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RESUMO

O presente estudo pretende ser um contributo para uma maior compreenséo da Satisfagéo
com o Suporte Social, do Sentido de Imortalidade Simbdlica e da Ansiedade Perante a
Morte em familiares de utentes internados em Unidades de Cuidados Continuados.
Concretamente pretende-se verificar se estas trés dimensées variam em funcéo do tipo de
Unidade de Cuidados Continuados em que o familiar se encontra internado e em funcéo
da situacao de internamento (internado vs alta). No estudo | participaram 332 familiares
de utentes internados em Unidades de Convalescenca, em Unidades de Longa Duracao e
Manutencdo e em Unidades de Cuidados Paliativos. Os participantes foram avaliados
através da Escala de Satisfacdo com o Suporte Social de Pais Ribeiro (1999) e das versdes
portuguesas de Santos (1999) das Escalas de Sentido de Imortalidade Simbolica (Drolet,
1990) e de Ansiedade Perante a Morte (Templer, 1970). Em termos gerais, ndo foram
observadas diferencas significativas entre os grupos para a maioria das variaveis
consideradas, exceto no que diz respeito aos modos biossocial e natural que integram a
Escala de Sentido de Imortalidade Simbdlica. No que diz respeito ao modo biossocial, 0s
familiares de utentes internados em Unidades de Convalescenca foram os que
apresentaram maior sentido de imortalidade simbdlica comparativamente com 0s
familiares de utentes em Unidades de Cuidados Paliativos. J& quanto ao modo natural, foi
0 grupo de familiares de utentes em Unidades de Cuidados Paliativos que evidenciou
maior sentido de imortalidade simbolica em relacédo aos dois outros grupos. No estudo Il
participaram 259 familiares de utentes internados e com alta do internamento da Unidade
de Convalescenca. Estes foram igualmente observados através das trés escalas utilizadas
no estudo anterior, ndo tendo sido observadas diferencas siginificativas entre os dois
grupos para nenhuma das variaveis ou factores considerados. Por fim, constatou-se, em
ambos os estudos, a existéncia de uma correlacdo positiva entre a Satisfacdo com o
Suporte Social e o Sentido de Imortalidade Simbolica e, ao contrario do descrito na
literatura (que aponta para correlacbes negativas), entre estas duas variaveis e a Ansiedade

Perante a Morte.

Palavras-Chave: Suporte Social, Imortalidade Simbdlica, Ansiedade Perante a Morte;

Unidades de Cuidados Continuados.



ABSTRACT

This study aims to contribute to a deeper understanding of the Satisfaction with the Social
Support, of the Symbolic Immortality and of the Anxiety Facing Death in the family
members of patients hospitalized in Continuing Care Units. Specifically, it aims to verify
if these three dimensions are affected by the typology of the Continuing Care Unit and by
the state of the family member hospitalization (hospitalized versus hospital release).
Three hundred and thirty two family members of patients hospitalized in Convalescence
Units, in Long Term and Maintenance Units, and in Palliative Care Units participated in
Study I. The participants were assessed with the Satisfaction with Social Support Scale
(Pais Ribeiro, 1999) and with the Portuguese versions (Santos, , 1999) of the Symbolic
Immortality Sense (Drolet, 1990) and Anxiety Facing Death (Templer, 1970) Scales.
Overall, no significant differences were observed between groups for the majority of the
considered variables, except for the bio-social and natural modes of Symbolic
Immortality Sense Scale. For the bio-social mode, the group of family members of
patients hospitalized in Convalescence Units showed a sense of symbolic immortality
higher than the group of family members of patients in Palliative Care Units. For the
natural way, it was the group of family members of patients in Palliative Care Units that
showed higher sense of symbolic immortality compared to the other two groups. In study
I1, 259 family members of hospitalized patients and of hospital release patients from the
Convalescence Unit were assessed. The same three scales used in the previous study were
administered to the participants. No significant differences were observed between the
two groups for any of the variables or factors considered. Finally, a positive correlation
between the Satisfaction with the Social Support and the Sense of Symbolic Immortality
was observed in both studies. A positive correlation between these two variables and

Anxiety Facing Death were also observed.

Keywords: Social Support, Symbolic Immortality, Anxiety Facing Death, Continuing
Care Units.



RESUME

La présente étude a I’attention d’étre une contribution pour une meilleure compréhension
de la Satisfaction avec le Support Social, Immortalit¢ Symbolique et I’ Anxiété Envers la
Mort en familier d’usagers hospitalisés dans des Unités de Soins Continus. Concrétement,
cette étude doit permettre de Vérifier si ces trois dimensions varient en fonction du type
des Unités de Soins Continus ou la personne de la famille est hospitalisée et en fonction
de la situation de I’hospitalisation (hospitalisé vs sortie de I’hopital). A 1’étude I ont
participé 332 familiers d’usagers hospitalisés aux Unités de Convalescence, aux Unités
de Soins de Longue Durée et Soins d'Entretien, et dans les Unités des Soins Palliatifs. Les
participants ont été évalués a travers de I’Echelle de Satisfaction avec le Support Social
de Pais Ribeiro (1999) et des versions portugaises de Santos (1999) et Echelles du Sens
de I'lmmortalité Symbolique (Drolet, 1990) et de 1’Anxiété Envers la Mort (Templer,
1970). En termes généraux, aucune différence significative n’a été observée entre les
groupes pour la plupart des variables considérées, sauf par rapport aux modes bio-
sociales et naturels qui intégrent 1’Echelle du Sens de I''mmortalité Symbolique. Par
rapport au mode bio-social, les familiers des usagers hospitalisés aux Unités de
Convalescence ont été ceux qui ont présenté une plus grande sens de l'immortalité
symbolique comparativement aux familiers des usagers hospitalisés dans les Unités des
Soins Palliatifs. Quant a la maniére naturelle, le groupe des familiers hospitalisés dans les
Unités des Soins Palliatifs a été celui qui a mis en évidence des niveaux de I'immortalité
symbolique plus élevés. A 1’étude IT ont participé 259 familiers d’usagers hospitalisés et
avec sortie de I’hopital d'Unité de Convalescence. Ceux-ci ont été également observés a
travers des trois échelles utilisées dans 1’étude antérieure, n’ayant été observés aucune
différence significative entre les deux groupes pour aucune des variables ou facteurs
considérés. A la fin, il a été constaté, dans les deux études, I'existence de la corrélation
positive entre la Satisfaction avec le Support Social et le Sens de I'Immortalité
Symbolique et, contrairement a ce qui est décrit dans la littérature (qui oriente vers des

corrélations négatives), entre ces deux variables et I’Anxiété Envers la Mort.

Mots-clés: Support Social, Immortalité Symbolique, Anxiété Envers la Mort, Unités de

Soins Continus
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1. INTRODUCAO

As transformacgdes demograficas a que temos assistido nas Gltimas décadas em termos
mundiais, traduzidas num aumento significativo da populacdo idosa, acarretam o
aparecimento de novas necessidades para este grupo de pessoas. Na verdade, e como
refere Honoré (2002, citado por Augusto & Carvalho, 2005, p. 15), “o envelhecimento da
populacdo modifica as caracteristicas da procura de cuidados, pela presenca de patologias
maultiplas sobretudo de expressdo cronica”. Consequentemente, assiste-se a emergéncia
de respostas novas e diversificadas nas areas da satde e social que permitam lidar mais

eficaz e eficientemente com esta nova realidade.

A nivel nacional, destaca-se a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados, atraves do Decreto-Lei n® 101/2006, de 6 de Junho, que assenta em modelos
de intervencdo integrados, voltada para a prevencdo da dependéncia, para a recuperagédo
da autonomia e funcionalidade e para o cuidar no fim da vida. Trata-se de uma estratégia
concebida e articulada pelo Ministério da Saude e pelo Ministério do Trabalho e da
Solidariedade Social, que se apresenta como uma das respostas para lidar, entre outros
aspetos, com as alteracGes demograficas a que se tem assistido nas Gltimas décadas em

Portugal.

Assente num modelo de desenvolvimento territorial evolutivo, este projecto de criagéo
da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados foi programado para se
desenvolver em trés fases distintas, com vista a ser aplicado num espaco temporal de
execucdo de 10 anos, estando prevista a sua concluséo para 2016. Trata-se de um projecto
pioneiro, ndo s6 a nivel nacional mas também a nivel europeu, na medida em que se

propde disponibilizar uma nova acessibilidade de servigos clinicos e ndo clinicos



(sociais), como estratégia para colmatar a falta de recursos estruturais existente face as
necessidades da populagdo mais envelhecida.

Esta rede assenta num novo paradigma de intervencdo baseado numa préatica
multidisciplinar com a finalidade de aumentar o grau de autonomia de pessoas que se
encontram em situacdo de dependéncia e necessitando de cuidados de salde e sociais

(Guerreiro, s/d).

Concretamente, a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados contempla um
conjunto diversificado de cuidados, quer em termos de unidades especializadas de
internamento, quer em termos da prestacdo de cuidados continuados em ambulatério,
quer ainda em termos de equipas de cuidados hospitalares e de equipas de cuidados

continuados domiciliarios.

De sublinhar que os servigcos disponibilizados pelo projecto da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados ndo s6 integram estas novas acessibilidades aos
utentes, mas também aos seus familiares, assumindo, deste modo, um caracter inovador
e diferenciador ao visar uma nova intervencdo de cuidados que antes ndo existia. Este
projecto integra assim a participacdo destes e desenvolve uma importante ligacdo e
articulacdo de informacdo e/ou de suporte de apoio para com 0 utente e para com a sua

familia.

A extensdo dos cuidados de saude aos familiares assume-se fundamental na medida em
que permitira evitar ou reduzir o ciclo de sofrimento que a doenca do ente querido lhes
despoleta. Na verdade, as repercussdes da doenca na familia e na sua dindmica sédo
evidentes. Como nos diz Steingless (citado por Relvas, s/d), “a doenga ¢ como um
terrorista que surge a porta, irrompe pela casa fora, exigindo tudo o que a familia tem”.
Decorre daqui a importancia de se intervir ndo sé no doente mas também na sua familia,
afirmando-se ambos como a unidade basica do tratamento (Sapeta, 2011). Na senda de
Augusto e Carvalho (2005, p. 52), “a sua inclusao [da familia] no processo de cuidados é
inquestionavel e o seu valor no cuidar ¢ inegéavel”. Esta inclusdo € particularmente
evidente nas sociedades ocidentais, dada a tonica que é colocada nos fortes lacos afetivos

gue unem os familiares e as pessoas mais proximas (Portugal, 2011).



Alargar os cuidados a familia do doente vai permitir, entre outros aspectos, a exploracao
da comunicagéo das relagOes interpessoais entre 0s grupos/pessoas que residem com o
utente, bem como a melhoria da prépria compreensdo dos comportamentos dos familiares
(Andolfi, 1981, citado por Alarcao, 2006). Esta ligacdo dos familiares resulta de uma
vivéncia pré-estabelecida entre eles, com partilha de sentimentos e inter-ajudas durante
toda a vida. Tal ligacdo reflecte-se na aceitacdo da e preparacdo para a morte de um dos
seus membros, embora esta continue a ser uma palavra tabu que os familiares, na sua

partilha sentimental, tendem a ndo abordar (Barros, citado por Oliveira & Neto, 2004).

Schumacher,Warren e Groth-Marnat (1991) referem que esta consciéncia da morte é
exclusiva do ser humano, correspondendo, de acordo com Lifton (1979), a uma
aniquilacdo psicologica e fisica. Este aumento de consciéncia da morte ao longo do ciclo
vital faz emergir uma ansiedade cuja magnitude dependera da imortalidade de cada um
(Santos, 2001). Tal ansiedade, se em niveis elevados, podera afetar negativamente a satide
e 0 bem-estar psicossocial dos individuos, o que, por seu turno, comprometera o esperado

ajustamento a situacdo de doenca do familiar.

Esta ansiedade perante a morte podera ser amenizada pelo modo como o ser humano se
projecta para além da sua prépria morte, isto €, pelo sentido de imortalidade simbdlica.
Trata-se da visdo que ele tem sobre o que dele fica para 0s outros (vivos) apos a sua morte
(Lattanzi-Licht, 2013). E como se fosse uma necessidade universal de manter viva uma
recordacdo ou uma imagem identificativa da sua propria existéncia perante a comunidade
e 0s outros, e a0 mesmo tempo manter a continuidade desta recordacdo ao longo dos
varios elementos circundantes na vida para além do tempo e do espaco (Lageman, 1987).
O sentido da imortalidade simbdlica é, pois, a imagem que cada um tem na interligacdo
do ser humano ao longo da vida, relacionando-se com factores de patologia clinica que

marcaram a sua prépria vivéncia.

A satisfacdo com o suporte social é igualmente um factor protector da saide mental, com
efeitos positivos no ser humano através da diminuigéo do stress psicoldgico e do risco de
depressdo, bem como da ansiedade perante a morte e de outras patologias clinicas (Rascle
et al., 1997). Neste quadro, o suporte social afigura-se benéfico para o ser humano (Pais
Ribeiro, 1999). A relacéo entre os membros de uma familia assume, deste modo, especial

relevancia no suporte de apoio ao membro que esta doente, visto que permite fluir uma



corrente positiva caracterizada pela constelagdo de afectos e de sentimentos ja
partilhados.

Atendendo a importancia do envolvimento da familia no processo de cuidar da pessoa
doente, e dado o impacto que a doenca acarreta para 0s seus membros e para a sua
dindmica, torna-se importante intervir a nivel psicossocial, na senda de Ihe restituir o
equilibrio e a harmonia necessarios a sua qualidade de vida. O Assistente Social assume,
neste processo, um papel cardinal ao dispor de conhecimentos, de métodos e de técnicas
que Ihe permite ir ao encontro das necessidades da familia. Na verdade, e de acordo com
Guadalupe (2012), trata-se de um profissional que, integrado em equipas
multidisciplinares, destaca na sua atuacdo o inevitdvel apoio a familia procurando

capacita-la para melhor reagir e lidar com o processo de doenca e de morte.

Ora, se considerarmos, como refere Sousa (2008), que o conhecimento sobre a realidade
em que atua constitui o principal instrumento de trabalho do Assistente Social, guiando
as suas possibilidades de intervencéo profissional, entdo torna-se importante conduzir
estudos que procurem elucidar as percecfes e os sentimentos de familiares de doentes
internados em Unidades de Cuidados Continuados. Na senda de Branco (2008), a
investigacdo na area do servico social assume-se fundamental para “o crescimento e

fortalecimento da sua massa critica” (p. 61).

E neste contexto que surge o presente estudo que pretende contribuir, ainda que
modestamente, para uma maior compreensao do ajustamento psicossocial de familiares
de pessoas com doenca. Concretamente, tem como objectivo geral avaliar a percecdo de
satisfacdo com o suporte social, o sentido de imortalidade simbélica e a ansiedade perante
amorte em familiares de utentes internados em Unidades Cuidados de Continuados. Mais
especificamente pretende-se determinar se estas 3 variaveis variam em funcéo do tipo de
Unidades de Cuidados Continuados (Convalescenca, Longa Duracdo e Manutencdo e

Paliativos) e em funcdo da situacdo actual de internamento (internado vs. alta).

Em termos estruturais, este trabalho integra duas componentes: uma de natureza mais
tedrica, onde se procura caracterizar os temas em investigacdo, e outra de natureza mais
pratica, onde se descrevem os dois estudos empiricos realizados e 0s respetivos resultados

obtidos. A nivel tedrico, aborda-se o fendmeno do envelhecimento e a vulnerabilidade as



doencas que Ihe esta associado, seguindo-se uma breve caracterizacdo da Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados como resposta para lidar mais eficazmente com a
situacdo de doenca e de dependéncia das pessoas. Posteriormente, € analisado o impacto
da doenca e da morte na familia e definidos os constructos em estudo, designadamente, o
suporte social, o sentido de imortalidade simbdlica e a ansiedade perante a morte. A nivel
prético, é apresentado o método utilizado em ambos os estudos, caracterizando-se, para o
efeito, os participantes, o material e o procedimento. Segue-se a descri¢do dos resultados
e respectiva interpretacdo. O trabalho termina com uma conclusao final que sintetiza os

contributos desta investigagéo e onde se propdem pistas de pesquisas futuras.



2. ENVELHECIMENTO

A Organizacao Mundial de Saude (OMS, 2013) prevé a existéncia, em meados de 2025,
de 1,2 bilides de pessoas com mais de 60 anos, tendo a grande maioria destas 80 ou mais
anos idade (OMS, 2013). A nivel europeu, e conforme real¢a Bautier (2012), a populacao

activa diminuird em 52 milhdes de individuos.

Este acentuado envelhecimento da populacdo foi particularmente impulsionado pela
industrializacdo, sendo este um dos factores importantes do seu desencadeamento
(Ducharme, Lebel & Bergman, 2001). Na verdade, factores da época como a migracdo
do campo para a cidade e a inclusdo da mulher no mercado de trabalho contribuicéo para
uma diminuicdo da taxa natalidade. Também a existéncia de cuidados e assisténcia na
doenca e na seguranca social foram marcos significativos dos paises industrializados,
contribuindo para a diminuigédo da taxa de mortalidade e para o aumento da esperanca
média de vida.

Conforme sublinha Rafart (2001), este fendbmeno mundial de envelhecimento da
populacdo resulta da transicdo de um modelo demografico em que as taxas de fecundidade
e de mortalidade constituiam indices elevados, para um modelo demografico em que

ambas taxas atingem valores reduzidos.

Segundo Figueiredo, Galante e Sousa (2003), Portugal néo foi excepg¢éo, tendo vindo a
assistir-se nas ultimas décadas ao crescimento da populacédo idosa. De facto, as alteracdes
da populagéo portuguesa face ao envelhecimento crescem de forma acentuada. De acordo
com a populacgéo recenseada no ano de 2001, a propor¢éo de idosos com 65 ou mais anos
de idade era de 16,4%, ultrapassando, pela primeira vez, a faixa do grupo etario dos jovens

entre os 0 aos 14 anos com uma proporcao de 16,0%. Na verdade, desde o ano de 1981



até 2001, o Indice de Envelhecimento aumentou de 45 para 103 idosos por 100 jovens,

ou seja, 0 nimero de idosos a residir em Portugal ultrapassa o dos jovens.

Para este racio contribuiu sobretudo a populacéo do sexo feminino cujo indice foi de 122
idosas por cada 100 mulheres jovens, enquanto o sexo masculino se situava nos 84
individuos por 100 homens jovens. Tal facto reflecte a maior longevidade do sexo
feminino. E ainda visivel, segundo os Gltimos recenseamentos, que é nos concelhos do
interior do Pais onde se regista 0 maior aumento do fendmeno do envelhecimento
populacional (INE, 2001). Real¢a-se que, em 2001, havia 85 municipios com o indice de
envelhecimento menor ou igual a 100, e nos censos do ano 2011, este valor é de apenas
45 municipios (INE, 2012).

Este fendmeno do envelhecimento em Portugal traduz um decréscimo de 35,1% da
populacdo dos 0-14 anos e um incremento elevado de 114% no grupo de individuos com
65 e mais anos. Este aumento continuo da populagdo idosa (com 65 e mais anos) é
particularmente notdrio nos individuos com idade igual ou superior a 80 anos, grupo este

que quase quadruplicou no periodo entre 1960 e 2004 (INE, 2007).

O fendmeno do envelhecimento da estrutura etaria da populacdo portuguesa €, em larga
medida, explicado pela evolucdo das taxas de fecundidade e de mortalidade.
Relativamente a fecundidade, nota-se que em Portugal a respectiva taxa tem vindo a
apresentar niveis cada vez mais baixos, em resultado de factores como a emigracéo dos
jovens e a conjuntura financeira do pais. Tais factores contribuem cada vez mais para uma
retraccdo do peso relativo dos efectivos nas idades mais jovens e, concomitantemente,

num aumento da importancia relativa dos individuos nas outras idades.

Este panorama observado em Portugal e a nivel mundial levou a Organizagdo Mundial da
Saude (OMS, 2006) a alertar para o fendmeno do envelhecimento e para as consequentes
mudancas e repercussdes que 0 mesmo acarreta para a salde publica. Na verdade, o
fendomeno do envelhecimento da populacdo coloca problemas a nivel da saude, ja que as
pessoas idosas se encontram mais vulneraveis ao desenvolvimento de doencas cronicas e

de outras patologias (como € o caso das deméncias).



A velhice no ser humano ndo se traduz num estado, entendendo-se antes como um
conjunto de processos e de alteracbes que o organismo vai sofrendo desde o nascimento
até a morte. Ao longo deste processo desenvolvimental, e sobretudo durante a fase adulta,
0 ser humano torna-se independente de terceiros (i.e., ndo dependendo de ninguéem)
produzindo o seu proprio percurso na vida. Ja numa fase mais avancada do ciclo vital, a
funcionalidade do processo de desenvolvimento no tempo do ser humano desacelera,
podendo-se reduzir-se a uma situacdo de saturacdo, de cansaco e, até, a um estado

patoldgico de senilidade ou deméncia (Fontaine, 2000).

O envelhecimento, segundo Spirduso, (2005, p. 6), € “ um processo ou conjunto de
Processos que ocorrem em organismos Vivos e que com o passar do tempo levam a uma
perda de adaptabilidade, deficiéncia funcional, e, finalmente a morte”. Trata-se, pois,
conforme sublinham Paul e Fonseca (2001), de um processo complexo da evolucgédo
bioldgica do organismo vivo, diferencial, continuo, inevitavel e irreversivel, que atinge
todas as pessoas com o avangar da idade. Nesta fase, verificam-se modifica¢cbes morfo-
fisioldgicas e psicoldgicas, com repercussdes sociais, como consequéncia do desgaste do
tempo (Barros & Oliveira, 2010). Na verdade, e de acordo com Almeida (2006), o ciclo
de qualquer ser humano encontra-se a partida inscrito e condicionado no seu proprio

cbdigo genético.

O progresso da idade ao longo da vida constitui-se assim como um factor de risco para a
acumulacdo de processos patoldgicos nas mais variadas componentes do organismo do
ser humano (ibidem). As alteracbes do ritmo do proprio envelhecimento véo-se
apresentando bastante variaveis na estrutura corporal, podendo registar-se dificuldades e
resisténcia na sua adaptacdo as mudancas.

Apesar do envelhecimento se constituir como um periodo de grandes mudancas no plano
das relacBes com o interior (a nivel biologico e psicologico), também se observam
alteracdes nas relagdes externas do ser humano. Tais mudancas exigem um esforgo e uma
adaptacdo as novas condicdes deste ciclo vital constituindo momentos de risco para o

equilibrio e bem-estar psicossocial (Figueiredo, et al., 2003).

Ora, as consequéncias resultantes do envelhecimento da populagdo para a seguranca

social, para as familias e para os prestadores de cuidados de saude poderdo ser muito



negativas para as sociedades, desde logo porque se trata de um grupo mais populoso do
que a populacdo activa. Sendo uma populagdo bastante envelhecida ha factores de risco

iminentes que poderdo levar a uma diminuicéo da sua qualidade de vida (Capucha, 2003).

Para além disso, o fendmeno do envelhecimento da populagéo traz consigo alteracoes e
repercussdes também a nivel do desenvolvimento socioeconémico dos paises, afectando

a prestacao de cuidados de salde e sociais (Azeredo, 2011).

Perante estas transformacOes demogréaficas e respectivas consequéncias, torna-se
iminente desenvolver, nos sistemas de saude dos diversos paises, programas e medidas
de promocdo da saude, que incidam e conduzam a uma maior autonomia dos cidaddos
mais velhos, bem como a uma participacdo mais activa na familia e na comunidade onde
residem. Conforme sublinha Martins (2002), o aumento da longevidade e os diferentes
aspectos a elas inerente fazem deste fendmeno do envelhecimento uma questdo do estado

actual e futuro no ponto de vista das politicas da satde.

No caso concreto de Portugal, e como estratégia para lidar com o fenémeno do
envelhecimento e com o aumento de prevaléncia de pessoas com doencas cronicas
incapacitantes, assiste-se, em 2006, a criacdo de uma Rede Nacional de Cuidados

Continuados Integrados.



3. REDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados foi criada pelo Decreto-Lei n°
101/206, de 6 de Junho, procurando dar uma resposta nova, diferenciada e funcionalmente
mais eficaz as alteracbes demograficas registadas nos Ultimos anos e respectivas
consequéncias associadas. Com a sua criacdo pretendeu-se cobrir uma lacuna existente
nos servigos de saude e sociais em Portugal orientados para pessoas com diferentes graus
de dependéncia (Guerreiro, s/d). Efectivamente, a sua criacéo teve por base factores como
o envelhecimento demografico empobrecido, o aumento de doencas cronicas
incapacitantes e a escassez de cobertura de servigos de cuidados continuados e de outras

respostas programadas a nivel nacional.

Importa referir que, de acordo com o Guia de Acolhimento da Unidade Misséo para Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (UMCCI, 2009), o sistema de salde até a
data da constituicdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados assentava em
paradigmas de doenca aguda e /ou numa filosofia de prevencdo, ndo dispondo de uma
politica integrada de saude e de seguranca social para responder as necessidades da

populacdo e para promover uma maior seguranca aos fendmenos actuais.

A criacgdo desta estrutura deixa antever tratar-se de um projecto com uma intervencgéo de
respostas de salde e de apoio social ajustadas e sustentadas aos diferentes grupos de
pessoas em situacdo de dependéncia, e aos diferentes momentos da propria evolucao das
doencas cronicas em que é visado a promog¢do da melhoria e a proximidade dos cuidados
de satde a populacao, em que se reforcam as condicdes de vida e o bem-estar das pessoas
em situacédo de dependéncia, procurando diminuir a perda de funcionalidade, e apostando
na manutencdo do utente garantindo-se os cuidados terapéuticos e o apoio social

necessarios a provisdo e manutengdo dos cuidados de conforto.
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O desenvolvimento da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados é uma
parceria estabelecida entre o Ministério da Salde e o Ministério do Trabalho e da
Solidariedade Social, para dar respostas multissectoriais com o objectivo da continuidade
da prestacéo de cuidados de saude e de apoio social a populacdo em geral. O seu principal
objectivo consiste na promocao e manutencdo do maior nivel possivel de independéncia

funcional da populagdo em geral (Nogueira, Girdo & Guerreiro, s/d).

O inicio deste projecto data de 2006, tendo sido articulado em parceria com instituicdes
publicas, de solidariedade social, e particulares, de modo a possibilitar a sua rapida
expansao e, consequentemente, a poder integrar e responder as necessidades emergentes
dos utentes, retirando-os do ambiente hospitalar (pelo facto de haver um maior risco de
infeccdes) e promovendo uma demora de tempo menos acentuada e uma maior qualidade

dos cuidados.

Na verdade, o projecto da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados aponta
como alguns dos seus objetivos a diminui¢cdo da demora média de internamento em
unidades hospitalares de agudos, a diminuicdo da taxa média de ocupacdo de camas
hospitalares, a redu¢do do numero de internamentos e reinternamentos de pessoas em

situacdo de dependéncia, bem como a reducdo de custos das unidades hospitalares.

A sua implementagdo foi delineada em trés fases de acordo com a percentagem de
cobertura no territorio nacional: de 30% na primeira fase (2006 — 2008), de 60% na
segunda fase (2009 — 2012) e de 100% na terceira fase (2013 — 2016) (UMCCI, 2009).

O modelo de gestdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados assenta numa
I6gica de descentralizacdo e de contratualizacdo de servigos, assegurando a prestacao de
cuidados de saude e de apoio social através de quatro tipos de recursos, designadamente,
unidades de internamento, unidades de ambulatério e equipas hospitalares e domiciliarias

(ibidem). A coordenacdo da Rede processa-se em trés niveis: nacional, regional e local.

A nivel nacional a coordenacdo é exercida através da Unidade de Missédo para os
Cuidados Continuados Integrados, criada pela Resolucdo do Conselho de Ministros N°
168/2006. Esta unidade é operacionalizada a nivel regional pelas Equipas de Coordenacgéo

Regional (ECR) e a nivel local pelas Equipas de Coordenacdo Local (ECL). Estes trés
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niveis de coordenagdo apresentam uma constitui¢do intersectorial, sendo as respectivas
equipas constituidas tanto por elementos da area da salde como da area da seguranca
social. Esta descentralizacdo visa articular de forma eficiente e efectiva os diferentes
niveis da Rede, conseguindo assim garantir uma maior flexibilidade e sequencialidade na
sua implementacdo, acompanhamento e monitorizacdo das unidades e equipas que a

compdem (ibidem).

A Unidade de Missdo para os Cuidados Continuados Integrados tem como objectivo
conduzir e lancar o projecto da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados e
contribuir para a sua implementacéo através da imprescindivel articulagdo entre centros
de salde, hospitais, servigos de apoio comunitario e instituicbes de natureza privada ou

social.

Ja as equipas de coordenacdo regional sdo constituidas por representantes das
Administracdes Regionais de Saude (Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e
Algarve) e dos Centros Distritais da Seguranca Social (CDSS), sendo estas asseguradas
por cinco equipas em todo o territério nacional, uma por cada regido de satde. Tratam-se
de equipas constituidas por profissionais multidisciplinares, com conhecimentos e
experiéncias nas areas de planeamento, gestdo e avaliacdo, nos termos definidos no
Despacho Conjunto n° 19040/2006, do Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social
e do Ministério da Saude.

No que diz respeito aos objectivos gerais e especificos da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados estes encontram-se definidos no Decreto-Lei n® 101/206, de 6 de
Junho. De acordo com esse documento legal o objectivo geral desta Rede consiste na
“prestacdo de cuidados continuados integrados a pessoas que, independentemente da

idade, se encontrem em situagdo de dependéncia” (ponto 1 do artigo 4°).

Quanto aos objectivos especificos, o aludido diploma legal estabelece, no ponto 2 do
artigo 4° sete objectivos que devem nortear a atuacdo da Rede, que a seguir se

transcrevem:

a) A melhoria das condi¢Bes de vida e de bem-estar das pessoas em situacdo de dependéncia,

através da prestacdo de cuidados continuados de sadde e ou de apoio social;
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b) A manutencdo das pessoas com perda de funcionalidade ou em risco de a perder, no domicilio,
sempre que mediante o apoio domiciliario possam ser garantidos os cuidados terapéuticos e o
apoio social necessarios a provisao e manutencédo de conforto e qualidade de vida;

c) O apoio, 0 acompanhamento e o internamento tecnicamente adequados a respectiva situacéo;
d) A melhoria continua da qualidade na prestacdo de cuidados continuados de saude e de apoio
social;

e) O apoio aos familiares ou prestadores informais, na respectiva qualificacéo e na prestacdo dos
cuidados;

f) A articulagdo e coordenagao em rede dos cuidados em diferentes servicos, sectores e niveis de
diferenciacéo;

g) A prevencdo de lacunas em servicos e equipamentos, pela progressiva cobertura a nivel
nacional, das necessidades das pessoas em situagdo de dependéncia em matéria de cuidados

continuados integrados e de cuidados paliativos.

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados diferencia-se pela sua
caracterizacdo e pelos servicos especificos que presta em termos de cuidados de salde e
de apoio social. Concretamente, e de acordo com o Decreto-Lei n® 101/206, de 6 de Junho,
a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados disponibiliza quatro tipos de
cuidados de salde e de apoio social: Unidades de internamento, Unidades de

Ambulatério, Equipa Hospitalar e Equipas Domiciliarias (cf. Figura 1).

No que diz respeito as Unidades de Internamento estas sdo constituidas pelas seguintes
tipologias: Unidades de Convalescenca, Unidades de Média Duracdo e Reabilitacdo,
Unidades de Longa Duracdo e Manutencdo e Unidades de Cuidados Paliativos. Ja as

Unidades de Ambulatério incluem as Unidades de Dia e de Promocédo de Autonomia.

Relativamente as equipas, € no que concerne a area Hospitalar, encontram-se sediadas as
Equipas Intra-hospitalares de Suporte de Cuidados Paliativos e as Equipas de Gestdo de
Altas. Por sua vez, as equipas domicilidrias dividem-se em equipas de Cuidados
Continuados Integrados e as equipas comunitarias de suporte aos Cuidados Paliativos.
Por normas, as equipas sdo multidisciplinares, incluindo médicos, enfermeiros,

assistentes sociais, psicélogos e outros técnicos.
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Unidade de Convalescenga
Unidade de Média Duragdo e Reabilitagdo
Unidades de

Internamento
Unidade de Longa Dura¢do e Manutengao
Unidade de Cuidados Paliativos
Unidades de . . ~ .
Rede Nacional de Ambulatério Unidade de Dia e de Promocdo da Autonomia
Cuidados Continuados
Equipa de Gestao de Altas
Equipas <

Integrados
Hospitalares Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados

Paliativos

Equipa de Cuidados Continuados Integrados
Equipas <

Domiciliarias

Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos

Figura 1. Tipos de servicos prestados pela Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (cf. artigo
12° do Decreto-lei n° 101/2006, de 6 de Junho)

As caracteristicas e 0s servigos a disponibilizar por cada uma destas unidades e equipas
encontram-se definidas no aludido Decreto-Lei (artigos 13° a 30°). Atendendo a natureza
e objectivos do presente trabalho, apenas se apresenta, de seguida, uma breve

caracterizagdo das unidades de internamento.

As unidades de internamento diferenciam-se entre si em trés aspectos fundamentais:
quanto a sua finalidade e destinatarios, quanto ao tempo previsivel de internamento e

quanto aos cuidados prestados.

Relativamente a finalidade das unidades de internamento, e respetivos destinatarios,
verificam-se especificidades proprias para cada uma das tipologias (cf. Figura 2). Em
termos gerais, as Unidades de Convalescenca e de Média Duracdo e Reabilitacdo
apresentam finalidades analogas, que visam sobretudo a prestacdo de cuidados para
estabilizacdo e tratamento da situacdo clinica do paciente, respectiva avaliacdo e
reabilitacdo integral. As principais diferencas entre ambas residem no tempo previsivel
de internamento e nos servicos prestados.
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J4a a Unidade de Longa Duragdo e Manutengdo se encontra direccionada “para prestar
apoio social e cuidados de saide de manutencdo” (ponto 1 do artigo 17°) visando a
prevencdo e o retardamento do agravamento da situacéo de dependéncia. Para além disso,
e conforme consignado no ponto 3 do artigo 17° do diploma legal acima referido, esta
unidade prevé ainda internamentos “decorrentes de dificuldades de apoio familiar ou
necessidade de descanso do principal cuidador”. Por fim, a Unidade de Cuidados
Paliativos é aquela que se destinada a doentes que apresentam uma deterioracao

irreversivel do seu estado clinico, com progressiva incapacitacdo e dependéncia.

Unidade de Longa
Duragdo e
Manutengao

Unidade de Unidade de Média
Convalescenga Duragdo e Reabilitagdo

Unidade de Cuidados
Paliativos

Finalidade:

Estabilizacao Finalidade:
clinica e Estabilizacdo
funcional, clinica, avaliagao
avaliagao e e reabilitagdo

reabilitacao

Finalidade:
Prevenir e
retardar o
agravamento da
dependéncia

Finalidade:
Acompanhar,
tratar e efectuar
supervisdo clinica

Destinatdrio:
Destinatario: Destinatdrio: Pessoa com
Pessoa com Pessoa com doenga/processo
perda transitoria perda transitéria cronico,
de autonomia de autonomia dependente e
potencialmente potencialmente sem condigdes
recuperavel recuperavel para ser cuidada
em domicilio

Destinatario:
Pessoa com
doenca severa
e/ou avancada,
incuravel e
progressiva

Figura 2. Finalidade e populagdo-alvo das Unidades de Internamento que integram a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (extraido dos artigos 13°, 15°, 17° e 19° do Decreto-Lei n® 101/2006, de
6 de Junho)

No que diz respeito ao tempo previsivel de internamento, e conforme se pode ver na
Figura 3, as Unidades de Convalescenca sdo as mais breves, destinando-se a
“internamentos com previsibilidade até 30 dias consecutivos por cada admissdo” (ponto

3 do artigo 13°). Quando a previsibilidade do internamento é superior a 30 dias
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consecutivos, este podera ocorrer na Unidade de Média Duracdo e Reabilitacdo, se ndo
for esperado durar mais do que 90 dias consecutivos, ou na Unidade de Longa Duragdo e
Manutencdo, se a previsao apontar para um internamento superior a 90 dias consecutivos.
No caso da Unidade de Cuidados Paliativos, atendendo a natureza da mesma e ao publico-
alvo a que se destina, ndo existe um limite temporal, isto €, nem um periodo minimo nem

um periodo maximo de internamento.

Unidade de Longa
Unidade de Duragao e
Convalescenga Manutencao

Unidade de Média Unidade de
Duragdo e Cuidados Paliativos
Reabilitacdo

Figura 3. Tempo previsivel de internamento nas Unidades de Internamento que integram a Rede Nacional

de Cuidados Continuados Integrados

Por fim, no que diz respeito aos servicos que devem ser assegurados, verifica-se,
conforme uma inspeccdo a Figura 4 revela, uma grande transversalidade da maior parte
dos mesmos pelas quatro tipologias de unidades de internamento. Assim, em todas elas
estd prevista a prestacdo de cuidados médicos (de tipo permanente na Unidade de
Convalescenca, diario nas Unidades de Média Duracdo e Reabilitacdo e de Cuidados
Paliativos), de enfermagem (de tipo diario na Unidade de Longa Duracéo e Manutencao
e de tipo permanente nas restantes trés unidades) e de fisioterapia, a prescricdo e
administracdo de medicamentos, a prestacdo de cuidados de higiene, conforto e

alimentacéo e o0 apoio psicossocial.

Para além destes, estdo ainda previstos outros servicos para as unidades de internamento.
No caso da Unidade de Convalescenca, acrescem 0s servicos relativos a exames

complementares de diagndéstico (servigo igualmente prestado na Unidade de Cuidados
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Paliativos) e os relativos a ac¢des de convivio e lazer (servico comum a Unidade de Média
Duracdo e Reabilitacdo e a Unidade de Cuidados Paliativos). A Unidade de Cuidados
Paliativos, para aléem destes e dos anteriormente referidos, prevé, ainda, o0
acompanhamento e apoio espiritual e a realizacdo de consultas, de acompanhamento e de
avaliacdo de doentes internados em outras unidades/servicos. Relativamente & Unidade
de Média Duracdo e Reabilitacdo sdo prestados cuidados de terapia ocupacional, servi¢o
este que também é disponibilizado na Unidade de Longa Duracdo e Manutencdo. Esta
Gltima unidade de internamento é aquela que mais servicos oferece: para além dos 6
servicos comuns as trés outras unidades, dos cuidados de terapia ocupacional e das
actividades de manutencdo, estédo ainda previstas actividades de estimulagéo, animacao
socio-cultural, controlo fisiatrico e apoio a nivel das actividades de vida diaria e das

actividades instrumentais de vida diéria.

Unidade de Convalescenca Unidade de Média Duragdo e Reabilitagdo

- Cuidados médicos
- Cuidados de enfermagem
- Cuidados de fisioterapia
- Prescri¢do e administragdo de farmacos
- Apoio psicossocial
- Higiene, conforto e alimentagdo

Unidade de Cuidados Paliativos Unidade de Longa Duragdao e Manutengdo

Figura 4. Servigos assegurados nas Unidades de Internamento que integram a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (extraido dos artigos 14°, 16°, 18° e 20° do Decreto-Lei n® 101/2006, de 6 de Junho)
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A verificagdo do cumprimento e da qualidade dos servicos previstos para cada uma das
unidades de internamento é feita anualmente, a partir quer de um processo de auto-
avaliacdo quer de um processo de avaliacdo externa. De acordo com o Gltimo relatorio de
monitorizacao da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados disponivel a data,
(Administragdo Central do Sistema de Saude, 2015), o perfil de utentes da rede reflecte
“uma populagdo envelhecida, maioritariamente feminina, com baixo nivel de
escolaridade, carenciada e com elevada incapacidade e dependéncia” (p. 7). Os motivos
de referenciacdo prendem-se, na esmagadora maioria, com a dependéncia de actividades
de vida diria (91%), tendo sido assistidos, no 1° semestre de 2015, mais de 18.500 utentes

em Unidades de Internamento.

A nivel académico, e dada a abrangéncia e a importancia da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, tem-se assistido, nas ultimas décadas a um proliferar de
investigacOes nesta area, quer do ponto de vista desta estrutura (e.g., Moura, 2014), quer
do ponto de vista dos profissionais (e.g., Duarte, 2014; Fernandes, 2013; Lucas, 2012;
Romao, 2012; Silva, 2014), quer ainda do ponto de vista dos utentes (e.g., Duarte, 2014;
Faria, 2015; Felix, 2014; Gongalves, 2012; Louro, 2009; Monteiro, 2014; Reis, Pereira,
Escoval & Reis, 2014) e seus familiares/cuidadores (e.g., Duarte, 2014; Faria, 2015;
Ferreira, 2013; Louro, 2009; Ramos, 2013; Reigada, 2014).

A importancia de se conduzir estudos nesta area é evidente, na medida em que permitira
aprofundar conhecimentos sobre as caracteristicas e as especificidades da Rede e dos seus
actores, permitindo, deste modo, potenciar a respectiva intervencdo com vista a melhoria
e promocdo da qualidade de vida e do bem-estar psicossocial das pessoas doentes e suas
familias. Na verdade, a doenca cronica repercute-se a nivel biopsicossocial dos seus
portadores e familiares. Como refere Simdo e colaboradores (2010, p. 353), “tanto a
pessoa doente quantos seus familiares enfrentam dificuldades, as quais incluem desde

situacdes de medo, ansiedade, duvidas, até longos e dolorosos processos de tratamentos”.
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4. DOENCA, MORTE E FAMILIA

O caracter duradouro que caracteriza a doenca crénica remete para a necessidade da sua
gestdo mais do que a sua cura. O seu aparecimento traduz-se num conjunto de exigéncias
especificas que vao ser colocadas a familia, apelando a diferentes competéncias e atitudes
e implicando inevitavelmente transformac6es na sua dindmica. A gravidade da doenca, e
0 seu caracter incapacitante e debilitante, poderdo despoletar situacbes de crise que
exigem a respectiva adaptacdo e reorganizacdo familiar. Poderdo ainda fazer emergir
sentimentos de medo, de ansiedade e de angustia perante um cenario possivel de

desfecho: a morte.

O tema da morte foi sempre visto, ao longo do tempo, como um obstaculo ou tabu na
sociedade, independentemente da religido, da profissao, ou até mesmo da fase do ciclo de
vida do ser humano. A consciencializacdo da morte do outro e da prdépria morte tem
subjacente o limite temporal da vida continuando a ser uma tarefa dificil para o ser
humano: engquanto uns visualizam a morte como um alivio face a dor da doenca incuravel
de foro clinico, para outros serd o manifesto de um terror desconhecido, que surge sem
aviso prévio. Embora se apresente complexa e misteriosa, a morte remete-nos para o
maior temor que existe no interior do ser humano, ja que tem subjacente a finitude do

existir.

Nas culturas e civilizacGes antigas a morte é simbolizada e retratada de forma diferente.
Do ponto de vista historico, a visdo da morte e do morrer foi-se alterando ao longo dos
tempos (Aries, 1989). Ariés (2003) apresenta-nos as diversas perspectivas da morte na
cultura ocidental. Segundo o autor, no periodo da Idade Média e até cerca do século XI
assistiu-se a tentativas de domesticar a morte onde perduravam algumas crengas de

periodos anteriores, como é o caso da ideia de omnipresenga dos mortos entre 0s Vivos.
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A morte era perspectivada como ocorrendo de modo simples, pelo facto de ndo haver
pressa para morrer e quando fosse chegada a hora da prdépria morte esta ocorria sem
precipitacbes nem atrasos, precisamente como convinha e ao interesse de cada um.
Morriam conforme os principios tradicionais cristdos da época. Os ritos eram simples,
organizados pelo proprio interveniente, sem dramatismos e sem emog&o excessiva, onde
a maioria das pessoas acreditava conseguir antever o momento da sua morte através de

visdes, premonig¢des ou outros sinais (Aries, 2000).

A partir dos séculos X1 e XII, observa-se ao aparecimento de um novo periodo conhecido
pelo periodo da morte de si proprio. Trata-se de uma fase em que se inicia uma atitude
diferente perante a morte, na medida em que o ser humano comeca a tomar consciéncia
de si mesmo. Em resultado, emerge a necessidade de se dispor de um lugar para se realizar
a cerimonia ou o ritual fanebre. De facto, anteriormente, a morte era esperada em casa e
na cama, e assistida por familiares, amigos e vizinhos, de todas as idades. Actualmente,
esta cerimonia foi alterada, transformando-se numa cerimonia publica regida e orientada

segundo certos protocolos (Oliveira, 2008).

O manuseamento do corpo € uma evolucdo do ritual cerimonioso da morte, deixando de
ser cuidadosamente embrulhado num lencol para ser sepultado, passando a ser
directamente enterrado na terra ou em cavidades escavadas na pedra das célebres
catacumbas (Davies, 1999, citado por Andrade, 2007).

Ja mais recentemente, em meados dos séculos XIX e até ao século XX, a morte passa a
ser encarada como a do outro, visualizando-se socialmente um novo sentido da
idealizacdo da morte. A morte passa a ser dramatizada: as pessoas choram em publico e
passam a prestar um culto de religiosidade através da reza, agregando-se para o efeito.
Ora, numa sociedade onde passa a haver menos preocupa¢do com a propria morte e mais
com a do outro, favorece-se a fuga a propria realidade e incentiva-se a ideia de uma
sociedade impressionante e dominadora sobre a prépria morte. Segundo Aries (1989),
este € um século onde ocorrem alteracdes de grande profundidade sobre a morte, havendo
cada vez mais um principiar de uma transgressao que arranca o0 homem da sua vida

quotidiana e o transporta para um mundo irracional, violento e cruel.
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A morte passa a ter um culto diferente, assistindo-se a construgdo de timulos, com uma
decoracdo artistica talhada e imortalizada de simbologias sacras, em espacos que
passaram a designar-se por cemitérios. E neste espaco que se concentra o culto da morte
no momento final até ao seu enterro, sendo considerado o espaco sagrado e de repouso

do proprio corpo.

Em meados do século XXI, a morte provoca medo e sofrimento na familia, ao ponto de
se evitar expressar 0 seu nome. A dor da perda do familiar torna-se individualizada e
recolhida no interior de si mesmo fazendo parte da vivéncia de muitas pessoas na

sociedade, onde a partilha e a aceitacdo por todos é desmaterializada.

Apos esta fase de individualizagdo da vivéncia da morte segue-se o periodo do luto. Para
muitos este periodo torna-se num problema gerador de um maior sofrimento e, até, de
uma maior indignacdo e raiva, principalmente quando a morte ndo resulta do

envelhecimento propriamente dito mas antes de uma situagéo de doenca.

A morte traz inequivocamente a familia ansiedades e dilemas, podendo em alguns casos,
apresentar-se como um obstaculo a sua vivéncia. Ora, a familia tem o dever de se
constituir como um elo facilitador da interiorizacdo de que a morte em resultado de uma
situacdo de doenca ndo é um obstaculo mas antes o fim de um plano de vida ou de um

ciclo de vida.

Acresce o facto de, muitas vezes, no seio da familia, ndo haver espaco para a
demonstracdo de emocdes ou para a exteriorizacdo da dor da perda ou dos sofrimentos.
Os familiares choram e expressam a sua dor interiormente, quando ndo tém ninguém perto
deles e onde ninguém os possa ouvir, permanecendo em momentos solitarios de luto e
envergonhando-se de o expressarem (Ariés, 1989). Estas situacfes propiciam o
aparecimento do medo e o camuflar da noticia para ndo impressionar as criancas.
Actualmente, por exemplo, observa-se um retrocesso a nivel das ceriménias funebres, ja

que se tende a evitar a presenca de criancas nas mesmas, pelo facto de estas se assustarem.

Nesta fase, para além de ndo se falar da prépria morte, visto que esta se torna algo que
ndo se exprime de forma sentimentalmente exteriorizada, também se verifica a sua

desritualizagéo alterando-se completamente o modo de culto. Segundo Barbosa (2003),
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passa-se a exprimir uma fugaz rapidez de desvinculacao do finado através da incineragdo
do seu corpo, procedimento este que tem aumentado bastante nos ultimos anos
diminuindo, por conseguinte, os rituais funerarios e a arte mortuaria nos espacos sagrados

(cemitérios).

Para Davies (2005), o tema da morte na &rea de investigacdo das ciéncias sociais revela
de que modo a identidade individual se relaciona com a sociedade no seu todo, tendendo
a ser, numa perspectiva filosofica, “o reflexo da sua propria origem cultural e a servir de
campo de discussdo sobre as maneiras em que a autoconsciéncia humana pode ou deve

reagir ao facto da morte” (p. 42).

Heidegger (2005) conduziu um estudo sobre o efeito da morte, tendo concluido que a
nossa propria consciéncia também acaba por morrer sobre a nossa propria atitude perante

avida.

Na perspectiva teologica, as religides constituiram-se nos meios mais importantes para
lidar com a morte nas sociedades, na medida em que contemplam um conjunto de
orientacdes e de reflexdes formais sobre a idealizacdo do divino e das relagdes humanas
divinas (Davies, 2005). Estas orientacdes e reflexdes favorecem uma melhor aceitacao da

morte por parte da familia (Lelord & André, 2002).

A concentragdo no préprio individuo e na dindmica interna molda a vertente psicoldgica
e social em relacdo a morte e 0 modo como lidamos com a perda devido a morte de

alguém com quem se tinha uma ligacdo estabelecida.

Na perspectiva desenvolvimental, Morin (2000) destaca nesse processo a uni/dualidade

bioldgica e cultural e trés circuitos especificos:

- cérebro/mente/cultura social, em que a mente resulta do cérebro que suscita uma cultura

social, que ndo existiria sem o cérebro, sendo que cada um € necessario ao outro;

- razdo/afecto/pulsdo, em que as relacBes entre as trés instdncias ndo sdo apenas
complementares, mas antagonicas, e em que a razdo nao € suprema e pode ser dominada,

submersa ou mesmo subjugada pela afectividade ou pela pulséo;
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- individuo/sociedade/espécie, que interagem na autonomia individual, na participacao na
sociedade e no sentimento de pertencer a espécie humana, sendo as interacgoes entre 0s

individuos que levam, por sua vez, ao surgimento da cultura.

Decorre daqui que o desenvolvimento humano do ser como um todo se da na sociedade
e para a sociedade, sendo influenciada pela cultura do préprio individuo. De facto, para
Morin (2000, pp. 58-59), o ser humano ndo vive somente de “racionalidade e de técnica;
ele se desgasta, se entrega, se dedica a dancas, transes, mitos, magias, ritos; cré nas

virtudes do sacrificio, vive frequentemente para preparar sua outra vida além da morte”.

Ao desenvolvimento e preparacdo durante este percurso, associam-se 0S processos de
adaptacdo as perdas, de aceitacdo e de compreensao da morte, que diferem em cada etapa
do ciclo vital. Para Rebelo (2004) a aceita¢do da morte é variavel nas diferentes fases da
vida: “no inicio da vida desconhecemo-la; mais tarde, temos dificuldade em atribuir-lhe
um significado; na adolescéncia, quando queremos vincar a nossa personalidade,
desafiamo-la até; enquanto adultos, tentamos ignoré-Ia; e na velhice, preparamo-nos para
ela” (p. 25).

De acordo com Kdvacs (1992, 2008), a compreensao do individuo sobre os meandros da
morte acontece desde a mais tenra infancia, considerando que toda a experiéncia de morte
que se adquire é fundamental para as nossas vidas. Decorre daqui a importancia de se
abordar o tema com criancas e adolescentes, ja que esquecer, ignorar ou fingir que nada
ocorreu ou que ndo existe, pode desencadear um comportamento problematico,

conflituoso.

O medo faz gerar ansiedade perante a morte e outros sentimentos que configuram
mecanismos importantes e necessarios para que o individuo se desenvolva
emocionalmente, principalmente quando confrontado com a mesma, a morte. Todos 0s
nossos medos estdo relacionados de alguma forma com o medo da morte e nenhum ser

humano esta livre dele (ibidem).

Lidar com a morte torna-se um tema adormecido sendo, numa acep¢do mais religiosa,
entendida como o fim da estrutura fisica face a elevacéo espiritual do ser humano, sendo

um periodo em que a aceitacdo da morte, por parte da sociedade, se torna num dilema.
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A familia acolhe o dilema de representacdo face a morte e principia-se numa ansiedade
de rejeicdo, de medo e de recusa em morrer, aferindo a dor sentimental, a dor emocional
em volta dos membros que agregam (sejam eles familia formal ou informal). A mente
humana ndo consciencializa a morte como fim, ou melhor, ndo cré que a morte venca a
propria morte, facto que contradiz a ideia de que a elevacgdo continua viva (neste caso a
alma é simplesmente a desagregacéao desta estrutura fisica que chega ao fim).

O entendimento da morte por parte da familia constitui um aspecto extremamente
importante porque esta é quem vai ser a receptora da informacéo e a interlocutora dessa
mesma perda e dor. E por isso que cada vez mais na sociedade os rituais da morte s&o
celebrados pela e na familia. De sublinhar ainda um outro facto da vivéncia da morte, em
que o familiar internado frequentemente morre nas estruturas das unidades de saude,
muitas vezes em resultado de uma rejeicdo ou de ndo se querer que ocorra no habitat
familiar, transitando-se, assim, o local do fim da vida humana para outros espacos

idéneos.

A morte em unidades/estruturas de saude faz acentuar também o medo de que esta possa
efectivamente ocorrer. A sociedade/familia visualiza a estrutura de cuidados de saide
como um inicio de um caminho para a morte, como o local onde se principiara o fim de
vida. Por conseguinte, a familia refugia-se em visitas, em momentos de permanéncia curta
e mobilizam-se para periodicidades de acompanhamento que permitam a fuga a dor e ao
sofrimento, sendo um escape da partida indesejada face a algo ndo informado

antecipadamente.

Mas também é possivel que este ritual possa ndo acontecer (Koévacs, 2003a, 2003b), ja
que ha familias que se constituem como elo facilitador da interiorizacdo de que a morte
ndo é um obstaculo, mas sim o fim de um plano de vida em resultado de uma efémera

doenca que acidentalmente findou a vida.

A morte € um acontecimento universal Unico, inevitavel e inexoravel que esta presente
em qualquer fase do ciclo vital, no nosso quotidiano, em qualquer sociedade ou século.
Assistimos, deste modo, a uma configuracdo mais ou menos passiva da presenca da

morte, mas sem que tal constitua motivo de indiferenga ou de medo.
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A doenga cronica, ao reavivar a ideia da morte, gera medos, ansiedades e angustias ndo
s6 em que a tem mas também nos seus familiares. Enfrentar o fim da vida traz
inevitavelmente sofrimento nas diferentes dimensdes do existir humano: fisica,
emocional, social, espiritual e existencial (Lattanzi-Licht, 2013). Lidar com a ansiedade
perante a morte, com a dor e com o sofrimento da perda implica a existéncia de
mecanismos, de estratégias de coping e de apoios que 0s permitam superar (ibidem).
Dentro desses mecanismos, de estratégias de coping e de apoios destacam-se o sentido de

imortalidade simbdlica e o suporte social, que procuraremos caracterizar de seguida.
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5. SUPORTE SOCIAL

O suporte social diz respeito, na perspectiva de Thoits (citado por Barron, 1996), ao grau
em que as necessidades basicas do individuo séo satisfeitas. Tratam-se de necessidades
de afiliacdo ou de afecto, ou mesmo de pertenga, de seguranca, de identidade e de
aprovacao, cuja satisfacdo resulta da interacgdo com os outros e dos apoios recebidos,
mais propriamente através do apoio sécio-emocional, do apoio da relacdo familiar ou

laboral e do apoio econémico.

Para Cobb (1976, citado por Pais Ribeiro, 1999), o suporte social engloba a informacao
ligada directamente a trés niveis: de que se é amado e de que se preocupam connosco, de
que se é apreciado e que se tem valor e, por Gltimo, de que se pertence a uma rede de
comunicacdo e obrigacdes mutuas que conduz ao crescimento. Trata-se, pois, de uma
dimensdo que apela a existéncia ou a disponibilidade de pessoas em quem se confia, as
gue mais se preocupam connosco e as que mais nos valorizam e amam (Sarason, Levine,
Basham, & Sarason, 1983).

A perspectiva dominante na literatura sublinha o caracter multidimensional do suporte
social, em que aspectos diferentes deste suporte tém um impacto distinto nos individuos
ou grupos (Pais Ribeiro, 1999). Como constructo multidimensional, o suporte social
integra varios aspectos estruturais como a rede social e o apoio recebido e percebido
(Barrera, 1986; Cramer, Henderson & Scott, 1997; Sarason, Pierce & Sarason,1990).

Dos varios tipos de suporte social, ha trés que se assumem particularmente relevantes
(Barrén, 1996; Helgeson, 2003): o suporte emocional, que se refere a existéncia de
pessoas disponiveis para escutar o sujeito, conversar com ele e transmitir-lhe confianca;
0 suporte instrumental, que se refere ao apoio nas tarefas domésticas, dinheiro e

terapéutica médica, por exemplo; e, por altimo, o suporte de informagdo, que inclui
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conselhos, informacdes e orientagdes fornecidas ao sujeito.

Dunst e Trivette (1990, citado por Pais Ribeiro, 1999) especificam com maior detalhe o
suporte social, considerando a existéncia de cinco componentes: o constitucional, que
inclui as necessidades e a congruéncia entre estas e 0 suporte existente; o relacional que
se refere ao estatuto familiar, profissional e dimenséo da rede social; o funcional, que se
refere ao suporte disponivel, tipo de suporte, e qualidade e quantidade do apoio; o
estrutural, que consiste na proximidade fisica e psicologica, frequéncia de contactos e
nivel da relacdo; e, por fim, o da satisfacdo, que nos remete para a ajuda fornecida e sua
utilidade.

Ja para Serra (1999) hé seis tipos de suporte social. O primeiro tipo é o apoio perceptivo
que se prende com o ajudar a pessoa a reavaliar o seu problema e a dar-lhe outro
significado. O segundo tipo € o apoio afectivo que contribui para que o individuo se sinta
estimado e aceite, independentemente dos seus defeitos. O terceiro tipo é o apoio
informativo que inclui a referéncia as informacdes e aos conselhos que auxiliam o sujeito
na compreensdo de situacdes complexas e que o ajudam a tomar decisdes. O quarto tipo
refere-se ao apoio emocional, relativo aos sentimentos de apoio e de seguranca recebidos,
que ajudam a pessoa a ultrapassar os problemas. O quinto tipo reporta-se ao apoio
instrumental que se refere ao auxilio objetivo que a pessoa recebe e que contribui para a
resolucdo do problema. Por ultimo, o apoio de convivio social que assenta no convivio
através de actividades de lazer/culturais e que ajudam a aliviar tensdes, fazendo com que

a pessoa participe de determinada rede social e se sinta integrada.

Importa, ainda, sublinhar que, de acordo com Dunst e Trivette (1990), ha dois tipos de
fontes de suporte: a fonte informal que inclui os individuos (e.g., familiares, amigos,
vizinhos) e a fonte formal que inclui os grupos sociais (e.g., amigos de caminhada, coro
da igreja, clube desportivo). As fontes formais abrangem ainda as organizac@es sociais
formais (hospital, unidade de cuidados continuados, restantes servicos de saude)
encontrando-se organizadas para prestar ajuda ou assisténcia as pessoas necessitadas.
Trata-se de um sistema macro que apoia o individuo em situagcOes de adversidade, em
momentos mais singulares de dificuldade e de enfermidade (Bowling,1997; Due,
Holstein, Lund, Modvig & Avlund, 1999; O Reilly, 1988).
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Apesar de na literatura se identificarem vérias facetas e fontes do suporte social, 0s
resultados dos estudos empiricos ndo apontam para diferencas relevantes entre elas,
sugerindo antes que o importante é a percepcédo de disponibilidade de apoio e a satisfagdo

com 0 mesmo (Sarason, Sarason, Shearin, & Pierce , 1987).

De facto, a avaliagdo que as pessoas fazem sobre o suporte social que lhes é
disponibilizado é ainda mais importante do que as suas relacdes interpessoais (ibidem).
Tal facto pode ser explicado ndo sO pelas diferencas individuais no que se refere a
necessidade de contacto relacional (de uns com os outros), mas também pelo facto de os

significados atribuidos a esses contactos variarem de pessoa para pessoa.

Os estudos iniciais sobre o suporte social comegaram a surgir na literatura de modo mais
consistente em meados da década 70 do século XX (Pais Ribeiro, 1999), colocando em
evidéncia o seu papel protector sobre a salde. De facto, diversas investigacdes tém
assinalado que o suporte social “exerce efeito benéfico sobre o bem-estar e funciona como
uma espécie de amortecedor de situagdes estressoras” (Siqueira & Padovam, 2007,
citados por Pacheco & Jesus, 2007, p. 75).

Trata-se, pois, de uma variavel com influéncia sobre o ajustamento psicoldgico em
individuos em situacao de stresse (Cohen, 1988, citado por Pacheco & Jesus, 2007). Na
verdade, parece existir uma ligacdo entre problemas psiquiatricos e variaveis
disfuncionais como a desintegracéo social, incluindo a auséncia de lagos de apoios sociais
adequados e a ruptura das redes sociais previamente existentes (Kessler, Price &
Wortman, 1985).

A partir destes achados comegam-se a conduzir estudos que pretendem elucidar os efeitos
sobre a salde e o bem-estar das relacfes intimas até a integracdo social, passando pelas
redes sociais. Nesta linha, € importante distinguir as grandes contribuicdes de Cassel
(1974), que tenta compreender a natureza e os efeitos protectores do suporte social,
clarificando a sua natureza no grupo primario e a sua importancia para o bem-estar dos

individuos.

Desde estes estudos que se tem assistido a um aumento da investigacdo sobre o suporte

social, 0 que mostra o crescente interesse por esta tematica (Winemiller, Mitchell, Sutliff
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& Cline, 1993). Em meados dos anos 80 do seéculo passado, comeca-se a elaborar
projectos de investigacdo sobre a percepcao da relagdo entre ambiente social e saude, o
que faz do suporte social um conceito-chave na intervencdo, na proteccao e na promogao

da saude social.

A relacgdo entre a personalidade, a salde, a adaptacdo dos individuos e o suporte social
constitui uma das areas de maior crescimento e desenvolvimento na investigacdo e
aplicacdo em psicologia (Sarason, Sarason, & Pierce 1990). Tais pesquisas tém
demonstrado, de forma consistente, que o suporte social € um factor importante na
protec¢do do individuo contra a deterioragdo da sua salde e a favor do bem-estar com a
vida. Segundo Coelho & Ribeiro (2000), a satisfagdo com o suporte social,
principalmente quando se prende com o relacionamento familiar, com o0s amigos e com a
intimidade, parece ter um papel determinante na resisténcia psicolégica ao stress

associado a doenca, manifestada através da percepcao subjectiva de bem-estar.

O actual interesse no estudo do suporte social diverge ainda para vertentes importantes
como as transaccOes sociais negativas, a reciprocidade no suporte e as implicacdes do

suporte no seu fornecedor (Hupcey, 1998; Navalhas, 1998).

A relevancia da inclusdo de uma medida de suporte social como variavel mediadora em
todos os estudos que pretendam analisar a relacdo entre os factores psicossociais e a salde
apresenta-se, deste modo, crucial. No entanto, tal desiderato pressupde a existéncia de
instrumentos fiéis, validos e adaptados as populacbes (McNally & Newman, 1999). No
que diz respeito ao contexto portugués, Pais Ribeiro (1999) desenvolveu uma escala de
avaliacdo da satisfacdo com o suporte social, que permite avaliar o suporte percebido em
quatro dimensdes subjectivas consideradas fundamentais para o bem-estar e para a
qualidade de vida, tanto em doentes como em populacdes saudaveis: a familia, os amigos,

a intimidade e as actividades sociais.
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6. SENTIDO DE IMORTALIDADE SIMBOLICA

O facto de todos morrermos provoca uma ansiedade no ser humano muito acentuado,
sendo encarado como um processo doloroso ou até mesmo como doentio (Santos, 2001).
Segundo Lifton (1973, 1979), o paradigma da morte ocorre a partir de uma cultura da

morte.

De acordo com VandeCreek (1994), a morte é algo poderoso, que incentiva a uma
processo de mudanca, bem como a um processo de desenvolvimento e a uma organizacao
subjectiva com evolucdo a nivel dos planos pessoal e colectivo. No entanto, a consciéncia
de se pensar na propria morte, ao nao ser sempre valorizada, falada ou pensada, leva ao
desenvolvimento de sentimentos de angustia e de tristeza, num vazio no interior humano
provocado pela ideia de morrer (Klbler-Rosss, 2011; Lifton, 1979; Santos, 2005).

Segundo Drolet (1990), a anglstia humana é uma angustia existencial derivada da
auséncia de um significado real na préatica das actividades do dia-a-dia. Tal facto pode
conduzir a um vazio e a uma situacdo de desespero, em que a pessoa se desorienta e
experiencia um sentimento de algo perdido. Por esse motivo, as pessoas adoptam como
mecanismo de defesa as atitudes de ndo falar do tema e de afastar dos seus pensamentos

a ideia da morte.

Sublinhe-se que, por natureza, 0 homem €é um ser ansioso e apresenta-se sempre
insatisfeito e em constante procura de satisfacdo da felicidade. Ora, perante o sentimento
de ndo poder realizar todos os seus objetivos e planos formulados, observa-se uma

opressao do seu bem-estar surgindo sentimentos de medo, de ansiedade e de angustia.

O ser humano tambem ao longo da sua existéncia desenvolve um significado diferente da

sua vida, que varia conforme a sua cultura, o seu percurso profissional, entre outros
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factores. Santos (2001) refere que o encarar a propria morte torna-se mais acessivel diante
do desejo de imortalidade simbdlica, j& que este desejo permite ir ao encontro do principio
de um sentido para a vida, onde é possivel experienciar e visualizar imagens que

energizam e nos abrem o animo emocional de sentir alegria de viver (Janda, 2001).

Lifton (1979) foi dos primeiros a realcar o desejo de imortalidade simbdlica como um
principio de necessidade basica para um psiquismo saudavel, isto &, uma necessidade
humana de ndo deixar esquecer a sua existéncia psiquica, revendo nas geracdes futuras a
possibilidade de lembranca, de recordacdo. Este aspecto insere-se no conceito de
identificacdo por delegacdo nas geracOes seguintes (Figueiredo,1993) e é simbolico na
medida em que se prolonga no tempo sem existéncia (Santos, 2005).

A eternidade é um desejo universal ainda que tenha especificidades consoante a cultura
de cada ser humano ou as fases do ciclo de vida em que este se encontra (Lifton & Olson,
1974). O homem tem, deste modo, de trabalhar sem parar, controlando a sua propria
fragilidade e criando uma metamorfose do medo de morrer em energia, isto é, fintando a
realidade e retirando dela o melhor que ela tem (Santos, 2001). Trata-se de uma habilidade
que, de acordo com Morin (1976), ndo se observa nos restantes animais, na medida em
que 0 homem é o Gnico que tem consciéncia da propria morte, a compreende e demonstra

0 que Vvé tentando domina-la com o conceito de imortalidade simbdlica.

O desejo de imortalidade simbodlica é perspectivado por Lifton (1979) como um acto
benéfico, que se relaciona com a morte e com a propria vida, ou seja, com a vida espiritual
para além da morte. Segundo este autor, a negacdo que fazemos a morte € considerada
uma alternativa, uma propria necessidade de caracter universal que pretende a
manutencdo do bem-estar com os diversos constituintes da vida, para além do espaco e

do tempo.

Na perpectiva de Santos (2001), a imortalidade simbdlica € “uma resposta adaptativa e
antecipatoria da enigmatica e por vezes assustadora realidade da morte, bem como um
meio natural baseado nos processos psicofisioldgicos de formagéo de imagens que melhor
podem ajudar o homem a lidar com a natureza dualistica, com a sua condig&o existencial,

que ¢ ser pleno de potencialidade, mas também ser infinito” (p.41).
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A imortalidade simbolica contribui, deste modo, para o equilibrio psicossocial, focalizado
na “esperanca, mas também na imagina¢do humana” (Figueiredo,1993, p.45). A
capacidade de simbolizar a propria morte e a prépria continuidade para além desta € o
caminho para um sentimento de imortalidade pessoal, onde o fim da vida é assumido
como um processo de transicdo de ser mortal para ser imortal através da memoria dos

outros que nos relembram (Lifton,1979).

Segundo Santos (2001, 2010), a possibilidade de perceber a preservacédo da espécie, sem
detrimento da dignidade humana, é resumido pela prépria vida, pois para que se tenha um

sentido de continuidade é necessario ter-se um sentido de imortalidade simbdlica.

Na busca deste sentido de imortalidade simbdlica, a compreensdo dos dominios da
prépria actividade humana permite a expansao em varias areas: a espiritual e material, a

artistica, a pedagdgica e ainda a accdo parental (Figueiredo, 1993; Santos, 2001).

Apesar de a propria imortalidade simbdlica pode estar agregada a outros dominios ou
modos, mesmo num renovar de imagem ou perante um novo significado para a vida, pode

surgir como um resultado ou o declinio de outros modos (Santos, 2001).

De acordo com Lifton (1979), a projeccdo das pessoas no futuro e o seu sentido de
imortalidade simbolica apresenta-se em cinco modos distintos, designadamente, 0s

modos bioldgico, criativo, natural, religioso e experiencial ou transcendental.

No modo biol6gico ou biossocial, a imortalidade simbolica relaciona-se com a procriagdo
e com a preservacgdo da espécie, ou, dito de outra forma, com a continuidade dos nossos
antepassados nos nossos descendentes. Isto é, trazemos connosco um fragmento dos
nossos ascendentes (pais) e 0os nossos descendentes (filhos) dardo continuidade a um
fragmento de nds (Janda,2001). A familia torna assim o homem imortal (Santos & Pinto,
2009), na medida em encerra a ideia de se “continuar a viver” através dos descendentes
(Santos, 2001). Ora, tal conviccdo ou crenga proporciona e aumenta um sentido de

imortalidade simbdlica (Janda, 2001).

Ja 0 modo criativo da imortalidade simbolica é obtido no decurso da profissdo, da arte,
da criatividade e do ensino (Santos & Pinto, 2009), bem como através da producéo

material, intelectual e invencéo (Figueiredo, 1993). Segundo Santos e Pinto (2009), a obra
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artistica e/ou profissional constitui a marca ou o cunho do ser humano, sendo algo que
permanecera dada a sua existéncia material. As produces criativas fazem com que se
deixe o testemunho fisico de algo para além da morte, testemunho este que sera recordado
pelos outros com quem se relacionou. O testemunho do modo criativo é o impulso
construido pela transformagdo do natural em arte, através da pintura, da poesia, da

literatura, entre outros.

No que diz respeito ao modo natural, este é conquistado através da unido da natureza (e
de todas as sensacOes que sdo emitidas e transmitidas, desde a tranquilidade, a paz e a
realizacdo espiritual) com as pessoas (Dias & Loureiro, 2005; Santos & Pinto, 2009). Esta
unido com a natureza, e consequente relacdo com os seres vivos e ndo vivos que a
integram, transmite ao individuo a ideia de que pode fazer parte da eternidade pela
identificacdo com a prépria natureza (Lifton & Olson, 1974; Mathews & Mister, 1987).
Trata-se de um sentido de imortalidade simbdlica que, ao considerar que o corpo de uma
pessoa retorna a terra sendo por esta absorvida e utilizada na formacao de uma nova vida
ou na prépria sobrevivéncia da natureza, contribui para minimizar a dor associada a morte
(Lifton, 1979).

O penultimo modo de imortalidade simbodlica, 0 modo religioso ou espiritual, abarca a
ideia de que a morte pode trazer paz e harmonia com a entidade superior, ou mesmo com
0 universo (Dias & Loureiro,2005). A religido permite a pessoa agarrar-se a ideia de fé
ou de crenca espirituais, procurando através disso a imortalidade simbolica. Nesta
acepcao, a vida prolonga-se para além da terra, como uma promessa para alma (Santos &
Pinto, 2009). Segundo Lifton (1979) e Cicirelli (2002), a religido parece promover
também a saude mental sendo um dos factores que reduz a ansiedade perante a morte.
Lifton (1979) observou que a religido da a sensacdo de um poder espiritual que toma
forma e transparece em libertacdo de uma vida profana ou mesmo a eleva para o nivel

mais alto da existéncia do ser.

No que concerne ao ultimo modo, o modo transcendente ou experimental, este diz
respeito a um estado psicoldgico obtido através da experimentacdo (e.g., consumo de
substancias, ter fome, sono). Dias e Loureiro (2005) referem que enguanto 0s outros

modos se reportam a ligagcbes com o passado, o presente ou o futuro, este modo
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transcendente enfatiza a dissolugéo e centra-se no aqui e agora. Trata-se, pois, de um

modo que incentiva a procura de actividades agradaveis e intensas.

No seu conjunto, e conforme sublinha Santos (2001, 2010), estes cinco modos de
imortalidade simbdlica protegem-nos do isolamento; séo as vias pelas quais é possivel

lidar com a morte, a dor e a perda e com sentimentos de medo, de angustia e de ansiedade
perante a morte.
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7. ANSIEDADE PERANTE A MORTE

A morte é, como referimos anteriormente, uma palavra que assusta pela sua associacao a
finitude, a dor, ao medo e ao sofrimento. Apesar da sua inevitabilidade, é, sem davida,
uma realidade temida que apresenta reaccOes negativas até na sua pronuncia. Mas como
tdo eloquentemente escreveu Platdo (1939, citado por Santos, 2001), “pois que, 0
cidaddos o temer a morte ndo é outra cousa que parecer ter sabedoria, ndo tendo. E de

facto parecer saber o que ndo se sabe”.

Ao longo da histdria, as dimensdes da vida e da morte tém surgido como um bindmio
irredutivel (Magalhdes, 2009). Ambas sdo “companheiras” de percurso, estando, num
primeiro momento, uma activa (viva) e outra adormecida (morte), alimentando um futura
esperanca eterna. Ora, a ndo reciprocidade destas duas dimensdes origina um medo ou

mesmo um desespero de ndo-aceitacao.

A morte apesar de ndo ser estranha ao ser humano (até mesmo pela prépria historicidade
do ciclo de vida de nascer, crescer e morrer), deveria estar mais consciencializada. No
entanto, pelo contrario, acentua-se uma ansiedade perante a morte, gerando dor e medo
universal (Kibler-Ross, 1991).

Este medo, ao tornar-se numa presenca constante a nivel fisioldgico, psicolégico e
comportamental, constituir-se-a num factor de perigo constante, que podera levar a uma
ansiedade emocional desagradavel e intensa, a uma situacdo de stress (Beers, Fletcher,
Jones, Porter & Berkwits, 2008). A ansiedade perante a morte afigura-se, neste quadro,
como um medo com um sentido identificado e causado por algo tanto directo e especifico

como a morte (Santos, 2001).
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Na verdade, a maior ansiedade que o ser humano pode enfrentar na vida é a morte, o que
faz antever uma conceptualizagdo da morte caracterizada por negativismo e desintegracéo
do proprio ego, onde 0s sentimentos “positivos” se transformam em sentimentos

“negativos”, numa angustia de castracdo (Lifton, 1973).

Este negativismo perante a perspectiva da morte, faz emergir um conjunto de sintomas
antecipatorios cognitivos, somaticos e comportamentais que condicionam o bem-estar e
a qualidade de vida das pessoas (Kovacs, 2008). Segundo Kastenbaum (2004) e
Kastenbaum e Aisenberg (1983), o medo de morrer esta frequentemente associado a
separagdo dos entes proximos, gerando fraqueza, perda de controlo e até mesmo

dependéncia perante o sofrimento prolongado no morrer.

Apesar de 0 medo perante a morte ser diferente em todo o desenvolvimento do ser
humano este ocupa um lugar préprio no existir de cada um de nos segundo a perspectiva
de Stern (citado por Lonetto & Templer,1988). A vivéncia do ser humano perante a
ansiedade perante a morte tambem ¢ variavel conforme a cultura e o ambiente que o
rodeia (Klbler-Ross, 2008a, 2008b; Schumacher, et al. 1991). A morte é de consciéncia

exclusiva de cada ser humano (Schumacher et al., 1991).

Independentemente desta variabilidade individual e social no lidar com a morte e com a
ansiedade que esta gera, observa-se uma confluéncia de reaccdes psicoldgicas de grande
negativismo (Wu, Tang & Kwok, 2002), traduzindo-se no aparecimento de sentimentos
de medo e de angustia (Borges et al., 2006).

A ansiedade perante a morte, segundo Fry (2003), e independentemente dos factores que
possam existir, corresponde a juncdo de uma variedade de sensacdes de medos que se
instalam no “ser” e que se relacionam com a imagem da morte, com a aceitacéo da prépria
morte e do préprio processo de morrer, com 0 pensamento da dor que a mesma pode

causar, ou com o facto de poder ser uma morte lenta ou dolorosa.

No que diz respeito a relagéo entre ansiedade perante a morte e a idade, os resultados das
investigacOes sdo controversos. Enquanto alguns estudos apontam para uma correlacao
negativa entre estas duas variaveis (e.g., Feifel & Branscom, 1973; Santos, 2010; Santos
& Mesquita, 2010; Thorson & Powel, 1993a, 1993b; Wong, Reker & Gesser, 1994),
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outras investigagdes ndo encontraram associagdes estatisticamente significativas (e.g.,
Joubert, 1983; Lester & Templer,1993; Lonetto & Templer, 1988; Santos, Figueiredo,
Gomes & Sequeiros, 2010; Wagner & Lorin, 1984) ou encontraram uma correlacédo
positiva traduzindo que quanto maior a idade maior a ansiedade perante a morte e vice-

versa (Schumacher, et al., 1991).

O mesmo padrdo de inconsisténcia é observado quando se considera o efeito do sexo na
ansiedade perante a morte. Alguns estudos apontam para a inexisténcia de diferencas
significativas a nivel da ansiedade perante a morte entre 0 sexo feminino e o sexo
masculino (e.g., Abdel-Khalek, 2002a, 2002b; Conte, Weiner & Plutchic,1982; Fortner
& Neimeyer, 1999; Marks, 1986; Ray & Najman, 1974; Santos, et. al., 2010; Vries, Bluck
& Birren,1993). Ja outros estudos tém evidenciado um maior nivel de ansiedade perante
a morte no sexo feminino (e.g., Abdel-Khale, 1991, 1998, 2000-2001; Depaola, Griffin,
Young & Neimeyer, 2003; Lester, 1970; Lonetto & Templer, 1988; Oliveira, 2002; Suhail
& Akram, 2002; Tang, Wu & Yan,2002; Templer, Ruff & Franks, 1971).

A nivel da escolaridade, Santos (1999, 2010) refere que niveis elevados de ansiedade séo
particularmente observados em pessoas com um baixo grau de instrucdo. Em sentido
oposto, Oliveira (2002) refere que quanto menor for o nivel de escolaridade mais calma

sera a vivéncia da ansiedade perante a morte.

Relativamente ao estado civil foram encontrados resultados que apontam para uma maior
ansiedade perante a morte nos individuos divorciados, solteiros e separados do gue nos
casados (Minear & Brush, 1980; Santos, 1999). Este resultado ndo é, uma vez mais,
consensual, existindo estudos que ndo observam diferencas significativas entre o estado
civil e a ansiedade perante a morte (Santos, et al., 2010; Santos & Mesquita, 2010; Wu,
etal., 2002).

A nivel da religido, a literatura apresenta igualmente resultados controversos: ha estudos
que ndo encontram correlacdo entre esta variavel e a ansiedade perante a morte (e.g.,
Thorson & Powell, 1990, citado por Santos, 2010), enquanto outros registam a existéncia
de uma correlacdo negativa (e.g., Al-Sabwah & Abdel-Khalek,, 2006). Estes ultimos

estudos demonstram que algumas religides contribuem para que o individuo acredite na
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vida depois da morte, sendo esta aceitagdo um factor de diminuicéo da ansiedade perante
a morte (Lonetto & Templer,1988; Suhail & Akram, 2002).

Por fim, no que diz respeito a ocupacdo profissional, ha estudos que referem diferencas
significativas entre diversas profissdes (e.g., Hunt, Lester & Ashton, 1983), enquanto
outros nao encontram diferencas significativas entre esta varidvel e a ansiedade perante a
morte (Lonnetto & Templer, 1988).
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8. ESTUDO EMPIRICO I | FAMILIARES DE DOENTES INTERNADOS EM
UC, UCP E ULDM

A doenca cronica, dado o seu caracter prolongado e irreversivel, constitui uma ameaca ao
individuo, podendo apresentar-se como um poderoso agente desencadeador de stress. As
mudancas fisicas e psicoldgicas dai resultantes, as incapacidades funcionais que Ihe estdo
associadas, a incerteza sobre o seu desfecho e até a necessidade de internamento, entre
outros, sdo aspectos que poderdo estar na base de sentimentos de revolta, de raiva e/ou de
medo e de elevados niveis de ansiedade e de angustia. Esta carga emocional subjacente a
doenca pode provocar o desajustamento psicossocial no individuo, desajustamento este

frequentemente extensivel aos seus familiares.

Na verdade, um quadro de doenca cronica num dos seus membros exige a familia uma
resposta adaptativa emocional, que Ihe permita lidar eficaz e eficientemente com o
sofrimento, 0 medo, a ansiedade, a angustia e a impoténcia que esta despoleta. Este
reequilibrio no seio da familia é particularmente importante dado o apoio e o

acompanhamento que esta presta a pessoa doente no processo de cuidar.

E neste contexto que surge o presente estudo cuja finalidade é a de contribuir para um
conhecimento mais aprofundado do modo como a familia vivencia a situacdo de doenca
cronica de um dos seus membros. Ora, considerando que a situacdo de internamento
podera constituir igualmente uma fonte de ameacas (Ramos, 2013), torna-se crucial
elucidar as vivéncias e percepcbes familiares aquando do internamento do seu membro

doente numa unidade de cuidados continuados.

Atendendo as suas caracteristicas, como é o caso da prestacdo de cuidados de saude e
sociais fora do ambiente hospitalar tradicional e num ambiente mais acolhedor e de

retaguarda, as unidades de internamento da Rede Nacional de Cuidados Continuados
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Integrados apresentam condicdes (fisicas e humanas) que permitem evitar ou reduzir o
ciclo de sofrimento da pessoa doente e sua familia. No entanto, as especificidades
associadas as diferentes tipologias de internamento (quer em termos do tempo de
internamento quer em termos da gravidade dos casos que acolhem) poderdo originar

respostas emocionais diferenciadas por parte da familia.

Neste quadro, foi desenvolvido o presente estudo que tem como objectivo geral avaliar o
impacto do internamento em diferentes unidades da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados na satisfacdo com o suporte social, no sentido de imortalidade

simbdlica e na ansiedade perante a morte de familiares de pessoas doentes ai internadas.

Mais concretamente pretende-se elucidar se as trés varidveis psicossociais consideradas
— Satisfacdo com o Suporte Social, Sentido de Imortalidade Simbolica e Ansiedade
Perante a Morte — variam em funcéo da unidade de internamento em que o familiar doente
se encontra internado, designadamente, Unidade de Convalescenga, Unidade de Longa
Duracéo e Manutencgéo e Unidade de Cuidados Paliativos.

Os objetivos especificos do estudo sdo 0s seguintes:

- Verificar se a percepcao de satisfacdo com o suporte social é independente da tipologia
da unidade de internamento, uma vez que, apesar das especificidades que lhes estdo

inerentes, todas elas se apresentam como uma fonte de suporte social de natureza formal,

- Verificar se o sentido da imortalidade simbdlica difere consoante a tipologia da unidade
de internamento, atendendo a que estas se diferenciam pela gravidade dos casos e fase de

evolucdo da doenca;

- Verificar se a ansiedade perante a morte difere consoante a tipologia da unidade de
internamento, atendendo a que estas se diferenciam pela gravidade dos casos e fase de

evolucdo da doenca;

-Verificar a existéncia de relacdo entre as trés variaveis consideradas: satisfagdo com o

suporte social, sentido de imortalidade simbdlica e ansiedade perante a morte.
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8.1. Método
8.1.1. Participantes

Participaram neste estudo um total de 332 sujeitos com familiares internados numa
Unidade de Cuidados Continuados (cf. Quadro 1). Os sujeitos foram divididos em trés
grupos em funcdo da tipologia de internamento do seu familiar: o grupo de familiares de
doentes internados numa Unidade de Convalescenca (n = 149), o grupo de familiares de
doentes internados numa Unidade de Cuidados Paliativos (n = 95) e o grupo de familiares
de doentes internados numa Unidade de Longa Duracdo e Manutencdo (n = 88). Estes
grupos serdo designados, a partir de aqui, por, respectivamente, grupo de Familiares de
Doentes em UC, grupo de Familiares de Doentes em UCP e grupo de Familiares de
Doentes em ULDM.

Quadro 1. Caracterizagdo dos participantes quanto a idade e ao sexo

Idade Sexo
Grupo ; » " -
n M DP Min. Max. Feminino Masculino
Familiares de Doentes em UC 149 56 14,65 19 89 85 64
Familiares de Doentes em UCP 95 54 15,53 23 92 48 47
Familiares de Doentesem ULDM 88 59 15,13 23 95 45 43

No que diz respeito a escolaridade, verifica-se, em termos globais, um nivel relativamente
baixo de habilitagdes (cf. Quadro 2). De facto, nos trés grupos considerados, a maior parte
dos participantes tem o 2° Ciclo do ensino béasico. A segunda escolaridade mais frequente

é 0 1°ciclo do ensino basico, logo seguido do 3° ciclo.
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Quadro 2 - Caracterizacdo dos participantes quanto a escolaridade

Escolaridade uc UCP ULDM UC (%) UCP (%) ULDM (%)

Analfabeto 2 0 2 1,3 0,0 2,3
1° Ciclo 47 20 24 31,5 21,1 27,3
2° Ciclo 64 47 42 43,0 49,5 47,7
3° Ciclo 15 13 10 10,1 13,7 11,4
Ensino Secundério 8 10 1 5,4 10,5 11
Licenciatura 10 4 6 6,7 4,2 6,8
Mestrado 2 1 3 13 11 34
Doutoramento 1 0 0 0,7 0,0 0,0

Total 149 95 88 100 100 100

Quanto a actividade profissional, observa-se que, no caso dos grupos de Familiares de
Doentes em UC e em ULDM, os participantes sdo maioritariamente trabalhadores
qualificados da industria, construcdo e artifices (cf. Quadro 3). Ja no grupo de Familiares
de Doentes em UCP, a profissdo mais exercida pertence a categoria dos Trabalhadores

dos servicos pessoais, de proteccdo e seguranca e vendedores.
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Quadro 3 - Caracteriza¢ao dos participantes quanto ao grupo profissional

Profissio uc UCP ULDM | UC (%) UCP (%) ULDM (%)

Forcas Armadas 6 4 3 4,0 4,2 34
Representantes do Poder

Legislativo e de Orgéo ! ! 1 0.7 L1 11
Esp_emallstas _das a_ctlvlld_ades 14 6 9 9.4 6.3 102
intelectuais e cientificas
Tec_nlcos e p_roflssoes de nivel 10 8 6 6.7 8.4 6.8
intermedio
Pessoal administrativo 4 5 5 2,7 5,3 57
Trabalhadores dos servicos
pessoais, de proteccdo e 16 21 15 10,7 22,1 17,0

seguranca e vendedores
Agricultores e trabalhadores

qualificados da agricultura, da 26 9 14 17,4 9,5 15,9

pesca e da floresta
Trabalhadores qualificados da

industria, construcéo e artifices 35 20 20 235 21,1 22,7
Operadores de instalacGes e
maquinas e trabalhadores da 7 5 2 4.7 53 2,3
montagem
Trabalhadores nao qualificados 15 8 10 10,1 8,4 11,4
Sem Classificacdo Profissional 14 6 3 94 6,3 3,4
Estudante 1 2 0 0,7 2,1 0,0
TOTAL 149 95 88 100 100 100

Relativamente a distribuicdo geogréafica dos participantes, a maior parte reside no distrito
do Porto (cf. Quadro 4). O segundo distrito com maior frequéncia é o distrito de Braga,

em todas as tipologias de internamento.

Quadro 4 - Caracterizacéo dos participantes quanto ao distrito de residéncia

Distrito de Residéncia uc UCP ULDM UC (%) UCP (%) ULDM (%)
Aveiro 0 2 2 0,0 2,1 2,3
Braga 49 35 21 32,9 36,8 23,9
Porto 97 58 64 65,1 61,1 72,7
Viana do Castelo 1 0 1 0,7 0,0 1,1
Guarda 2 0 0 13 0,0 0,0
Total 149 95 88 100 100 100
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Quando se considera mais especificamente a distribuicdo dos participantes por concelho,
e conforme uma inspecdo ao Quadro 5 revela, verifica-se que o concelho de Vila do
Conde do distrito do Porto é o mais representativo nos trés grupos. O segundo valor mais

frequente corresponde ao concelho da Povoa de Varzim do distrito do Porto.

Quadro 5 - Caracterizagéo dos participantes quanto ao concelho de residéncia

Concelho de Residéncia uc UCP ULDM UC (%) UCP (%) ULDM (%)
Aveiro 0 1 0 0,0 11 0,0
Barcelinhos 0 0 1 0,0 0,0 1,1
Barcelos 26 18 13 17,4 18,9 14,8
Braga 4 3 2 2,7 3,2 2,3
Espinho 0 1 0 0,0 1,1 0,0
Esposende 10 8 3 6,7 8,4 34
Gondomar 1 1 3 0,7 1,1 3.4
Maia 3 1 0 2,0 11 0,0
Marco de Canaveses 0 0 2 0,0 0,0 2,3
Matosinhos 4 3 7 2,7 3,2 8,0
Porto 7 6 5 4,7 6,3 5,7
Pévoa de Lanhoso 1 0 0 0,7 0,0 0,0
Pévoa do Varzim 32 14 21 21,5 14,7 23,9
Santa Maria da Feira 0 0 2 0,0 0,0 2,3
Santo Tirso 6 4 4 4,0 4,2 4,5
Trofa 8 54 0,0 34
Viana do Castelo 1 0 1 0,7 0,0 1,1
Vila do Conde 34 24 17 22,8 25,3 19,3
Vila Nova de Gaia 2 5 2 1,3 5,3 2,3
Vila Nova de Famalicdo 8 6 2 54 6,3 2,3
Vilar Formoso 2 0 0 1,3 0,0 0,0

TOTAL 149 95 88 100 100 100
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No que diz respeito a naturalidade dos participantes, também aqui a maior parte, nos trés

grupos avaliados, nasceu no distrito do Porto, logo seguido do distrito de Braga (cf.

Quadro 6).

Quadro 6 - Caracterizacdo dos participantes quanto a naturalidade (distrito)

Naturalidade (Distrito)
Aveiro
Braga
Braganca
Guarda
Porto
Viana Castelo

TOTAL

149

UCP
2
35
0
0
58
0
95

ULDM
2
22
0
0
63
1
88

UC (%)
0,7
32,2
0,7
0,7
65,1
0,7
100

UCP (%)
2,1
36,8
0,0
0,0
61,1
0,0
100

ULDM (%)
23
25,0
0,0
0,0
71,6
1,1
100

Relativamente a caracterizacdo do estado civil dos participantes (cf. Quadro 7), verifica-

se uma maior percentagem de casados no grupo de Familiares de Doentes em UC, com

47%, e no grupo de Familiares de Doentes em UCP, com 54,7%. Ja no grupo de

Familiares de Doentes em ULDM, a classe de viivo € a que expressa o valor mais

elevado.

Quadro 7 - Caracterizacéo dos participantes quanto ao estado civil

Estado Civil

Solteiro
Casado
Unido de Facto
Divorciado
Vilvo
TOTAL

uc

14
70

57
149

UCP

52

27
95

ULDM

14
28

37
88

45

UC (%)

9,4
47,0
0,0
54
38,3
100

UCP (%)

8,4
54,7
11
7,4
28,4
100

ULDM (%)

15,9
31,8
11
91
42,0
100




Quando se considera 0 nimero de elementos do agregado (cf. Quadro 8), sobressaem

familias de reduzida dimensdo. Nos trés grupos considerados, a maior parte dos sujeitos

tem apenas mais 2 elementos no seu agregado familiar. O segundo valor mais frequente

corresponde a 3 elementos.

Quadro 8 - Caracterizagdo dos participantes quanto ao numero de elementos do

agregado familiar

N° do Agregado Familiar UC

0

o N oo o B~ W NP

TOTAL

UCP ULDM

27 15 18
2 4 0

49 38 31

38 18 18

21 10 17
9 7 4
2 2 0
0 1 0
1 0 0
149 95 88

UC (%)
18,1

1,3
32,9
255
141

6,0

13
0,0
0,7
100

UCP (%)

15,8
4,2
40,0
18,9
10,5
7,4
2,1
11
0,0
100

ULDM (%)
20,5

0,0
35,2
20,5
19,3
4,5
0,0
0,0
0,0
100

Em termos da situacdo econdmica dos sujeitos (cf. Quadro 9), regista-se um claro

predominio de participantes com insuficiéncia econémica, designadamente, 90% nos

grupos de Familiares de Doentes em UC e em UCP, e 84% no grupo de Familiares de

Doentes em ULDM.

Quadro 9 - Caracterizacéo dos participantes quanto a situacdo econémica

Situagdo Econdmica
Insuficiente

Suficiente

Total

uc UCP ULDM

134 85 74
15 10 14

149 95 88

UC (%)
89,9
10,1

100

UCP (%)
89,5
10,5

100

ULDM (%)

84,1
15,9

100
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A nivel da religido dos participantes, praticamente todos eles referiram ser catélicos (cf.

Quadro 10).

Quadro 10 - Caracterizagado dos participantes quanto a religido

Religido uc
Ateu 1
Catolico 148
Ortodoxo 0

Total 149

UCP
1

93
1
95

ULDM
0

88
0
88

UC (%)

0,7

99,3

0,0
100

UCP (%)  ULDM (%)
1,1 0,0
97,9 100,0
1,1 0,0

100 10

Quando se considera o grau de parentesco que o0s participantes ttm com o familiar doente

internado na Unidade de Cuidados Continuados, observa-se que, na maior parte dos casos

e para os trés grupos, a relacdo é de 1° grau, seguindo-se, a longa distancia, os de 3° grau

(cf. Quadro 11).

Quadro 11 - Caracterizacdo dos participantes quanto ao grau de parentesco com 0

familiar doente internado na Unidade de Cuidados Continuados

Grau de Parentesco

1° Grau

2° Grau

3°Grau

uc

127
1

21

TOTAL 149

ucp

79

2

10

95

ULDM

76

1

10

88

UC (%) UCP (%) ULDM (%)

85,2 87,4 85,5
0,7 2,1 1,1
14,1 10,5 11,4
100 100 100

Reportando-nos, agora, a caracterizagdo dos familiares doentes dos participantes,

verifica-se que os individuos mais idosos se encontram internados na Unidade de Longa
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Duracdo e Manutencdo e que os mais jovens se encontram na Unidade de Cuidados
Paliativos. A idade média dos familiares doentes é de 76 anos no grupo de Familiares de
Doentes em ULDM, de 72 anos no grupo de Familiares de Doentes em UC e, por ultimo,
de 67 anos no grupo de Familiares de Doentes em UCP. Na Unidade de Convalescenca a
maioria dos familiares doentes internados é do sexo masculino, enquanto nas restantes

duas unidades de internamento predominam doentes do sexo feminino. (cf. Quadro 12).

Quadro 12 - Caracterizacao dos familiares doentes dos participantes quanto a idade e

a0 Sexo
Idade Sexo
Grupo ; » " -
n M DP Min. Max. Feminino Masculino
Familiares de Doentes em UC 149 72 11,32 34 94 73 76
Familiares de Doentes em UCP 95 67 13,88 30 92 50 45
Familiares de Doentesem ULDM 88 76 13,14 47 96 52 36

No que diz respeito a escolaridade dos familiares doentes internados, verifica-se
igualmente um nivel relativamente baixo de habilitacdes (cf. Quadro 13). A maioria dos
doentes nos trés grupos tem o 1° ciclo de ensino basico, seguindo-se 0s casos de

analfabetismo.
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Quadro 13 - Caracterizacdo dos familiares doentes dos participantes quanto

escolaridade

Escolaridade
Analfabeto
1°Ciclo

2°Ciclo

3°Ciclo

Ens. Secundério
Licenciatura

Mestrado

Doutoramento

uc
38
99

= O »~ O

149

UCP
21
53
11

o O P N

ULDM
23
54

o O N W

88

UC (%)

25,5
66,4
2,0
2,7
0,0
2,7
0,0
0,7
100

UCP (%)  ULDM (%)

22,1 26,1
55,8 61,4
11,6 3,4
7,4 3,4
2,1 3,4
11 2,3
0,0 0,0
0,0 0,0
100 100

Em termos da actividade profissional dos familiares doentes internados, observa-se um

predominio de Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura, da pesca e da

floresta na Unidade de Convalescenca; nas outras duas unidades de internamento a

profissdo mais representada corresponde ao grupo de trabalhadores qualificados da

industria, construcdo e artifices (cf. Quadro 14).
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Quadro 14 - Caracterizagdo dos familiares doentes dos participantes quanto a profissdo

Profissao

Profissfes das Forcas Armadas

Representantes do Poder
Legislativo e de Orgéo

Especialistas das actividades
intelectuais e cientificas

Técnicos e profissdes de nivel
intermedio

Pessoal administrativo

Trabalhadores dos servicos

pessoais, de proteccéo e
seguranca e vendedores

Agricultores e trabalhadores
qualificados da agricultura, da
pesca e da floresta

Trabalhadores qualificados da
indUstria, construgdo e artifices

Operadores de instalacGes e
maquinas e trabalhadores da
montagem

Trabalhadores ndo qualificados
Sem classificagdo profissional

TOTAL

uc

15

39

34

10

15
24

149

UCP

15

18

21

10
13

95

ULDM

10

15

19

10
18

88

UC (%) UCP (%) ULDM (%)

07 2,1 0,0
07 0,0 0,0
2,7 1,1 3,4
2,7 4,2 2,3
1,3 6,3 3,4
10,1 15,8 11,4
26,2 18,9 17,0
22,8 22,1 21,6
6,7 53 9,1
10,1 10,5 11,4
16,1 13,7 20,5
100 100 100

Sobre o tempo médio de internamento (cf. Quadro 15), verifica-se que os familiares

doentes que se encontram internados na Unidade de Longa Dura¢do e Manutencdo sdo 0s

que se encontram internados ha mais tempo (57 dias, em média), seguindo-se 0s

familiares internados na Unidade de Convalescenca (com 40 dias) e, por fim, os
internados na Unidade de Cuidados Paliativos (com 24 dias). No que diz respeito a

eventuais internamentos anteriores, constata-se que nenhum dos doentes esteve internado

anteriormente. Trata-se, portanto, do seu primeiro internamento.
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Quadro 15 - Caracterizacdo dos familiares doentes dos participantes quanto ao tempo
médio de internamento

Grupo Tempo Médio de Internamento (Dias)
Familiares de Doentes em UC 40
Familiares de Doentes em UCP 24
Familiares de Doentes em ULDM 57

Relativamente ao motivo/especialidade de internamento do familiar doente, este varia em
fungdo da Unidade de Cuidados Continuados. Assim, na Unidade de Convalescenca
predominam os casos de ortopedia, enquanto na Unidade de Cuidados Paliativos a maior
parte dos internamentos deve-se a situacdes de oncologia médica e na Unidade de Longa

Duracdo e Manutencdo a nivel da medicina interna (cf. Quadro 16).
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Quadro 16 - Caracterizacdo dos familiares doentes dos participantes quanto ao

motivo/especialidade do internamento

Motivo / Especialidade Médica UC UCP ULDM |UC (%) UCP (%) ULDM (%)
Cardiologia 0 1 0 0,0 1,1 0,0
Cirurgia Vascular 1 0 2 0,7 0,0 2,3
Dermatologia 2 0 8 13 0,0 91
Gastrenterologia 2 7 0 1,3 7,4 0,0
Infecciologia 1 1 1 0,7 1,1 1,1
Medicina Interna 53 4 36 35,6 4,2 40,9
Nefrologia 0 0 1 0,0 0,0 1,1
Neurologia/Neurocirurgia 2 3 11 1,3 3,2 12,5
Oncologia Médica 10 69 15 6,7 72,6 17,0
Ortopedia 77 0 12 51,7 0,0 13,6
Otorrino 0 2 0 0,0 2,1 0,0
Pneumologia 1 7 2 0,7 7,4 2,3
Urologia 0 1 0 0,0 1,1 0,0
TOTAL 149 95 88 100 100 100

Quando se considera a frequéncia com que os participantes do estudo visitam 0 seu
familiar internado, e conforme se pode ver no Quadro 17, esta é maioritariamente diaria
nos grupos de Familiares de Doentes em UC e em UCP, e semanal no grupo de Familiares
de Doentes em ULDM.
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Quadro 17 - Caracterizacdo dos participantes quanto a frequéncia das visitas ao seu

familiar doente internado na Unidade de Cuidados Continuados

Frequéncia das Visitas

Diéaria

Semanal

Quinzenal

Mensal

Esporadica

TOTAL

uc

87

56

149

UCP

38

35

75

ULDM

37

44

82

UC (%)

58,4

37,6

0,0

0,0

4,0

100

UCP (%) ULDM (%)
50,7 45,1
46,7 537
0,0 0,0
0,0 0,0
2,7 1,2
100 100

Nota. N&o foram obtidas resposta em 20 participantes do grupo da UCP e em 6 familiares do grupo da

ULDM.

O meio de transporte privilegiado para a realizagdo das visitas €, em todos 0s grupos, o

veiculo proprio (cf. Quadro 18).

Quadro 18 - Caracterizacdo dos participantes quanto ao meio de transporte para a

realizacdo das visitas ao seu familiar doente internado na Unidade de Cuidados

Continuados

Meio de Transporte

Deslocacao a Pé
Veiculo Proprio

Transporte Publico

TOTAL

ucC

148

1
149

Ucp
0

75

0
75

ULDM
1

81

0
82

UC (%)
0,0
99,3

0,7
100

UCP (%) ULDM (%)
0 1,2
100 98,8
0 0,0
100 100

Nota. Ndo foram obtidas resposta em 20 participantes do grupo da UCP e em 6 familiares do grupo da

ULDM.

53



Por fim, quando se questionou quanto as principais dificuldades encontradas na realizagdo
das visitas, e conforme ilustrado no Quadro 19, a maior parte dos participantes dos trés
grupos nao identificou qualquer problema. Das poucas dificuldades relatadas sobressaem

as queixas econémicas.

Quadro 19 - Caracterizacéo dos participantes quanto as principais dificuldades sentidas
aquando das visitas ao seu familiar doente internado na Unidade de Cuidados

Continuados

Principais Dificuldades UC UCP ULDM |UC (%) UCP (%) ULDM (%)
Dificuldades econdmicas 25 15 12 16,8 15,8 13,6
Falta de apoio psicoldgico 0 1 0 0,0 1,1 0,0
Falta de apoio religioso 5 3 0 34 3,2 0,0
Localizacdo da Unidade (fora de area) 1 0 0 0,7 0,0 0,0
Sem resposta 118 76 76 79,2 80,0 86,4

TOTAL 149 95 88 100 100 100

8.1.2. Material

Para efeitos de caracterizacdo da amostra foi construido um questionario
sociodemogréfico (cf. Anexo I) composto por trés partes. A primeira parte encontra-se
direccionada para os participantes e destina-se a recolher informagao sobre a idade actual
do mesmo, o sexo (masculino ou feminino), a escolaridade, a actividade profissional, a
area de residéncia (identificacdo do concelho), o local geografico de onde € natural
(naturalidade), o estado civil, quantos elementos constituem o agregado, a situacao

econdmica atribuidas pela financas (se é de suficiéncia ou de insuficiéncia) e a religiao.

A segunda parte do questionario sociodemografico reliine questdes relacionadas com o
familiar do participante, designadamente, o grau de parentesco, a idade do familiar, o

sexo, a escolaridade, a actividade profissional, a tipologia de internamento (unidade de
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convalescenga, unidade de média duracdo e reabilitagdo, unidade de longa duracédo e
manutenc¢do ou unidade de cuidados paliativos). Esta parte do questionario permite, ainda,
recolher informacdo quanto ao tempo medio de internamento nesta tipologia, 0 motivo da

doenca de referéncia e a existéncia, ou nao, de internamentos prévios em outras unidades.

Por fim, a terceira parte do questionario visa recolher informacdo quanto as visitas dos
participantes ao familiar internado na unidade (diéria, semanal, quinzenal, mensal ou
esporadica), ao tempo médio das mesmas e ao meio de transporte utilizado para as visitas,

(a pé, por veiculo préprio, transporte publico ou outro).

Para a avaliacdo das trés variaveis dependentes foram utilizadas as seguintes escalas:
Escala de Satisfacdo com o Suporte Social (Pais Ribeiro,1999), Escala do Sentido de
Imortalidade Simbdlica (Drolet, 1990; adaptacdo portuguesa de Santos, 1999) e Escala
de Ansiedade Perante a Morte (Templer, 1970; adaptacdo portuguesa de Santos, 1999).

Segue-se uma breve descricdo de cada um destes instrumentos.

Escala de Satisfacdo com o Suporte Social

A avaliacdo do suporte social foi efectuada através da Escala de Satisfacdo com o Suporte
Social (Pais Ribeiro,1999). Trata-se de uma escala tipo Likert de cinco pontos, que varia
de ‘Concordo totalmente’ a ‘Discordo totalmente’.

Esta escala é constituida por um total de 15 afirmac@es, organizadas em 4 dimensdes:

= Satisfacdo com os amigos (itens 3, 12, 13, 14, 15);
= Intimidade (itens 1, 4, 5, 6);

= Satisfacdo com a familia (itens 9, 10, 11);

= Actividades sociais (itens 2, 7, 8).

A primeira dimens&o — que o autor designou por satisfagdo com os amigos — avalia o grau
de satisfacdo que o individuo tem relativamente as suas amizades. Avalia um total de 5
itens, com uma consisténcia interna bastante elevada, de 0,83 (ibidem). A pontuacao varia

entre um minimo de 5 e um maximo de 25 pontos.
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A segunda dimensdo — denominada por intimidade — mede a percepg¢éo da existéncia de
suporte social intimo a partir de 4 itens. A consisténcia interna desta dimens&o, obtida no
estudo original do autor, é de 0,74. A pontuac&o varia entre um minimo de 4 e um maximo

de 20 pontos.

A terceira dimensdo — intitulada satisfacdo com a familia — avalia a satisfacdo do
participante em relagéo ao seu suporte familiar. Esta dimens&o agrupa apenas 3 itens, com
uma consisténcia interna de 0,74. A pontuacdo varia entre um minimo de 3 e um maximo

de 15 pontos.

A quarta e ultima dimensdo, designada por actividades sociais — mede a satisfacdo com
as actividades sociais que 0 sujeito realiza e inclui 3 itens, apresentando uma consisténcia

interna de 0,64. A pontuacdo varia entre um minimo de 3 e um maximo de 15 pontos.

A pontuacdo total varia entre um minimo de 15 e um maximo de 75 pontos, sendo que
quanto maior for a pontuacdo maior a satisfacdo com o suporte social. A consisténcia

interna total da escala é de 0,85 (alfa de Cronbach).

Escala do Sentido de Imortalidade Simbdlica

A avaliacdo do sentido de imortalidade simbolica foi efectuada através da “Escala do
Sentido de Imortalidade Simbolica”. Trata-se de uma escala de atitudes ou crencas
desenvolvida por Drolet (1990) e adaptada ao portugués por Santos (1999). E constituida
por um total de 26 itens/afirmacdes que representam areas da vida com um papel

importante no desejo de imortalidade simbdlica.

Estes itens foram construidos com base na teoria de Lifton, abrangendo um total de cinco
dimensdes que o autor designa por modos de imortalidade simbélica:

= biossocial ou biolégico (8 itens: itens 11, 12, 14, 19, 21, 23, 25), perfazendo uma
pontuacdo maxima de 40 pontos e minima de 8 pontos;
= criativo (7 itens: 6, 7, 9, 20, 22, 24), com uma pontuacdo maxima possivel de 35

pontos e minima de 7 pontos;
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= espiritual ou religioso (4 itens: itens 1, 8, 10, 15), com uma pontuagdo maxima de
20 pontos e minima de 4 pontos;

= transcendente ou experiencial (4 itens: 3, 13, 17, 26), com um total maximo de 20
pontos e minimo de 4 pontos;

» e 0 modo natural (3 itens: 2, 16, 18), com uma pontuagdo maxima de 15 pontos e

minima de 3 pontos.

Dos 26 itens que constituem a escala, 15 encontram-se formulados na positiva (itens 1, 2,
7,8,9, 10, 13, 15, 16, 18, 20, 21, 22, 24, 25; e. g., item 1 — Desenvolvi uma compreensao
propria da existéncia que me ajuda a apreciar a vida 0 maximo; ou item 25 — Tenho bom
relacionamento com os outros) e 11 na negativa (itens 3, 4, 5, 6, 11, 12, 14, 17, 19, 23,
26; e. g., item 3 - Nada de interessante acontece na minha vida; ou item 26 — Sinto que

ndo aproveito bem o meu tempo).

Tal como a Escala anterior, também esta é uma escala tipo Likert, de 5 pontos, que varia
entre ‘Concordo totalmente’ e ‘Discordo totalmente’. Os itens formulados na positiva séo
cotados com 1, 2, 3, 4 e 5 e os itens formulados na negativa sdo cotados com 5, 4, 3, 2 e
1, somando-se no final todos os valores. A pontua¢do maxima possivel € de 130 pontos e
aminima é de 26 pontos, sendo que quanto maior for o resultado obtido, maior é o sentido
de imortalidade simbdlica.

Escala de Ansiedade Perante a Morte

A avaliagdo da ansiedade perante a morte foi feita através da “Escala de Ansiedade
Perante a Morte”, desenvolvida por Templer (1970) e adaptada a populacdo portuguesa
por Santos (1999). Trata-se de uma escala breve, constituida por um total de 15 itens, 9
dos quais formulados na positiva (itens 1, 4, 8, 9, 10, 11,12, 13, 14; e.g., item 1 — Tenho
muito medo de morrer, ou item 13 — Frequentemente penso que a vida é realmente muito
curta) e 6 formulados na negativa (itens 2, 3, 5, 6, 7, 15; e.g., item 2 — Raramente me vem
a cabeca a ideia de morte, ou item 6 — N&o estou particularmente preocupado com o

facto de vir a ter um cancro).
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A resposta a estes itens é igualmente dada numa escala tipo Likert, de 5 pontos, que varia
entre ‘Concordo totalmente’ e ‘Discordo totalmente’. Os itens formulados na positiva séo
cotados com 1, 2, 3, 4 e 5 e os itens formulados na negativa sdo cotados com 5, 4, 3, 2 e

1, somando-se no final todos os valores.

O total maximo possivel é de 75 pontos e 0 minimo é de 15 pontos, sendo que quanto

maior o score obtido, maior serd a ansiedade perante a morte.

8.1.3. Procedimento

O contacto com os participantes em estudo e a administracdo dos instrumentos foi
precedida por trés fases distintas: a primeira consistiu na solicitacdo de autorizagéo para
0 uso dos instrumentos, a segunda na submissdo do projecto & Comissdo de Etica da
Universidade Fernando Pessoa e, por fim, a terceira relativa ao pedido de autorizacao para

a recolha dos dados na instituig&o.

Apds a obtencio do parecer positivo por parte da Comissdo de Etica e das autorizacdes
por parte dos autores dos instrumentos e das institui¢cdes, deu-se inicio a recolha de dados.
Durante os periodos de visita, os familiares foram sendo contactados e fornecidas
informacdes sobre o estudo em curso (designadamente, quanto aos objetivos e ao método
de recolha de dados, e quanto ao caracter andnimo e confidencial das respostas), bem
como sobre o caracter voluntério da sua participacdo e a cessa¢do da mesma em qualquer
altura. Este contacto prévio serviu igualmente para esclarecimento de quaisquer davidas

sobre o estudo.

Apo6s a obtencdo do consentimento informado, os participantes foram convidados a
preencher o protocolo de avaliagdo, numa sala reservada e destinada para o efeito.
Aguando da entrega do protocolo, foram fornecidas indicacGes sobre o respetivo
preenchimento e retiradas quaisquer duvidas que surgissem. O preenchimento
propriamente dito foi realizado pelo proprio e sem a presenca do investigador; a exce¢do
observou-se apenas no caso de participantes analfabetos ou pouco escolarizados, em que

o0 preenchimento foi assistido pelo investigador. No final do preenchimento, o
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questionario era depositado numa caixa reservada para o efeito (disponivel na sala), ndo

sendo entregue diretamente ao investigador.

8.2. Resultados

A anélise estatistica foi efectuada com recurso ao programa informaético Statistical
Package for the Social Sciences (versdo 22). Para cada uma das variaveis consideradas
foram realizadas ANOVAS factoriais, de modo a se determinar a existéncia de diferencas
significativas entre os grupos (p < 0,05). A relacdo entre as trés variaveis foi analisada

através do célculo do coeficiente da correlacdo de Pearson.

No que diz respeito a Satisfacdo com o Suporte Social total, verifica-se que o grupo que
apresenta uma maior satisfacao € o grupo de Familiares de Doentes em UC, logo seguido
pelo grupo de Familiares de Doentes em ULDM (cf. Quadro 20, dltima linha). No entanto,
esta diferenca entre os grupos das tipologias de internamento nao atingiu significancia (F
@331 =1,763; ns).

Quadro 20 — Média, e respetivos desvios-padrdo, da Satisfacdo com o Suporte Social

total e por dimenséo

Satisfa¢do com o Suporte Social Ve VeP HLbM
(n=149) (n=95) (n=88)
M DP M  DP M  DP
Satisfacdo com os amigos 13,01 2,58 12,19 281 12,39 3,17
Intimidade 9,94 145 10,06 1,44 10,26 1,39
Satisfacdo com a familia 7,09 3,29 6,94 354 7,08 3,30
Satisfagdo com actividades sociais 793 231 741 2,35 7,96 2,43
Satisfacdo Total 37,97 9,63 36,60 10,14 37,68 10,29
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Quando se consideram as quatro dimensoes de Satisfacdo com o Suporte Social, verifica-
se que o grupo menos satisfeito é o de Familiares de Doentes em UCP. O grupo de
Familiares de Doentes em UC € o mais satisfeito quando se considera a satisfacdo com
0S amigos e a satisfacdo coma a familia; ja o grupo de Familiares de Doentes em ULDM

€ 0 mais satisfeito a nivel da intimidade e das actividades sociais.

No entanto, uma vez mais, ndo foram observadas diferencas significativas entre 0s grupos
em nenhuma das dimensdes consideradas: satisfagdo com os amigos (F 2,331) =2,87, ns),
intimidade (F (2,331 =1,123; ns), satisfacdo com a familia (F (2,331) =0,069; ns) e satisfacdo

com actividades sociais (F (2,331 =1,702; ns).

Relativamente ao Sentido da Imortalidade Simbolica, este é globalmente mais elevado
no grupo de Familiares de Doentes em UC, seguindo-se o grupo de Familiares de Doentes
em UCP e, por fim, o grupo de Familiares de Doentes em ULDM (cf. Quadro 21, ultima

linha). No entanto, uma vez mais, esta diferenca inter-grupos ndo foi significativa.

Quadro 21 — Média, e respetivos desvios-padrdo, do Sentido de Imortalidade Simbdlica

total e por modo

Sentido de Imortalidade Simbolica Ve VeP HLPM
(n=149) (n=95) (n=88)
M  DP M DP M  DP
Modo Biossocial 25,48 2,86 2451 3,70 25,39 3,02
Modo Criativo 18,83 2,59 18,65 2,50 18,19 2,10
Modo Espiritual 1157 2,84 11,08 2,88 10,97 2,59
Modo Transcendente 11,00 1,78 10,96 1,65 10,73 1,84
Modo Natural 8,13 191 8,32 1,78 746 1,89
Sentido Total 75,02 8,68 73,52 9,17 72,73 8,79
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Na andlise do Sentido de Imortalidade Simbdlica por modo, foram encontrados diferencas
significativas apenas para os modos biossocial (F (2,331 =23,037,p= 0,049) e natural (F
2,331) = 5,494; p = 0,004); no modo criativo (F 2,331y = 1,915; ns), espiritual (F 2,331 =1,599;

ns) e transcendental (F 2,331y =0,702; ns) ndo foram encontradas diferengas.

No teste Post-Hoc Scheffé realizado verificou-se que, no modo biossocial, as diferengas
ocorrem entre o grupo de Familiares de Doentes em UC e o grupo de Familiares de
Doentes em UCP, exibindo o primeiro grupo um maior Sentido de Imortalidade
Simbolica de tipo biossocial. No modo natural, as diferencas significativas observam-se
entre o grupo de Familiares de Doentes em ULDM e os dois outros grupos, tendo este

apresentado os valores mais baixos.

Quanto a Ansiedade Perante a Morte (cf. Quadro 22), os trés grupos apresentam niveis
moderados de ansiedade, sendo o grupo de Familiares de Doentes em UCP o que
apresenta valores mais elevados e o grupo de Familiares de Doentes em ULDM valores
mais baixos. No entanto, uma vez mais, esta diferenca entre 0s grupos nao atingiu

significancia (F (2,331)=0,585,ns).

Quadro 22 — Média, e respetivos desvios-padréo, da Ansiedade Perante a Morte

Grupo M DP
Familiares de Doentes em UC 43,54 4,19
Familiares de Doentes em UCP 44,03 5,02
Familiares de Doentes em ULDM 43,31 5,06

Por fim, no que diz respeito a relacdo entre as trés varidveis em estudo, foram observadas

correlagdes positivas moderadas entre estas (cf. Quadro 23). Isto significa que quanto
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maior a Satisfagdo com o Suporte Social, maior o Sentido de Imortalidade Simbolica e

maior a Ansiedade Perante a Morte, e vice-versa.

Quadro 23 — Correlacdo entre a Satisfacdo com o Suporte Social, o Sentido de

Imortalidade Simbdlica e a Ansiedade Perante a Morte

Satisfacdo com o Sentido de Imortalidade  Ansiedade Perante
Suporte Social Simbdlica a Morte
S_entuzio_ de Imortalidade 0,672%* 1
Simbdlica
Ansiedade Perante a 0,402%* 0,466%* 1

Morte

Nota. **p= 0,01

8.3. Discussao

Os resultados observados no presente estudo permitem-nos tracar quatro conclusdes
principais que passaremos, de seguida, a discutir.

A primeira conclusdo diz respeito a auséncia de diferencas significativas quanto a
percepcao de satisfagdo com o suporte social entre os trés grupos em estudo. Tal resultado
sugere que a tipologia das unidades de internamento e sua especificidade ndo parece
determinar ou influenciar diferenciadamente o grau de satisfagdo dos familiares. De
sublinhar, ainda, que os trés grupos de participantes (isto, familiares de doentes internados
em UC, familiares de doentes internados em UCP e familiares de doentes internados em
ULDM) apresentam valores medianos quer para o total da escala quer para cada uma das
quatro dimensbes avaliadas, 0 que sugere que, na sua perspectiva, se encontram
moderadamente satisfeitos com o apoio social (quer geral quer especifico) que tém

disponivel.
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A este proposito importa referir que a literatura é consensual ao considerar os efeitos
benéficos que o suporte social exerce na saude (Cohen & Lemay, 2007; Diong, Bishop,
Enkelmann, Tong, Why, Ang & Khader, 2005). Na verdade a forca, a ajuda e o apoio
emocional e social sdo cruciais ja que parecem proteger os individuos e os seus familiares
das consequéncias negativas da doenca (Sherbourne & Stewart, 1991). Ora, nesta
perspectiva, e atendendo a que, em média, a percepgdo de satisfacdo com o suporte social
é de apenas 37 no grupo de Familiares de Doentes em UCP e de 38 nos grupos de
Familiares de Doentes em UC e em ULDM — num maximo possivel de 75 —, cremos ser

importante fomentar e melhorar o apoio social que lhes é concedido.

Neste quadro, o papel do Assistente Social assume uma importancia consideravel, como
alids consignado no Manual de Boas Praticas para os Assistentes Sociais da Saude na
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, ao prever uma intervencao
extensivel aos familiares do doente. De facto, como nos dizem Novellas, Reigada, Pais
Ribeiro e Pereira (2014), a intervenc¢do psicossocial ndo se limita apenas a capacitacdo do
doente; ela inclui igualmente a sua familia e processa-se a diferentes niveis consoante a
fase em que esta e o doente se encontrem. Também Sodré (2010) enfatiza mesmo o
modelo denominado Estratégia de Saude da Familia como uma das principais estratégias
do Assistente Social. Na verdade, a familia constitui-se ela propria numa rede informal
de suporte, que tem de ser “mobilizada e apoiada para que possa apoiar” (Guadalupe,
2012, p. 211) o doente mas também para que se possa auto-apoiar. O Assistente Social
assume aqui um papel primordial ja que dispGe de técnicas e metodologias que lhe
permite criar redes de suporte social informal quando estas sdo inexistentes ou potencia-
las quando os niveis de satisfacdo com o suporte social sdo medianos, como no caso do

presente estudo.

A segunda concluséo prende-se com o sentido de imortalidade simbélica, onde as Unicas
diferencas inter-grupos encontradas se reportaram aos modos bioldgico e natural.
Relativamente ao modo bioldgico, o grupo de familiares de doentes internados em UC
apresentou um maior sentido de imortalidade simbolica quando comparado com o grupo
de familiares de doentes internados em UCP. Esta maior crenca de se continuar a viver
através dos filhos (Lifton, 1979) por parte do primeiro grupo pode advir do facto de na

Unidade de Convalescenca a morte nédo estar tdo presente como na Unidade de Cuidados
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Paliativos. A natureza da Unidade de Cuidados Paliativos, ao fazer emergir sentimentos
de medo da morte dado o estado avangado de doenga de muitos pacientes, implica um
ajustamento psicossocial por parte dos seus familiares, ajustamento este que necessita de
tempo para o efeito. Ora, este ajustamento podera beneficiar do sentido de imortalidade
simbdlica, pois, como nos diz Lattanzi-Licht (2013), 0 mesmo pode ser perspetivado
como uma maneira de vencer a morte através de contribuicdes especificas. Nesta acepcao,
o0 papel do Assistente Social adquire igualmente importancia pois ao atuar no sentido de
aumentar o sentido de imortalidade simbdlica e o sentido da vida, estara, como refere

Drolet (1990), a ajudar as familias a melhor lidarem com o medo da morte.

Ja quanto ao modo natural, que enfatiza a relagdo com a natureza (Lifton, 1979), as
diferencas encontradas foram entre o grupo de familiares de doentes internados em
ULDM e os outros dois grupos em estudo. Este menor sentido de imortalidade natural
por parte dos familiares de doentes internados em ULDM pode ficar a dever-se a
especificidade desta unidade de cuidados continuados. Sendo a unidade em que o tempo
de internamento é o mais longo (superior a 90 dias consecutivos), tal facto pode ser
percepcionado pelos familiares como condicionadores e limitadores do contacto com a
natureza. Ora, como referem Lifton e Olson (1974), o modo natural de imortalidade
simbdlica obtém-se através da relacdo com o0s aspectos vivos e ndo vivos da natureza,
relacdo esta que faz emergir o sentimento de pertenca ao universo. Neste quadro o
internamento mais prolongado pode transmitir a ideia de se configurar numa barreira a

natureza, ja que implicara ao familiar um maior nimero de visitas, por exemplo.

A terceira conclusdo diz respeito a inexisténcia de diferencas significativas entre 0s trés
grupos no que diz respeito a ansiedade perante a morte. Isto significa que,
independentemente da unidade de cuidados em que o doente se encontra internado, 0s
familiares dos trés grupos exibem valores idénticos, que traduzem niveis moderados de
ansiedade. Conforme nos dizem Wu e colaboradores (2002), os sentimentos negativos
sobre a morte tém repercussdes na ansiedade que exibimos. No entanto, os niveis
moderados de satisfacdo com o suporte social e do sentido de imortalidade simbdlica
observados nos participantes dos trés grupos, mesmo aqueles que tém familiares
internados na Unidade de Cuidados Paliativos que é uma unidade muito direcionada para

doentes terminais, poderdo estar a funcionar como variaveis protectoras da sua ansiedade.
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Uma outra possivel explicacdo da inexisténcia de diferengas entre os grupos prende-se
com o facto de qualquer situacdo de doenga, mesmos em casos menor gravidade,
constituir, como nos diz Carvalho (2012, p. 185), numa “fonte exdgena de stress para a

familia”.

Por fim, a quarta conclusdo diz respeito as correlagdes positivas significativas entre
satisfagdo com o suporte social, sentido de imortalidade simbdlica e ansiedade perante a
morte. Os resultados evidenciaram, por um lado que quanto maior for a satisfagdo com o
suporte social maior o sentido de imortalidade simbolica, e vice-versa. Por outro lado,
mostraram que quanto maior a ansiedade perante a morte, maior satisfagdo com o suporte
social e maior o sentido de imortalidade simbdlica. Este Gltimo resultado contraria a maior
parte das investigacGes realizadas ja que estas tém posto em evidéncia a existéncia de
correlagdes negativas entre a ansiedade perante a morte e 0 sentido de imortalidade
simbdlica, em que o aumento de uma corresponde a diminuicdo da outra (e.g. Drolet,
1990; Florian & Mikulincer, 1998; Loureiro, 2000; Santos, 1999, 2010). A existéncia de
uma relacdo positiva entre estas variaveis, ainda que conceptualmente néo seja esperada,
pode ser explicada pelo facto de, em termos médios, os familiares terem tido valores
moderados quanto as mesmas. Isto é, os familiares encontram-se medianamente
satisfeitos com o suporte social e apresentam niveis medianos de sentido de imortalidade

simbdlica e de ansiedade perante a morte.
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9. ESTUDO EMPIRICO Il | FAMILIARES DE DOENTES INTERNADOS EM
UCECOMALTA

Na sequéncia do estudo | realizado, que permitiu constatar a inexisténcia de diferencas
em funcéo da tipologia da unidade de internamento, foi conduzido um segundo estudo
que teve como objectivo geral verificar se as trés dimensfes em anélise variam em funcéao
da actual situacdo do familiar doente, isto é, ainda internado numa unidade de cuidados
continuados da Rede Nacional de Cuidados Continuados ou com alta clinica, estando os
cuidados a serem prestados nos respectivos domicilios. A pertinéncia deste estudo
justifica-se pelo facto de a propria Rede prever, para além das unidades de internamento,

a prestacédo de cuidados ao domicilio através das suas equipas domiciliarias.

Mais concretamente pretende-se elucidar se as trés variaveis psicossociais consideradas
— Satisfacdo com o Suporte Social, Sentido de Imortalidade Simbélica e Ansiedade
Perante a Morte — séo afectadas pelo facto de o doente se encontrar internado (0 que
podera pressupor uma agudizacdo, recorréncia ou descompensacdo da sua Situacao
clinica) ou em casa (0 que, em sentido contrario, podera inspirar a existéncia de um

quadro mais estavel e menos grave).
Os objetivos especificos do estudo sdo 0s seguintes:

- Verificar se a percepcéo de satisfacdo com o suporte social difere consoante a situagcdo
actual de internamento do familiar doente (internado numa unidade de Convalescenca vs.
alta clinica), uma vez que, no primeiro caso, a fonte de suporte social de natureza formal

tem maior expressividade e presenca;
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- Verificar se o sentido da imortalidade simbolica difere consoante a situagdo actual de
internamento do familiar doente (internado numa unidade de Convalescenca vs. alta

clinica);

- Verificar se a ansiedade perante a morte difere consoante a situacdo actual de
internamento do familiar doente (internado numa unidade de Convalescencga vs. alta

clinica);

-Verificar a existéncia de relacdo entre as trés variaveis consideradas: satisfacdo com o

suporte social, sentido de imortalidade simbolica e ansiedade perante a morte.

9.1. Método
9.1.1. Participantes

Participaram neste estudo 259 sujeitos, de ambos o0s sexos e com idades compreendidas
entre 0s 19 e os 92 anos de idade. Destes, 149 tinham um familiar internado numa
Unidade de Convalescenca (UC) na regido do grande Porto e os restantes 110 sujeitos
tinham tido um familiar internado nessa unidade mas que, a data do estudo, tinham tido
alta clinica (cf. Quadro 24). Estes dois grupos passardo a ser designados, respectivamente,
por grupo de Familiares de Doentes em UC e grupo de Familiares de Doentes com Alta
de UC.

Quadro 24. Caracterizacao dos participantes quanto a idade e ao sexo

Idade Sexo
Grupo . ’ - -
n M DP Min. Max. Feminino Masculino
Familiares de Doentes em UC 149 56 14,65 19 89 85 64
Familiares de Doentes com Alta 110 56 14,60 23 92 50 60
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Relativamente a escolaridade, também aqui o nivel habilitacGes é relativamente baixo (cf.
Quadro 25). A maioria dos participantes em ambos 0s grupos tem o 2° ciclo do ensino

béasico, logo seguido do 1° ciclo e do 3° ciclo do ensino basico.

Quadro 25 - Caracterizacdo dos participantes quanto a escolaridade

Escolaridade Familiares de Doentes Familiares de Internados em Doentes com
Internados em UC Doentes com Alta UC (%) Alta (%)
Analfabeto 2 1 1,3 0,9
1° Ciclo 47 31 31,5 28,2
2° Ciclo 64 40 43,0 36,4
3° Ciclo 15 20 10,1 18,2
Ensino Secundério 8 11 5,4 10,0
Licenciatura 10 7 6,7 6,4
Mestrado 2 0 1,3 0,0
Doutoramento 1 0 0,7 0,0
Total 149 110 100 100

Em termos profissionais, a maior percentagem de participantes com familiares internados
em UC insere-se no grupo dos trabalhadores qualificados da inddstria, construcéo e
artifices. Ja no caso do grupo de participantes com familiares com alta predomina, para

além desta atividade profissional, os servicos pessoais, de proteccdo e seguranca e
vendedores (cf. Quadro 26).
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Quadro 26 - Caracterizagdo dos participantes quanto ao grupo profissional

Profissio Familiares de Doentes Familiares de
Internados em UC Doentes com Alta
Forcas Armadas 6 3
Representantes do Poder Legislativo 1 1
e de Orgéo
Especialistas das actividades 14 8
intelectuais e cientificas
Tec_nlcos e p_roflssoes de nivel 10 10
intermedio
Pessoal administrativo 4 7
Trabalhadores dos servicos pessoais,
de protec¢do e seguranca e 16 19
vendedores
Agricultores e trabalhadores
qualificados da agricultura, da 26 13
pesca e da floresta
Trabalhadores qualificados da 35 19
industria, construcéo e artifices
Operadores de instalacGes e
maquinas e trabalhadores da 7 9
montagem
Trabalhadores ndo qualificados 15 12
Sem Classificacdo Profissional 14 9
Estudante 1 0
TOTAL 149 110

Internados Doentes com

emUC (%)  Alta (%)
4,0 2,7
0,7 09
9.4 7.3
6.7 9,1
2,7 6.4
10,7 17,3
17,4 11,8
235 17,3
47 8,2
10,1 10,9
9.4 8,2
0,7 0,0
100,0 100,0

No que diz respeito a distribuicdo geografica, a maior parte dos participantes em ambos

0s grupos reside no distrito do Porto (cf. Quadro 27). O segundo distrito mais

representado é o de Braga.

Quadro 27 - Caracterizacgao dos participantes quanto ao distrito de residéncia

Familiares de Doentes Familiares de Internados Doentes com

Distrito de Residéncia Internados em UC  Doentes com Alta| em UC (%)  Alta (%)
Aveiro 0 6 0,0 55
Braga 49 26 32,9 23,6
Porto 97 78 65,1 70,9
Viana do Castelo 1 0 0,7 0,0
Guarda 2 0 1,3 0,0

Total 149 110 100 100
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Quando se considera o concelho da &rea de residéncia (cf. Quadro 28), verifica-se que o que
predomina no grupo de participantes com familiares internados em UC é o de Vila do Conde,
enguanto no grupo de participantes de familiares com alta é o da PGvoa de Varzim. O segundo
valor mais expressivo corresponde ao concelho de Povoa de Varzim no primeiro grupo e ao

concelho de Matosinhos no segundo grupo.

Quadro 28 - Caracterizacao dos participantes quanto ao concelho de residéncia

Concelho de Residéncia Familiares de Doentes Familiares de |Internados em Doentes com
Internados em UC Doentes com Alta UC (%) Alta (%)

Aveiro 0 1 0,0 0,9
Barcelos 26 8 17,4 7,3
Braga 4 5 2,7 4,5
Espinho 0 3 0,0 2,7
Esposende 10 4 6,7 3,6
Gondomar 1 3 0,7 2,7
Maia 3 1 2,0 0,9
Marco Canaveses 0 1 0,0 0,9
Matosinhos 4 14 2,7 12,7
Penafiel 0 2 0,0 1,8
Porto 7 4 4.7 3,6
Pévoa Lanhoso 1 0 0,7 0,0
Pévoa Varzim 32 19 215 17,3
Santa Maria Feira 0 2 0,0 1,8
Santo Tirso 6 6 4,0 55
Trofa 8 5 54 4,5
Valongo 0 2 0,0 18
Viana Castelo 1 0 0,7 0,0
Vila Conde 34 10 22,8 9,1
Vila Nova de Gaia 2 11 1,3 10,0
Vila Nova Famalicdo 8 9 5,4 8,2
Vilar Formoso 2 0 1,3 0,0

TOTAL 149 110 100 100

Na distribuicéo relativa a naturalidade dos familiares e conforme se pode ver no Quadro 29,
hd um namero elevado de participantes naturais do distrito do Porto, quer no grupo de
familiares de doentes internados (com 65%), quer no grupo de familiares de doentes com alta
(71%).
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Quadro 29 - Caracterizacdo dos participantes quanto a naturalidade (distrito)

Familiares de Doentes Familiares de
Internados em UC Doentes com Alta

Naturalidade (Distrito)

Aveiro 1 6
Braga 48 26
Braganca 1 0
Guarda 1 0
Porto 97 78
Viana Castelo 1 0
TOTAL 149 110

0,7

32,2

0,7
0,7

65,1

0,7
100

Internados em Doentes com
UC (%)

Alta (%)
5,5
23,6
0,0
0,0
70,9
0,0
100

Em termos do estado civil, a maior parte dos participantes de ambos 0s grupos é casada

(cf. Quadro 30). A segunda categoria mais frequente € a de viivo com 38 % no grupo de

participantes com familiares internados em UC e 13% no grupo de participantes com

familiares com alta.

Quadro 30 - Caracterizagdo dos participantes quanto ao estado civil

Familiares de Doentes Familiares de

Estado Civil Internados em UC  Doentes com Alta
Solteiro 14 13
Casado 70 74
Divorciado 8 9
Viavo 57 14
TOTAL 149 110

Internados em Doentes com

UC (%)
9,4
47,0
54
38,3
100

Alta (%)
11,8
67,3
8,2
12,7
100

Quanto ao numero de elementos que constituem o agregado familiar dos participantes (cf.

Quadro 31), observa-se, em média, uma dimensdo de 2 elementos por agregado em ambos

0s grupos em estudo. O segundo valor mais expressivo € o de 3 elementos por agregado,

quer no grupo de participantes com familiares internados em UC (26%), quer no grupo

de participantes com familiares com alta (24,5%).

71




Quadro 31 - Caracterizagdo dos participantes quanto ao numero de elementos do

agregado familiar

Familiares de Doentes
N° do Agregado Familiar

0 27
2
49
38
21
9
2
1
149

o o o B~ W N

TOTAL

Familiares de

Internados em UC  Doentes com Alta

17
0
53
27

110

Internados em Doentes com

UC (%) Alta (%)
18,1 15,5
1,3 0,0
32,9 48,2
25,5 24,5
14,1 7,3
6,0 3,6
1,3 0,9
0,7 0,0
100 100

No que diz respeito a situacdo econdmica dos participantes, e tal como observado no

estudo 1, também aqui predomina a insuficiéncia econdémica, que afecta 90% no grupo

de familiares de doentes internados e 93% no grupo de familiares de doentes com alta (cf.

Quadro 32).

Quadro 32 - Caracterizacdo dos participantes quanto a situacédo econémica

Familiares de Doentes

Situacdo Econémica Internados em UC
Insuficiente 134
Suficiente 15

Total 149

Familiares de
Doentes com Alta

102
8
110

Internados em Doentes com

UC (%) Alta (%)
89,9 92,7
10,1 7.3
100 100

No que concerne a religido, apenas 1 sujeito do grupo com familiares internados em UC

refere ser ateu; todos os outros participantes referem pertencer a religido catolica (cf.

Quadro 33).
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Quadro 33 - Caracterizagdo dos participantes quanto a religido

Familiares de Doentes Familiares de Doentes
Religido Internados em UC com Alta
Ateu 1 0
Cat6lico 148 110
Total 149 110

Internados em
UC (%)

0,7
99,3
100

Doentes com
Alta (%)

0,0
100,0
100

Relativamente ao grau de parentesco que 0s participantes tém com o familiar doente,

observa-se que este é, maioritariamente e em ambos os grupos, de 1° grau (cf. Quadro

34).

Quadro 34 - Caracterizagcdo dos participantes quanto ao grau de parentesco com 0

familiar doente

Grau de Familiares de Doentes  Familiares de Doentes
Parentesco Internados em UC com Alta
1° Grau 127 93
2° Grau 1 3
3° Grau 21 14
TOTAL 149 110

Internados em Doentes com

UC (%)
85,2
07
14,1

100

Alta (%)
84,5
2,7
12,7

100

No que diz respeito a caracterizacdo dos familiares dos participantes, verifica-se uma

grande homogeneidade entre os grupos no que diz respeito a idade, que é, em média, de

72 anos, e ao sexo, com predominio de doentes do sexo feminino (cf. Quadro 35).
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Quadro 35 - Caracterizacdo dos familiares doentes dos participantes quanto a idade e

a0 Sexo
Idade Sexo
Grupo . " " -
n M DP Min. Max. Feminino Masculino
Familiares de Doentes em UC 149 72 11,32 34 94 73 76
Familiares de Doentes com Alta 110 72 12,63 34 94 73 37

Em termos da sua escolaridade, também esta é relativamente baixa (cf. Quadro 36). A
maioria dos familiares dos participantes de ambos os grupos tem o 1° ciclo do ensino

béasico, logo seguido de casos de analfabetismo.

Quadro 36 - Caracterizacdo dos familiares doentes dos participantes quanto a
escolaridade

Escolaridade Familiares de Doentes  Familiaresde |Internados em Doentes com
Internados em UC  Doentes com Alta UC (%) Alta (%)
Analfabeto 38 11 255 10,0
1°Ciclo 99 87 66,4 79,1
2°Ciclo 3 4 2,0 3,6
3°Ciclo 4 6 2,7 55
Ens. Secundério 0 0 0,0 0,0
Licenciatura 4 2 2,7 1,8
Mestrado 0 0 0,0 0,0
Doutoramento 1 0 0,7 0,0
TOTAL 149 110 100 100

Quanto a profissdo dos familiares doentes internados e em alta, verifica-se que

predominam os agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura, da pesca e da
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floresta no primeiro grupo e os trabalhadores qualificados da industria, construcéo e

artifices no segundo grupo (cf. Quadro 37).

Quadro 37 - Caracterizacado dos familiares doentes dos participantes quanto a profissao

Profissao

Profissfes das Forcas Armadas

Representantes do Poder
Legislativo e de Orgéo

Especialistas das actividades
intelectuais e cientificas

Técnicos e profissdes de nivel
intermedio

Pessoal administrativo

Trabalhadores dos servicos

pessoais, de proteccao e
seguranca e vendedores

Agricultores e trabalhadores
qualificados da agricultura, da
pesca e da floresta

Trabalhadores qualificados da
indUstria, construgdo e artifices

Operadores de instalacGes e
maquinas e trabalhadores da
montagem

Trabalhadores ndo qualificados
Sem classifica¢do profissional

TOTAL

1

1

15

39

34

10

15

24

149

Familiares de Doentes
Internados em UC  Doentes com Alta

Familiares de

1

0

12

19

33

13

12
13

110

em UC (%)
0,7

0,7
2,7
2,7

13

10,1

26,2

22,8

6,7

10,1
16,1
100

Internados Doentes com

Alta (%)
09

0,0
0,9
2,7

2,7

10,9

17,3

30,0

11,8

10,9
11,8

100

Relativamente ao tempo médio de internamento (cf. Quadro 38), este é de 40 dias para 0s

familiares doentes que se encontram internados em UC. No caso dos doentes que tiveram

alta clinica, verifica-se igual tempo médio do ultimo internamento.
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Quadro 38 - Caracterizacdo dos familiares doentes dos participantes quanto ao tempo

médio de internamento

Grupo Tempo Médio de Internamento (Dias)
Familiares de Doentes em UC 40
Familiares de Doentes com Alta 40

No que diz respeito ao motivo/especialidade de internamento do doente (cf. Quadro 39),
predominam os internamentos na especialidade de ortopedia. O segundo motivo mais
frequente é o referente a especialidade de medicina interna para o grupo de familiares de
doentes internados (35,6%), e o de infecciologia para o grupo de doentes com alta
(19,1%).
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Quadro 39 - Caracterizacdo dos familiares doentes dos participantes quanto ao

motivo/especialidade do internamento

Motivo / Especialidade Médica

Cardiologia
Cirurgia Vascular
Dermatologia

Gastrenterologia
Infecciologia

Medicina Interna
Nefrologia
Neurologia/Neurocirurgia
Oncologia Médica
Ortopedia

Otorrino

Pneumologia

Urologia

TOTAL

0
1

10

77

149

Familiares de Doentes
Internados em UC  Doentes com Alta

Familiares de

0
0

21

19

110

Internados
em UC (%)

0,0
0,7
1,3

13
0,7

35,6
0,0
13
6,7

51,7
0,0
0,7
0,0

100

Doentes com
Alta (%)

0,0
0,0
0,0

0,9
19,1

17,3
0,0
0,0
2,7

60,0
0,0
0,0
0,0

100

Por ultimo, e apenas para o grupo dos participantes de familiares com alta, verifica-se que

mais de metade destes (52%) recuperaram (cf. Quadro 40).
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Quadro 40 - Caracterizacdo dos familiares com alta dos participantes quanto a situagéo
actual da doenca

Situacdo Actual Familiares de Doentes com Alta | Doentes com Alta (%0)
Recuperado 57 51,8
Em recuperagdo 13 11,8
Em manutengdo 29 26,4
Falecido 11 10,0
TOTAL 110 100
9.1.2. Material

Os instrumentos utilizados no presente estudo foram os mesmos do estudo I. Assim, e no
que diz respeito a caracterizacdo sociodemografica dos participantes, foi utilizado o
mesmo questionario para o grupo de familiares com doentes internados (cf. Quadro
Anexo ). Este questionario foi ainda adaptado para o grupo de familiares de doentes em
alta (cf. Quadro Anexo Il), tendo sido retirado o terceiro grupo de questdes relativo as
visitas ao doente, e introduzida uma nova questdo sobre a situacdo actual do doente em

alta (recuperado, em recuperacdo, em manutencédo ou falecido).

A avaliacdo das trés variaveis em estudo foi feita com recurso as mesmas escalas
utilizadas no estudo empirico anterior, designadamente, a Escala de Satisfacdo com o
Suporte Social (Pais Ribeiro,1999), a Escala do Sentido de Imortalidade Simbdlica
(Drolet, 1990; adaptacédo portuguesa de Santos, 1999) e a Escala de Ansiedade Perante a
Morte (Templer, 1970; adaptacdo portuguesa de Santos, 1999) (cf. ponto 6.1.2 para uma

descricdo dos instrumentos).
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9.1.3. Procedimento

O procedimento adotado no estudo I, quer do ponto de vista ético quer do ponto de vista

metodolodgico, foi replicado no presente estudo.

9.2. Resultados

A andlise estatistica foi igualmente efectuada com recurso ao programa informatico
Statistical Package for the Social Sciences (versdo 22). Para cada uma das variaveis
consideradas foram realizados testes t, de modo a se determinar a existéncia de diferencas
significativas entre os grupos (p < 0,05). A relagdo entre as trés variaveis foi analisada
através do célculo do coeficiente da correlacdo de Pearson.

Quando se considera a percepcao global de Satisfacdo com o Suporte Social, verifica-
se que ambos 0s grupos apresentam valores muito proximos (cf. Quadro 41, ultima linha).
Efectivamente, ndo foram observadas diferengas significativas entre 0s grupos.

O mesmo padrao de resultados foi observado quando se consideram as quatro dimensdes
do suporte social. Os dois grupos de participantes apresentaram valores muito proximos
no que diz respeito a satisfacdo com os amigos, a intimidade e a satisfacdo com a familia.
No entanto, o grupo dos familiares de doentes internados em UC encontra-se menos
satisfeito com as actividades sociais do que o grupo dos familiares de doentes com alta.
Apesar destes resultados, nenhuma das diferencas inter-grupo atingiu significancia (t.s7)
=-1,051, ns para a satisfagdo com 0s amigos; tes7) = -1,031, ns, para a intimidade; tes7) =
-0,908, ns, para satisfacdo com a familia; e tes7) = -1,034, ns para a satisfacdo com as
actividades sociais).
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Quadro 41 — Média, e respetivos desvios-padrdo, da Satisfacdo com o Suporte Social
total e por dimenséo

Familiares de Doentes Familiares de Doentes
Satisfac&o com o Suporte Social Internados em UC com Alta
(n=149) (n=110)
M DP M DP
Satisfacdo com os amigos 13,01 2,58 12,30 2,78
Intimidade 9,94 1,45 10,34 1,58
Satisfacdo com a familia 7,09 3,29 7,46 3,18
Satisfacdo com actividades sociais 7,93 2,31 13,28 2,89
Satisfacéo Total 37,97 9,63 38,25 6,14

Também no que diz respeito ao Sentido da Imortalidade Simbolica, os resultados de
ambos 0s grupos sdo muito proximos, quer quando se considera a pontuacao total quer
quando se considera a pontuacdo obtida por modo (cf. Quadro 42). Estas diferengas entre
0S grupos néo atingiram siginificancia (tes7) = 0,27, ns, para o sentido de imortalidade
simbolica total; tes7) = 2.350, ns, para 0 modo biossocial; tes7) = 2,170, ns, para 0 modo
criativo; tes7) = 0,536, ns, para 0 modo espiritual; tes7) = 0,560, ns, para 0 modo

transcendente; ts7)= 1,617, ns, para 0 modo natural).

Quadro 42 — Média, e respetivos desvios-padrdo, do Sentido de Imortalidade Simbdlica

total e por modo

Familiares de Doentes Familiares de Doentes
Sentido de Imortalidade Simbolica Internados em UC com Alta
(n=149) (n=110)
M DP M DP
Modo Biossocial 25,48 2,86 24,564 3,4256
Modo Criativo 18,83 2,59 20,273 2,5447
Modo Espiritual 11,57 2,84 11,382 2,7461
Modo Transcendente 11,00 1,78 11,136 2,1309
Modo Natural 8,13 1,91 8,573 2,4549
Sentido Total 75,02 8,68 74,727 8,4852
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O mesmo padrdo de resultados foi observado para a Ansiedade Perante a Morte (cf.
Quadro 43): também aqui ambos 0s grupos apresentam niveis de ansiedade muito

proximos néo se verificando diferencgas significativas entre si ( tes7) = 1,570, ns).

Quadro 43 — Média, e respetivos desvios-padréo, da Ansiedade Perante a Morte

Grupo M DP
Familiares de Doentes em UC 43,54 4,19
Familiares de Doentes com Alta 42,66 4,80

Por fim, no que diz respeito a relacdo entre as trés variaveis em estudo, verificaram-se,
tal como na pesquisa anterior, correlagbes positivas com um valor estatistico

significativo, traduzindo uma for¢a moderada entre as escalas (cf. Quadro 44).

Quadro 44 — Correlacdo entre a Satisfacdo com o Suporte Social, o Sentido de
Imortalidade Simbdlica e a Ansiedade Perante a Morte

Satisfacdo com o Sentido de Imortalidade  Ansiedade Perante
Suporte Social Simbolica a Morte
S_enthQ de Imortalidade 0,631%* 1
Simbdlica
Ansiedade Perante a 0,534%* 0,557%* 1

Morte
Nota. **p= 0,01
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9.3. Discussao

Os resultados encontrados no presente estudo aproximam-se, globalmente, aos
observados no estudo anterior. No que diz respeito as anéalises inferenciais realizadas,
também aqui ndo foram observadas diferencas significativas quanto a satisfacdo com o
suporte social, ao sentido de imortalidade simbdlica e a ansiedade perante a morte entre
o0 grupo dos familiares de doentes internados em UC e o grupo de familiares de doentes
com alta clinica. Estas auséncias de diferencas significativas estendem-se aos quatro
dominios especificos do suporte social e aos cinco modos de imortalidade simbdlica. Tais
resultados parecem sugerir que a situacdo actual ou de internamento numa unidade de
convalescenca ndo afecta a percepcdo de satisfacdo com o suporte social que € prestado
ao familiar nem o sentido de imortalidade simbdlica e a ansiedade perante a morte que

este possa exibir.

Tal facto pode dever-se, desde logo, a prdpria especificidade da tipologia de internamento
em questdo. Na verdade, e conforme referido no Decreto-lei n® 101/2006, a unidade de
convalescenca é uma unidade de internamento temporalmente breve, destinada a casos
menos graves com vista a estabilizacdo clinica e funcional do doente. Por conseguinte,
apesar de se tratar de casos de doenca, o familiar podera ndo atribuir uma valorizacdo
significativa da sua situacdo clinica capaz de fazer emergir profundos sentimentos de
medo e de angustia perante a ideia da morte (Heidegger, 2005; Lelord & André,2002).

Em alternativa, e atendendo a varidveis como a religido que, no caso dos grupos em
estudo, é praticamente na sua totalidade catolica, tais resultados poderdo sugerir uma
maior aceitacdo da morte (Lattanzi-Licht, 2013; Lonetto & Templer, 1988), que parece
ndo se deixar afectar pelo facto de um membro da familia (maioritariamente de 1° grau)
se encontrar ou se ter encontrado doente e estar ou ter estado internado numa unidade de

convalescenca.

Importa, todavia, sublinhar que o impacto da doenca na familia € um processo
multifacetado que depende de varios factores. Encontram-se entre estes factores, e de
acordo com Carvalho (2012), as condic¢des de vida da pessoa doente e sua familia, a fase
do ciclo de vida em que se encontram e as proprias caracteristicas da doenca, suas

limitacOes e respectivas representagdes sociais e expectativas quanto ao seu tratamento e
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evolugéo. Ora estes e outros factores poderédo influenciar a percepcao de satisfagdo com
0 suporte social, o sentido de imortalidade simbdlica e a ansiedade perante a morte,
contribuindo para a inexisténcia de diferencas significativas entre os dois grupos em
estudo.

Por fim, no que se reporta aos estudos correlacionais, também aqui foram observados
relacfes positivas significativas entre as trés varidveis em estudo. Uma vez mais, e tal
como referido para o estudo I, estas associacdes positivas poderdo resultar dos niveis
médios de satisfacdo com o suporte social, do sentido de imortalidade simbdlica e da

ansiedade perante a morte.
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10. CONCLUSAO

O contexto demografico actual, ao se caracterizar por uma populacdo fortemente
envelhecida, logo mais vulneravel, trouxe consigo um aumento significativo de doencas
cronicas e degenerativas, bem como de casos de polipatologias ou comorbilidades
(Cabral, 2002). As repercussdes destas doencas no bem-estar psicossocial e na qualidade

de vida ndo s das pessoas que as tém mas também dos seus familiares sdo inegaveis.

Tal facto, aliado as recentes transformacGes observadas no sistema de salde e nas
politicas sociais do nosso pais, em que a criagdo e implementacdo da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados é disso um exemplo, justificam uma maior atencéo aos

cuidados prestados e ao impacto destes e da doenca nas pessoas e suas familias.

Foi neste contexto que se realizou o presente trabalho. Concretamente, pretendeu-se
conhecer as percepcdes subjectivas relativas a satisfacdo com o suporte social, ao sentido
de imortalidade simbdlica e & ansiedade perante a morte de pessoas com familiares
doentes a necessitarem de cuidados continuados e que se encontravam ou ja tinham estado

em unidades de internamento da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados.

Para o efeito, foram conduzidos dois estudos empiricos: o primeiro, com a finalidade de
averiguar o impacto que a tipologia da unidade em que o familiar se encontra internado
exerce a nivel das trés variaveis consideradas; e o segundo, com a finalidade de elucidar
se essas variaveis sdo influenciadas pelo facto do familiar doente se encontrar internado
ou em casa (na sequéncia de alta apds internamento prévio numa unidade de cuidados

continuados).

Relativamente ao primeiro estudo, foram avaliados 332 participantes com familiares

doentes internados numa unidade de cuidados continuados da Rede Nacional de Cuidados
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Continuados Integrados. Estes foram divididos em trés grupos de acordo com a unidade
de internamento do seu familiar: o grupo dos participantes com familiares internados em
Unidades de Convalescenca, o grupo dos participantes com familiares internados em
Unidades de Longa Duragdo e Manutencdo e o grupo dos participantes com familiares

internados em Unidades de Cuidados Paliativos.

Em termos gerais, e no que diz respeito a caracterizacdo sociodemogréafica dos
participantes, verifica-se que a maioria tem idades correspondidas entre os 50 e 0s 60
anos, tem baixa escolaridade (predominio do 2° ciclo do ensino basico), sdo casados ou
vilvos, pertencem a um agregado familiar, em média, com dois ou trés elementos e séo
catélicos. Também para a maioria dos participantes em estudo, a relacdo familiar com o
doente internado é predominantemente de 1° grau. Quanto ao motivo de internamento,
este prende-se sobretudo com a especialidade de ortopedia, no caso dos familiares doentes
internados em Unidades de Convalescenca, de medicina interna, no caso de familiares
doentes internados em Unidades de Longa Duracao e Manutencdo e de oncologia médica,

no caso dos familiares doentes internados em Unidades de Cuidados Paliativos.

Para a consecucdo dos objectivos, os participantes foram avaliados com trés escalas: a
Escala de Satisfagdo com o Suporte Social de Pais Ribeiro (1999), a Escala de Sentido de
Imortalidade Simbolica (Drolet, 1990; versdo portuguesa de Santos, 1999) e de
Ansiedade Perante a Morte (Templer, 1970; verséo portuguesa de Santos, 1999).

Em termos gerais, ndo foram observadas diferencas significativas entre 0s grupos para a
maioria das varidveis consideradas, exceto no que diz respeito aos modos biossocial e
natural que integram a Escala de Sentido de Imortalidade Simbdlica. No que diz respeito
ao modo biossocial, os familiares de utentes internados em Unidades de Convalescenca
foram os que apresentaram maior sentido de imortalidade simbolica comparativamente
com os familiares de utentes em Unidades de Cuidados Paliativos. J& quanto ao modo
natural, foi o grupo de familiares de utentes em Unidades de Cuidados Paliativos que

evidenciou maior sentido de imortalidade simbolica em relagéo aos dois outros grupos.

Ora, no seu conjunto, tais resultados sugerem que a tipologia da unidade de internamento
parece ndo ser determinante para influenciar diferenciadamente a satisfagdo com o

suporte social, o sentido de imortalidade simbolica e a ansiedade perante a morte. Ou seja,
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a percepcdo de gravidade do estado de saude do familiar e a sua dependéncia funcional
(menos grave no caso dos internamentos na Unidade de Convalescenca e mais grave no
caso dos internamentos na Unidade de Cuidados Paliativos) parece ndo afectar
diferentemente o grau de satisfacdo com o suporte social e a intensidade do sentido de
imortalidade simbolica e da ansiedade perante a morte dos participantes em estudo. Para
além disso, os niveis medianamente moderados que foram observados nos trés grupos
para as trés variaveis consideradas permitem aventar, até, uma eficacia dos servicos de

cuidados continuados na diminuicao do sofrimento psicoldgico das familias.

Ja quanto ao segundo estudo, foram avaliados dois grupos de participantes (num total de
259), um com familiares doentes internados numa Unidade de Convalescenca e outro com
familiares doentes em situacdo de alta clinica ap6s internamento nessa unidade. Os grupos
eram homogéneos para a maioria parte das variaveis sociodemogréaficas consideradas,
apresentando, em média, 56 anos de idade, baixa escolaridade, casados e catélicos. Os
familiares doentes de ambos os grupos tinham uma relacdo de 1° grau e apresentavam

problemas de satde maioritariamente de foro ortopédico.

Tal como no primeiro estudo, também aqui ndo foram observadas diferencas
estatisticamente significativas entre 0s grupos para as trés variaveis psicossociais (e
respectivas dimensdes) avaliadas. Estes resultados sugerem que a satisfacdo com o
suporte social, o sentido de imortalidade simbdlica e a ansiedade perante a morte nao
dependem da situacdo clinica do familiar doente, designadamente, se se encontra
internado (o que per se pode favorecer a ideia de se tratar de uma situacdo mais grave e
preocupante, dada a necessidade de cuidados com vista a estabilizacédo clinica e funcional
e a reabilitacdo do familiar doente) ou em situacdo de alta (mesmo atendendo a que mais
de metade dos participantes, 52%, refere ter existido uma recuperacdo total do quadro
clinico do familiar doente). No entanto, tal explicacdo tera de ser analisada com
precaucao, ja que, neste estudo, ndo foi determinado, por exemplo para o segundo grupo,
0 tempo entretanto decorrido apds a alta.

Em suma, os resultados observados nos dois estudos empiricos conduzidos, ainda que
modestos e sem possibilidade de generalizagdo, apresentam-se, a nosso ver, bastante
promissores quanto ao impacto positivo que a Rede Nacional de Cuidados Continuados

Integrados parece exercer nos familiares de doentes internados. No entanto, apesar de
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promissores ndo devem deixar de ser perspectivados como passiveis de melhoria. Na
verdade, quanto consideramos o grau de satisfagdo com o suporte social, o sentido de
imortalidade simbolica e a ansiedade perante a morte registam-se valores medianos em
todos os participantes (ao invés de mais elevados para as duas primeiras variaveis e mais

baixos para a Ultima variavel, conforme seria desejavel).

Neste quadro, e atendendo as funcBes que Ihe estdo subjacentes (cf., e.g., Branco, 2009;
Carvalho, 2012; Guadalupe, 2009, 2012; Sodré, 2010; Sousa, 2008), o Assistente Social
detém um papel primordial na promocéo da satisfagdo com o suporte social e do sentido

de imortalidade simbdlica e na reducdo/eliminacao da ansiedade perante a morte.

Integrado em equipas multidisciplinares, este profissional detém as condicGes teoricas e
metodoldgicas que lhe permite intervir em diferentes niveis psicossociais, de acordo com
a fase em que a familia da pessoa doente se encontre (Novelas et al., 2014). Conforme
refere Branco (2009, p. 80), o Assistente Social actua “no ambito do acolhimento dos
doentes e suas familias, do apoio assistencial (econémico e material), da informag&o sobre
direitos e recursos sociais, do aconselhamento e suporte emocional na gestdo da doenca,

da preparagao da alta social e a coordenagdo e mobilizagdo de recursos sociais”.

A intervengdo psicossocial em contexto de satide “requer um assistente social para além
do arquétipo plantdo-encaminhamento” (Sodré , 2010, p. 466). Alids, conforme
consignado no Manual de Boas Préticas para os Assistentes Sociais da Saide na Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (Direcdo-Geral de Saude, 2006), este
profissional deve actuar ndo s6 na avaliacdo de factores psicossociais que interferem com
a saude dos familiares mas também intervindo a nivel psicossocial, acompanhando-os e
aconselhando-os e criando e mobilizando recursos sociais em prol do seu bem-estar e da
sua qualidade de vida. Destaca-se, ainda, o papel importante na educacdo para a salde e

na advocacia social em favor da pessoa doente e da familia, entre outras funcdes.

Desenvolvendo a sua actuagio por referéncia ao Codigo de Etica adoptado pela Federagio
Internacional dos Assistentes Sociais, este profissional pode assegurar 0 apoio e o suporte
emocional a familia, promovendo, deste modo, o seu reequilibrio e favorecendo a

prestacdo de cuidados a pessoa doente. Exercendo uma funcgéo catalisadora, atraves da
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avaliacdo das necessidades especificas da familia e respectivo encaminhamento (Cércer,
2000), este profissional deve procurar a qualidade e humanizagao dos servigos prestados.

No entanto, alcancar tal desiderato requer uma formacao especializada por parte deste
profissional de salde ja que intervir com familias tem especificidades proprias que a
difere da intervencdo individual (Donoso & Saldias, 1998). E esta qualificacio que
permitird ao Assistente Social dispor dos conhecimentos e das competéncias necessarios
a intervencao psicossocial familiar, que, de acordo com as autoras (ibidem), se caracteriza

pelo seguinte:

El Trabajo Social Familiar es una forma especializada de Trabajo Social que entende como
unidad de trabajo a la familia y sus relaciones familiares, considerando el contexto en el cual ella
esta inserta. A través de éste se pretende atender los problemas psicosociales que afectan al grupo
familiar, generando un processo de relacion de ayuda, que busca potenciar y activar tanto los

recursos de las propias personas, los de la familia y las redes sociales. (p. 155)

Para concluir, importa sublinhar que, por se tratar de um estudo exploratorio, os
resultados observados devem ser interpretados com prudéncia e replicados futuramente.
Vérias outras pistas de investigacGes futuras se levantam. A titulo ilustrativo, sugere-se a
conducéo de pesquisas cujo enfoque permita, entre outros:

aprofundar e replicar estudos sobre o0 suporte social, a ansiedade perante a morte
e a imortalidade simbdlica a nivel nacional na Rede Nacional de Cuidados

Continuados Integrados;

e avaliar o impacto social nos doentes internados nas unidades de cuidados

continuados (e.g., em termos da situacdo socioecondémica);
e avaliar a familia em relacdo ao auto-cuidado e a ajuda ao utente;

e aprofundar estudos sobre a morte nas unidades de cuidados continuados, em

particular, no internamento na unidade de cuidados paliativos;

e avaliar o impacto psico-emocional dos profissionais nas unidades de cuidados

continuados.
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Pessoalmente, este trabalho foi uma oportunidade de conhecer de perto uma populacdo
que enfrenta um desafio de vida muito particular e exigente, face a toda a envolvéncia
biopsicossocial inevitavelmente associada aos binémios salde-doenca e vida-morte. Foi,
sem duvida, um trabalho que permitiu a integracdo do conhecimento adquirido ao longo
do percurso de investigacdo num projecto mais pratico, com um sentido e significado

mais profundos, resultando, por conseguinte, em crescimento pessoal.
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Anexo |
Inquérito A

[Para o familiar do doente internado]



Universidade Fernando Pessoa

Inquérnto A

No ambito do Doutoramento em Ciéncias Sociais, da Universidade Fernando Pessoa, encontra-se em curso uma

investigacdo que pretende contribuir para uma maior compreensdo da vivéncia emocional de familiares de utentes
internados em Unidades de Cuidados Continuados. Neste quadro, gostariamos de solicitar a sua colaboracdo no

preenchimento do presente inquérito.

Caso aceite colaborar neste estudo, leia com atencdo todas as questdes e responda 0 mais sinceramente possivel, sem
deixar nenhuma questéo por responder. N&o existem respostas certas ou erradas e pode desistir a qualquer momento, se

assim desejar. Salientamos que as respostas sdo andnimas e confidenciais e destinam-se apenas a fins estatisticos.

Muito obrigado pela sua colaboragdo!

L. Sobre Si
Idade: Sexo: O Feminino [ Masculino
Escolaridade: Profissdo:
Residéncia (concelho): Naturalidade:
Estado Civil: N° Elementos do Agregado Familiar:
Situagdo Econdmica atribuida pelas Finangas: [ Suficiéncia [ Insuficiéncia
Religido: [ Catolica (1 Praticante [J N&o-Praticante) [J Outra. Qual?

I1. Sobre o seu Familiar

Grau de Parentesco:
Idade: Sexo: O Feminino O Masculino
Escolaridade: Profissdo:

Unidade de Internamento:

[ Convalescenga [0 Média Duragéo e Reabilitagio

[0 Longa Duragéo e Manutengéo [ Cuidados Paliativos




Tempo de Internamento (ha unidade atual): Motivo:

Internamentos Anteriores:

[J Nunca [J Sim. Quantos e em que Unidades?

I Sobre as Visitas ao seu Familiar

Frequéncia das Visitas: [ Diéria [ Semanal [ Quinzenal [ Mensal [ Esporadica

Tempo Médio das Visitas (em horas):

Meio de Transporte Utilizado para as Visitas:

[J Deslocagdo a pé [J Veiculo Proprio [ Transporte Piblico [J Outro. Qual?

Principais Dificuldades Encontradas:




Anexo |1
Inquérito B

[Para o familiar do doente ap6s alta da Unidade de Convalescenca]



Universidade Fernando Pessoa

Inquérito B

No admbito do Doutoramento em Ciéncias Sociais, da Universidade Fernando Pessoa, encontra-se em curso uma investigaco que
pretende contribuir para uma maior compreensdo da vivéncia emocional de familiares de utentes internados em Unidades de

Cuidados Continuados. Neste quadro, gostariamos de solicitar a sua colaboracdo no preenchimento do presente inquérito.

Caso aceite colaborar neste estudo, leia com atencao todas as questdes e responda o0 mais sinceramente possivel, sem deixar nenhuma
questdo por responder. N&o existem respostas certas ou erradas e pode desistir a qualquer momento, se assim desejar. Salientamos

que as respostas sdo anonimas e confidenciais e destinam-se apenas a fins estatisticos.

Muito obrigado pela sua colaboracéo!

1. Sobre Si
Idade: Sexo: O Feminino [ Masculino
Escolaridade: Profissdo:
Residéncia (concelho): Naturalidade:
Estado Civil: N° Elementos do Agregado Familiar:
Situacdo Econdémica atribuida pelas Finangas: [ Suficiéncia [ Insuficiéncia
Religigo: [ Catdlica (I Praticante [ Néo-Praticante) [0 Outra. Qual?

1. Sobre o seu Familiar

Grau de Parentesco:
Idade: Sexo: [ Feminino [ Masculino
Escolaridade: Profisséo:

Unidade de Internamento:

[J Convalescenga [0 Média Duragéo e Reabilitagio
[J Longa Duragéo e Manutengéo [ Cuidados Paliativos
Tempo de Internamento (na unidade atual): Motivo:

Situacao Atual:

[J Recuperado [J Em Recuperaggo O Manutengdo [ Falecido
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