pelas minhas intera¢gdes com o(a) meu(minha) . . . . 12 3 4
23. Sinto-me envergonhado com o comportamento do(a) meu(minha) . . . . 1 2 3 4
24, Sinto-me nervosa(a) ou deprimido(a) pelas interagdes que tenho com o(a) meu(minha) . . 112134
25.0O(a) meu(minha) . . . . d4 mais reconhecimento aos cuidados prestados por mim do que 1 1alsla
aos cuidados prestados por outros
26.0 meu(minha) . . . . beneficia de tudo o que faco por ele/ela 1 213 4
27.Sinto que ndo posso deixar o(a) meu(minha) . . . . sozinho, e que ele/ela precisa de mim
continuamente. L12)3]4
28. Preocupo-me constantemente com o(a) meu(minha) . . . . 1 213 4
29.Acho que o(a) meu(minha) . . . . faz pedidos que, para mim, ultrapassam as suas
necessidades. Ll2z)3]4
30.0 envolvimento/empenhamento com o(a) meu(minha) . . . . permite-me ter tempo 1 1alsla
suficiente para as minhas coisas.
31. Sinto-me ressentido(a)/magoado(a) pelas minhas intera¢des com o(a) meu(minha) . . . . 1 213 4
32. Sinto-me satisfeito com minhas intera¢des com o(a) meu(minha). . . . 1 213 4
33. Sinto-me util nas minhas intera¢des com o(a) meu(minha) . . . . 1 2 3 4
34, Sinto-me tenso(a)/nervoso(a) nas minhas interagdes com o(a) meu(minha) . . . . 1 2 3 4
35. Acho que a minha satde se tem ressentido devido ao meu envolvimento/empenhamento
com o(a) meu(minha) . . .. L1234
36. Acho que a situagdo atual com o(a) meu(minha) . . . . me permite ter a privacidade de 1 1alsl a4
que gostaria.
37. Acho que a minha vida social foi afectada devido ao meu envolvimento/empenhamento
com o(a) meu(minha) . . .. L1273 14
38. Desejaria ter uma melhor relagdo com o(a) meu(minha) . . . . 1 213 4
39. Sinto que o(a) meu(minha) . . . . parece esperar que eu tome conta dele(a) como se eu
fosse a inica pessoa de quem ele/ela pudesse depender. L1273 14
40. Sinto que o(a) meu(minha) . . . . se comporta propositadamente de modo a que a sua 1 1al3la4
vontade seja feita.
41.Sinto que o(a) meu(minha) . . . . se comporta propositadamente de forma a irritar- 1 1al3la4
me/aborrecer-me.
42.Sinto que o(a) meu(minha) . . . . se comporta de uma forma propositada de modo a
manipular-me. L12z)3]4
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Anexo 43 - Descri¢ao da Medida Sense of Competence Questionnaire: Subescalas e Itens

Componentes Contetdo dos Itens Itens
Sinto-me envergonhado com o comportamento do(a) meu(minha) . . . . . 8
O(a) meu(minha) . . . da mais reconhecimento aos cuidados prestados por mim do que 10*
aos cuidados prestados por terceiros.
Acho que o(a) meu(minha) . . . faz pedidos que, para mim, ultrapassam as suas
Subescala 1: . 14
Insatisfagdo com nc?cess1dades. ) , , . ,

o paciente Sinto-me ressentido(a) pelas minhas interagdes com o(a) meu(minha) . . . . 16
Sinto que o(a) meu(minha) . . . se comporta propositadamente por forma a irritar- 2%
me/aborrecer-me.

Sinto que o(a) meu(minha) . . . se comporta de uma forma propositada de modo a 7
manipular-me.
Esta claro para mim quais os cuidados que o(a) meu(minha) . . . necessita. 2%
Estou capacitado para prestar cuidados ao meu(minha) . . . . 3%
Sinto que ndo fago tanto pelo(a) meu(minha) . . . quanto posso ou devo fazer. 4
Sinto raiva/irritagdo pelas intera¢cdes que tenho com o(a) meu(minha) . . . . 5
Sinto que no passado ndo fiz tanto pelo meu(minha) . . . . quanto poderia ou deveria ter 6
Subescala 2: feito.
Percepgio de Sinto-me culpado(a) pelas minhas interagdes com o(a) meu(minha) . . . . 7

ineficacia Sinto-me nervosa(a) ou deprimido(a) pelas interagdes que tenho com o(a) meu(minha) 9
O meu(minha) . . . beneficia de tudo o que fago por ele/ela. 11*
Sinto-me satisfeito com minhas interagdes com o(a) meu(minha) . . . . 17%*
Sinto-me util nas minhas intera¢des com o(a) meu(minha) . . . . 18*
Sinto-me tenso(a)/ nervoso(a) nas minhas interagdes com o(a) meu(minha). . . . 19
Desejaria ter uma melhor relagdo com o(a) meu(minha) . . . . 23
A responsabilidade pelo(a) meu(minha) . . . . pesa grandemente sobre mim ¢ vai além 1
das responsabilidades pela minha familia, emprego, etc.

Sinto que ndo posso deixar o(a) meu(minha) . . . . sozinho, e que ele/ela precisa de mim 1
continuamente.

Preocupo-me constantemente com o(a) meu(minha) . . . . 13
O envolvimento/empenhamento com o(a) meu(minha) . . . . permite-me ter tempo 15+
suficiente para as minhas coisas.

Subescala 3: Acho que a minha saude se tem ressentido devido ao meu 20

Interferénciana  envolvimento/empenhamento com o(a) meu(minha) . . ..

sua vida pessoal  Acho que a situagdo atual com o(a) meu(minha) . . . . me permite ter a privacidade de e
que gostaria.
Acho que a minha vida social foi afectada devido ao meu 2
envolvimento/empenhamento com o(a) meu(minha) . . .
Sinto que o(a) meu(minha) . . . . parece esperar que eu tome conta dele(a) como se eu 94
fosse a unica pessoa de quem ele/ela pudesse depender.
Sinto que o(a) meu(minha) . . . . se comporta propositadamente de modo a que a sua 25

vontade seja feita.

* Valores a inverter

Fonte: Adaptado de op Reimer et al. (1998:377)
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Anexo 44 - Variancia Total Explicada da Medida SCQ

Componentes Pesos proprios iniciais Extraction Sums of Squared Rotation Sums of
Loadings Squared
Loadings
Total % de % Total % de % Total
varidncia acumulada varidncia acumulada

1 5,934 21,979 21,979 5,934 21,979 21,979 5,467

2 3,997 14,805 36,784 3,997 14,805 36,784 3,449

3 2,152 7,972 44,756 2,152 7,972 44,756 4,092
4 1,473 5,455 50,211
5 1,433 5,308 55,519
6 1,263 4,678 60,197
7 1,049 3,884 64,081
8 954 3,533 67,614
9 ,870 3,222 70,835
10 ,766 2,836 73,672
11 ,720 2,666 76,338
12 ,661 2,448 78,786
13 ,607 2,247 81,033
14 ,587 2,172 83,205
15 ,554 2,053 85,258
16 ,530 1,965 87,223
17 ,470 1,742 88,965
18 ,429 1,589 90,554
19 ,405 1,500 92,053
20 ,377 1,396 93,449
21 ,326 1,208 94,657
22 ,304 1,128 95,784
23 ,282 1,043 96,827
24 ,256 ,947 97,775
25 ,219 ,812 98,586
26 ,203 , 751 99,338
27 ,179 ,602 100,000
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Anexo 45 - Matriz de Componentes Rodada da Medida SCQ

Componentes
1 2 3
Sinto raiva/irritagdo pelas interagcdes que tenho com o(a) meu(minha) . . . . ,79
Sinto-me ressentido(a) pelas minhas interagdes com o(a) meu(minha) . . . . ,77
Sinto-me satisfeito com minhas interagdes com o(a) meu(minha) . . . . ,77
Sinto-me nervosa(a) ou deprimido(a) pelas interagdes que tenho com o(a) meu(minha) . . . . ,71
Sinto-me culpado(a) pelas minhas interagdes com o(a) meu(minha) . . . ,61
Sinto-me util nas minhas intera¢cdes com o(a) meu(minha) . . . . ,58
O meu(minha) . . . . beneficia de tudo o que fago por ele/ela. 52
Sinto-me tenso(a)/ nervoso(a) nas minhas interagdes com o(a) meu(minha) . . . ,49
Estou capacitado para prestar cuidados ao meu(minha) . . . . 49
Acho que a situacdo atual com o(a) meu(minha) . . me permite ter a privacidade de que gostaria. 42
Acho que a minha vida social foi afectada devido ao meu empenhamento com o(a) meu/minha ,65
Preocupo-me constantemente com o(a) meu(minha) . . . ,62
Sinto que ndo posso deixar o(a) meu(minha) . . . sozinho, e que precisa de mim continuamente ,60
O envolvimento com o(a) meu(minha) permite-me ter tempo suficiente para as minhas coisas. ,59
A responsabilidade pelo(a) meu(minha) . . . . pesa grandemente sobre mim e vai além das 53
responsabilidades pela minha familia, emprego, etc. ’
Sinto que o(a) meu(minha) . . . . parece esperar que eu tome conta dele(a) como se eu fosse a unica 53
pessoa de quem ele/ela pudesse depender. ’
Acho que a minha saude se te ressentido devido ao meu envolvimento com o(a) meu(minha) . . . 40
Sinto que o(a) meu(minha) . . se comporta propositadamente de modo a que a sua vontade seja feita. -,89
Acho que o(a) meu(minha) . . . . faz pedidos que, para mim, ultrapassam as suas necessidades. -,83
Sinto que o(a) meu(minha) . . se comporta de uma forma propositada de modo a manipular-me. -,82
Sinto que o(a) meu(minha) . . . . se comporta propositadamente por forma a irritar-me. -,67
Sinto-me envergonhado com o comportamento do(a) meu(minha) . . . . -,47
Desejaria ter uma melhor relagdo com o(a) meu(minha) . . . . -,47
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Anexo 46 - Caregiver Strain Index (CSI)

“Irei ler uma lista de coisas/atividades/situacoes que outras pessoas consideram dificeis ao prestar cuidados a

uma pessoa que obteve alta hospitalar. Por favor indique quais delas se aplicam a si (dé exemplos).”

Sim Nao

O meu sono ¢ perturbado.

E inconveniente.

E um stress fisico.

E limitador.

Tém havido ajustamentos familiares.

Tém havido alteragdes aos projetos/planos pessoais.

Tém-se verificado outras exigéncias que ocupam o meu tempo.

Tém-se verificado ajustamentos emocionais.

W ® N o Ul B W N e

Um ou outro comportamento é constrangedor.

10. E transtornante verificar que o paciente mudou muito face ao seu antigo “eu”.

11. Tém-se verificado ajustamentos ao nivel profissional/no emprego.

12. E uma exigéncia/pressao financeira.

13. E uma sensa¢ao avassaladora.
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Anexo 47 - Variancia Total Explicada da Medida da Avaliagdo do Estado de Saude e
Qualidade de Vida Percecionada pelos Pacientes dos Cuidadores Informais (SF-36)

Extraction Sums of Squared Rotation Sums of Squared
Pesos proprios iniciais . .
Loadings Loadings
Componentes
Total % de % Total % de % Total % de %
varidncia acumulada varidncia acumulada varidncia acumulada

1 10,031 28,659 28,659 10,03 28,659 28,659 6,391 18,260 18,260

2 5,903 16,866 45,525 5,903 16,866 45,525 3,972 11,349 29,609

3 2,523 7,209 52,733 2,523 7,209 52,733 3,947 11,277 40,886

4 1,936 5,533 58,266 1,936 5,533 58,266 3,315 9,472 50,358

5 1,652 4,720 62,986 1,652 4,720 62,986 2,948 8,422 58,780

6 1,435 4,100 67,086 1,435 4,100 67,086 1,880 5,371 64,152

7 1,262 3,606 70,692 1,262 3,606 70,692 1,699 4,856 69,007

8 1,099 3,139 73,831 1,099 3,139 73,831 1,688 4,823 73,831
9 914 2,611 76,441
10 ,823 2,352 78,793
11 L7157 2,162 80,956
12 ,731 2,088 83,044
13 ,702 2,006 85,050
14 ,628 1,793 86,843
15 ,500 1,428 88,270
16 ,466 1,332 89,602
17 413 1,179 90,781
18 ,385 1,101 91,882
19 ,362 1,034 92,917
20 ,316 ,904 93,821
21 ,297 ,848 94,668
22 ,259 ,740 95,408
23 ,241 ,689 96,097
24 ,198 ,566 96,663
25 ,183 ,524 97,187
26 ,156 ,445 97,632
27 ,126 ,361 97,993
28 ,122 ,349 98,342
29 ,113 ,323 98,665
30 ,100 ,285 98,950
31 ,095 273 99,222
32 ,083 ,236 99,459
33 ,076 ,216 99,675
34 ,058 ,167 99,842
35 ,055 ,158 100,000
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Anexo 48 - Matriz de Componentes Rodada do Instrumento SF-36

Componentes

3

4

5

6

7

Subir varios langos de escadas

Levantar ou pegar nas compras da mercearia

Atividades moderadas (deslocar uma mesa/ aspirar a casa)

Subir um lango de escadas

Tomar banho ou vestir-se sozinho

Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se

Andar um quarteirao ou grupo de casas

Andar varios quarteirdes ou grupos de casas

Atividades violentas (correr, levantar pesos, participar em desportos)
Dificuldade em executar o seu trabalho ou outras atividades diarias
Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou noutra atividade

Fez menos do que queria (desempenho fisico)

Diminuir o tempo gasto a trabalhar ou noutra atividade

Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras atividades

Nao trabalhou tdo cuidadosamente como era de costume

Fez menos do que queria (desempenho emocional)

Sentiu-se tdo deprimido/a que nada o/a animava

Sentiu-se triste ¢ em baixo

Limitagdo temporal nas atividades sociais pela saude fisica ou emocional
Sou tdo saudavel como qualquer outra pessoa

Parece que adoeco mais facilmente do que os outros

A minha satude é 6tima

A sua saude é 6tima, muito boa, boa, razoavel, fraca

Estou convencido de que a minha saude vai piorar

Sentiu-se calmo/a e tranquilo/a

Sentiu-se feliz

Sentiu-se muito nervoso/a

Interferéncias de problemas, saide ou emocionais, nas atividades sociais
Sentiu-se cansado/a

Sentiu-se estafado/a

Intensidade das dores

Andar mais de 1 km

Interferéncia da dor no local de trabalho

Com muita energia

Cheio/a de vitalidade

,65
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Anexo 49 - Consisténcia Interna da Medida SF-36
Alfa de Cronbach N.° de Itens Alfa de Cronbach Global

Componente Fisica ,82
Fungéo Fisica 93 10
Desempenho Fisico 92 4
Dor Fisica ,63 2
Saude Geral ,82 5
Componente Mental ,90
Vitalidade ,62 4
Fungéo Social ,68 2
Desempenho Emocional ,94 3
Saude Mental ,88 5

Anexo 50 - Distribuicdo dos Pacientes com Referenciagdo para a RNCCI

Frequéncia  Percentagem

ECCI 8 53,3
ucC 3 20,0
UMDR 2 13,3
ULDM 2 13,3
Total 15 100

Anexo 51 - Analise Comparativa do ESQV dos Pacientes dos Cuidados Informais e Formais

Componentes Prestacio Alta ucC UMDR ULDM
Informal Hospitalar

Componente Fisica 17,63 30,58 41,27 37,11 34,29

Componente Mental 19,22 47,65 59,52 59,94 53,47
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Anexo 52 - Grau de Parentesco do Cuidador com o Paciente por Grau de Dependéncia

40,0% 35,9%
32.9% 34,4% __
31,6% i
26,3% 24,8% 24,8%
21,1% 21,9%
20,0% + -
10,5% 9.3%
5,3% 5.3% 6,2%
l 1’9%1 1.6% 3,1% 3,1%
0,0% - j,j, - = M M
gl = |8 E|B gl =|8|E|8B|E E|=|8|E 8
S| TEIS|S 88 ElST B8 s T
S ; & ) <« ]
g S g S g S
Autéonomo Dependente Incapaz
Anexo 53 - Numero Médio de Horas de Prestagao Anexo 54 - Pacientes por Grau de
de Cuidados Dependéncia
Frequéncia Percentagem Frequéncia Percentagem
Menos de 3 38 15,6 Autdénomo 19 7.8
Entre 3 a 5 99 40,6 Dependente 161 66,0
Entre 6 a 8 58 23,8 Incapaz 64 26,2
Entre 9a 12 22 9,0 Total 244 100
Mais de 12 27 11,1
Total 244 100
Anexo 55 - Tipo de Prestacdo de Cuidados Assegurado pelo Prestador Informal
Nao Assegura Assegura Total
Frequéncia Percentagem Frequéncia Percentagem
Alimentacao 34 13,9 210 86,1 244
Higiene Pessoal 99 40,6% 145 59,4 244
Medicamentos 37 15,2 207 84,8 244
Higiene de Roupa 76 31,1 168 68,9 244
Higiene de Casa 91 37,3 153 62,7 244
Ajudas Técnicas * 204 83,6 40 16,4 244
Ajudas monetarias 165 67,6 79 32,4 244
Outros** 239 98 5 2 244

*Cuidados especializados ndo profissionais de enfermagem, fisioterapia e psicologicos
** Fazer recados /companhia
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Anexo 56 - Avaliagdo do ESQV dos Pacientes dos Cuidadores Informais e da Populacao

Activa Portuguesa
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Comparacao dos resultados da SF-36 com os da populagdo portuguesa ativa

Pacientes dos Populacio Activa
Dimensoes Cuidadores Informais Portuguesa a)
Média  Desvio padrido Média  Desvio padrao

Fungdo Fisica 9,41 16,90 75,27 26,74
Desempenho Fisico 6,51 14,28 71,21 25,78
Dor Fisica 28,25 19,27 63,34 24,90
Saude Geral 26,36 20,85 55,83 18,80
Vitalidade 12,82 13,15 58,43 25,61
Funcao Social 13,88 19,66 74,95 73,56
Desempenho Emocional 21,54 28,96 22,80 24,59
Saude Mental 28,64 21,98 64,04 22,84

a) Fonte: Ferreira et al. (2012)
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Doc.1 - Pedido de Autorizacdo de Desenvolvimento de Pesquisa de Campo UMCCI

ISCTE £ IUL

Instituto Universitirio de Lisboa

Ll Limdwss 1ty bRilitats:

Adg da Exma. D" Inés Guerreiro

UMCCT - Unidade de Misglo pas o8 Cuidados
Continusdos Integrados

Riia Gomes Freire, n.®* 5§, 2.° Do,

1160086 | ichon

Lisboa, 29 de Margo de 2012
Assunto: Pedido de sutorizacio de desenvolvimento de pesquisa de campo.

Cenercsa Gongalves Simdes do Nascimento, Professora Auxiliar Comvidada do Departamento de
Recursos Humanos ¢ Comportamento Organisacional do ISCTE-IUL, a desenvolver um projecto de
mvestigagio sob o tema “Factores Criticos ma Hede de Codados Continsados Imtcpmados™, sob a
arientagio do Professor Doutor Francisco Guilherme  Serranito Nuncs, vem solicitar a V. Ex*
autorizagho para efectuar a pesquisa de campo, pomcadamente & recolha de dados por questioninio.

A investigagio visa um estudo longitudinal sobre o estado de sabde ¢ a experiéncia do paciente, guer
em contexto hospitalar {referenciagio). quer nas Unidades de Cuidados Continuados ou no domicilio
Para este efeito, pretende-se a aplicagio de dois questiondrios no momenio da alta hospitalar (CTM-15
e SF-36) ¢, quatro semanas depois, mos mesmos packenles werio aplicados outros dois questiondrios
(PPE-15 e 5F-36).

Para além deste estudo, seri realizado owiro sobre o “pesoffande™ dos prestadores de cuidados
informais. isto &, exclusivamente em ambicnte domicilidrio (SOQ + CST).

08 guestiondrios, a realizarem-se s¢ possivel nos meses de Abnil a Jullo, t#m ema deracio média
estimada de quinge minulos por cada par de questiondrios, e wilio aphcados por uma equipa de
expecialistas externos.

O trabalho & realizar tem apenas fins scadémicos, pelo que niio havera lugar & drvulgacio de dados

do
O Dricatador dos Trabalives,
Francisco Nunes
ISCTE Insttuto Untversttdsio de Lisboa .
Av. da= Forpas Armadas, 1649-026 LISEOA Portagal . ) L_-.-H
bl +351 217 07 008 Fack +351 217 964 TLO wwrw.iscrs- kgt A

332



Os Cuidados Continuados de Saude em Portugal

Doc. 2 — Resposta da UMCCI
mm
Sairthe @ Ao Social
Exma. Senhora
Professora  Auwdliar Convidada do
Departamenic de Recursos Humanos &
Comportamento Organizacional da
ISCTE-IUL ({Instiuto  Universitario  de
UMCCI Lisboa)
"BAL M S DATA {ffesf42 Dra, Generosa do Nascimanto
O, Av. das Forgas Armadas
1648-026 Lisboa
Sua referincia Sua comunicagio  Nireferéncia Data

17.08.2012

Assunto:  Pedido de autorizagao de desenvolvimento de pesquisa de campo

Acusamos a rece¢do da comunicacao enviada por V. Exa. que foi objelo da nossa
melhor atenglo, cumprindo na sequéncia da mesma & da reunido havida com V. Exa.,
manifestar concordancia com a proposta & metodologia apresentada, bem coma com
a colaboragado prefendida.

Acresce referr, no entanto, gue se considera indispensavel para o desenvolvimanto de

pesquisa de campo obter a devida concordéncia dos hospitais e unidades de cuidados
continuados integrados.

Com os melhores ﬁumpmmntuﬂ.ﬁ-ﬁ;' . %E‘.‘: o=,

A Coordenadora da UMCCI

=,

(Inés Guerreiro)

Unidade de Missio para o8 Culdados Continuados Inlegrados

Rua Gomes Freire 5-2° 0 _1189-085 LISBOA  Tel.: 21 356 B0 60  Fax.: 21 358 30 89 ,
Eomail: gerabFumcei min-saude pl waww rmoci. min-saude. pd
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Doc. 3 - Pedido de Autorizacdo de Desenvolvimento de Pesquisa de Campo as Unidades
Hospitalares

ISCTE £ IUL

Instituto Universitario de Lisboa
Listion Liniversity institute
ISCTE-IUL
Av.* das Forgas Armadas
1649-026 Lisboa

Lisboa, 21 de Maio de 2012

Exmo.(a). Sanhor/Senhora
Presidente do Consalho de Administragao

Assunto: Pedido de autorizagfo de desenvolvimento de pesquisa de campo

O ISCTE-IUL esta a desenvolver em colaboragho com a Unidade de Missdo para os
Cuidados Continuados Integrados (UMCCI) um projecto de investigacio em Ganhos
em Saude e CQualidade de Vida na Rede MNacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), solicitando-se, neste dmbito, autorizaglo a V. Ex.* para efectuar
a pasquisa de campo, nomeadaments a recolha de dados por questionario.

A investigacso visa um estudo longitudinal sobre o estado de salde e a expenéncia do
pacients aquando da referenciacdo do doente. Foi definida uma amostra de
converséncia imitada & Regido de Lisboa, consistindo o pdblico-alvo o5 doentes que
sao referenciados para domicilio ou para as fipologias de cuidados da RNCCI,
inseridas neste contexs geografico.

Pratende-ae a aplicacdo de dois questionarios no momenio da alta hospitalar (CTM-15
& S5F-36) durante um periodo de seis a doze semanas, a ter lugar nos meses de Junho
a Agosto, com a possibilidade de uma eventual extensdo até Setembro. Para o efelto
astabalacer-sa-4 contacto com um slemento da Equipa de Gastao de Altas, por vos
designado, no sentido de vinculagdo anfre & equipa qua aplicara 05 quesbondrios & o
doente, O estudo prossegue, numa fase sequente, nas Unidades de Cuidados
Inegrados.

Nao & nosso objective avaliar a qualidade dos cuidados hospitalares, mas &im a
experéncia, ganhos aim sadde & qualidade de vida do paciente, pelo que o estudo
e5ta radicado unicamente no Ambito da RNCCI,

I5CTE lnstituto Universitdrio de Lisbon
Av. tas Forgas Armadas, 1648-026 LISEQA Partagal

o uiHet
ted 4151 217 Q00 00 Fax + 351 217 364 T10 www.iscte-ful.pt < o u
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ISCTE € UL

Instituto Universitdrio de Lishoa
Lishon University Institute
M&o obstante de alvo de publicecdo futura, o trebalho a realizar tem apenas fins
académicos, garantindo-se um tratamento estatistico dos dados gue respeite o
anonimato dos doentes, Nio havera lugar a divulgacio de dades confidenciais.

Ao dispor para qualquer esclarecimento adicional, desde j4 agradeco toda a atencio
dispensada.

Atenciosamenta,

Francisoo Nunes
(Professor Associnda, Director do Departamento de Becursos
Humanas ¢ Comportamente Organizacional)

Generosa do Nascimento
{Professorn Auxiliar Convidada, Depariamento de Recursos
Humanas ¢ Comporiamento Organizscional)

ISCTE lastinato (niveraitrio de Lisbhoa
#Av. das Forgas Armadas, 1845-026 LIEBOA Portugal

el +#351 217 903 000 fax 351 217 964 710 wwwiscie-iul.pt
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Doc. 4 - Pedido de Autorizacdo de Desenvolvimento de Pesquisa de Campo as Unidades de
Cuidados Continuados

ISCTE £ IUL

Instituto Universitério de Lisboa

Lisboa, 08 de Agosto de 2012

Exmo.ja). SenhorSenhora
Dirator(a) da Unidade de Cuidados Continuados

Agsunto: Pedido de autorizacho de desenvalviments do pesquisa de Campo

Q ISCTEUL estd a desenwolver em colaboraclio com a Unidade de Misshio para os Cuidados
Conbinuados Integrados (UMCCI) um projecio de invesligacho em Ganhos om Satde & Qualhidade de
Vida na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCH), soiicilando-se, neste Smbito,
autorizacdo a V. Ex* para efectuar a pesquisa de campo, nomeadaments & recolha de dados por
questiondrio.

A investigacso visa um estudo longitudinal scbre o eslado do salde & a expenénoia 30 pacients
numa primeira etaga em contexdo hospitalar (aquando da referenciacio) & numa fase subsaguents,
nas Unidades de Cusdadcs Continuados ou no domicilio dof ulentes. Foi definida uma smosira de
conveniéncia limiada & Regido de Lisboa e Vale do Tejo. consstings o piblico-alve of doentes gue
s30 referenciados para domiciic ou para as Spologias de cudados da RMCCL inssridas neste
contexin geografico,

Fara este efeito, e tendo-se | procedido & aplicacdo de dos guestiondrios (CTM-15 e SF-36) nas
unidades hospitalares, pretende-se na fase que agom prossegue [duss 3 oIl SeManat apos o
intamamantc nas unidades de cukdados conbruados) 3 aphcacho 306 mesmos pacientss de oufros
does questiondrios (PPE-15 a 5F-36).

Nao & nosso objective avaliar 3 qualidade $os cuidados de saGde prestados acs pacientes mat £ a
sxperi@ncia, ganhos em sadde & qualidade de vida do pacenie. peld gue o estudo astd radicado
unicamente no &mbito da RMCCH

M3o obstanie de alvo de publicacso fulura. o rabaiho & realizar lemm apenss fBins académicos,
garantindo-se um tataments estalistico dos dados gue respedie o anonimaio dos doenles. Mo
hawerd lugar 3 divulgacdo de dados confidenciais.

Ao dispor para qualkquer esciarecimento adicional, desde | agradece inda 8 sencho dispensads

e Numes,
Sde [Brofessor Auchar, Drecior 0F Depenanenis o=
Returses Humanes ¢ Comporiamenin
Oeganiracinnsl ISCTE-IUL)

1SCTE Instirate Undversitdsio de Liabaa
s de Lisk F i 1

Av. das Ferges Armadas, 152004 LIER0A Dermopel e

Caacer? Sy
cel + 251 BT BOS 000 fax =351 217 954 T16 werwisceiul e - +:,¢' w
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Doc. 5 - FAQ - Fase 1

1 — Em que altura aplicar os questionarios?
Para mitigar os varios constrangimentos com que nos temos deparado (e que desde entfo tém vindo a ser
referidos pelas EGA) na aplicagdo dos questiondrios no momento da alta efetiva, os questionarios serdo assim

aplicados a partir do momento em que haja pacientes que constem do ficheiro “referenciados”.

Os pacientes so sdo referenciados porque ja estdo em condi¢des de terem alta e por isso ja dispdem de toda a
informag@o da parte dos médicos e enfermeiros (nivel da terapéutica e outros cuidados que devem ter). Estdo

portanto em condigdes de serem inquiridos.

2 — Quem deve responder ao questionario?

Sempre que possivel o proprio paciente.
Sempre que este ndo estiver em condigdes de o fazer, devera ser a pessoa significativa.

Todos os pacientes tém uma pessoa significativa que ¢ o representante do paciente. Esta pessoa tem total
autonomia para visitar o paciente a qualquer hora do dia (independentemente da hora da visita), é quem fala com
o clinico sobre decisdes médicas e de prestacdo de cuidados e satude relativas ao paciente ¢ ¢ quem toma as

decisdes pelo paciente (sempre que este esteja incapacitado de o fazer).

H4 ainda a considerar 2 situagoes:

i - Pacientes (ou pessoas significativas) que se recusam a responder => ficam automaticamente excluidos da
amostra

ii — Pacientes que, pelo seu estado de satde, é certo que serfio internados nas Unidades de Cuidados

Paliativos => ficam automaticamente excluidos da amostra

3 — Qual o procedimento a seguir para aplicar o questionario?
1. A partir do momento em que se verifiquem pacientes no ficheiro “referenciados”, a equipa pode seguir para o
hospital para inquirir o paciente. No caso dos Centros Hospitalares, deverdo ir ter primeiro com a EGA

referenciadora.

2. No hospital deverdo dirigir-se 8 EGA com o nome do paciente para que esta localize o servigo clinico em que
0 paciente esta internado e avise os médicos e enfermeiros desse servico que ird seguir uma equipa de

questionarios para inquirir o paciente. A EGA sabera ainda quem ¢é a pessoa significativa do paciente.

3. Uma vez com o paciente, hd varias situacdes que podem surgir:

1? situagdo: o paciente esta em condi¢des de responder e quer responder => aplica-se o questionario e retém-
se algum dado de identificagdo do paciente para depois voltar a ser inquirido na 2%tapa do
estudo;

2% situacdo: o paciente estd em condi¢des de responder mas recusa-se a fazé-lo=> elimina-se do estudo;

3% situacdo: o paciente ndo estd em condigdes de responder => pede-se a pessoa significativa que o faca pelo
paciente. Como saber quando a pessoa vai visitar o paciente? Os servigos t€ém normalmente a
perce¢dao de quando a pessoa significativa visita o paciente e podem fornecer essa informagao.
Neste caso, a equipa poderd voltar ao hospital para ver se consegue inquirir a pessoa

significativa;
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4% Situacdo: equipa nunca consegue apanhar a pessoa significativa => elimina-se o paciente do estudo.
Em relac@o a esta 4° situac@o (antes de se eliminar o paciente do estudo), equipa guarda sempre
indicac@o dos pacientes cujas pessoas significativas ndo conseguiu apanhar, para quando tiver de
ir novamente ao hospital para inquirir outros pacientes, tentar apanhar esse paciente e a sua
pessoa significativa (até porque, como pode haver uma décalage entre a referenciacdo e o
momento efetivo da alta) ha aqui uma margem temporal adicional em que o paciente esta retido

no hospital e se pode aplicar o questionario.

4 — Como assegurar que o paciente autorizou o inquérito?
Pede-se para o paciente assinar a folha de consentimento autorizado. Todos os entrevistadores devem ter em sua

posse varios exemplares, caso esta questdo se coloque.

Se o paciente estiver em condigdes de responder ao inquérito devera ser o proprio a assinar. Se o inquérito for

respondido pela pessoa significativa devera ser esta a assinar.

5 — Quanto tempo durari esta fase do estudo?
Durante o més de Agosto, aplicam-se os questiondrios a totalidade de pacientes que se conseguir,
independentemente do nimero que for. Em Setembro (logo no inicio), reavalia-se a situacdo e opta-se pela

manutengdo dos timings definidos, ou pelo seu alargamento.

6 — Outras consideracoes:
Achamos pertinente que equipa de questionarios tenha uma nog¢do bem clara do projeto para poder conseguir

responder as questdes colocadas pelas EGA.
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Doc. 6 - Questionario Explicativo sobre a Experiéncia e Estado de Satde e Qualidade de Vida
do Paciente — Momento 1

Experiéncia e o Estado de Satde e Qualidade de Vida do Paciente - Momento 1
Nota prévia 1: Este questiondrio permite aferir a percecdo do paciente sobre a experiéncia do paciente na
situacdo de transi¢do dos cuidados de internamento para os cuidados de saude prestados nas unidades de

cuidados continuados ou em cuidados domiciliarios.

Nota prévia 2: Todos os pacientes que estdo ser entrevistados sdo pacientes referenciados (ou seja, que ja

tiveram alta clinica) e que podem ter alta efetiva a qualquer momento (¢ uma questdo de horas ou dias), por isso

os assuntos abordados no questionario ja terdo que ter sido falados com o paciente/familiar.

Nota prévia 3: Logo no inicio da entrevista, os entrevistadores deverdo frisar que podera haver uma ou outra
questdo ndo aplicavel a este caso em particular (pretende-se assim ressalvar possiveis situagdes em que o
inquirido fica a pensar que deveria ter tido informagdo do pessoal do hospital ou que deveria ter sido consultado

para tomar alguma decisdo e que ndo foi).

As primeiras questdes sdo sobre o tempo que passou/passado no hospital...

Questio 1: Antes de sair do hospital, eu e a equipa hospitalar de Gestao de Altas (EGA) acordamos sobre
os objetivos de satide para mim e como poderiam ser alcancados.

(Se durante a estadia do paciente no hospital, o pessoal do hospital (enfermeiros/médicos/ assistente social)

e o paciente/familiar acordaram sobre os objetivos e metas de saude para o paciente e formas para estes

serem alcan¢ados)

Aborda-se nesta questdo metas de saude e os meios acordados para estas metas serem atingidas.

> Exemplo 1: para pacientes acamados, a meta podera ser, nas proximas semanas, O paciente
tentar/conseguir sentar-se na cama/mexer uma perna/ mexer o brago, etc.

> Exemplo 2: para pacientes com mobilidade reduzida a meta podera ser, nas proximas semanas, o paciente
tentar/conseguir levantar-se e permanecer em pé sem ajuda durante uns minutos, etc.

> Exemplo 3: para pacientes muito dependentes de cuidados de outrem a meta podera ser, nas proximas
semanas, o paciente tentar/conseguir comer/beber sem ajuda de ninguém, etc.

> Exemplo 4: para pacientes com alguma mobilidade a meta podera ser, nas proximas semanas, o paciente

tentar/conseguir andar um bocadinho/ir a casa de banho sozinho/ cuidar da sua higiene sozinho, etc.

Questio 2: A equipa hospitalar de Gestdo de Altas (EGA) teve em consideraciio as minhas preferéncias e
as dos meus familiares ou prestador de cuidados ao decidir sobre guais seriam as minhas necessidades de
sauide para quando sair do hospital.

(Se o pessoal do hospital (enfermeiros/médicos/ assistente social) tiveram em consideragdo as preferéncias

do paciente e as dos seus familiares ao decidir sobre quais as necessidades de prestacdo de cuidados que o

paciente necessita quando sair do hospital)
Aborda-se nesta questdo se as preferéncias do paciente/familiares sdo tidas em conta na decisdo sobre as
necessidades de saude do paciente.

> Exemplo 1: Antes do paciente ser proposto para ser internado na unidade de cuidados continuados, a

familia foi (ndo foi) informada e foi-lhe dada a hipotese de o paciente ser tratado em casa.
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Questio 3: A equipa hospitalar de Gestido de Altas (EGA) teve em consideracdo as minhas preferéncias e
as dos meus familiares ou prestador de cuidados ao decidir sobre onde é que as minhas necessidades de
sauide seriam satisfeitas quando sair do hospital.

(Se o pessoal do hospital (enfermeiros/médicos/ assistente social) tiveram em considera¢do as preferéncias

do paciente e as dos seus familiares ao decidir sobre onde é que as necessidades de saude do paciente sdo

satisfeitas quando sair do hospital)
Aborda-se nesta questdo se as preferéncias do paciente/familiares sdo tidas em conta na decisdo sobre onde ¢
que as necessidades de saude do paciente vao ser satisfeitas (unidades de prestacdo de cuidados da Rede
Nacional de Cuidados Continuados, por exemplo, ao nivel da localizagdo e¢ da forma de prestagdo de
cuidados que sdo prestados).

> Exemplo 1: Equipa hospitalar consulta o paciente/familiar sobre a colocagdo do paciente em unidades

de internamento de rede de cuidados continuados localizadas perto ou longe do seu local de residéncia.

O conjunto de questdes que se segue respeita a altura em que se prepara para sair do hospital...

Questiao 4: Quando sair do hospital, tenho toda a informacfo necessaria para poder tomar conta de mim
proprio(a) (prestar cuidados a mim préprio).
Aborda-se nesta questdo se o paciente tem a informacao necessaria ao seu auto-tratamento.
> Exemplo 1: para alguns pacientes, a informacdo necessaria ao seu tratamento estd relacionada com a
medicagdo que deve tomar.
> Exemplo 2: para alguns pacientes, a informacdo necessaria ao seu tratamento estd relacionada com o
facto de o paciente/familiar ter que saber mudar um penso porque o paciente tem uma dada

escoriagdo/escara/ferida/etc.

> Exemplo 3: para determinados pacientes, a informagdo necessaria ao seu tratamento estd relacionada
com pensos que o paciente tenha e que ao lavar-se ndo podem ser molhados, ou com os quais € preciso

ter especial atengéio para ndo se estragarem.

Questio 5: Quando sair do hospital sei perfeitamente como gerir a minha saude.
(Se o paciente quando sair do hospital sabe perfeitamente como lidar com a sua saude)

Aborda-se nesta questdo se o paciente sabe tratar da sua satde.

Questio 6: Quando sair do hospital, tenho perfeito conhecimento dos sinais de aviso e sintomas que devo
ter em atencio para controlar a minha saude.
(Se o paciente, quando sair do hospital, tem um bom conhecimento dos sinais de aviso e sintomas aos quais
deve estar atento para controlar a sua saude)

Aborda-se nesta questdo se o paciente sabe reconhecer os sinais e sintomas de aviso quanto a sua satde.

Questio 7: Quando sair do hospital tenho um plano de cuidados de satide por escrito, facil de perceber,
que descreve como todas as minhas necessidades de satide vao ser satisfeitas.
(Se o paciente ou o seu familiar tem um plano de cuidados de saude escrito, facil de perceber com as
indicagoes do que deve tomar, que cuidados de saude deve ter, o que pode e ndo pode
fazer/tomar/beber/etc.)

Aborda-se nesta questdo se é dado ao paciente/seu familiar um plano de satde por escrito.
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Questio 8: Quando sair do hospital tenho um bom conhecimento do meu estado de satide e dos fatores que
o fazem melhorar ou piorar.

Aborda-se nesta questdo se o paciente tem conhecimento do que faz melhorar/piorar o seu estado de saude.

Questio 9: Quando sair do hospital sei perfeitamente as coisas pelas quais sou responsavel para lidar com
o meu estado de satde.
(Se o paciente sabe quais as coisas que pode fazer para controlar a sua saude (por exemplo: alimenta¢do
que deve seguir, medicacdo que deve tomar, esfor¢os que ndo pode fazer, exercicio fisico que possa fazer)

Aborda-se nesta questdo se o paciente tem conhecimento das suas responsabilidades face ao estado de saude.

Questiao 10: Quando sair do hospital tenho a confianca de que sei 0 que fazer para lidar com o meu estado
de saude.
(Se o paciente tem confianca de que sabe o que fazer para lidar com o seu estado de saude, por ex.: tomar a
medicagdo, alimentag¢do que deve seguir, etc.)
Aborda-se nesta questdo se o paciente tem confianga de que sabe o que fazer para lidar com o seu estado de

saude.

Questdo 11: Quando sair do hospital tenho toda a confianca de que consigo fazer todas as coisas
necessarias para cuidar do meu estado de saude.

(Se o paciente tem a confianca de que consegue cuidar do seu estado de saude)

Aborda-se nesta questio se o paciente tem confian¢a de que pode fazer o que é necessario para lidar com o

seu estado de saude.

A proxima questao é sobre as consultas de acompanhamento (follow-up) com o seu médico...

Questdo 12: Quando sair do hospital tenho uma lista por escrito, facil de perceber, de consultas e exames
que devo realizar nas semanas que se seguem.
Aborda-se nesta questio se o paciente tem uma lista por escrito de consultas médicas e realizagao de exames
médicos.
> Exemplo 1: alguns pacientes terfo que realizar exames médicos posteriores e numa base rotineira para
monitorizar a evolugdo do seu estado de saude (ecografias, TACs, Raio-X, analises sanguineas, etc.)
s o

> Exemplo 2: alguns pacientes terdo que realizar consultas médicas de “x” em “x” meses para

monitorizar a evolugdo do seu estado de saude

O préximo conjunto de questdes € sobre os medicamentos que deve tomar...

Questdo 13: Quando sair do hospital tenho a perfeita nocdo do objetivo de tomar cada um dos
medicamentos prescritos.
(Se o paciente sabe para que é que serve cada medicamento que tem de tomar)

Aborda-se nesta questdo se o paciente tem conhecimento do objetivo da medicacdo que tem de tomar.

Questio 14: Quando sair do hospital tenho a perfeita no¢cio de como tomar cada um dos medicamentos
prescritos, incluindo a dosagem de cada um deles e em que altura.
(Se o paciente sabe como tomar os medicamentos que lhe foram prescritos)

Aborda-se nesta questao se o paciente tem conhecimento de como deve tomar a medicagao.
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Questdo 15: Quando sair do hospital tenho o perfeito conhecimento dos efeitos secundarios de cada um dos
medicamentos que me foram prescritos.
(Se o paciente sabe quais os efeitos secundarios dos medicamentos que lhe foram prescritos)

Aborda-se nesta questdo se o paciente tem conhecimento dos efeitos secundarios da medicagao.

Doc. 7 - FAQ - Fase 2: Pacientes Referenciados para as Unidades de Internamento da RNCCI
Q1 — Onde aplicar os questionarios? Como saber onde o paciente foi internado?

Os questionarios deverdo ser aplicados nas unidades de internamento da RNCCI onde o paciente foi colocado

apos o episddio de internamento hospitalar.

A equipa de coordenacdo local (ECL) efetua a gestdo da admiss@o do paciente na Rede local. Apds ser validada,
esta informagdo ¢ depois introduzida no aplicativo informatico. Desta forma, sempre que na base de dados que é
recebida diariamente o paciente constar no ficheiro “internados”, significa que ja deu entrada na unidade de
cuidados continuados. Adicionalmente, a indicag¢@o da unidade de internamento de cuidados continuados passara

a ser disponibilizada.

Q2 - Em que altura aplicar os questionarios?
Os questionarios devem ser aplicados entre 2 a 8 semanas apo6s o internamento dos pacientes nas unidades de
cuidados da RNCCI.
A partir do momento em que o paciente ¢é refletido no ficheiro “internados”, significa que o paciente ja deixou o
hospital e foi internado nas unidades de prestagdo de cuidados continuados da RNCCI. A contagem do tempo
para aplica¢do do questionario deve ser feita com base na data indicada na coluna “DATA INTERNAMENTO
UTENTE” do ficheiro “internados”. Assim:
- Internamentos nas Unidades de Convalescen¢a (UC): aplicar o questiondrio idealmente na 3* semana de
internamento (ndo invalida, no entanto, a aplicacdo do questionario na 2 ou 4* semanas).
Nota: a permanéncia média dos pacientes nestas unidades é de 43 dias => ndo deixar ultrapassar este

limite, pois corre-se o risco de o paciente ter alta e ndo se conseguir aplicar o questionadrio.

- Internamentos nas Unidades de Média Duracdo e Reabilitacio (UMDR): aplicar o questionario
idealmente durante a 6*/7°semana de internamento.
Nota: a permanéncia média dos pacientes nestas unidades é de 88 dias => ndo deixar ultrapassar este

limite, pois corre-se o risco de o paciente ter alta e ndo se conseguir aplicar o questiondrio.

- Internamentos nas Unidades de Longa Duracdo e Manutencio (ULDM): aplicar o questionario
idealmente na 8 semana de internamento.
Nota: a permanéncia média dos pacientes nestas unidades é de 163 dias => ndo deixar ultrapassar este
limite, pois corre-se o risco de o paciente ter alta e ndo se conseguir aplicar o questionario.
Q3 — Quem deve responder ao questionario?
Sempre que possivel o proprio paciente.
Sempre que este ndo estiver em condicdes clinicas de o fazer, deverd ser a pessoa significativa/cuidador/familiar.
Todos os pacientes (ou pessoas significativas) que se recusem a responder, ficam automaticamente excluidos da

amostra.
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Q4 — Qual o procedimento a seguir para aplicar o questionario?

Passo 1 - Contacta-se a unidade de internamento onde se encontra o paciente e afere-se qual a melhor altura para
o entrevistar;

Passo 2 - Dever-se-a averiguar previamente, se possivel, com a equipa de prestacdo de cuidados se o paciente
estd em condigdes de responder, e caso esteja incapacitado de o fazer, tentar-se obter informacdo sobre a melhor

altura de entrevistar a pessoa significativa/cuidador/familiar.

QS5 — Como assegurar que o paciente autorizou o inquérito?

Sempre que for necessario, pede-se para o paciente assinar a folha de consentimento informado. Todos os
entrevistadores devem ter em sua posse varios exemplares, caso esta questao se coloque.

Se o paciente estiver em condigdes de responder ao inquérito devera ser o proprio a assinar. Se o inquérito for
respondido pela pessoa significativa devera ser esta a assinar.

Q6 — Quanto tempo durar esta fase do estudo?

Enquanto existirem pacientes provenientes da primeira fase aos quais devera ser ainda aplicado o questionario da

segunda fase.

Doc. 8 - Questionario Explicativo sobre a Experiéncia ¢ Estado de Satude e Qualidade de Vida
do Paciente — Momento 2
Experiéncia e o Estado de Saude e Qualidade de Vida do Paciente - Momento 2

Nota prévia 1: Pretende-se avaliar (i) a experiéncia do paciente nas modalidades de internamento de cuidados

continuados e (ii) o seu estado de saude.

Nota prévia 2: Apesar de os pacientes continuarem internados apos a aplicagdo dos questionarios, as questoes
reportam-se sempre ao tempo que decorreu a partir do momento em que o paciente foi internado até a data em

que o questionario esta a ser aplicado.

Questdo 1: Sempre que teve questdes importantes a colocar a um médico, obteve respostas que
conseguisse compreender?

(Desde o inicio do internamento até ao presente, o médico tem respondido as questées do paciente de forma

pouco/muito clara?)

v’ Pretende-se aferir o grau de clareza nas respostas do médico.

Questiao 2: Sempre que teve questdes importantes a colocar a um(a) enfermeiro(a), obteve respostas que
conseguisse compreender?

(Desde o inicio do internamento até ao presente, a equipa de enfermagem tem respondido as questoes do

paciente de forma pouco/muito clara?)

v’ Pretende-se aferir o grau de clareza nas respostas do pessoal enfermeiro.

Questao 3: As vezes, 0 médico diz uma coisa e o enfermeiro diz outra completamente diferente.
(Desde o inicio do internamento até ao presente, a equipa médica e de enfermagem forneceu informagoes
contraditorias?)

v Pretende-se aferir se existe informacdo contraditoria que seja avangada pelos membros da equipa de

prestacdo de cuidados (médicos, enfermeiros, etc.).
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Questio 4: Se teve alguma preocupacio ou medo acerca do seu estado de saiide ou tratamento, 0 médico
conversou consigo sobre essa aflicio?
(O médico mostrou/ndo mostrou interesse sobre algum medo, preocupagdo ou ansiedade que o paciente pudesse
ter sentido?)
v’ Pretende-se aferir se 0 médico conversou com o paciente sobre medos e ansiedades quanto ao seu

estado de saude.

Questao 5: Os médicos falavam entre eles, a sua frente, como se nio estivesse ali?

(Os médicos e enfermeiros por vezes falavam como se o paciente ndo estivesse presente?)

Questao 6: Gostaria de ter tido um maior envolvimento nas decisdes tomadas acerca dos seus cuidados e
tratamentos de satide?
(Ha envolvimento do paciente nas decisoes acerca do seu tratamento e prestagdo de cuidados?)
v’ Pretende-se aferir se o paciente ndo foi suficientemente envolvido e gostaria de ter sido mais envolvido

nas decisdes de tratamento e prestagdo de cuidados.

Questiao 7: No geral, sentiu que foi tratado(a) com respeito e dignidade enquanto necessitou de cuidados

de saude?

Questio 8: Se teve alguma preocupacio ou medo acerca do seu estado de saiide ou tratamento, o(a)
enfermeiro(a) conversou/conversa consigo sobre essa aflicao?
(O enfermeiro mostrou/ndo mostrou interesse sobre algum medo, preocupagdo ou ansiedade que o paciente
pudesse ter sentido?)
v’ Pretende-se aferir se a equipa de enfermagem conversou com o paciente sobre medos e ansiedades

quanto ao seu estado de saude.

Questao 9: Teve outros profissionais de saiide com quem pudesse falar sobre as suas preocupacoes?
v' Pretende-se aferir se houve pouca/muita facilidade para o paciente em encontrar alguém da equipa

hospitalar com quem falar sobre as preocupagdes de saude.

Questiao 10: Chegou a ter dores a dada altura?

Questao 10.1 Se sim...

Acha que a equipa de cuidados de satide fez tudo o que estava ao seu alcance para controlar
a dor que estava a sentir?
(O equipa hospitalar fez/ndo fez o suficiente para controlo da dor)

Exemplo 1 —Foi (ndo foi) administrada a quantidade certa de analgésicos para a dor.

Questao 11: Se a sua familia ou alguém proximo a si quisesse falar com o médico, surgiram oportunidades
suficientes para fazé-lo?

(Os familiares tiveram oportunidade para falar com o médico?)

Questio 12: Os médicos ou enfermeiros deram a sua familia ou a alguém proéximo a si todas as
informacdes necessarias para poderem ajudar na sua recuperacio?

(Foi disponibilizada informag¢do aos familiares para poderem ajudar na recuperagdo?)
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v' Pretende-se aferir se os familiares tém ou ndo a informagdo necessaria para ajudar na recuperagdo apos
a alta.
Exemplo 1 — Informacao sobre como mudar um penso/tratar de alguma ferida/escara/etc.;
Exemplo 2 — Informacdo sobre como administrar uma injecdo ou determinada medicacdo a tomar
(dosagem e horas);
Exemplo 3 — Informacdo sobre como exercitar o paciente a nivel motor: exercicios de reabilitagdo ou
exercicio fisico;

Exemplo 4 — Informagao sobre a alimentag@o que o paciente deve ter.

Questio 13: Algum médico ou enfermeiro chegou a explicar-lhe as finalidades dos medicamentos que
devia tomar em casa de modo a que percebesse?
v’ Pretende-se aferir se o paciente foi informado de uma forma facil (acessivel) sobre para que servem os

medicamentos que tomara em casa apds a alta.

Questido 14: Quando foi para casa ou para a Unidade de Cuidados Continuados, algum médico ou
enfermeiro lhe explicou os efeitos secundarios da medica¢do aos quais que deveria estar
atento(a)?

v' Pretende-se aferir se o paciente foi informado sobre os efeitos adversos/contraindicagdes dos

medicamentos.

Questao 15: Quando foi para casa ou para a Unidade de Cuidados Continuados, alguém lhe explicou os
sinais/sintomas de aviso relativos a sua situacido de saude aos quais deveria estar atento(a)?
v’ Pretende-se aferir se o paciente foi informado sobre os sinais de alerta na sua satude (sintomas) a ter em
atencdo apos a alta hospitalar/ quando estiver em casa.
Exemplo 1 — Informagéo sobre os niveis de pressdo arterial e das medidas a tomar caso esta suba/desca
a partir de um dado valor;

Exemplo 2 — Outros sintomas especificos que o paciente apresente ¢ medidas a tomar.
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Doc. 9 - Declaragao de Consentimento Informado
EXPERIENCIA E O ESTADO DE SAUDE E QUALIDADE DE VIDA DO PACIENTE

NA TRANSICAO DE CUIDADOS
CONSENTIMENTO INFORMADO

O presente questiondrio insere-se num projeto de investigagdo do Instituto Universitario de
Lisboa, ISCTE- IUL sobre a Experiéncia ¢ o Estado de Satde e Qualidade de Vida do

Paciente na Transi¢ao de Cuidados.

Procuramos obter informagdes sobre os pacientes € a sua experiéncia relativamente aos
cuidados prestados, quer em contexto hospitalar (referenciagdo) como nas Unidades de

Cuidados Continuados.

Ao responder a este questiondrio, esta a contribuir para melhorar o nosso conhecimento e
compreensdo dos principais fatores que permitem caracterizar a atividade e perfil assistencial

dos cuidados continuados, os seus utentes e respectivos prestadores de cuidados.
Todos os dados recolhidos serdo tratados confidencialmente e de forma andnima.
A sua participagao ¢ voluntaria, pelo que podera interrompé-la a qualquer momento.

Em caso de duvida contacte o investigador.

Assinatura do Investigador Assinatura do participante
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