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RESUMO

Assente num desenho metodoldégico de cardter quantitativo do tipo exploratdrio,
descritivo, correlacional, observacional e transversal o presente estudo, desenvolvido no
Municipio de Cantanhede, pretendeu determinar o impacto que o ato de cuidar exerce na vida
do cuidador informal, por meio da avaliacdo do nivel de sobrecarga e de qualidade de vida
(QdV). Para este fim, e partindo de uma entrevista estruturada, foi aplicado um questionario
sociodemografico conjuntamente com trés instrumentos de medicdo, nomeadamente a Escala
de Sobrecarga do Cuidador (ESC), o SF-36 v2 e 0 EQ-5D-5L.

Selecionados a partir de um método de amostragem nao probabilistico por conveniéncia,
foram recolhidos dados de 96 cuidadores informais de pessoas dependentes. Dos resultados
obtidos, verifica-se uma semelhanca do perfil deste cuidador com aquele que se encontra
retratado na literatura. Para além da supremacia feminina, observa-se que este papel é
assumido maioritariamente pela descendéncia do doente (filha), com uma idade média de 63
anos, casadas e com um baixo nivel de escolaridade. Apesar de também presente enquanto
cuidador principal, a figura masculina surge neste estudo essencialmente numa posicdo de
apoio secundaria. Complementarmente a estes dados, e no que respeita aquele que foi o ponto
central desta investigacao, 58,3% dos cuidadores nao apresenta nenhum indice de sobrecarga,
resultado ao qual se junta a boa percecao que na generalidade possuem acerca da sua qualidade
de vida (0,88), considerando ainda reunir melhores condi¢des a nivel da componente mental
(52,6) face a dimenséo fisica (40,4). Por sua vez, ao correlacionar as variaveis dependentes e
independentes, ndo foi encontrada uma diferencga significativa entre a sobrecarga e a natureza
da dependéncia do doente, bem como entre a sobrecarga e o tempo de prestagdo de cuidados.
Contrariamente, constatou-se que quanto mais velho é o cuidador, maior é a sobrecarga nas
dimensdes relagdo interpessoal (p=0,007) e percegdo de autoeficdcia (p=0,038). Ademais, foi
identificada uma relacdo altamente significativa (p<0,01) entre a escala global de sobrecarga e
a salude mental do cuidador (p<0,001), ao passo que na dimensdo fisica se revelou apenas
significativa (p=0,028). Por fim, verificou-se que os cuidadores que de modo mais frequente se
sentiram sozinhos e/ou sem o apoio de terceiros, revelaram niveis mais baixos de qualidade de
vida, facto que evidencia a importancia que o suporte, seja ele informal ou formal, assume na

vida de quem cuida.

Palavras-chave: Cuidador informal; Dependéncia; Contexto de cuidados; Sobrecarga; Qualidade

de Vida.



ABSTRACT

Based on a quantitative methodological design of the type exploratory, descriptive,
correlational, observational and transversal the present study, developed in the Municipality of
Cantanhede, intended to determine the impact of the act of taking care of someone exerts in
the life of the informal caregiver, by assessing the level of the overload and the quality of life
(Qol). For this purpose, and starting from a structured interview, a sociodemographic
guestionnaire was applied together with three instruments of measurement, especially the
Burden Interview Scale, the SF-36 v2 and the EQ-5D-5L.

Selected from a non-probabilistic method of sampling by convenience, data was collected
from 96 informal caregivers of dependent people. From the results obtained, there is a similarity
in the profile of this caregiver with the one that is portrayed in literature. Despite the feminine
supremacy, it is observed that this role is predominantly undertaken by the patient’s
descendants (daughter), with an average age of 63 years old, married and with a low level of
education. Although the male figure is also present as a main caregiver, it appears in this study
essentially as a supportive secondary position. Complementarily to this data, and with regards
to what was the central part to this investigation, 58,3% of the caregivers didn’t show any rate
of overload, a result that joins with their general perception about their quality of life (0,88),
considering still that they have better conditions in terms of the mental component (52,6) in
relation to the physical dimension (40,4). In turn, when correlating the dependent and
independent variables, a significant difference was not found between the overload and the
nature of the patient’s dependence, as well as the difference between the overload and the time
of caring. Contrarily, it was found that the older the caregiver, the heavier the overload is in the
interpersonal relationships (p=0,007) and the perception of self-efficiency (p=0,038).
Furthermore, a highly significant relationship was identified (p<0,01) between the global scale
of overcharge and the caregiver’s mental health (p<0,001), whereas in the physical dimension it
was only significant (p=0,028). Finally, it was verified that the caregivers that more often felt
lonely and /or without support from a third party, presented lower levels of quality of life, a fact
that demonstrates the importance of support, whether informal or formal, in the life of the

person who is caring.

Keywords: Informal Caregiver; Dependency; Care of Context; Overload; Quality of Life.
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INTRODUCAO

O estudo que da corpo a esta dissertacdo, surge no ambito do projeto “CuidIn — Apoiar e
cuidar do cuidador informal”, idealizado entre a CAmara Municipal de Cantanhede, a Faculdade
de Medicina da Universidade de Coimbra (FMUC) e o Centro de Estudos e Investigagcdo em Saude
(CEISUC) pertencente a mesma universidade. Com ele, objetiva-se a elaboragdo de um retrato
dos cuidadores informais do municipio em questdo, através da sua identificacdo e
caracterizacdo (sociodemografica e contexto de prestacdo de cuidados) e posterior
reconhecimento de necessidades e dificuldades. Adicionalmente, pretende-se analisar o
impacto que a assuncdo deste papel induz em quem o concretiza, por meio da avaliacdo do nivel
de sobrecarga e de qualidade de vida percecionado. Perante a extensa abordagem de atuacdo
que define este projeto, o préprio contou com a participacdo de uma outra aluna também de
mestrado, tendo por isso a recolha de dados decorrido na sua maioria com base numa
intervencdo conjunta, sobre a qual se reconhecem beneficios tanto para o estudo em si como
para o seu publico alvo, dado que veio a possibilitar o termine de cada entrevista com uma maior
riqueza de dados e a permitir que a atenc¢do ao cuidador fosse permanentemente mantida. Por
esse motivo, foi utilizado um instrumento de levantamento de dados Unico, contemplativo das
diferentes dreas de avaliacdo do projeto acima mencionado.

Desta forma, o principal propdsito desta investigacao, como o préprio titulo sugere, passa
pela avaliagdo do nivel de sobrecarga e de qualidade de vida dos cuidadores informais do
Municipio de Cantanhede, objetivo ao qual se associa a recolha de dados sociodemograficos ndo
apenas do cuidador, mas igualmente de quem recebe os cuidados, assim como das
caracteristicas do contexto em que ocorre essa relagdo.

Quanto a organiza¢do dos diferentes conteldos, a presente dissertacdao de mestrado
encontra-se estruturada em cinco capitulos. Numa primeira fase (capitulo 1), é feito todo um
enquadramento tedrico em volta da tematica foco deste estudo, para o qual foram selecionados
pontos de desenvolvimento que concedessem coeréncia ao capitulo e que permitissem, no seu
conjunto, melhor compreender a problematica dos cuidados informais. Por sua vez, no capitulo
Il, é apresentada a base metodoldgica sobre a qual esta investigacdo incidiu, encontrando-se
aqui retratados: a definicdo do problema, seguida das questdes, objetivos e hipdteses de
trabalho; a caracterizacdo do contexto geografico onde foi desenvolvido; o desenho do estudo;
a populagdo e amostra; os instrumentos e técnicas aplicadas na recolha de dados, bem como os
procedimentos utilizados; o tratamento e andlise de dados e por fim os aspetos éticos. Numa

fase posterior (capitulo 1ll), é feita a analise descritiva e inferencial dos dados por este estudo



obtidos, a qual prontamente se segue a discussdao desses mesmos resultados, correspondendo
esta ao capitulo IV. Nele, marcam ainda presenca as limitacdes e contributos inerentes a

investigac¢do. Surge, por fim, o capitulo V relativo as conclusdes.



CAPITULO I - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. Retrato demografico e epidemioldgico de Portugal

A semelhanca do que ocorre com os paises desenvolvidos, Portugal tem sido, nos tltimos
anos, alvo de uma profunda mudanca ao nivel da sua estrutura demografica, caracterizada pelo
progressivo envelhecimento da populagdo (Freitas, 2018). Este, apresenta-se como um dos
maiores desafios da atualidade (Miranda, 2013) e resulta da transicido demografica das
sociedades, caracterizada pela passagem de um paradigma assente em elevadas taxas de
fecundidade e mortalidade, para um modelo onde os valores desses mesmos indicadores se
encontram baixos e no qual se verifica, simultaneamente, um aumento consideravel da
esperanca média de vida (Chau, Soares, Fialho, & Sacadura, 2012). De facto, a reducdo da
mortalidade encontra-se associada ao aumento da esperanca de vida das populagbes, o que,
desta forma, refor¢a o peso da populagdo idosa num cendrio de baixa taxa de fertilidade (Chau
et al., 2012). Magalhdes (2011) explica que a gravidade deste fendmeno ndo estd relacionada
com o aumento da esperanca média de vida, uma vez que essa provém da melhoria das
condicbes de vida. Encontra-se sim associada a redugdo do nimero de nascimentos, o que,
inevitavelmente, esta a resultar na diminui¢do da renovag¢do da populagao.

Num estudo demografico, realizado na Europa, o Instituto de Berlim para a Populagdo e
o Desenvolvimento refere que todos os paises se encontram a envelhecer, mas que o
decréscimo do nimero de habitantes ndao é uma realidade que em todos se verifica. Menciona
ainda, que os paises onde se registam grandes indices de emigra¢do e onde nascem poucos
filhos, vao encolher de forma radical. E é precisamente neste ultimo cenario que se enquadra
Portugal, um pais que, de acordo com o estudo citado, vira a ser o segundo mais envelhecido
naguela que serd a Unido Europeia do futuro (Sievert et al., 2017). A verdade é que ha muito
gue o numero de idosos ultrapassou o de jovens no nosso pais, e esta € uma realidade que tem
vindo a crescer e que se prevé que continue a assumir os mesmos moldes nos préximos anos
(Gabinete de Estratégia e Planeamento, 2017). Segundo as projec¢des nacionais, divulgadas pelo
Instituto Nacional de Estatistica (INE) (2019), o indice de envelhecimento podera alcancar
valores considerdveis entre o ano de 2018 e 2080, perspetivando-se uma passagem de 159,4
para 291,0 idosos por cada 100 jovens. As previsbes demograficas demonstram,
complementarmente, que no periodo temporal referido, o nimero de individuos com idade
igual ou superior a 65 anos podera passar de 2,2 para 2,8 milhdes, contrariamente ao nimero
de jovens que diminuira de 1,4 para 0,9 milhdes. De salientar que este contexto de

envelhecimento demografico, podera vir a registar uma estabilizacdo precisamente quando



comegarem a entrar na faixa etdria de 65 e mais anos as gera¢des nascidas jé num contexto de
niveis de fecundidade abaixo do limiar de substituicGo das geracdes, ou seja, daqui a cerca de 40
anos (2060) (Instituto Nacional de Estatistica, 2017, p.6).

Efetivamente, os portugueses vivem mais anos. Porém, esta maior longevidade nem
sempre é sinébnimo de um estado de completo bem-estar fisico, mental e social (conceito de
saude elaborado pela Organizacdo Mundial da Sadde em 1947) e de ganhos em qualidade de
vida, uma vez que possui inerente uma maior vulnerabilidade a doengas, perturbagdes mentais,
bem como a patologias crénicas e incapacitantes, refletindo, de igual forma, um aumento do
tempo de exposicdo a doenca (Seabra, 2013). Observa-se assim, a par das alteragOes
demogréficas referidas, uma transformacdo do perfil epidemioldgico de Portugal, no qual a
prevaléncia de doengas cronicas, incapacitantes e progressivas é cada vez maior (Freitas, 2018).

Conforme dados apresentados pelo Inquérito Nacional de Saude com Exame Fisico
(INSEF), mais de metade dos portugueses, concretamente 57,8% da populacdo, tém pelo menos
uma doenca crénica (Barreto et al., 2016). Esta, é definida pelo Decreto-Lei n.2 101/2006 de 06
de junho (p. 3857) como: (...) a doencga de curso prolongado, com evolugdo gradual dos sintomas
e com aspectos multidimensionais, potencialmente incapacitante, que afecta, de forma
prolongada, as funcgées psicoldgica, fisiolégica ou anatomica, (...) e que se repercute de forma
acentuadamente negativa no contexto social da pessoa por ela afectada.

De uma lista de 20 doencas, apresentadas pelo Inquérito supracitado a populagdo em
estudo, as mais prevalentes para ambos os sexos revelaram ser a hipertensdo (25,1% nos
homens e 26,1% nas mulheres), seguida da hipercolesterolemia (23,7% nos homens e 25,7% nas
mulheres) e em terceiro lugar a artrose nas mulheres (20,6%) e nos homens as alergias (11,4%).
Outra das conclusGes obtidas pelo estudo, mostra que a ocorréncia de doengas crdnicas se
revelou mais frequente nas mulheres, no grupo etario dos 65 aos 74 anos e ainda nos individuos
com menor escolaridade (Barreto et al., 2016). Com efeito, sabe-se que apesar das mulheres
viverem mais anos do que os homens, estas vivem com mais incapacidades e
consequentemente com menor QdV (Gil, 2010). Figueiredo (2007, p.64) refere que (...) a doenca
cronica é uma das maiores causas de incapacidade, significando a perda de independéncia e,
muitas vezes, da prdpria autonomia. Estes conceitos (incapacidade, [in]dependéncia e
autonomia) apesar de distintos, ndo se excluem uns aos outros, visto que o funcionamento do
ser humano é multidimensional (Pavarini & Neri, 2000). Contudo, sdo muitas vezes objeto de
confusdo, importando por isso, antes de mais, tecer algumas considera¢des sobre os mesmos.

Desta forma, entende-se por autonomia a capacidade de autogovernacdo e auto-

orientagdo (International Council of Nurses, 2011, p.41). Sequeira (2010) corrobora, referindo



gue este conceito se traduz na capacidade do individuo para tomar decisdes sobre si e de gerir
a sua proépria vida, com base nas suas normas e preferéncias. Acrescenta ainda, que a autonomia
se associa a nocao de responsabilidade de cada um pelas suas a¢bes, bem como a capacidade
de adaptacdo ao meio. Por sua vez, o termo independéncia, e embora seja erradamente
utilizado como sinénimo de autonomia, é descrito por Pavarini e Neri (2000) e Sequeira (2010)
como sendo a capacidade do préprio individuo em realizar as suas Atividades de Vida Didria
(AVD) e de autocuidado sem ajuda e/ou apoio por parte de terceiros. Apesar de ndo serem
sinédnimos, como referido anteriormente, a relagdo entre estes dois conceitos é indiscutivel,
visto que a autonomia ndo pode ser alcancada separadamente da independéncia (Pavarini &
Neri, 2000). No entanto, quando comparada com a capacidade funcional, é a autonomia que
revela um carater de maior utilidade e que maior influéncia exerce na QdV (Figueiredo, 2007).

Segundo Gil (2010), um individuo pode apresentar a sua dimensdo fisica e funcional
comprometida, necessitando para isso de auxilio na satisfacdao das suas necessidades basicas,
mas ainda assim ndo deixar de ser auténomo. Logo, importa tornar claro que ainda que um
individuo se torne dependente, isso ndo implica uma alteracdo do funcionamento cognitivo e
emocional (Sequeira, 2010). Assim, enquanto se mantiver preservada esta capacidade, nem os
familiares nem outros elementos da rede social do doente, devem decidir sobre si sem que o
mesmo seja consultado previamente (Pavarini & Neri, 2000). Contudo, ha que considerar que
quando o comprometimento se encontra associado a situagdes patoldgicas de foro mental,
como é o caso das deméncias, a autonomia do doente pode efetivamente ser condicionada (Gil,
2010).

Derivado do crescente envelhecimento da populagdo e do consequente aumento de
doengas crdnicas e incapacitantes, o nimero de pessoas que se vém impossibilitadas de
executar, de forma independente, algumas das atividades do seu quotidiano, ndo pdra de
aumentar (Ribeiro, Pinto, & Regadas, 2014), estimando-se que daqui a pouco mais de quatro
décadas esta realidade atinja um valor de 1.1 milhGes de portugueses a carecer da satisfacdo
das suas necessidades por meio de outrem (Eurocarers, 2019). Este é um cenario que nao se
avizinha promissor, quer para o pais, quer para o sistema de saude e, sem menos relevancia,
para o préprio doente e seus prestadores de cuidados, pois serdo necessarias respostas capazes
de atender as novas e exigentes necessidades e repercussdes que dai advirdo, respostas essas
adaptadas, integradoras, promotoras dos valores humanos essenciais e capazes de atender ao
ser humano de uma forma holistica e digna (Seabra, 2013).

A dependéncia assume-se, entdo, como o resultado de um estado de fragilidade e

vulnerabilidade apresentado pelo individuo, face aos desafios do meio de que esta rodeado.



Manifesta-se ainda como uma incapacidade que impossibilita a pessoa de realizar por si as
atividades de vida didria, necessitando dessa forma de assisténcia ou cuidados por parte de
outros (Soares, 2017). Na mesma linha de pensamento, Figueiredo (2007, p.64) mostra a
dependéncia como a necessidade de apoio para a realizagdo de atividades da vida didria, para
se ajustar e relacionar com o meio, referindo, ainda, que este estado tem sido classificado
essencialmente em trés niveis: ligeiro, moderado ou grave.

Apesar do termo dependéncia se sobrepor muitas vezes ao de incapacidade, o significado
de cada um difere (Figueiredo, 2007). Ndo é apenas a incapacidade que origina a dependéncia,
mas sim a juncdo da incapacidade com a necessidade (Caldas, 2003). Uma diminuicdo na
acuidade auditiva, por exemplo, ndo implica a necessaria existéncia de uma dependéncia. A
pessoa pode possuir uma incapacidade numa determinada funcdo, mas ndo apresentar
necessidade de apoio de terceiros (Figueiredo, 2007). Neste seguimento, a autora refere que a
dependéncia pode ser resultado de um processo que se inicia com o surgimento de um défice no
funcionamento corporal em consequéncia de uma doenca ou acidente, decorrendo desse défice
uma limitacdo na atividade, que caso ndo possa ser compensada por via da adaptacao do meio,
coloca em causa a participacao do doente, traduzindo-se assim num estado de dependéncia
(Figueiredo, 2007, p.65). Este conceito engloba ainda trés principios elementares: a
multidimensionalidade, na qual a dependéncia é composta por varios dominios (econémico,
fisico, social e mental), os quais se podem combinar; a multicausalidade, que refere que a
dependéncia ndo é exclusiva de um determinado grupo etdrio, existindo por isso pessoas
dependentes de todas as idades; e por fim a multifuncionalidade, que nega o carater de
irreversibilidade com que muitas das vezes a dependéncia é conotada (Lezaun & Salanova,
2001). No seguimento desta ultima ideia, Caldas (2003) evidencia que a dependéncia ndo é um
estado permanente, mas antes um processo dinamico cuja evolu¢do pode modificar-se ou até
mesmo ser prevenida ou atenuada.

Contudo, depender de outros para a satisfacdo das necessidades e dificuldades
individuais, pode configurar-se como um fendmeno complexo, com varias dimensdes, causas e
fungGes, onde dificilmente se reduz a uma Unica configuracdo (Lezaun & Salanova, 2001). Posto
isto, ao abordar uma situacdo de dependéncia, deve ser analisado e compreendido o contexto
no qual a mesma ocorre, bem como os seus fatores indutores (Teixeira, 2018). Neste sentido, o
aumento do numero de pessoas dependentes é justificado, entre outros motivos, pelas
deficiéncias congénitas ou adquiridas, doencas psiquiatricas, fisicas ou organicas debilitantes
(crénicas, degenerativas, oncoldgicas) (Saraiva, 2011), mas também pela ocorréncia de eventos

inesperados de outra ordem como é o caso de sequelas resultantes de acidentes de via¢do ou



mesmo de acidentes de trabalho (Grupo Parlamentar do Partido Comunista Portugués, 2018).
Para além dos fatores referidos, o processo de senescéncia contribui igualmente e em grande
proporgao, para o aumento dos casos de dependéncia, apesar de estes dois estados ndao serem
sindnimos (Saraiva, 2011).

Desta forma, ainda que o processo normal de envelhecimento ndao implique, na maioria
dos casos, o surgimento de limita¢des significativas ao nivel da realizagdo das atividades de vida
didria, a investigacdo tem demonstrado a existéncia de uma estreita relacdo entre o aumento
da idade e o surgimento de estados de dependéncia (Costa, 2015; Figueiredo, 2007). Para a
ocorréncia desta, contribuem as progressivas perdas de funcBes sensoriais e motoras que
ocorrem ao longo do processo de envelhecimento, tornando assim o individuo mais suscetivel
a doenca e a incapacidade (Almeida, 2015). Gil (2010, p.25) partilha do mesmo ponto de vista,
referindo que a doenca, a incapacidade e a dependéncia, nGo sGo uma consequéncia do
envelhecimento humano; muito embora o risco de estas ocorrerem aumente com a idade, pois
aidade avangada, se é ganho em longevidade, também pode surgir associada a fragilidade fisica
e mental. Complementarmente, Rafart (2003) afirma que a incidéncia e a prevaléncia de
doencas crénicas aumenta com a idade, tornando a comorbilidade um estado frequente em
pessoas de idade mais avancada, o que, consequentemente, contribui para a exposicdo a um
maior risco de incapacidade. Neste seguimento, e ao encontro da ideia anterior, Figueiredo
(2007) defende que no caso dos idosos a dependéncia acontece por dois motivos que ndo se
excluem: por um lado, pode derivar da presenca de uma doencga, ou, com mais frequéncia, da
juncdo de varias doencas crdnicas e aqui, a autora, inclui todos os casos cuja incapacidade
funcional advenha de processos crénicos associados a idade, como sucedem as doencgas
cardiovasculares, os tumores malignos, as doengas de foro mental, entre outras; por outro, a
diminui¢do da capacidade de independéncia, podera ser reflexo de uma perda geral das fungées
fisioldgicas associadas ao processo de senescéncia, relacionando-se, neste caso, com a perda de
vitalidade que a maioria dos organismos vivencia com o passar da idade.

Todavia, importa perceber adicionalmente que o surgimento e desenvolvimento de
fatores precipitantes da dependéncia ndo se aplicam de igual forma em todas as pessoas idosas,
visto que nem todas sdo alvo deste condicionamento. O envelhecimento é um processo
individual e como tal, cada individuo tem o seu ritmo e maneira de envelhecer (Imagindrio,
2008). Acrescem os fatores de ordem social, ambiental e genéticos, que sendo diferentes para
cada pessoa, ajudam a explicar a grande variabilidade individual existente entre este grupo
etario (Figueiredo, 2007). Assim, ainda que o maior niumero de casos de dependéncia seja

registado entre a populacdo mais idosa, esta é uma realidade transversal aos varios grupos



etarios e ciclos de vida (Rodrigues, 2016). Pode ser um estado presente desde o nascimento ou
mesmo desenvolver-se durante a fase da infancia, juventude ou adultez, como resultado de uma
doenca aguda ou de um acidente (Figueiredo, 2007). Deste modo, em idades mais precoces,
situagdes como doencas neurodegenerativas, acidentes com lesGes incapacitantes ou mesmo
estados oncoldgicos, sdo alguns dos exemplos que podem desencadear grandes dependéncias
entre as gera¢des mais novas ou adultas (Rodrigues, 2016).

A transicdo para um estado de dependéncia, revela-se sempre como um processo
complexo, multidimensional e multicausal (Sequeira, 2010, p.39), que coloca sérios desafios a
pessoa que o vivencia, pois para além de requerer uma adaptacdo a uma nova realidade, exige,
em muitos dos casos, a incorporagao de novos conhecimentos, novas habilidades, altera¢des na
rede de suporte social e capacidade para gerir emocOes e reformular expetativas (Lourenco,
2015). Ainda assim, este processo de transicdo pode ser perspetivado pela pessoa de duas
formas distintas. Por um lado, pode constituir-se como uma oportunidade de crescimento, de
aprendizagens, de desenvolvimento de capacidades ou mesmo de abertura de novos
horizontes. Em contrapartida, pode ser assumido como um estado de progressiva deterioracao,
de incapacidade de reorganizacdo, de permanéncia em expetativas irrealistas e de perda de
sentido e de esperanca (Ferreira, 2013a).

N3o obstante, qualquer que seja a perspetiva adotada por cada um, a passagem de um
estado de independéncia para a dependéncia implica, em maior ou menor grau, o surgimento
de défices e limitacGes que, inevitavelmente, ddo origem a necessidades. Estas, podem variar
das mais simples para as mais complexas, influenciadas em muito pelo nivel de dependéncia
verificado. Porém, quer o individuo se apresente ligeira, moderada ou gravemente dependente,
essas necessidades carecem de satisfagdo, emergindo assim a inevitabilidade, em muitas das
circunstancias, do apoio de uma terceira pessoa (Branco, 2015).

Atualmente em Portugal, continuam a subsistir dois tipos de rede de apoio as pessoas em
situacdo de dependéncia: a rede formal e a rede informal de cuidados (Almeida, 2015). A
primeira é normalmente desempenhada por profissionais devidamente qualificados (médicos,
enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais, etc.) (Sequeira, 2010, p.156) que dispondo de uma
preparacao especifica para o desempenho do seu papel e encontrando-se integrados no ambito
de uma atividade profissional, sdo remunerados. Voluntarios em hospitais, instituicGes
comunitarias, entre outros organismos, fazem também parte desta rede, cujos prestadores de
cuidados se designam de Cuidadores Formais (CF’s) (Sequeira, 2010). Quanto a rede informal,
sdo os familiares, vizinhos e amigos, denominados de Cuidadores Informais (Cl’s) ou ainda, de

acordo com a literatura, “prestador informal de cuidados” e “cuidador familiar” (Figueiredo,



2007), que, sem qualificagdo ou remuneragdo, prestam a totalidade ou apenas uma parte dos
cuidados necessarios a pessoa dependente (PD), cuidados esses executados preferencialmente
no domicilio e na sua maioria pela rede familiar do doente (Seabra, 2013).

Funcionando em relacdo de complementaridade ou de substituicdao (Nogueira, 2009), a
articulagdo entre estas duas redes de suporte é de inegdvel importancia. Porém, na presente
dissertacdo e de forma a conceder suporte empirico aos objetivos do estudo, o foco no ambito
do desenvolvimento da fundamentacgao tedrica incidira nos prestadores informais de cuidados.
Estes, assumem um papel cada vez mais preponderante na atual sociedade, papel esse que deve
ser reconhecido, apoiado e valorizado por cada um de nés, pois sendo o cuidar uma pratica tdo
inerente ao ser humano e visto que todos, em algum momento do ciclo de vida, ja precisaram
de ser cuidados, importa nao ficar indiferente a toda a complexidade que podera estar inerente
a este ato. Ontem fomos cuidados, amanha poderemos vir a ser cuidadores, logo dar apoio a
esta causa ndo se trata apenas de um dever social, mas também de um dever moral, no qual
cada pessoa esteja consciencializada que o dia de amanha serd sempre uma incégnita.

Face ao exposto, para o ponto que se segue foram selecionadas tematicas que, sendo
congruentes com os propdsitos do estudo inserido nesta dissertacdo de mestrado, permitirdo
uma compreensdo mais clara e elucidativa do contexto que envolve o digno ato de cuidar
informalmente, assim como da figura que o concretiza. Todo este enquadramento e
conhecimento que dele advém, revela-se imprescindivel para um correto entendimento, analise
e reflexdo dos fendmenos observados em fase de recolha de dados, motivo pelo qual se
procurou que o desenvolvimento de cada temdtica, mencionadas no ponto seguinte, fosse o

mais consistente possivel respeitando, no entanto, o ambito e os limites do estudo em questao.

2. Da dependéncia a necessidade de cuidados

Como abordado no tema anterior, as rapidas e continuas altera¢des demograficas e
epidemioldgicas da sociedade verificadas, associa-se um nimero cada vez mais crescente de
pessoas cuja capacidade de independéncia se apresenta comprometida. Ao contexto de
dependéncia aqui inerente, encontra-se vinculado, naturalmente, um conjunto de necessidades
que carecem de satisfacdo e é neste ambito, que os ClI's desempenham um papel central e
inquestiondvel de suporte a pessoas dependentes que necessitam de cuidados e ajuda durante
uma fase ou para o resto da sua vida (Cordeiro, 2011, p.14).

A dependéncia e a necessidade de cuidados sdo, de facto, duas realidades indissocidveis
e intrinsecamente relacionadas (Rodrigues, 2016, p.3). Apesar das alteracGes ocorridas nos

ultimos tempos no seio do ciclo familiar, como é o caso do aumento das familias monoparentais
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e da entrada da mulher no mercado de trabalho (Branco, 2015; Sequeira, 2010), quando se
evidencia a falta de servicos de apoio a populacdo dependente (Gomes & Mata, 2012), é o
cuidador informal (Cl) que continua a ser a principal base de apoio e assisténcia aos seus
membros mais proximos, assumindo a responsabilidade pelo cuidar nas suas diversas vertentes
e de forma continuada (Sequeira, 2010).

Atualmente, o que se observa na generalidade dos paises, é a pretensdo de evitar e
encurtar os internamentos e as institucionalizagées (Saraiva, 2011, p.18), o que faz com que os
doentes muitas das vezes sejam encaminhados para o domicilio, entendido como o lugar de
primeira eleicdo no que toca a protecdo e suporte dos seus elementos (Branco, 2015). Por este
motivo, os Cl’s sdo vistos como os primeiros responsaveis pela saude dos familiares
dependentes que tomam a cargo, assumindo-se, nesse seguimento, como um elo fundamental
entre a pessoa cuidada, a familia, os profissionais e os Servicos de Saude (Martins, Barbosa, &
Fonseca, 2014a). Segundo Hoffmann e Rodrigues (2010) sdo estes cuidadores que
providenciam, no contexto Europeu, cerca de 80% de todos os cuidados, acabando assim por
preencher as lacunas dos servicos oficiais.

Ainda que seja visto como um indicador promotor da QdV e de garantia da dignidade da
pessoa dependente (Lourencgo, 2015), cuidar no domicilio implica, na maioria dos casos, uma
profunda reestruturacdo e reorganiza¢do da dinamica familiar (Branco, 2015). Efetivamente,
cuidar de alguém assume-se como um desafio complexo que requer que o cuidador modifique
as suas rotinas didrias e assuma novos papéis e responsabilidades, podendo emergir, desta
forma, diversas repercussdes que poderdo colocar em causa a salde e o bem-estar de quem
cuida (Sequeira, 2010).

Em Portugal, esta realidade assume contornos considerdveis, visto que se estima a
existéncia de 800 mil Cl’s, perto de 200 mil a tempo inteiro e os restantes a tempo parcial
(Eurocarers, 2019). Segundo a Entidade Reguladora da Saude (2015), Portugal possui a maior
taxa de cuidados domicilidrios informais da Europa, a par com a menor taxa europeia de
prestacdo de cuidados ndo domicilidarios e ainda um dos menores indices de cobertura de
cuidados formais. Este é um cenario alarmante e que leva a necessidade de voltar a atengao nao
apenas para quem é cuidado, mas em especial para quem cuida, ja que em alguns dos casos
chegam a carecer de mais apoio do que os prdprios doentes (Martins et al., 2014a).

Perante este breve enquadramento, importa agora clarificar e compreender algumas
guestdes que assumem particular relevo quando o assunto a estudar incide na prestacao
informal de cuidados. Assim, no presente capitulo serdo desenvolvidos, entre outros pontos

pertinentes, conteddos como: a relacdo da familia com o ato de cuidar; as diferentes tipologias
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de prestacao de cuidados informais; a entrada no papel de Cl; as motivacdes subjacentes e ainda

os tracos caracteristicos destes cuidadores.

2.1. O ato de cuidar e o cuidador informal

O ato de cuidar é, sem duvida, a mais velha pratica do mundo pois desde que existe vida,
existem cuidados (Pereira, 2011a). E, portanto, um fenémeno universal que implica empatia,
entrega, dedicagdo, suporte, confianca, alivio, presenca e protecdo (Saraiva, 2011), diferindo de
cultura para cultura apenas no que toca a sua forma de expressao e realizacdo (Loureiro, 2009).

Para INSERSO (1995) cit. in Sequeira (2010), cuidar ndo se resume apenas a mais uma
funcdo ou a uma tarefa. E uma forma de estar no mundo e um ato soliddrio que envolve
respeito, reciprocidade e complementaridade. Cuidar é um ato de vida, indispensavel ao
individuo e a manutencdo da prépria sociedade, podendo assumir assim duas formas: o cuidado
do homem a si mesmo e o cuidado ao outro (Pereira, 2011a). E ainda um conceito complexo e
multidisciplinar que abrange diferentes vertentes, entre elas a relacional, afetiva, ética,
sociocultural, terapéutica e técnica (Ricarte, 2009).

Quando uma pessoa se depara com alteragGes no seu normal padrado de funcionamento
e se vé impossibilitada de exercer, de forma independente, o seu autocuidado, surge a
necessidade de suporte e ajuda por parte de outrem (Pereira, 2011a). Histdrica e culturalmente,
esta fungdo de cuidar encontra-se vinculada essencialmente a familia, vista como uma entidade
basilar no que respeita a promog¢do e manuten¢do da independéncia e da salude dos seus
membros, mas também como a principal prestadora de cuidados em casos de dependéncia e/ou
doenca (Lage, 2005). Ainda assim, com o desenvolvimento da ciéncia médica, assistiu-se a um
periodo em que o cuidado que era assumido predominantemente em contexto familiar, passou
progressivamente a ser substituido pelo cuidado assegurado em ambiente hospitalar (Sequeira,
2010). Porém, a crise dos sistemas de protecdo social e de saude observada sensivelmente nas
ultimas duas a trés décadas, motivada em grande propor¢cdo pelo envelhecimento das
popula¢des, concede novamente a familia a responsabilidade de cuidar e assistir os seus
membros doentes (Lage, 2005; Pereira, 2011a).

Deste modo, e nos tempos que correm, é a familia que maioritariamente continua a
assimilar o papel de cuidador (Sequeira, 2010), papel esse que se encontra profundamente
enraizado na cultura da sociedade portuguesa, quer na sua dimensao afetiva, quer na dimensao
instrumental (Saraiva, 2011). De facto, a tradi¢do cultural portuguesa atribui as familias,
particularmente aos seus membros do sexo feminino, a responsabilidade de cuidar dos

elementos mais idosos e com lagos mais chegados (Figueiredo, 2007, p.99).
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Ao encontro da importancia da familia no ambito do cuidado, Marques (2007) mostra que
é no cerne das relacdes familiares que os acontecimentos da vida de cada um adquirem
significado, sendo também neste seio que cada individuo procura o apoio necessario que lhe
permita ultrapassar os momentos de crise, podendo desta forma, em determinadas alturas,
surgir a necessidade de prestacdo de cuidados pela familia. Esta, assume-se ainda com a
primeira unidade social onde cada pessoa se encontra inserida e, a0 mesmo tempo como a
primeira instituicGo que contribui para o seu desenvolvimento e socializagdo, sendo uma
realidade de chegada, permanéncia e partida do ser humano (Aradjo, Paul, & Martins, 2010,
p.47).

A familia é, sem duvida alguma, um pilar de apoio essencial na sociedade atual (Araujo et
al,, 2010). No entanto, para melhor compreender esta unidade enquanto provedora de
cuidados, torna-se necessario que sejam apresentados e esclarecidos alguns conceitos que se
encontram inerentes a este contexto.

Desta forma, o conceito de prestacdo informal de cuidados, ou na sua expressao inglesa
“caregiving” (Figueiredo, 2007), define-se amplamente como um ato de promover assisténcia a
um membro da familia, amigo ou doente, permitindo a manutengdo de um bom nivel de
independéncia (Gomes & Mata, 2012, p.167). Apresenta-se de igual modo como um processo
dindmico e bastante complexo, motivado pelas sucessivas alteracdes de que pode ser alvo ao
longo do tempo, altera¢des essas que poderdo derivar da evolucdo da prdpria doenca e das
limitacOes dai resultantes, do contexto familiar, da fase do ciclo vital em que a familia se
encontra, bem como das atitudes e crencas que possui e da presenca ou ndo de uma rede de
apoio (Cordeiro, 2011; Gomes & Mata, 2012). O ato de prestar cuidados é algo que se exerce
sempre no interior de uma relagdo, que pressupde a existéncia de um sujeito que se disponibiliza
para a a¢do e de alguém que necessita de auxilio de maneira a manter ou preservar a sua
condicdo fisica, psicoldgica e/ou social (Garcia, 2010). Na perspetiva de Squire (2005), esta
pratica engloba ainda trés dimensGes: a responsabilidade em tomar conta de alguém; a
satisfacdo e resposta as necessidades da pessoa de quem se cuida e por ultimo o sentir
preocupacao, interesse, consideracdo e afeto pela pessoa que recebe os cuidados.

Como foi possivel verificar numa fase preliminar da presente fundamentacao tedrica, os
cuidados de saude podem ser desenvolvidos em dois sistemas distintos: a rede de apoio formal
e a rede de apoio informal.

No caso dos cuidados informais, e partindo do principio da voluntariedade, estes sdo
prestados de forma continua e ndo remunerada por elementos da rede familiar do doente, na

sua maioria, por pessoas significativas (amigos ou vizinhos) ou por outros grupos de pessoas
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(Branco, 2015; Lage, 2005), independentemente da sua formacdo de base ou experiéncia de
vida, podendo este cuidado ser prestado ainda de modo parcial ou integral (Branco, 2015). No
seguimento da definicdo deste conceito, Garcia (2010) considera que é necessario ter em conta
as duas nog¢Ges que constituem o mesmo (“cuidado” e “informal”), pois o cuidado pode ter um
duplo sentido implicando, por um lado, assistir, conservar, substituir, promover e supervisionar,
tendo inerente a estas ag¢des, por outro lado, a atengdo, solicitude e responsabilidade.
Complementarmente, Gil (2010) da igual énfase as duas dimensées que configuram o conceito
de Cl: a dimensao afetivo-relacional, em conjugacdao com uma outra, direcionada para a esfera
do “fazer” e para a satisfacdo de necessidades concretas.

Segundo Gomes e Mata (2012), é por norma sobre um elemento da familia que recai a
maior responsabilidade em garantir a satisfacao das necessidades da pessoa dependente, o que
leva a que sem que tenha havido um acordo explicito entre os membros da familia (Figueiredo,
2007, p.103), exista em cada seio familiar o designado de cuidador principal. Como tal, a
prestacdo de cuidados ndo se reparte de forma equitativa entre os seus constituintes (Lage,
2005; Ricarte, 2009).

Neste decorrer, e mediante o grau de envolvimento e de responsabilidade, os Cl's podem
ser divididos em trés tipologias distintas: o cuidador primario ou principal; o cuidador
secunddrio; e o cuidador tercidrio (Sequeira, 2010). Assim, o cuidador principal é o elemento
sobre o qual recai a maior responsabilidade pelo doente, prestando a maioria dos cuidados
necessarios, sejam eles de supervisdo, orientacdo, acompanhamento, cuidados diretos ou
outros (Sequeira, 2010). Por sua vez, o que diferencia o cuidador principal do cuidador
secunddrio, é o facto de este ultimo ndo possuir o mesmo nivel de responsabilidade e decisdo e
de apenas fornecer assisténcia de forma complementar, ocasional ou regular. Apesar disso,
pode desempenhar as mesmas tarefas que o cuidador principal ou auxilid-lo a outros niveis,
como no apoio econdmico ou em atividades de lazer e de indole social. Em situa¢des em que o
cuidador principal necessite de se ausentar, habitualmente é o cuidador secundario que o
substitui (Sequeira, 2010; Vieira, Fialho, Freitas, & Jorge, 2011). Por fim, o cuidador terciario ndo
tendo responsabilidade pelo cuidado, apresenta uma participacdo muito mais esporadica ou
apenas quando solicitada, realizando tarefas na sua maioria de carater mais especifico, como é
o caso das compras ou o pagamento de contas (Vieira et al., 2011).

Porém, importa deixar claro que embora tenham sido distinguidos diferentes tipos de
cuidadores, a existéncia de um cuidador informal principal ndo infere a necessaria presenca de
um cuidador secundario (Loureiro, 2009). No entanto, sabe-se que a existéncia deste na partilha

de cuidados constitui uma importante fonte de protecdo e apoio ao cuidador principal,
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possibilitando uma minimizac¢ao do impacto negativo a que muitas vezes se encontra associada
a prestacdo de cuidados no ambito da dependéncia (Cordeiro, 2011; Sequeira, 2010).

E de grande louvor o papel que a familia desempenha na garantia da continuidade de
cuidados e da permanéncia em casa dos seus membros em condicao de dependéncia (Branco,
2015). Facilmente se compreende que a possibilidade da pessoa dependente ser cuidada no seu
proprio contexto, envolvida por todas as vivéncias e memdrias que este lhe induz, pode resultar
em inumeros beneficios tanto para o doente (Lage, 2005; Rodrigues, 2016), pela importante
componente afetiva, social, fisica e material que compde o ambiente familiar (Maio, 2018), mas
também constituir-se como uma fonte de satisfacdo para o préprio prestador de cuidados (Lage,
2005).

Todavia, apesar dos beneficios que poderdo advir da prestacao de cuidados no domicilio,
sabe-se que esta tarefa pode comprometer o vigor fisico e psicolégico de cada cuidador
(Rodrigues, 2016), sobretudo quando este ndo possui as bases e as ferramentas suficientes para
suportar de forma equilibrada este papel. Ndo é raro observar cuidadores que, expostos a
desafios didrios e com necessidade de prestar cuidados vinte e quatro sobre vinte e quatro
horas, se veem isolados sem ajuda ou amparo (Branco, 2015; Loureiro, 2009). Em alguns casos,
as principais fontes de auxilio, provém de familiares préximos, sem complemento com a rede
formal, facto que reforca a relevancia do suporte familiar no dominio da dependéncia de

cuidados (Sequeira, 2010).

2.2. Processo de iniciagao: tornar-se cuidador informal

De acordo com Mata e Rodriguez (2012), sdo inumeras as situagdes que ao longo do
percurso de vida implicam a adogdo de novos papéis, novas responsabilidades, mas também de
mudancas na vida quotidiana. A instala¢cdo de quadros de dependéncia no seio de uma familia
desencadeia, inevitavelmente, a necessidade de reajuste e de reorganizacdo da dindmica e
estrutura familiar (Branco, 2015), de forma a que possam ser adquiridas novas competéncias e
integrados novos papéis e fungGes mais adaptadas as exigéncias e particularidades da doencga
(Coelho, 2009).

Como afirma Branco (2015, p.45), ser cuidador é uma tarefa complexa que implica uma
constante definicdo e redefinicGo das suas relacées intra, inter e extra familiares, obrigacdes e
capacidades, sendo caraterizada por uma enorme diversidade na forma como os cuidadores
respondem as situagOes particulares. Esta fase de mudanca requer um processo de adaptagao
por parte do cuidador, que pode ser facilitado ou contrariamente dificultado em funcdo de

alguns fatores como os conhecimentos e capacidade possuida, o significado pessoal atribuido,
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a percecao de autoeficacia, as crencas e atitudes, a condicdo socioecondmica e 0s recursos
sociais e comunitarios de que dispde, ou ndo, o cuidador (Meleis et al., 2000, cit. in Sequeira,
2010).

Na realidade, tornar-se cuidador surge frequentemente como um acontecimento de
origem inesperada e podera ser ou ndo um processo de escolha livre (Branco, 2015; Mata &
Rodriguez, 2012). Ainda que os cuidados informais a pessoas em situacdo de dependéncia,
sejam uma pratica presente em todas as sociedades, ninguém tem nos seus planos vir um dia a
ser Cl, nem sequer pensa em comegar a organizar-se para tal ou a aprender possiveis tarefas
qgue venham a ser necessarias desenvolver (Mata & Rodriguez, 2012). Para além disso, a
assuncao deste papel nem sempre se assume como uma agdo consciente, visto que muitas das
vezes o0s prestadores de cuidados encaram a sua condicdo ndo como uma atividade
desempenhada enquanto cuidador, mas sim como uma extensdo das relacbes pessoais e
familiares e, em alguns casos, como o seguimento de uma relacdo anterior de assisténcia,
suporte e cuidados (Lage, 2005). Ndo menos comum, e de acordo com a mesma fonte citada, o
inicio do papel enquanto Cl e a assimilacdo consciente do mesmo, podem diferir
substancialmente em termos temporais, isto porque frequentemente as pessoas apresentam
uma maior facilidade em referir o tempo a que ja se encontram a cuidar de um familiar, ao
contrdrio do que acontece quando questionadas acerca do momento em que elas préprias se
identificam como cuidadoras. A percecdo subjetiva da entrada no papel de cuidador pode
ocorrer assim, em tempo diferente do comeco objetivo da prestacdo de cuidados e ser
influenciada pelo modo como é iniciado o ato de cuidar, se abrupto ou gradual (Lage, 2005).

Neste sentido, a aquisicdo desta funcdo poderd ocorrer por duas vias distintas: por um
processo sub-repticio ou de forma abrupta, no decorrer de um evento inesperado (Cordeiro,
2011). No primeiro cenario, e tendo em consideragdo que este se caracteriza por uma perda
lenta e gradual das capacidades funcionais e/ou cognitivas da pessoa recetora dos cuidados, a
responsabilidade de cuidar vai recaindo progressivamente em maior grau sobre um elemento
da familia que, sem muitas vezes se dar conta e sem possuir a verdadeira consciéncia da sua
decisdo, vai comegando a prestar os cuidados necessarios a pessoa dependente que necessitara
de mais apoio a medida que a doenca progride. Este processo é ainda favorecido pela coabita¢do
e pela conjugalidade (Cordeiro, 2011; Figueiredo, 2007; Loureiro, 2009). No segundo caso, o
papel de cuidador é assumido mediante a ocorréncia de um acontecimento subito,
habitualmente motivado por doenca ou acidente, viuvez e incapacidade, demissao ou
falecimento do anterior prestador informal de cuidados. Nesta via de iniciagdo, ao contrario da

anterior, o comeco do ato de cuidar é mais facilmente percecionado a nivel temporal e a decisdo
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em assumir este papel é tomada de forma mais consciente, o que nao significa que seja de livre
escolha (Figueiredo, 2007; Loureiro, 2009; Sousa, Figueiredo, & Cerqueira, 2006).

De acordo com um estudo realizado por Mayor, Ribeiro e Padl (2009), a familia
experiencia uma melhor adaptacdo quando a condicdo geradora de um estado de dependéncia,
se sucede de forma gradual e ndo resultante de um episédio repentino. Neste ultimo caso, a
assuncao das tarefas relativas ao cuidar é muitas das vezes acompanhada pela auséncia ou
escassez de conhecimentos e informacgdes por parte do cuidador, imprescindiveis tanto para a
salide deste como do doente. E neste periodo que o prestador de cuidados é confrontado com
indmeros sentimentos, incertezas e situacdes que deverdo ser detetadas e enfrentadas de
forma a que o sistema familiar ndo seja destabilizado (Mata & Rodriguez, 2012). Por outro lado,
o facto de se ser responsavel pelo cuidado podera ndo se assumir como uma op¢ao por parte
do cuidador, uma vez que quando se define, dentro de uma familia, quem ira ficar encarregue
da assisténcia a pessoa dependente, podem ocorrer dois movimentos em simultaneo: um de
envolvimento e outro de ndo envolvimento. Isto significa que os elementos que assumem os
cuidados fazem-no mediante um processo de slipping into it (resvalar para dentro) que,
concomitantemente, é acompanhado por um outro, o designado slipping out of it (resvalar para
fora). Ou seja, quanto mais um membro da familia se envolve, mais os outros, ndo cuidadores,
se afastam e descartam essa responsabilidade, realidade a partir da qual se depreende entdo
gue uma vez assumido o cuidado dificilmente este é transferivel (Figueiredo, 2007; Gomes &
Mata, 2012; Sousa et al., 2006). De facto, a literatura é assertiva quando refere que nem todos
os membros da familia tem a mesma probabilidade de se tornarem cuidadores primarios,
demonstrando que, no momento de decidir quem ird assumir a prestacdo de cuidados, existem
quatro fatores que influenciam essa escolha: o grau de parentesco com a pessoa dependente,
o género do cuidador, a proximidade fisica e a proximidade afetiva (Gomes & Mata, 2012; Lage,
2005; Martin, 2005).

Apesar de ter sido concebido ja a alguns anos, o Modelo Hierdrquico Compensatdrio ou
também conhecido como Modelo de Substituicdo de Shanas, continua a servir como um
importante recurso de explicagdo da forma de como se adquire o papel de cuidador principal.
De acordo com este modelo existe uma hierarquia predefinida no que respeita a adogao desta
fungdo, na qual os cOnjuges se encontram em primeira linha, seguidos dos filhos, por sua vez de
outros familiares e por fim dos amigos (Shanas, 1979, cit. in Martin, 2005). Na verdade, esta é
ainda uma das tendéncias que frequentemente se verifica nos dias de hoje.

Como refere Sequeira (2010), o Cl é frequentemente um membro da familia ou alguém

muito proximo do doente. Desta forma, e de acordo com o parentesco, varios autores afirmam
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gue quando a pessoa que se encontra dependente é casada, é o cOnjuge que, na maioria das
vezes, adquire primeiramente a responsabilidade pelo ato de cuidar. E mencionado ainda que,
em caso de falecimento ou incapacidade deste em cuidar do seu par, sdo os elementos do sexo
feminino que predominantemente assumem essa tarefa, neste caso as filhas seguidas das noras
que surgem como cuidadoras essencialmente quando a descendéncia é composta por filhos
homens (Figueiredo, 2007; Lage, 2005; Martin, 2005; Sequeira, 2010). A proximidade afetiva
como fator influenciador da escolha do Cl é, mediante o exposto, essencialmente demarcada
pela relagdo conjugal e/ou parental (Figueiredo, 2007).

Relativamente ao género, parece ser unanime entre diferentes autores que a maioria dos
cuidados informais sdo prestados por mulheres, independentemente do grupo etario em que se
encontre a pessoa dependente (Castelhano, 2012; Duarte, Joaquim, Lapa, & Nunes, 2017; Lage,
2005; Mendes, Figueiredo, Santos, Fernandes, & Fonseca, 2019; Rodrigues, 2013). Segundo
Hoffman e Rodrigues (2010), 2/3 dos cuidados em contexto europeu sdo providenciados por
mulheres, o que demonstra bem a verdadeiramente supremacia do sexo feminino na esfera da
prestacdo informal de cuidados. Porém, esta é uma realidade que ndo é caracteristica apenas
do presente, pois jd ao longo da evolucdo do cuidar, as mulheres apresentavam um papel de
destaque relativamente aos homens, sendo a elas que competia o cuidado a terceiros (Branco,
2015; Rodrigues, 2013). Tradicionalmente, era a mulher que detinha a responsabilidade pelas
tarefas domésticas, pelo cuidar da casa e dos filhos, enquanto que o homem estaria incumbido
do sustento do lar. Esta imagem sociocultural, ainda que aos poucos va sendo esbatida, continua
presente nos dias de hoje e apesar de se ter vindo a verificar nos Gltimos tempos um aumento
do numero de cuidadores do sexo masculino, sdo as mulheres que manifestamente continuam
a evidenciar-se na execucdo desse papel (Sequeira, 2010), persistindo assim um desequilibrio
entre os géneros (Cordeiro, 2011).

Complementarmente, a coabitagdo constitui outro fator importante no que respeita a
escolha do ClI (Almeida, 2015), ndo somente pela proximidade fisica, mas também afetiva que
existe entre este e a pessoa cuidada (Sequeira, 2010). Para além disso, a presenga de doengas
progressivas e incapacitantes, desencadeia frequentemente a necessidade de que sejam
prestados cuidados de forma continua e permanente, pelo que viver com o doente acaba por
aumentar a possibilidade de se vir a assumir a funcdo de cuidador principal (Sequeira, 2010).

Ao abordar a prestacdo informal de cuidados a partir de uma perspetiva social, Martin
(2005) considera, no ambito da tematica em desenvolvimento, que culturalmente determinados
papéis ja se encontram antecipadamente atribuidos a certos membros, de maneira que, no caso

dos Cl’s, esse modelo seria entdo representado pelas mulheres solteiras, com estatuto laboral
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ndo ativo e que residam com a pessoa dependente, arquétipo geralmente coincidente com as
filhas das pessoas dependentes (Martin, 2005, p.198). Este padrdo, porém, é desafiado pelas
sucessivas alteracdes da sociedade contemporanea. Assim, tanto a entrada massiva das
mulheres no mercado de trabalho, como a progressiva uniformizacao das tarefas no ambito
familiar que se vai observando entre as geragdes mais novas (Pereira, 2011b), contribuem para
a modificacdo do perfil dos cuidadores, tema que sera pertinentemente desenvolvido numa fase

posterior do presente enquadramento tedrico.

2.3. Motivagoes para se tornar cuidador informal

Embora os fatores anteriormente abordados sejam importantes pressupostos de quem
assumird o papel de Cl, quando alguém toma essa iniciativa, realiza-a com base em motivacoes,
que constituem o principio dinamizador e orientador do comportamento humano, capaz de o
direcionar para um fim concreto (Cordeiro, 2011; Loureiro, 2009). No entanto, este é um
dominio complexo de definir, uma vez que envolve uma combinacdo de diferentes razdes,
fortemente marcadas pelas tradi¢des, padrdes e normas sociais vigentes em cada cultura, assim
como pela prdépria histéria de cada individuo (Figueiredo, 2007). De entre todas as motivacgdes,
Figueiredo (2007) refere o dever como o motivo que mais leva as pessoas a assumir a
responsabilidade pelo ato de cuidar. Aqui, podem ser distinguidas duas categorias: o dever
social, que se prende com as a¢des impostas pelas normas sociais e o dever moral, relacionado
com o lado altruista da prestagdo de cuidados (Sousa et al., 2006).

Desta forma, no que diz respeito ao dever social, esta nogdo pode remeter para duas
visOes opostas: implica, por um lado, o sentimento de desvalorizagdo que a familia pode vir a
percecionar, aos olhos da sociedade, caso ndo assuma os cuidados dos seus membros em
situacdo de dependéncia ou, em contrapartida, pode relacionar-se com o sentimento de
valorizacdo e respeito caso o decida fazer (Figueiredo, 2007). Assim, tanto o medo de censura
por parte dos demais como o reconhecimento social e familiar obtido, contribuem para que
alguns cuidadores assumam essa funcdo (Lage, 2005; Pimentel, 2008).

Relativamente ao dever moral, este pode de igual modo assumir diversas formas e
origens. Neste sentido, alguns prestadores de cuidados revelam assumir essa responsabilidade
por ndo querem, mais tarde, vivenciar um sentimento de culpa pelo facto de ndo terem cuidado
dos seus familiares. Outros, fazem-no com base num ato de reciprocidade, por acreditarem que
cuidar do pai ou da mae, por exemplo, é o seu dever e que através dessa tarefa conseguem de
alguma forma retribuir o amor e o carinho com que foram cuidados em criangas (Cordeiro, 2011;

Figueiredo, 2007; Pimentel, 2008).
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Sentimentos como o afeto, a gratiddo, a solidariedade familiar, conjugal ou filial, a
presenca de fortes vinculos e ainda, com especial destaque, os valores cristdos de amor ao
proximo e ajuda aos outros, sdo complementarmente alguns dos motivos que interferem na
adocgdo do papel de cuidador principal (Figueiredo, 2007; Imagindrio, 2008).

Também, e ndo menos relevante, o Cl surge frequentemente como uma forma de evitar
a institucionalizacdo, pois é generalizada a imagem depreciativa que se possui sobre este
fendmeno (Marques, 2007; Sousa et al., 2006). Enquanto os cuidados prestados em ambiente
domiciliar promovem a integracao social, o conforto e a satisfacao, os lares, atuais Estruturas
Residenciais para Pessoas Idosas (ERPI), desencadeiam, contrariamente, uma imagem de
abandono e incapacidade familiar. Perante esta dicotomia, a institucionalizacdo surge
normalmente como ultima opc¢ado por parte dos familiares, quando todas as outras por algum
motivo falharam (Figueiredo, 2007). Ao encontro deste ponto de vista, Pimentel (2008) afirma
gue mesmo aqueles que ponderam essa opc¢ao, sdao confrontados com elevados custos que na
maioria das situacdes se apresentam insustentaveis, de modo que se veem na inevitabilidade
de continuar a cuidar da pessoa dependente no domicilio.

Para além do motivo acima mencionado, Pimentel (2008) refere ainda que a transmissdo
de valores como a solidariedade e a entreajuda aos filhos e netos, através do exemplo pessoal,
constitui uma importante motivag¢ao para cuidar, pois existe a crenca de que ao ser dado esse
testemunho de ajuda familiar, permitird com que no futuro essas geragGes venham a reproduzir
0 mesmo comportamento, caso os seus familiares cheguem a necessitar de algum tipo de
suporte.

Em oposicdo ao carater das motivacGes acima expostas, uma outra razdo, apesar de
compreensivelmente pouco relatada, remete para quando o cuidado é assumido com vista a
obtengdao de uma recompensa econdmica ou material, encontrando-se muitas vezes em causa
a pretensdo de possiveis herangas (Figueiredo, 2007). De natureza mais relativa, mas
determinante para a responsabilizacdo pelo ato de cuidar, Figueiredo (2007) acrescenta ainda
como importantes fatores a proximidade geogréfica, a coabitacdo, a auséncia de infraestruturas
de apoio ou mesmo, como ja mencionado, os custos da institucionalizagao.

N3do obstante todas as razdes aqui abordadas, a assung¢do do papel de cuidador pode
inclusive derivar da prdpria iniciativa da pessoa aquando o surgimento dessa necessidade, ser
motivada pela auséncia de outros elementos que se pudessem encarregar dessa funcdo ou,
também, mas menos comum, o cuidado ser prestado a pedido da pessoa dependente (Garcia,

2010).
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Perante o exposto, Leite (2006, p.89) partilhando da ideia aqui inicialmente expressa,
afirma que talvez ndo exista uma motivagdo, mas sim um vastissimo conjunto de motivacoes e
combinagdes, justificando assim a complexidade que se encontra inerente a compreensao desta

esfera.

2.4. Tarefas desempenhadas pelo cuidador informal

Cuidar de uma pessoa com dependéncia, seja ela de ordem fisica, psicoldgica e/ou social
pode traduzir-se numa tarefa ardua e exigente, atendendo consideravelmente a quantidade de
novas fungdes com as quais o Cl se confronta e se vé na necessidade de realizar (Branco, 2015;
Sequeira, 2010). A responsabilidade em garantir a assisténcia ou o suporte a alguém que dele
necessite, pode requerer da parte do prestador de cuidados uma grande disponibilidade em
termos de tempo ou, pelo contrario, apenas implicar algumas a¢des mais pontuais, sabendo que
tanto a frequéncia como a intensidade dos cuidados a prestar, variam em conformidade com o
tipo de necessidade de cuidados e o grau de dependéncia apresentado pelo individuo (José,
Wall, & Correia, 2002; Sequeira, 2010).

Tal como refere Figueiredo (2007) e Teixeira (2018), torna-se redutor considerar a
prestacdo de cuidados informais como uma tarefa que apenas se restringe a satisfacdo das
atividades bdasicas de vida didria (ABVD) (como é o caso dos cuidados de higiene pessoal, do
apoio na alimentac¢do, na mobilidade, entre outras) e das atividades instrumentais de vida didria
(AIVD) (transporte, compras, tarefas domésticas, administracdo de medicamentos, gestdo
financeira, etc). Ser Cl vai muito para além do suporte e apoio a estes dois niveis. A diversidade
é, neste sentido e segundo Lage (2005), a principal caracteristica dos cuidados prestados por
familiares na medida em que as atividades por eles desenvolvidas, visam responder a todo um
conjunto de necessidades que contribuem para o bem-estar e a salde das pessoas em situagao
de dependéncia, entre as quais se incluem, para além da assisténcia nas ABVD e nas AIVD como
mencionado, o suporte psicoldgico, emocional e financeiro.

Sequeira (2010) ao abordar esta tematica mostra que, em funcdo da necessidade de
cuidados da pessoa dependente, o papel de Cl pode ser estruturado em trés grandes categorias
de apoio, de acordo com o tipo de ajuda que disponibiliza:

(1) Apoio relativo a informacdo e orientacdo que preconiza auxiliar a pessoa na obtencao
de conhecimentos de modo a facilitar a prestacdo de cuidados, assim como orientar

para a resolucdo de problemas concretos e para a adogao de estratégias de adaptacdo;
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(2) Apoio emocional, que sendo essencial para a manutenc¢do da autoestima do doente, se
resume em estar e relacionar-se com o outro, possibilitando a partilha das suas emocdes
e opinides, traduzindo-se assim em atitudes de suporte, disponibilidade ou presenca;

(3) Apoio instrumental que engloba a prestacao altruista de cuidados a todos os niveis que
o individuo dependente ndo consegue satisfazer por si proprio.

Também Imaginario (2008) alude que o cuidar deve comportar uma visdo holistica e
biopsicossocial da pessoa dependente, devendo ser orientado, por isso, para atenuar ou
colmatar as necessidades fisioldgicas, psicoldgicas e sociais existentes. Desta forma, a autora
classifica a prestacdo informal de cuidados em dois dominios distintos: os cuidados
instrumentais e os cuidados expressivos. No que respeita aos instrumentais, estes podem ser de
ordem fisica, como é o exemplo da higiene e alimentacdo, técnica, relacionados com uma
vertente terapéutica, curativa ou mesmo preventiva, e ainda de carater mais pratico, como
sucede com as ac¢des de vigilancia, de acompanhamento a consultas, gestdo da medicacdo, entre
outras. Os cuidados de natureza expressiva sao, por sua vez, remetidos para uma indole mais
afetiva, como o companheirismo, o conforto e o carinho, mas também relacional, encontrando-
se associada esta Ultima vertente ao convivio e encorajamento social, distragdao e comunicagao.

Do mesmo modo, Bowers (1987) cit. in Figueiredo (2007) concetualizou os cuidados
familiares em cinco categorias: (1) Antecipatdrios, (2) Preventivos, (3) Supervisdo, (4)
Instrumentais e (5) Protetores.

(1) Os cuidados antecipatérios, podem ser iniciados ainda antes do apoio ser requerido e
reportam-se aos comportamentos e/ou decisGes que tem por base a antevisdo de
possiveis necessidades futuras da pessoa dependente;

(2) Os cuidados preventivos, procuram, por sua vez, evitar a doenca ou as suas
complicagdes, apresentando um cardter mais ativo do que os cuidados anteriores, onde
se inclui por exemplo as alteragdes do ambiente fisico de modo a fomentar a seguranca
do doente;

(3) Os cuidados de supervisdo, habitualmente conhecidos como o “olhar pelo idoso”,
surgem quando é necessdrio um envolvimento mais direto e ativo;

(4) Os cuidados instrumentais, implicam uma assisténcia direta e visam preservar a
integridade fisica e cognitiva do doente;

(5) Os cuidados protetores, por fim, encontram-se relacionados com a protecdo das
ameacas a autoimagem, identidade e bem-estar emocional do doente, procurando-se
conjuntamente minimizar a consciéncia do mesmo quanto as suas limitagdes,

reforcando para isso as suas potencialidades remanescentes.
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Consoante o tipo e o grau de incapacidade do doente, o cuidador poderd ter a
necessidade de providenciar isoladamente ou em simultaneo as diferentes tipologias aqui
enunciadas (Loureiro, 2009). Ainda relativamente a esta classificacdo, apesar de ter sido
concebida inicialmente no ambito dos cuidados prestados pelos filhos aos seus progenitores, a
mesma podera ser aplicada em todos os casos de dependéncia. Importa além disso frisar que
todas as categorias, a exce¢do dos cuidados instrumentais, ndo envolvem um apoio diretamente
observavel, mas ainda assim o seu valor é inestimavel visto que, quando concretizadas,
contribuem ndo somente para a promog¢ao do bem-estar, da QdV e da protecdo de quem é
cuidado, como também permitem obter uma compreensdo mais clara dos cuidados
intergeracionais (Pereira, 2011a).

Observa-se, contudo, que os cuidados prestados parecem diferir entre cuidadores
homens e cuidadoras mulheres, quer no volume, quer no tipo de cuidados, o que leva a
considerar o género como uma variavel que molda de forma significativa as experiéncias de
cuidar em familia (Melo, 2009; Ribeiro, 2005). Desta forma, verifica-se que enquanto as
mulheres assumem um papel mais ativo no que respeita ao suporte emocional e a concretizacao
dos cuidados pessoais e tarefas domésticas, os homens participam mais em funcdes
relacionadas com a gestdo financeira e com o transporte do doente quando necessario
(Cordeiro, 2011). Ribeiro (2005) refere que esta constatacdo se encontra relacionada com a
divisdo sexual do trabalho, onde o cuidar ndo é visto como parte integrante do papel social do
homem, embora atualmente se evidenciem alguns sinais de mudanca. Acresce ainda, a crenca
de que os cuidadores do sexo masculino acabam por receber mais apoio e suporte,
comparativamente com as mulheres em situacdes semelhantes (Neno, 2004).

Por outro lado, também os amigos e vizinhos poderdo em alguns casos assumir-se como
uma importante fonte de auxilio ao cuidador, apesar da sua colaboragdo no ambito da prestagao
de cuidados, se encontrar por norma mais restrita ao desenvolvimento de tarefas simples, como
a companhia, compras e ajuda pontual em situagGes de maior necessidade (Benjumea, 2004).

O desempenho do papel do Cl, seja ele familiar ou ndo, depende entdo de trés principais
circunstancias: do tipo/frequéncia da necessidade de cuidados, atendendo ao estado funcional
e cognitivo do doente, a salude e as alteragbes psicocomportamentais e/ou de comunicagdo
presentes; do contexto em que a pessoa dependente se encontra inserida, remetendo aqui para
as condicBes habitacionais da mesma, para a existéncia ou ndo de ajudas, quer sejam formais
ou informais, bem como para os recursos econdmicos de que dispde; por fim, também o

contexto do cuidador, nomeadamente varidveis como a sua saude fisica e psicoldgica,
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disponibilidade e relagao afetiva com o doente podem condicionar ou potenciar a sua atuacao
(Sequeira, 2010).

Assim, e como percecionado ao longo do desenvolvimento desta tematica, a assunc¢ado do
papel de Cl ndo se limita a satisfacdo das necessidades basicas de vida didria. Exige, em
contrapartida, apoio e intervencdo em varios dominios de acordo com as necessidades do
doente, pelo que, ndo raramente num contexto de auséncia de suporte e de conhecimentos, os
cuidadores sdo levados a desempenhar tarefas que, formalmente, competiriam a diferentes
profissionais (Branco, 2015; Cordeiro, 2011). Tornam-se, portanto, cruciais para os sistemas de
saude, uma vez que concedem, no domicilio, a maioria dos cuidados fisicos e emocionais

exigidos pelos doentes (Seabra, 2013).

2.5. O perfil do cuidador informal

Como afirma Neri e Carvalho (2002), a identidade do cuidador encontra-se
profundamente relacionada a histdria pessoal e familiar, assente em contextos sociais e
culturais, pelo que o cuidar se assume assim como um aspeto normativo da vida de alguns dos
membros do seio familiar.

Quando se olha para os cuidados informais, é importante manter a consciéncia de que
este é um fendmeno complexo e que a diversidade existente entre os cuidadores, ndo permite
gue os mesmos sejam abordados de forma uniforme, pois cada contexto é Unico e possui as
suas particularidades (Branco, 2015). Na realidade, nunca é demais reforgar a ideia de que a
heterogeneidade é de facto a caracteristica mais peculiar dos Cl’s. Sdo diferentes os vinculos
que ligam os cuidadores as pessoas dependentes, os tipos de apoio que recebem, as estruturas
familiares onde se encontram inseridos, os tipos de cuidados que sdo requeridos e o tempo que
com eles é necessario despender, o nimero de meses ou anos a que ja se cuida e, para além de
possiveis outros exemplos, sdo diferentes os tragos de personalidade de cada cuidador (Branco,
2015; Garcia, 2010; Gil, 2010). Dai que quando se procura conhecer e analisar um determinado
contexto de prestacdo informal de cuidados, todos os factos que desse processo emergem,
devem ser refletidos e compreendidos dentro do ambito sociocultural e familiar de cada
prestador de cuidados (Branco, 2015).

Constatando-se a inexisténcia de um estudo alargado que reproduza o perfil
sociodemografico dos Cl’s portugueses, tal como refere Pereira (2011b), os dados que de
seguida sdo apresentados advém de uma analise rigorosa e atenta de referéncias e estudos que
tém sido desenvolvidos juntos de diferentes amostras de Cl’s em Portugal. Face ao exposto,

serdao entdo consideradas como objeto de desenvolvimento as seguintes varidveis: o sexo, a
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idade, o grau de parentesco, o estado civil, o grau de escolaridade, a proximidade geografica, a

atividade laboral e por fim a durac¢do dos cuidados.

2.5.1. Sexo

Sdo as mulheres que, indubitavelmente, assumem, na maioria dos casos, a
responsabilidade pela prestacdo de cuidados, facto este corroborado entre vdrios autores
(Duarte etal., 2017; Lage, 2005; Martins et al., 2014a; Mayor et al., 2009; Pereira, 2011a; Ricarte,
2009; Sequeira, 2010). Sucede, porém, que ao peso da responsabilidade dos cuidados familiares
e de saude, acrescem as exigéncias de outro tipo de papéis profissionais e sociais (Lage, 2005,
p.205), pelo que embora a mulher tenha vindo a assumir uma participag¢do cada vez mais ativa
na sociedade (Rodrigues, 2013), é ainda esperado que seja ela a responsabilizar-se pelo cuidado
aos seus familiares em situacdo de dependéncia (Gomes & Mata, 2012; Ribeiro, 2005). Neste
sentido, e como demonstra José et al. (2002), o aumento da taxa de atividade feminina ndo se
tem refletido numa menor responsabilizacdo por parte das mulheres no que respeita ao ato de
cuidar. Na realidade, o que se observa é a acumulacao de diferentes tipos de encargos, onde a
mulher se torna prestadora de cuidados, mesmo em situacbes em que necessita,
conjuntamente, de exercer a sua atividade profissional, o que acaba por se refletir em acrescidas
limitacGes de tempo livre e implicagdes quer na sua vida pessoal, quer na sua vida social (Gomes
& Mata, 2012; Neri & Carvalho, 2002).

Sequeira (2010) acrescenta que mesmo em familias com possiveis cuidadores do sexo
masculino, sdo as mulheres que por norma acabam por assumir essa funcgao.
Complementarmente, Martin (2005) faz referéncia a probabilidade de o cuidador vir a ser do
mesmo género do que o recetor de cuidados, pois esta relagdao que é estabelecida pode vir a
interferir numa esfera muito pessoal do doente, mais concretamente na sua intimidade. Neste
sentido, o autor refere que quando a pessoa dependente é a mae, por exemplo, existe uma
maior propensao para que o cuidado seja assegurado por elementos do sexo feminino, neste
caso as filhas se existirem. Contudo, quando é o pai a necessitar de apoio, esta tendéncia ja ndo
se encontra tdo marcada. O mesmo poderd acontecer quando o cuidador é filho, em que existe
uma maior probabilidade de assisténcia ao pai do que a mae.

Ainda assim, apesar da marcante participacdo feminina como se tem vindo a constatar, o
homem tem-se revelado cada vez mais presente no ambito da prestac¢do de cuidados informais,
tanto como cuidador principal como secundario (Melo, 2009; Seabra, 2013). De acordo com

Sequeira (2010), este assume o papel de cuidador essencialmente em contextos conjugais,
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considerando que esse apoio faz parte do seu papel matrimonial, pois existe um projeto de vida
em comum assumido pelo casamento e o compromisso de estar junto na satde e na doenga.
Contudo, a desigualdade de géneros relativamente aos cuidados a pessoas dependentes,
continua a ser um trago caracteristico da familia portuguesa (José et al.,, 2002), em parte
motivado pelo facto de muitos dos atuais cuidadores terem crescido num contexto em que as
fungdes, bem como a especializacdo das tarefas apresentavam limites bem definidos (Sequeira,
2010), o que atualmente ja ndo é tao notdrio, visto que as geragdes mais recentes se encontram

mais dispostas a assumir um padrao simétrico de partilha de func¢des (José et al., 2002).

2.5.2. Idade

No que reporta a idade dos Cl’s, os varios estudos analisados demonstram que a maioria
se situa na faixa etaria acima dos 50 anos (Ferreira, 2013a; Martins et al., 2014a; Mayor et al.,
2009; Pereira, 2011a; Pereira, 2011b; Ricarte, 2009; Rocha & Pacheco, 2013). Verifica-se, de
igual modo, a existéncia de uma amostra crescente de cuidadores com idade superior a 60 anos
(Branddo, 2010; Cordeiro, 2011; Mata, Pimentel, & Sousa, 2012; Melo, 2009; Rocha & Pacheco,
2013), o que, invariavelmente, traduz preocupacdes acrescidas para os profissionais relativas a
saude e QdV dos prdéprios cuidadores (Pereira & Filgueiras, 2009). A titulo de exemplo, Karsch
(2003) ao pretender caracterizar os cuidadores principais de pessoas com mais de 50 anos que
sofreram um Acidente Vascular Cerebral (AVC), verificou que 59% dos prestadores de cuidados
se encontravam acima dos 50 anos de idade e, simultaneamente, 41% tinham mais de 60 anos.
Os dados obtidos revelaram ainda que 39,3% dos cuidadores envolvidos no estudo, entre os 60
e 80 anos, garantiam a assisténcia de 62,5% dos doentes do mesmo grupo etdrio. Este estudo,
apesar de ndo ter sido desenvolvido no contexto da sociedade portuguesa, retrata uma
realidade que cada vez mais se observa no seio da mesma e o que se tem vindo curiosamente a
constatar, mediante a andlise de varios estudos nacionais e internacionais e apoiado também
por Pereira (2011b), é que tanto uma realidade como outra apresentam um perfil de Cl’s
coincidente.

Por outro lado, ao abordar esta varidvel ndo se pode deixar de referir a existéncia de um
grupo de Cl’s mais jovens, que apesar de surgirem em menor propor¢do, ndo sdo raros os
estudos que a eles fazem mencdo (Baildo, 2013; Branddo, 2010; Castelhano, 2012; Cordeiro,
2011; Rocha & Pacheco, 2013). No caso das criancas com deficiéncia, por exemplo, os
cuidadores sdo geralmente progenitores num intervalo etario menor do que o referido
inicialmente e com periodos de presta¢do de cuidados em média mais longos (Teixeira et al.,

2017).
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Assim, e de acordo com Figueiredo (2007, p.111), a idade do cuidador podera ser uma
varidvel influenciada pela idade do recetor de cuidados, referindo a este propdsito que quanto

mais velha for a pessoa dependente, mais velho serd o cuidador.

2.5.3. Grau de parentesco

Como afirma Figueiredo (2007), no caso de a pessoa dependente ser casada, é
maioritariamente o conjuge que assume em primeira instancia o cuidado, muitas das vezes
também ele uma pessoa idosa, o que leva Karsch (2003, p.863) a inferir que em muitos casos
estes cuidadores sdo doentes em potencial e que sua capacidade funcional estd constantemente
em risco, assumindo-se nestas condi¢des, como prestadores e beneficiadores de cuidados em
simultaneo (Cordeiro, 2011).

Por sua vez, face a incapacidade ou auséncia do conjuge, é o elemento feminino mais
proximo que assume a responsabilidade pela prestacdo de cuidados, geralmente a filha (Martin,
2005; Sequeira, 2010). No entanto, no caso da descendéncia da familia ndo ser composta por
filhas e possuir apenas um filho Unico, é sobre este que recaird o papel de cuidador principal
(Cordeiro, 2011; Lage, 2005). Em contextos que se verifique a existéncia de outros filhos e no
caso de estes serem ativos profissionalmente, poderdo facultar de igual forma apoio, mas
habitualmente fazem-no apenas em situagdes mais concretas, em horario pés-laboral ou fins de
semana, por exemplo (Cordeiro, 2011). Ainda assim, quando é ao filho que compete a assunc¢do
desta funcdo, é observada frequentemente a transferéncia desta responsabilidade para a sua
esposa, o que faz com que as noras sejam, também elas, uma importante e regular fonte de
apoio a individuos dependentes (Figueiredo, 2007).

J& noutra perspetiva, os amigos e/ou os vizinhos raramente se tornam cuidadores
principais. No entanto, quando assumem esse papel fazem-no predominantemente em
situagdes em que a rede familiar ndo existe, se encontra ausente ou ndo cooperante. De outra
forma, podem tornar-se apenas uma fonte de ajuda complementar (Figueiredo, 2007; Loureiro,
2009).

Adicionalmente, e motivado pelo aumento da esperanca média de vida, pela maior
morbilidade entre as mulheres (Gomes & Mata, 2012) e, de certo modo, perante a auséncia de
uma rede de suporte de descendentes, observa-se a existéncia e emergéncia de um grupo de
cuidadores constituidos por maridos idosos (Branco, 2015). Perante o referido, constata-se que
estes cuidadores, pelo avan¢ar da sua idade, exercem a prestagdo de cuidados quando também
eles necessitam de serem cuidados (Branco, 2015, p. 47). Desta forma, torna-se fundamental

que, a semelhanca do doente, também o cuidador seja considerado como uma prioridade de
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intervengao para os profissionais, de modo a que apds uma avaliagao holistica e cuidadosa deste
e do seu ambito de prestacdo de cuidados, se possa providenciar um apoio personalizado,
continuo e flexivel a cada contexto familiar, dotando-o dos requisitos necessdrios para uma
prestacdo de cuidados adequada e igualmente promotora do seu conforto e bem-estar, assim

como o do familiar dependente (Sequeira, 2010).

2.5.4. Estado civil

Quanto ao estado civil, sdo varios os estudos que demonstram que os cuidadores casados
ou em unido de facto representam a maior percentagem no dmbito da prestacdo informal de
cuidados (Almeida, 2015; Branddo, 2010; Cordeiro, 2011; Gongalves, 2010; Lage, 2005;
Machado, 2012; Pereira, 2011a; Ricarte, 2009). De seguida, e de acordo com os autores
previamente citados, surgem dois grupos: os solteiros e os divorciados/separados. Por fim, e
com menor expressdo, encontram-se 0s viuvos.

Esta é por norma a ordem que se observa quando analisados estudos que abordam a
varidvel estado civil dos Cl’'s em Portugal. Porém, nem sempre é observada a mesma sequéncia
de dados, pelo que cada realidade deve ser integralmente compreendida dentro do contexto
gue a envolve. Como exemplo, no estudo de Rodrigues (2013) observou-se que perante a analise
dos dados referentes ao estado civil da amostra dos cuidadores participantes, ainda que na
maioria fossem casados (73,1%), ndo era a categoria dos viuvos (11,7%) que aparecia em menor

proporg¢do, mas sim a dos solteiros (8,3%) e divorciados (6,9%).

2.5.5. Grau de escolaridade

Relativamente ao grau de escolaridade, e ainda que os resultados obtidos em torno da
anadlise desta varidvel divirjam consoante a natureza da amostra de Cl’s estudada, verifica-se
que predominantemente estes cuidadores apresentam um baixo nivel de escolaridade, sendo o
19, 22 e 32 ciclo do Ensino Basico o nivel que mais prevalece entre os estudos (Cordeiro, 2011;
Figueiredo, Lima, & Sousa, 2009; Martins et al., 2014a; Ricarte, 2009; Rocha & Pacheco, 2013;
Teixeira, 2018). Para além disso, e ndo menos comum, é também observada a existéncia de
situacBes de analfabetismo entre os prestadores de cuidados informais (Machado, 2012; Mata
etal., 2012; Ricarte, 2009), facto este que nao surpreende visto que uma parte ainda significativa
dos atuais cuidadores, sdo pessoas mais velhas que nunca tiveram ao longo da sua trajetéria de

vida a oportunidade de frequentar o ensino.
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Ao encontro destes factos, Branddo (2010) demonstra que da sua amostra de 114 Cl’s da
regido Entre Douro e Vouga, mais de metade, nomeadamente 94 cuidadores, possuia um grau
de escolaridade entre o 12, 22 e 32 ciclo do Ensino Basico. Destes, a maior frequéncia
apresentava o 19 ciclo, com 58,8%. Foi observado ainda que 5,3% ndo tinha frequentado o
ensino formal e que apenas 5,3% e 7,0% detinham o Ensino Secundario e o Ensino Superior,
respetivamente. Também Rodrigues (2013) no seu estudo realizado no Arquipélago dos Acores
com 145 cuidadores de pessoas detentoras de Ulcera por pressao, verificou que esta amostra se
encontrava maioritariamente concentrada entre os trés niveis basicos de ensino (117
cuidadores), aos quais se seguiam 10,3% sem escolaridade e, em menor proporgdo, 5,5% com o
119 ou 129 ano e 3,4% com um curso do Ensino Superior. J& contrariamente a esta realidade,
Campos, Cardoso e Marques-Teixeira (2008) num estudo realizado com 159 ClI’s de pessoas com
esquizofrenia crénica, revelam que a maioria possuia uma escolaridade igual ou superior ao
Ensino Secundario (57%), assim como o estudo de Gongalves (2010) que indica que 32,8% da
sua amostra era detentora de estudos universitarios.

Face aos dados que aqui foram apresentados constata-se entdo que as realidades podem
ser diversas e, partilhando da mesma opinido que Pereira (2011a), apesar de com regularidade
se encontrarem Cl’s com baixo nivel de escolarizacdo ou auséncia dele, isso ndo invalida a sua
capacidade e o seu potencial de aprendizagem para adquirir e desenvolver competéncias, que
Ihes permitam ser objeto de resolucdo das suas dificuldades e de superacdo dos incessantes

desafios com os quais se deparam.

2.5.6. Proximidade geografica

Como ja mencionado, a proximidade e a coresidéncia constituem-se como dois dos
principais fatores que influenciam a elei¢cdo da pessoa que assumira o papel de Cl (Cordeiro,
2011), visto que a distancia geografica é um indicador que dificulta a prestacdo de cuidados
guando se esta perante um cendrio de dependéncia (Serra & Gemito, 2013). De facto, é possivel
verificar em diversos estudos que uma grande percentagem dos Cl’s e das pessoas dependentes
residem no mesmo espaco, o que é naturalmente observado por exemplo em situagdes em que
a relacdo entre estes dois elementos é paternal (Baildo, 2013), como é o caso dos pais que
cuidam de um filho que por determinada condicdo patoldgica se encontra impossibilitado de
exercer, tempordria ou permanentemente, a sua independéncia e/ou capacidade de
autonomia. Porém, a coabitac¢do é ainda comum e evidente quando os prestadores de cuidados

sdo os conjuges e também mais frequente entre os cuidadores descendentes (filhos), quando
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estes possuem sob sua responsabilidade uma pessoa com um elevado grau de dependéncia
(Loureiro, 2009).

Ao avaliar as circunstancias em que decorria a prestacdo de cuidados a idosos
dependentes, Martins, Corte e Marques (2014b), constataram que 86,5% dos cuidadores residia
no mesmo domicilio que o idoso a quem prestavam cuidados, e que apesar dos restantes 13,5%
ndo partilharem a mesma residéncia, viviam proximo da pessoa dependente, neste caso
concretamente a uma distancia mdxima de 5 Km. Esta realidade é corroborada por autores
como Almeida (2015); Campos et al. (2008); Figueiredo et al. (2009); Maio (2018); Pereira
(2011a); e Teixeira (2018).

De acordo ainda com o contexto acima descrito, Cordeiro (2011) verifica no seu estudo
“Cuidador Informal de Idosos Dependentes: Dificuldades e Sobrecarga” que a maioria dos
individuos dependentes (52,4%) moravam com o seu Cl, 30,2% com a esposa, 4,8% com os filhos
e os demais (12,7%) residiam sozinhos. Também ao encontro deste panorama, Pera (2012)
relata que a maior parte dos cuidadores (82,7%) viviam na mesma casa que o familiar
dependente, mencionado que 38,5% tinha alterado a sua residéncia precisamente devido ao
estado de saude deste.

Efetivamente, a proximidade entre o cuidador e o doente, facilita de modo significativo a
prestacdo de cuidados (Figueiredo, 2007), pelo que Lage (2005) acrescenta referindo que a
residéncia em comum é frequentemente vista como necessdria para a prestacdo de cuidados
de carater instrumental, ao contrario do cuidado emocional que parece ndo estar dependente

da proximidade fisica.

2.5.7. Situacao laboral

Em Portugal, o padrao profissional da maioria dos cuidadores encontra-se na categoria de
ndao ativo, conceito este entendido como reformado, sem ocupag¢do, doméstico ou
desempregado (Pereira, 2011b). A conjugacdo entre a atividade laboral e a prestagdo informal
de cuidados na nossa sociedade, é efetivamente um cenario pouco frequente, mas ainda assim
nado é raro (Figueiredo, 2007), como mostra Teixeira (2018) ao indicar que da sua amostra de 72
Cl's, 23,6% conciliavam o papel profissional com o de prestador de cuidados, mesmo
trabalhando por conta de outrem.

Antes de prosseguir, importa entender que existem algumas particularidades da
sociedade portuguesa que influenciam a conjugacao entre estas duas esferas da vida social,
designadamente o envelhecimento gradual da populagdo, a elevada participacéo feminina no

mercado de trabalho, a desigual reparticdo das tarefas domésticas e dos cuidados a pessoas
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dependentes entre homens e mulheres e, por ultimo, o fraco desenvolvimento das politicas
sociais de apoio aos idosos e as respetivas familias (José et al., 2002, p. 5).

De acordo com os autores supracitados, trabalhar e cuidar assumem-se como duas
tarefas de dificil conjugacdo, principalmente quando o grau de dependéncia do doente é
elevado e o cuidador desempenha essa responsabilidade sem ajuda ou apenas com apoios
pontuais. Estes autores verificaram ainda no seu estudo que mesmo os prestadores de cuidados
que usufruiam de servicos de apoio domicilidrio em regime de meio tempo, sentiam muitas
dificuldades em fazer essa conciliacdo. Em contrapartida, os cuidadores que experienciavam
menores dificuldades ao acumular estas duas responsabilidades, dispondo ou ndo de apoio
secunddrio, encontravam-se em familias que tinham a seu cargo uma pessoa com baixo nivel de
dependéncia (José et al., 2002).

Uma realidade comummente observada entre os diversos estudos é a descrita por
Cordeiro (2011), que com o objetivo principal de identificar os determinantes da sobrecarga e
das dificuldades sentidas pelos cuidadores de idosos no distrito de Santarém, refere que 49,2%
da amostra se encontrava reformada, comparativamente com 30,2% que se mantinha ativo
profissionalmente. Para além do estudo referido, outros confirmam de igual forma que a
situacdo laboral mais comum é o grupo dos cuidadores reformados (Figueiredo et al., 2009;
Martins et al., 2014a; Pera, 2012; Pereira, 2011a). Por sua vez, Rodrigues (2013) indica que
82,1% da sua amostra ndo apresentava nenhuma atividade profissional para além do
desempenho do papel de Cl, percentagem na qual se encontram incluidas a categoria de
doméstico/a (60,0%), de reformado/a ou aposentado/a (14,5%) e a de desempregado/a (7,6%).
Ainda com uma representatividade de 17,9%, encontravam-se os cuidadores empregados.
Ricarte (2009) ao analisar os resultados obtidos no seu estudo intitulado “Sobrecarga do
Cuidador Informal de Idosos Dependentes no Concelho da Ribeira Grande”, verifica um cenario
idéntico, demonstrando que a maioria dos cuidadores participantes (Doméstica: 65,4%;
Desempregado: 9,0%; Reformado: 7,7%) assumia apenas a responsabilidade pelo cuidar, ao
contrério de 14 cuidadores (17,9%) que conciliavam a vertente profissional e familiar.

Contrariamente as realidades descritas anteriormente, Almeida (2015) ao utilizar uma
amostra de 71 ClI's de utentes internados em Unidades de Cuidados Continuados Integrados
(UCCI), no distrito de Viseu, expressa que 50,8% dos cuidadores se encontravam ativos
profissionalmente, face aos 23,9% da amostra que era constituida por elementos reformados.
Ainda neste estudo, 18,3% eram individuos considerados “domésticos” e 7,0% constituiam o

grupo dos desempregados.
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2.5.8. Duragao dos cuidados

Cuidar de alguém que se encontra perante uma situacao de dependéncia, é geralmente
uma tarefa de longa duracdo, na qual quem cuida poderd permanecer envolvido nesta esfera
tanto por um periodo de meses ou anos, considerando aqui o grau de dependéncia ou mesmo
as exigéncias/necessidades que advém da patologia que o doente possui (Branco, 2015;
Figueiredo, 2007).

Apds a andlise de alguns estudos relacionados com a presente tematica, percebeu-se que
a maioria dos resultados obtidos e referentes ao tempo de prestagdo de cuidados, remetiam
para uma duragdo do desempenho do papel de Cl de hd pelo menos quatro, cinco ou mais anos
(Almeida, 2015; Cordeiro, 2011; Rodrigues, 2013). J4 Machado (2012), ao pretender identificar
as caracteristicas sociodemograficas dos Cl’s de idosos dependentes do Concelho de Santana
(lha da Madeira), mostra que 11,7% da sua amostra era prestadora de cuidados entre os 6
meses a 1 ano e 39,1% entre o periodo temporal de 1 a 4 anos. Adicionalmente, 24,6% dos
cuidadores participantes cuidavam ja entre 5 a 10 anos e, em igual percentagem, encontravam-
se aqueles que o faziam hd mais de 10 anos. Estes dados sdo oscilantes entre os varios estudos,
apesar de ser consensual em todos que a atividade de cuidar se caracteriza pelo prolongamento
gue adquire no tempo, podendo ultrapassar os 15 anos (Figueiredo, 2007).

Porém, e de acordo com Sousa et al. (2006, p.62), estes valores raramente espelham a
realidade: se, por um lado, se pode ter uma ideia do inicio da prestagdo de cuidados, por outro,
jamais serd possivel prever a sua duragdo; além disso, estes numeros ndo tém em conta os
periodos de prestacéo de cuidados sucessivos ou parcialmente justapostos. E precisamente esta
perspetiva que leva os mesmos autores a aludir para o conceito de serial caregiving, traduzido
por “cuidador em série”, uma vez que os cuidadores, especialmente as mulheres, sao
responsaveis por cuidar de varias pessoas ao longo da sua trajetdria de vida, como
primeiramente dos filhos, seguidos dos pais idosos e mais tarde do marido (Sousa et al., 2006).

Ainda assim, qualquer que seja o tempo durante o qual exerce essa fung¢do, o Cl é um
elemento indispensdvel, com um elevado valor no suporte a prestagdo de cuidados da pessoa

dependente no domicilio (Machado, 2012, p.55).
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3. Repercussdes associadas ao ato de cuidar de uma pessoa dependente

Finalizado o tema relativo a envolvente do ato de cuidar e da figura do prestador informal
de cuidados, importa de momento direcionar o foco para uma outra dimensao dos cuidados
informais, cujo desenvolvimento e contextualizacdo se releva fulcral para uma melhor
compreensdo da vivéncia e experiéncia de ser Cl.

Como afirma Sequeira (2010, p.285), (...) qualquer pessoa que viva em parceria com outra
é influenciada pelo seu comportamento, em resultado do tipo, duracGo e da intensidade da
intera¢do. De facto, assumir o papel de Cl pode desencadear, a curto ou a longo prazo, um
impacto significativo na vida de quem cuida, tornando-se para muitos numa experiéncia fisica e
psicologicamente stressante. Ainda assim, cuidar de uma pessoa dependente ndo implica
somente o aparecimento de repercussdes de indole negativo, pois para alguns cuidadores a
tarefa que desempenham pode ser emocionalmente gratificante e suscitar um impacto
favordvel a nivel pessoal, familiar ou mesmo social.

E precisamente nesta linha de conteido que o presente capitulo incide. Nele, sdo
abordados os dois polos (negativo e positivo) das repercussdes que podem advir da prestacdo
informal de cuidados, com especial enfoque na dimensdo da sobrecarga, um dos objetos de
estudo da presente dissertacdo. Ainda neste seguimento, e como ultimo subtépico, encontra-
se contextualizada a tematica da QdV do Cl, dimensdo esta que tende a modificar-se consoante
o impacto suscitado no prestador de cuidados se assuma positivo ou negativo, motivo pelo qual

este ponto se encontra inserido no capitulo em questdo.

3.1. Sobrecarga do cuidador informal

Uma parte significativa das pessoas ndo se encontra preparada para cuidar ou ajudar a
cuidar perante um cendrio de dependéncia, nem sequer alguma vez perspetivaram ou refletiram
sobre esta problematica. Apenas quando se deparam com uma situagdo real e concreta, se veem
na necessidade de desenvolver mecanismos e estratégias para enfrentar a sua nova condicado
enquanto cuidadoras, com todas as condicionantes, dificuldades e riscos que se encontram
associados (Saraiva, 2011).

Cuidar de alguém dependente incute no cuidador a responsabilidade em dar resposta as
necessidades do doente (Reis, 2018), obrigando as familias a definir e a redefinir as suas
relagbes, obrigacdes e capacidades (Teixeira, 2018). O confronto com um estado de

dependéncia revela-se, na sua maioria, como um processo fisico e emocionalmente desgastante

32



para os Cl’s, podendo afetar o seu desenvolvimento e estabilidade pessoal, assim como
comprometer a QdV do seu nucleo familiar (Pereira, 2010).

A procura permanente pelo bem-estar da pessoa dependente é, em muitos dos casos, um
caminho que é percorrido de forma continua, sem pausas e do qual emergem inlimeras
repercussoes, onde sdao exemplo o esforco fisico requerido, as mudangas nas rotinas familiares,
laborais e sociais e ainda a ansia vivenciada quanto a incerteza temporal da situacdo de
dependéncia, que, predominantemente, se assume como uma condicdo perduravel (Branco,
2015). Perante as exigéncias resultantes do ato de cuidar, o Cl é muitas das vezes levado a uma
atitude quase que inconsciente de negligéncia ou de passagem para segundo plano das suas
proprias vontades e necessidades, acabando por direcionar todos os seus esforcos e
capacidades para a prestacdo de cuidados a outrem (Saraiva, 2011). Deste comportamento
emergem, frequentemente, problemas fisicos e psicoldgicos, sociais e financeiros, mas também
alteracdes na autoestima, situacdes de isolamento e sentimentos complexos de tensdo,
frustracdo, fadiga e culpa (Martins, Ribeiro, & Garrett, 2003).

As repercussdes negativas associadas ao cuidar, como é o exemplo das anteriormente
enunciadas, sdao habitualmente concetualizadas como “peso”, “fardo” ou mesmo “stress”.
Porém, ao estudar este dominio, a literatura utiliza ainda outros termos, como é o caso de
“sobrecarga”, conceito derivado da traducdo da palavra inglesa burden (Sequeira, 2010). Sdo
varios os autores que definem este estado, por diferentes perspetivas naturalmente, mas com
varios pontos em comum. Desta forma, e de acordo com Martins et al. (2003), a sobrecarga do
Cl é uma perturbacdo que resulta do lidar com uma situacdo de dependéncia fisica e
incapacidade mental de um individuo, ao que Sequeira (2010) complementa referindo-a como
sendo o conjunto de consequéncias (fisicas, psicoldgicas, emocionais, sociais e/ou financeiras)
que advém da continuidade de um contato préximo com um doente. Ja Pereira (2011a) refere
que a sobrecarga se baseia na representagdo cognitiva, uma vez que esta adquire um
importante papel no que respeita a avaliagdo que o cuidador faz da situagdao em que se encontra.
Perante este ponto de vista, a autora remete para este conceito como a percegao subjetiva das
ameacas decorrentes do ato de cuidar as necessidades fisioldgicas, sociais e psicoldgicas do
cuidador. Adicionalmente, para Martins, Peixoto, Araujo, Rodrigues e Pires (2015, p.237) a
sobrecarga é vista como um produto resultante da avaliagdo dos cuidadores acerca do seu papel
social, as tarefas que realizam, a percecdo e o desenvolvimento da doenca e as interferéncias
que estes fatores causam, nos vdrios dominios da sua vida. No entanto, é importante salientar
que apesar de este conceito ser abordado maioritariamente no ambito da figura do ClI, o

desgaste que este sente ndo se repercute apenas em si, mas também nos elementos que fazem
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parte da sua rede de relacionamentos, bem como na prdépria pessoa cuidada. Neste ultimo caso,
a qualidade dos cuidados que sao prestados fica claramente comprometida, assim como o nivel
de bem-estar proporcionado. Para além disso, as exigéncias fisicas e psicoldgicas advindas deste
ato podem resultar ainda na institucionalizacdo do doente e ndo menos comum, gerar situagées
de abuso, maus tratos, negligéncia ou abandono para com o mesmo (Figueiredo, 2007; Teixeira,
2018).

No seguimento da compreensdo da nocdo de sobrecarga, a literatura demonstra ainda
que esta pode ser perspetivada mediante duas dimensGes distintas com possibilidade de
avaliacdo independente (Figueiredo, 2007; Garcia, 2010; Ricarte, 2009; Rodrigues, 2013;
Sequeira, 2010): a sobrecarga objetiva e a sobrecarga subjetiva.

No que concerne a dimens3do objetiva da sobrecarga, esta resulta da pratica de cuidados
e encontra-se relacionada com os acontecimentos e atividades concretas e refere-se a alteracéo
em pardmetros da vida do cuidador, potencialmente observdveis e quantificdveis (Sequeira,
2010, p.194). Figueiredo (2007) e Gil (2010) incluem nesta componente a situacdo de doencga e
incapacidade, a exigéncia dos cuidados prestados, de acordo com o grau e o tipo de
dependéncia, o tempo e a energia despedidos, a privacdo de necessidades, assim como as
repercussoes que esta condi¢do invoca nas varias areas da vida do Cl, nomeadamente a nivel
familiar, social, econédmico e profissional.

Relativamente a sobrecarga subjetiva, esta remete para a forma como cada cuidador
avalia a dimensdo objetiva, traduzindo-se desse modo na perce¢do que cada um possui acerca
do impacto emocional da prestacdo de cuidados na sua vida (Gil, 2010). Encontra-se assim
associada aos sentimentos, atitudes e reacdes emocionais decorrentes do desempenho do
papel de cuidador (Teixeira, 2018), refletindo-se através de alteragdes psicoldgicas e de
sofrimento, com repercussGes na saude mental dos cuidadores (Sequeira, 2010).

Loureiro (2009) sublinha neste ambito que para a avaliacdo da sobrecarga,
independentemente do dominio que se pretenda analisar (fisico, emocional, social, etc), devem
ser integradas as varidveis objetivas, mas também ter em conta um conjunto de elementos
mediadores de ordem subjetiva, como é o exemplo da relagdo afetiva com a pessoa cuidada, as
estratégias de coping mobilizadas pelos cuidadores e o significado que estes atribuem a sua
situacdo. Porém, quando a intencdo é explicar o mal-estar do cuidador, a sobrecarga objetiva é
importante, mas ndo determinante (Pereira, 2011b). Ainda que se encontre relatado por alguns
autores, como é o caso de Garcia (2010), que um maior grau de dependéncia reflete uma menor
satisfacdo com o ato de cuidar, outros dados referem adicionalmente que existem fatores como

0 apoio social e a disponibilidade de recursos que interferem significativamente no estado do
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cuidador (Pereira & Filgueiras, 2009). Neste seguimento, Figueiredo (2007) retrata bem esta
nocao, aludindo que é a interpretacao subjetiva do prestador de cuidados que se tém vindo a
assumir, no ambito da investigacdo, como o preditor de bem ou mal-estar, contrariamente
aquilo que se observa com a dimensao objetiva.

De facto, a avaliacdo subjetiva da prestacdo informal de cuidados, constitui-se como um
fator central na determinagao do bem-estar fisico e psicolégico do cuidador (Figueiredo, 2007).
Neste contexto, Loureiro (2009) aponta varios fatores que influenciam a avaliagcdo do ato de
cuidar, entre eles a personalidade, o locus de controlo, as expetativas de autoeficacia, a
autoestima, a afetividade, o suporte social e as crencas e valores existentes. Para além dos
aspetos mencionados, a percec¢do subjetiva do cuidador encontra-se de igual forma relacionada
com as estratégias de coping por ele utilizadas, ou seja, com os comportamentos e atitudes de
que este se serve para facilitar a prestacdo de cuidados (Sequeira, 2010). A adogdo e a
diversidade destes mecanismos poderdo variar em funcdo de um conjunto de varidveis
intrinsecas e extrinsecas ao Cl, designadamente a idade, o sexo, o estatuto socioecondmico, a
escolaridade, o nivel de maturidade, o contexto cultural, entre outras (Loureiro, 2009). Face ao
enunciado, todos os fatores apresentados ajudam a compreender em parte a grande
variabilidade de rea¢des que existe entre os cuidadores, quando expostos a contextos e cargas
similares (Figueiredo, 2007).

Efetivamente, ndo se pode estabelecer um unico padrdo de adaptacdo e enfrentamento
perante as diversas situagées de prestacdo de cuidados, dada a complexidade, especificidade e
diversidade desta experiéncia (Figueiredo, 2007, p.149). Na auséncia de mecanismos que
permitam responder de forma imediata em situa¢Ges potencialmente ameacadoras, o Cl pode
entrar num estado de desorganizacdo psicossocial, acompanhado frequentemente por
sentimentos de medo, culpa e ansiedade. Perante esta condig¢do, o cuidador é levado a mobilizar
as suas capacidades de coping que o poderdao conduzir a duas realidades distintas: a uma
adaptacdo positiva da sua condi¢do ou, contrariamente, a um ajustamento adverso com
implicacGes emocionais negativas (Martins et al., 2003).

O ato de cuidar é moldado pela presenca de varios sentimentos, estados de espirito e
manifesta¢des internas, seja de amor e raiva, paciéncia e intolerdncia, carinho, tristeza,
irritagdo, desdnimo, pena, revolta, insequranca, negativismo, soliddo {(...) (Silveira, Caldas, &
Carneiro, 2006, p.1632), emocgdes estas que pelo seu carater diversificado e antagdnico, acabam
por se refletir, positiva ou negativamente, no dia a dia dos cuidadores.

Perante a envolvéncia de diferentes dimensdes, a sobrecarga do cuidador ndo pode ser

dessa forma limitada a uma Unica interpretacdo (Rodrigues, 2013). E um conceito multifatorial,
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mas também multidimensional que abrange a esfera biopsicossocial do prestador de cuidados
e que pode resultar da procura de equilibrio entre o tempo disponivel para cuidar, os recursos
financeiros existentes, a condicao fisica, psicoldgica e social de que o cuidador é detentor e as
atribuicOes e distribuicdo de papéis (Morais et al., 2012).

Como ja relatado anteriormente, embora a percecdo de sobrecarga se encontre em
grande parte relacionada com o significado pessoal que o cuidador atribui aos acontecimentos,
existem outras circunstancias que podem induzir ao aparecimento de repercussdes de carater
negativo. A necessidade de vigilancia constante, de prestar cuidados diretos e continuos, ter
mais do que um doente a cargo, o agravamento do seu nivel de dependéncia, a progressao da
doenca e as consequentes alteragGes cognitivas e comportamentais, o isolamento social assim
como a escassez de recursos econdmicos, sao algumas das condicGes que podem predispor o Cl
a grandes niveis de sobrecarga. Adicionalmente, a auséncia ou insuficiéncia de conhecimentos
guanto a forma de como a doenca se manifesta e progride, o desconhecimento relativo a
postura a adotar perante as sucessivas manifestacées, os conflitos familiares advindos e o ndo
reconhecimento do esfor¢o do cuidador. Ainda, a inexisténcia de uma rede de suporte social, a
dificuldade em adaptar as exigéncias do cuidar aos recursos disponiveis e o abandono da vida
social e profissional, sdo outros dos fatores determinantes para o surgimento de repercussdes
associadas ao ato de cuidar. Este, pode assumir-se como um desafio constante a competéncia
da pessoa que cuida, tendo em conta a progressdo do estado de dependéncia, que aumenta a
complexidade das respostas necessarias podendo, neste sentido, constituir-se ainda como uma
experiéncia fisica e psicologicamente esgotante, capaz de afetar adversamente a saude e o bem-
estar do Cl (Andrade, 2009a; Figueiredo, 2007; Pereira & Filgueiras, 2009; Rodrigues, 2013;
Saraiva, 2011; Sequeira, 2010).

Frequentemente é referido pelos prestadores de cuidados um estado de cansaco fisico e
de fadiga proveniente, mas ndo em exclusivo, do grau de exigéncia dos cuidados a prestar e da
acumulagdo de diferentes fungdes (Pereira, 2011a). Santos (2005) refere também que quem se
dedica a cuidar de alguém dependente no domicilio, perceciona uma sensagao de deterioragdo
gradual da sua condicao de saude, apresentando-se mais fragil e com maior prevaléncia de
doengas crdnicas, condi¢do esta que se vai agravando com o aumento da idade.

A presenca de niveis de sobrecarga tem sido também associada a uma pior percec¢do do
estado de saude por parte dos Cl’s, quando comparados com individuos que ndo desempenham
esse papel (André, Nunes, Martins, & Rodrigues, 2013; Mendes et al., 2019). Para além disso,
esta percecgdo parece diferenciar-se igualmente consoante o tipo de dependéncia que o doente

possui, ja que Sequeira (2010) num estudo desenvolvido com CI's de idosos com
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dependéncia/doenca mental (83 Cl) e fisica (101 Cl), concluiu que quem cuidava de doentes cujo
comprometimento era mental, apresentava uma avaliacdo da sua saude mais negativa do que
os cuidadores de doentes com limitacdo fisica. O autor demonstrou complementarmente, que
os prestadores de cuidados de individuos fisicamente dependentes, referiam essencialmente
gueixas relacionadas com a sua saude fisica, onde o cansaco se revelou a mais significativa. Pelo
contrario, os cuidadores de doentes mentalmente comprometidos revelaram sintomas de
carater mais psicoldgico, destacando-se a tensdo nervosa (59%), a irritabilidade (46,9%) e a
tristeza (44,6%). A nivel da saude fisica, outros autores referem ainda que os cuidadores podem
encontrar-se mais suscetiveis a sofrer altera¢des a nivel do sistema imunoldgico, cardiovascular
e gastrointestinal (Marote, Del Carmen, Leodoro, & Pestana, 2005; Silva, 2011). Porém, quando
o intuito passa por analisar o impacto que a prestacdo de cuidados suscita na saude no Cl, ha
gue ter em especial consideracdo a idade do mesmo, visto que associado ao processo de
senescéncia é provdvel que comecem a surgir algumas modificacbes nos cuidadores mais
velhos, pelo que é natural que estes se encontrem mais expostos a problemas de salude do que
os cuidadores de idade mais jovem (Figueiredo, 2007). Dai que, segundo a mesma autora, exista
alguma dificuldade em perceber se um determinado problema de saude provém de raiz de um
contexto de prestacao de cuidados.

No que diz respeito a dimensao psicolégica e emocional, esta é habitualmente referida
como a categoria mais afetada, verificando-se uma grande incidéncia de doencas psiquiatricas
entre aqueles que dedicam a sua vida ao cuidado de terceiros. A presenca de sintomatologia
depressiva, assente em sentimentos de tristeza, desespero, inquietacdo, frustragdo, entre
outros, € umas das condi¢Ges mais prevalentes entres os cuidadores. De igual forma, a
ansiedade, as perturbacdes do sono, a constante preocupacdo pelo estado de saide do doente
e os sentimentos de culpa relacionados com a saturacdao em relagdo a pessoa cuidada, por
considerar que ndo se esta a fazer tudo aquilo que se pode ou mesmo pelo facto de pensar que
a sua vida estd a ser adiada, sdo todos eles estados vivenciados frequentemente por quem cuida
em contextos de dependéncia (Figueiredo, 2007; Sequeira, 2010; Silva, 2011; Sousa et al., 2006).

Naturalmente, o impacto emocional suscitado num cuidador vai depender de inimeros
fatores, entre eles a origem da situagdo que induziu a um estado de dependéncia. Um Cl pode
ser responsavel por uma crianca que sofre intermitentemente de asma ou diabetes; um irmdo
que teve um ataque cardiaco e que poderd, em pouco tempo, retomar a sua vida ativa; um
vizinho que lesionou as costas e se encontra incapaz de conduzir; uma mde que sofreu um AVC

e que pode ficar acamada por vdrios anos; um marido que sofre de cancro terminal {...)
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(Figueiredo, 2007, p.103). Todos estes contextos, pelas suas particularidades, exercerdo desde
logo repercussdes distintas.

Decorrente da prestacdo de cuidados, o cuidador pode ser também obrigado a
permanecer mais tempo em casa e a dedicar-se de forma mais exclusiva ao familiar doente, em
detrimento de outras atividades e compromissos sociais (Seabra, 2013). Perante esta realidade,
o cuidador perceciona uma falta de tempo para si e para as suas tarefas, passa a estabelecer
menos relagdes sociais a afetivas e priva-se, frequentemente, de atividades de lazer (Cordeiro,
2011). Na verdade, é raro que a prestagdo de cuidados ndo afete, de alguma forma, o conjunto
das redes relacionais (Figueiredo, 2007, p.122). Quer o estado, quer as necessidades do doente,
podem condicionar todo o tempo do cuidador, levando a uma diminuicdo dos contatos sociais
e, ndo menos raramente, a situacdes de isolamento (Marques, 2007). As restricdes no tempo
livre, podem ser também resultado da auséncia ou insuficiéncia de suporte e da existéncia ou
exigéncia de atividades profissionais (Figueiredo, 2007). Com a diminuicdo da atividade social, a
formacdo de novas relagdes fica comprometida, da mesma forma que aquelas que ja existem
poderdo ficar debilitadas (Loureiro, 2009), associando-se este contexto muitas das vezes a um
menor suporte social.

A esfera familiar, como oportunamente ja referido, é também uma das dimensdes que
reiteradamente se modifica pela presenca de um membro dependente. A prestacdo de cuidados
influi num aumento das responsabilidades, mas também na alteracdo dos papéis de cada
elemento. Surgem mudancas ao nivel da individualidade e da autonomia dos diferentes
familiares, manifestando-se muitas das vezes a necessidade de alterar ou desistir de projetos de
vida planeados (Pereira, 2011a). De modo frequente, sucedem também conflitos entre as
diversas partes, episédios que facilmente potenciam a perce¢do de repercussdes negativas
associadas ao cuidar (Sequeira, 2010).

Para além disso, o familiar cuidador pode deparar-se regularmente com interrogagdes
relacionadas com a etiologia da doenca: Porque é que isto aconteceu?; O que levou o meu
pai/cénjuge/filho a ficar assim?; Porque lhe aconteceu a ele?; Serd que isto se transmite?; O que
ird acontecer a seguir?, questdes que se assumem como mais um foco de tensdo, com
repercussdes tanto para o sistema familiar como para o préprio desempenho do cuidador
(Sequeira, 2010, p.199).

Um outro nivel ao qual se repercute a tarefa de prestacdo de cuidados, remete para o
contexto profissional e econdmico do Cl. Ao adquirir a responsabilidade por cuidar de alguém
proximo, o cuidador podera ter de interromper a sua atividade laboral ou passar a dedicar-lhe

somente tempo parcial (Seabra, 2013). Trabalhar assume-se como um eixo prioritario no que
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respeita a sobrevivéncia do sistema familiar, ndo apenas a nivel econédmico, mas também de um
ponto de vista da integracdo social, uma vez que permite evitar a dependéncia e a solidao
(Pereira, 2011a). Abdicar da atividade profissional, pode revelar-se uma atitude profundamente
negativa pela possibilidade de implicar a perda de estatuto social, do reconhecimento e
prestigio, das relagdes profissionais, assim como pela diminuicdo inerente dos rendimentos
(Figueiredo, 2007). Porém, o impacto que é exercido no dominio laboral pelo ato de cuidar, vai
depender ndo sé da extensdo dos cuidados a prestar e do apoio que o cuidador beneficia (formal
ou informal), mas também das condi¢Oes proporcionadas pelo seu local de trabalho, podendo
estas ser objeto de facilitagdo ou de impedimento da continua¢do desta atividade (Figueiredo,
2007). Num estudo relativo a conciliacdo entre o trabalho profissional e a prestacao de cuidados
a idosos dependentes, José et al. (2002, p.32) verificaram que os impactos mais frequentes
remetiam para a necessidade de alteracGo dos hordrios de trabalho e na diminuigdo da
concentracdo para o desempenho das atividades, neste ultimo caso devido a constante
preocupacdo que os cuidadores sentiam com o bem-estar do idoso.

Ao refletir entdo sobre os efeitos de todos estes ajustes que o cuidador é levado a realizar,
facilmente se entende que o comprometimento econédmico e financeiro podera ser um
resultado imediato, que sera tanto ou mais agravado quanto mais complexa se apresentar a
situacdo do doente (Seabra, 2013). Verifica-se um acréscimo dos encargos “ativos”, decorrente
do aumento das despesas com a saude e por vezes da necessidade de modificar o espaco
doméstico (Sequeira, 2010), despesas sobre as quais muitas das vezes a Unica fonte de
rendimento que o cuidador possui, é a reforma do doente ou outros complementos a que tenha
direito e que receba (Branco, 2015).

Deste modo, diante de todas as repercussdes negativas associadas a tarefa de cuidar que
foram sendo abordadas, torna-se indispensavel a definicdo de estratégias que visem minimizar
todos estes efeitos. Nesta perspetiva, Rodrigues (2013, p.57) afirma que se a sobrecarga
depende essencialmente das caracteristicas do cuidador, entéo a redugdo do nivel de sobrecarga
oferecendo mais servicos ao cuidador deveria ser uma prioridade para os responsdveis pela
planificagdo e implementagdo de servigos. O enquadramento destas respostas, deve ter por
base as necessidades e as dificuldades do cuidador e pautar pela aplicagdo de intervengbes
sistematicas e articuladas entre os diferentes agentes formais e informais (Sequeira, 2010). Estas
modalidades de intervencdo, deverdo ainda ter em ateng¢do as estratégias de coping que os
cuidadores utilizam com eficdcia, de modo a promoverem a satisfacdo e a diminuirem o stress e

a ansiedade associada ao ato de cuidar (Sequeira, 2010, p.331).
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Para além desta vertente, também um adequado suporte social e familiar se assume
como um importante recurso para o cuidador, na medida em que produzem um efeito
amortecedor do stress desencadeado pela prestacdo de cuidados a uma pessoa dependente,
permitindo minorar a sobrecarga e os efeitos negativos desta nas diferentes dimensdes da vida
do cuidador principal (Correia, 2019; Melo, Rua, & Santos, 2014).

Por forma ainda a diminuir as fragilidades advindas da assuncdo do papel de Cl e a permitir
gue este se mantenha equilibrado ao longo de todo o processo de cuidar, o suporte emocional
é outra das pedras basilares, que quando precoce e adequadamente providenciado, permite a
diminuicdo de sentimentos como o medo, a inseguranca e a solidao, tornando assim o ato de
cuidar como uma pratica mais gratificante e satisfatoria (Melo et al., 2014).

No entanto, para conhecer o impacto negativo que este ato induz no Cl e desse modo
perceber, posteriormente, quais as intervencbes que melhor se adequam a cada caso, é
necessario recorrer a um processo de avaliacdo. Para este fim, sdo varios os instrumentos
disponiveis, como escalas e questiondrios, porém, naturalmente, nem todos aqueles que
surgem na literatura se encontram traduzidos e validados para a populacdo portuguesa. Ainda
assim, quando o intuito passa por estudar a problematica da sobrecarga dos Cl’s portugueses,
podem ser selecionadas a titulo de exemplo: a Escala de Sobrecarga do Cuidador; o Questionario
de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI); e a Escala de Avaliacdo de Cuidador
Informal.

Traduzida e adaptada para a populacdo portuguesa a partir da Burden Interview Scale
(Zarit & Zarit, 1983) por Sequeira (2007), a Escala de Sobrecarga do Cuidador pretende avaliar a
sobrecarga objetiva e subjetiva do Cl (Sequeira, 2010). E composta por 22 questdes, pontuadas
mediante a utilizagdo de uma escala do tipo Likert com cinco niveis de resposta em que: nunca
= (1); quase nunca = (2); as vezes = (3); muitas vezes = (4) e quase sempre = (5). Com o
preenchimento desta escala torna-se possivel a recolha de informacgao sobre saude, vida social,
vida pessoal, situagdo financeira, situacdo emocional e tipo de relacionamento, informacgao esta
agregada em quatro dimensdes: Impacto da prestacdo de cuidados, Relagdo interpessoal,
Expectativas face ao cuidar e Perce¢dio de autoeficdcia. As duas primeiras categorias encontram-
se direcionadas para a sobrecarga objetiva e as ultimas duas para a sobrecarga subjetiva. A
pontuacdo global varia entre 22 e 110, sendo que a um maior score corresponde uma maior
percecdo de sobrecarga, de acordo com os seguintes pontos de corte: inferior a 46 = sem
sobrecarga; entre 46 a 56 = sobrecarga ligeira; superior a 56 = sobrecarga intensa (Sequeira,

2010).
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Relativamente ao Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal,
desenvolvido em Portugal por Martins et al. (2003), o mesmo contém 32 itens que avaliam a
sobrecarga fisica, emocional e social do Cl. Cada questao é avaliada por uma escala ordinal de
frequéncia que vai desde o 1, que corresponde a “nunca”, até ao 5, que corresponde a “quase
sempre”. Integra sete dimensdes: Implicagées na vida pessoal do Cl (11 itens); Satisfagdo com o
papel e com o familiar (5 itens); Rea¢des a exigéncias (5 itens); Sobrecarga emocional relativa
ao doente (4 itens); Suporte familiar (3 itens); Sobrecarga financeira (2 itens) e Perce¢do dos
mecanismos de eficdcia e controlo (3 itens). Requer cerca de 20 minutos para a sua aplicagdo e
pode ser preenchido pelo préprio cuidador ou aplicado através de entrevista (Martins et al.,
2003).

Por fim, a Escala de Avaliacdo de Cuidador Informal, originalmente designada de
Caregiving Appraisal (Lawton, Kleban, Moss, Rovine, & Glicksman, 1989), foi adaptada e
validada para a populagdo portuguesa por Martin, Paul e Roncon (2000) e procura avaliar os
aspetos relativos ao cuidador de pessoas funcionalmente dependentes. Integra 13 itens,
comparativamente com os 19 da escala original e inclui trés subescalas designadas por:
Sobrecarga subjetiva, definida como a manifestacdo negativa do stress do cuidador; a Satisfa¢do
do cuidador, interpretada como a ideia de beneficios relacionados com o esforgo do cuidador;
e por fim o Impacto do cuidado, definido como a interrup¢do no estilo de vida do Cl. As
alternativas de resposta para cada questdo, sado distribuidas de acordo com uma escala do tipo
Likert de cinco pontos (1 = concordo plenamente; 5 = discordo plenamente), em que o sujeito
deve responder de acordo com o grau de concordancia para o seu caso. Em cada subescala a
pontuacdo é obtida a partir da soma das respostas, e todos os itens das trés subescalas tém a

mesma direcdo (Martin et al., 2000).

3.2. Varidveis que influenciam as repercussoes negativas associadas ao ato
de cuidar

Segundo Sequeira (2010), a natureza das repercussoes relacionadas a prestacdo informal

de cuidados a uma pessoa com dependéncia, emerge, fundamentalmente, de contextos
dindmicos que interagem entre si e que se influenciam mutuamente. Quando do processo de
cuidar resulta uma conotagdo negativa, associada a estados de sobrecarga, sdo iniUmeras as
variaveis que se inter-relacionam. No ponto anterior, foram ja mencionadas brevemente
algumas das situagOes que poderdo induzir a uma condicdo de maior tensdo e fragilidade do Cl,

pelo que agora se pretende que, de forma mais direcionada, seja compreendida a influéncia que
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determinadas varidveis relativas a envolvente da prestacdo de cuidados, exercem na
manifestacao de quadros de sobrecarga.

Assim, a andlise dos fatores a constar no presente tdpico, sera efetuada com base em trés
categorias: o contexto do cuidador informal, o contexto da prestacdo de cuidados e por fim o

contexto da pessoa dependente.

3.2.1. Contexto do cuidador informal

Relativamente ao Cl, existem alguns fatores, como o género, a idade, a escolaridade, o
grau de parentesco e certas caracteristicas intrinsecas, que vao influenciar a relacdo de
prestacdo de cuidados e, consequentemente, os efeitos associados ao cuidar (Sequeira, 2010).

Desta forma, e remetendo inicialmente a varidvel género, varios autores apontam para
uma diferenca na percecdo da sobrecarga, referindo que as mulheres ao utilizarem estratégias
de coping menos eficazes para lidar com a dependéncia do familiar, tendem a percecionar um
maior impacto e a apresentar assim maiores niveis de sobrecarga em comparacdo com o0s
homens, o que inevitavelmente ira determinar a sua percecdo de saude (Lage, 2005;
Papastavrou, Kalokerinou, Papacostas, Tsangari, & Sourtzi, 2007; Ricarte, 2009; Sequeira, 2010).
Esta constatagdo por parte da investigacdo, pode ser explicada em todo o caso por algumas
razdes. Primeiramente, pelo tipo de tarefas que ambos os géneros desempenham, competindo
habitualmente as mulheres a execuc¢do de fun¢des com um nivel de exigéncia superior ao dos
homens (Cordeiro, 2011). Adicionalmente, Pereira (2011a) refere que as mulheres apresentam
por norma um maior empenho e ligacdo emocional com toda a envolvente da prestacdo de
cuidados, ao contrario do que se verifica com os homens, que enquanto cuidadores conseguem
manter um maior distanciamento a nivel emocional, o que acaba por funcionar como uma
barreira de protegdo contra sentimentos de culpa, depressdo e frustragdo, frequentemente
vivenciados pelas mulheres (Loureiro, 2009; Monin & Schulz, 2009). O facto de por vezes os
cuidadores do sexo masculino receberem mais apoio do que as mulheres em contexto idéntico
(Neno, 2004), pode de igual modo contribuir para explicar os maiores niveis de sobrecarga entre
o sexo feminino, tal como observou Cordeiro (2011) no seu estudo com cuidadores de idosos
dependentes do concelho de Santarém.

Por seu turno, também a idade parece ser preditora de um maior ou menor nivel de
sobrecarga, e aqui a literatura divide-se. Por um lado, sédo diversos os estudos que referem que
os Cl’s mais velhos se mostram mais vulnerdveis e com menos recursos, tanto econémicos como
sociais, para fazer face ao stress advindo da prestacdo de cuidados, revelando assim maiores

niveis de sobrecarga (Cordeiro, 2011; Duarte et al., 2017; Mendes et al., 2019; Ricarte, 2009).
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Em contrapartida, outros autores como King e Semik (2006) demonstram que sdo os Cl’s mais
jovens que percecionam um maior impacto com o desempenho do papel de cuidador, para o
que contribui o facto de se encontrarem numa fase ativa da sua vida e de terem de desempenhar
diversos papéis, diminuindo-lhes o tempo disponivel para o cuidado. Ainda assim, apesar destas
duas perspetivas Daly, Douglas, Lipson e Foley (2009) verificaram num estudo com 230 Cl’s de
doentes oncoldgicos, que a idade parecia ndao exercer influéncia significativa ao nivel do bem-
estar e da sobrecarga sentida pelos prestadores de cuidados. Porém, compreende-se que esta
se repercuta negativamente no estado de humor (...), da fadiga e no baixo nivel de energia {(...)
bem como no vigor e perce¢do de saude (Lage, 2005, p.220) do cuidador.

Ja ao analisar a escolaridade dos Cl’s, Machado (2012) e Rondini, Justo, Filho, Lucca e
Oliveira (2011) concluiram que os maiores niveis de sobrecarga remetidos ao desempenho de
funcbes, se encontravam entre aqueles que detinham um menor nivel educacional, ao que
Figueiredo (2013, p.96) acrescenta referindo que quanto mais baixa é a literacia maior é
vulnerabilidade ao stress. Papastavrou et al. (2007), por sua vez, observaram que a posse de
niveis superiores de ensino se associava a menores indices de sobrecarga, o que sugere que esta
condicdo pode assumir um importante papel no que respeita a atenuacdo dos efeitos negativos
gue muitas vezes ocorrem com a prestac¢do de cuidados. Na verdade, a formagdo como recurso
pessoal, torna os cuidadores capazes de valorizar mais os aspetos positivos do cuidar em
detrimento dos negativos, ajuda-os a lidar mais facilmente com as exigéncias decorrentes do
trabalho que desenvolvem, mostrando-se ainda como um fator simplificador das relacdes
pessoais (Lage, 2005).

Quando se observa a relagao de parentesco entre o cuidador e o recetor de cuidados,
esta parece interferir ndo sé ao nivel da adaptacdo ao papel de Cl, mas também na percecdo da
sobrecarga, particularmente no caso dos conjuges que cuidam. Isto porque ao possuir uma
relagao de maior proximidade com a pessoa cuidada, acabam por referir uma menor sobrecarga
comparativamente com os descendentes que, por sua vez, revelam sentir mais o impacto do
cuidado, demonstrando maiores indices de sobrecarga subjetiva (Lage, 2005; Marques, 2007;
Pera, 2012). Ainda assim, outros autores apontam que esta relagdo de maior proximidade fisica
e emocional inerente a uma relagao conjugal, ndo se constitui como um fator atenuante das
repercussdes, podendo pelo contrario refletir-se num maior envolvimento e,
consequentemente, em maiores niveis de sobrecarga sentidos pelos conjuges face a outros
familiares significativos como os filhos (Duarte et al., 2017; Mendes et al., 2019).

No que concerne a situagdo profissional do cuidador, ao analisar a relagdo entre esta

variavel e a perce¢do de estados de sobrecarga, denota-se uma dualidade nos resultados
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obtidos. Desta forma, o tempo despendido no desempenho de uma atividade profissional, tanto
se pode revelar benéfico como nefasto para quem cuida de terceiros (Figueiredo, 2007). Com o
propdsito de verificar se a vulnerabilidade ao stress do cuidador seria influenciada pelas suas
préprias caracteristicas e/ou pelas da pessoa alvo de cuidados, Figueiredo (2013) conclui que os
Cl’s ativos profissionalmente evidenciavam menores niveis de stress associado ao cuidar,
comparativamente com os cuidadores inativos (sem atividade profissional) que apresentavam,
ao contrdrio do que era esperado pela autora, uma maior suscetibilidade ao impacto negativo
da prestacdo de cuidados. Também Cordeiro (2011) e Duarte et al. (2017) obtiveram os mesmos
resultados. Estes estudos vém demonstrar que a conciliagao entre o ser cuidador e trabalhador,
nem sempre é indicador de um maior nivel de sobrecarga. Efetivamente, possuir um emprego
pode constituir-se um escape as tarefas de prestacao de cuidados, que muitas vezes se tornam
rotineiras e pouco apreciadas. Também os rendimentos que dele derivam, permitem diminuir
algumas das dificuldades financeiras relacionadas com a tarefa de cuidar. Ao ser
profissionalmente ativo, o cuidador convive e interage de igual forma com colegas e amigos, o
gue poderd implicar um menor impacto negativo do cuidado e influenciar assim positivamente
a sua percecdo de saude (Figueiredo, 2007; Lage, 2005).

No entanto como referido, a sobreposi¢cdo de papéis, familiar e laboral, pode revelar-se
prejudicial, com impacto na saude e bem-estar dos cuidadores, uma vez que ter um emprego
requer um acréscimo das tarefas a desempenhar, um maior nimero de horas para estar ativo e
ainda a acumulagdo de uma maior quantidade de exigéncias (Figueiredo, 2007). Demonstrativo
desta realidade, Pera (2012) verificou no seu estudo que as médias mais elevadas de sobrecarga
global, se registavam entre os cuidadores principais que se encontravam ativos
profissionalmente. Ainda assim, importa referir que nem sempre a articula¢do entre estas duas
esferas se releva possivel, reforcando neste sentido a ideia da necessidade do apoio informal e
formal aos cuidadores para que estes consigam manter a sua vida profissional (Lage, 2005).

Associado a situagdo laboral, encontra-se, por outro lado, a vertente financeira do
cuidador, que parece igualmente influenciar os niveis de sobrecarga percecionados. Os desafios
com que sdo confrontadas as pessoas dependentes expéem-nas a vulnerabilidades, a
possibilidade de progressdo da doen¢a e a consequente degradagdo da condi¢do de saude {...)
(Lourenco, 2015, p.36), o que se traduzird num aumento das despesas obrigando os Cl's a uma
dificil gestdo dos recursos econémicos disponiveis. Perante isto, o cuidador podera deparar-se
com duas necessidades opostas: aumentar, por um lado, o tempo de trabalho para poder
suportar o aumento das despesas ou, por outro, diminuir o tempo dedicado a sua vida

profissional para que dessa forma possa investir num melhor cuidado proporcionado a pessoa
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dependente (Sequeira, 2010). Ainda de acordo com o autor, a juncdo entre o menor rendimento
e a necessidade de maiores gastos, pode gerar estados de sobrecarga financeira com
repercussdes na vida dos cuidadores. Desta forma, ao analisar a relacdo do nivel
socioecondmico dos prestadores de cuidados com a sobrecarga percecionada, Marques (2007)
verifica no seu estudo este mesmo cendrio enunciado, aludindo que os cuidadores com uma
menor capacidade econdmica evidenciavam maior sobrecarga financeira e, por conseguinte,
uma maior sobrecarga global. Contrariamente, a presenca de uma equilibrada situacdo
financeira por parte do cuidador, permite a disposicdao de um leque mais diversificado de op¢des
para lidar com os eventos de origem stressante, o que contribui para uma menor percec¢do do
impacto negativo da prestacdo de cuidados (Lage, 2005).

Por ultimo, mas ndo menos importante, as caracteristicas intrinsecas do cuidador, como
a autoestima e a percecdo de autoeficacia, sdo elementos determinantes no que respeita a
percecdo de sobrecarga (Sequeira, 2010). Para além disso, o autor menciona que os Cl’s
detentores de conhecimentos acerca da doenca, com capacidade de intervencdo e com uma
boa nocdo de autoeficdcia, reinem melhores condi¢des para contribuirem para o bem-estar de
guem cuidam, assim como se encontram menos vulnerdveis ao surgimento de um estado de
sobrecarga. Também a histdria de vida do Cl com o recetor de cuidados, se releva como um
fator significativo no que respeita a aceitacdo positiva ou negativa do seu papel (Sequeira, 2010).

Adicionalmente, a aquisicdo de estratégias de coping eficazes pelos cuidadores,
funcionam como uma importante condicdo facilitadora na prestacdo de cuidados e no transpor
das dificuldades que dai possam advir, possibilitam uma melhor integracdo do seu papel e uma
boa relagdo familiar (Melo et al., 2014) e conferem, simultaneamente, a quem as desenvolve,
uma reducdo das repercussdes negativas associadas ao cuidar e bons niveis de bem-estar, como
observado no estudo de McConaghy e Caltabiano (2005).

Assim, ao utilizar estratégias adequadas, o cuidador consegue relacionar-se mais
facilmente com os outros, reorganizar o seu tempo, assumir novas responsabilidades e ainda
balancear no seu novo papel, permitindo-lhe ndo ser apenas cuidador, mas sim também

cuidador (Pereira, 2011a).

3.2.2. Contexto da presta¢ao de cuidados

As variaveis relativas ao contexto de prestacdo de cuidados assumem-se como um fator
determinante no ambito das repercussdes, visto que poderdo interferir, positiva ou
negativamente, na relacao entre o cuidador e a pessoa cuidada, desempenhando assim um

papel decisivo no que toca ao aparecimento de sobrecarga objetiva e subjetiva no cuidador
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(Sequeira, 2010). Desta forma, sdo abordadas neste ponto as seguintes varidveis: coresidéncia,
duracdo e intensidade dos cuidados e por fim a percecao do cuidador face ao seu suporte social.

No que reporta a coresidéncia, apesar de esta ser uma tendéncia regularmente observada
no ambito dos cuidados informais e frequentemente necessaria, o cuidador que reside com o
doente pode encontrar-se exposto a uma fonte acrescida de stress e, desse modo, vir a ser
detentor de niveis de sobrecarga superiores, face aos cuidadores que ndo vivem com a pessoa
de quem cuidam. Tal facto é confirmado por diferentes estudos (Figueiredo, 2013; Gridelli et al.,
2007; Pera, 2012) que demonstram que a partilha da mesma habitacdo com o doente, associada
a um maior nimero de horas de cuidado, se traduz numa maior vulnerabilidade e
conseguentemente na vivéncia de piores estados de sobrecarga, comparativamente com os
cuidadores que ndo residem com a pessoa dependente. No entanto, os resultados obtidos por
estes autores ndo sdo unanimes entre a literatura, pelo que a coabitacdo pode colocar o
cuidador numa posicao privilegiada para o desempenho do seu papel. Neste sentido, Marques
(2007) num estudo realizado com prestadores de cuidados de doentes vitimas de AVC, verificou
gue eram os cuidadores que residiam com o individuo dependente que apresentavam menores
indices de sobrecarga.

Quanto a duragdo da prestagdo de cuidados, a investigacdo revela-se, mais uma vez,
divergente no que respeita as inferéncias que sdo estabelecidas relativamente a relacdo desta
variavel com o impacto negativo do cuidar. Desta forma, a sobrecarga do cuidador pode ser
perspetivada como um estado diretamente proporcional ao tempo a que este ja desempenha o
seu papel, o que significa que as repercussodes sentidas por quem cuida podem diferir ao longo
do processo de cuidados (Sequeira, 2010). Face ao exposto, alguns autores aludem que a
exposicdo prolongada a um conjunto de fatores indutores de stress pode potenciar o
aparecimento de sobrecarga (Garrido & Menezes, 2004; Lage, 2005), como confirmado nos
estudos de Almeida (2015) e Veiga (2016), que concluem que os Cl’s que cuidavam ha mais
tempo revelavam valores de sobrecarga superiores. Contrariamente, é igualmente defendida a
perspetiva de que os niveis de sobrecarga diminuem a medida que o tempo de prestacdo de
cuidados decorre, no pressuposto de que o cuidador passa por um processo de adaptacdo a sua
situacdo, ao mesmo tempo que vai adquirindo mais competéncias para cuidar que o tornam
mais apto a fazer face aos desafios que possam emergir. A sobrecarga é, neste sentido, mais
intensa no inicio da relagdo, uma vez que é nesta fase que o cuidador regista um maior nimero
de alteracGes no seu quotidiano (Riedijk et al., 2006; Spar & La Rue, 2005).

Também a intensidade de cuidados, traduzida pelo nimero de horas diarias despendidas

a cuidar, podera suscitar um impacto negativo no cuidador, podendo refletir-se numa percecgao
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de maior sobrecarga e de estados de depressdo e fadiga mais marcantes (Pereira, 2011a).
Figueiredo (2013) ao relacionar esta varidvel com a sobrecarga, concluiu que um maior
investimento temporal na prestacdo de cuidados, se encontrava associado a uma maior
vulnerabilidade do cuidador a quadros de stress. Cordeiro (2011), por sua vez, obtém conclusdes
idénticas, referindo que os cuidadores que passavam mais de 12h junto da pessoa dependente,
apresentavam maiores indices de sobrecarga e de dificuldades, comparativamente com aqueles
que cuidavam menos de 6h didrias. Mais recentemente, também Almeida (2015) e Mendes et
al. (2019) alcangaram esta mesma conclusdo. Ndo obstante os resultados enunciados, Lage
(2005), e remetendo ao seu estudo, aponta que surpreendentemente os ClI’'s com mais horas
diarias de cuidado, detinham uma perce¢do de maior vigor psiquico e energia do que aqueles
gue dedicavam menos tempo a cuidar. Acrescenta que estes resultados poderiam ser explicados
por uma melhor condicdo fisica dos cuidadores, subjacente a prépria capacidade para prestar
mais horas de cuidados.

Relativamente ao suporte social, esta é outra das varidveis determinantes na
concetualizacdo da sobrecarga do Cl, tendo em conta que é vista como uma das principais
condicbes amortecedoras dos efeitos negativos do stress (Figueiredo, 2007). No entanto, é a
forma como o cuidador perceciona este suporte, que vai permitir que o mesmo exerc¢a ou nao
um alivio ao nivel do impacto negativo do cuidado (Loureiro, 2009). Neste sentido, a presenca
de uma rede de apoio que auxilie de forma sdlida e efetiva os Cl’s, pode repercutir nestes ganhos
em saulde, bem-estar e QdV, o que expressamente, tera implicacdes ao nivel da sobrecarga
objetiva e subjetiva, podendo inclusive funcionar como um fator impeditivo do alcance de um
estado de stress (Sequeira, 2010). Assim, a uma boa percecdo de suporte social encontra-se
associada uma maior satisfacdo por parte do cuidador, como conclui o estudo de Sequeira
(2010), tendo sido registadas ainda manifestagdes de menor sobrecarga entre aqueles que

dispunham de apoio no desempenho das suas tarefas (Lage, 2005).

3.2.3. Contexto da pessoa dependente

No que respeita ao contexto da pessoa dependente, verifica-se também a existéncia de
variaveis que influenciam a relacdo de prestacdo de cuidados e, por conseguinte, a indole das
repercussoes sobre quem cuida (Sequeira, 2010). Desta forma, apesar da diversidade de fatores
que neste dominio poderdo induzir a estados de sobrecarga, sdo apresentadas neste item
apenas duas variaveis com particular relevancia, sendo elas: o tipo e o grau de dependéncia do

doente.
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Neste seguimento, ao abordar a influéncia que a natureza da dependéncia poderd
acarretar no cuidador, estudos demonstram que quando se trata de doencas cuja incapacidade
associada é de origem mental, os cuidadores que assumem a responsabilidade por estes
doentes revelam maiores niveis de sobrecarga, quando comparados com cuidadores de doentes
com dependéncia de causa fisica. Um exemplo que bem retrata esta realidade é o estudo de
Sequeira (2010), que constatou que os cuidadores de doentes com dependéncia devido a uma
perturbacdo demencial, referiam uma condicdo de sobrecarga mais elevada do que aqueles que
cuidavam de doentes com limitacdo de natureza fisica. O autor relata ainda que cuidar de
doentes com dependéncia mental se encontra associado a maiores dificuldades, a ado¢do de
um menor numero de estratégias de coping e a obten¢do de uma menor satisfagcdo com o cuidar
(Sequeira, 2010, p.330), o que se traduz num maior impacto negativo associado ao desempenho
do papel de Cl. De acordo com Santos (2003), os aspetos que desencadeiam uma maior
sobrecarga ao cuidar de um individuo com deméncia referem-se a “necessidade de repetir as
mesmas coisas”, de “dar frequentemente as mesmas orientacbes”, “ser paciente”,
“compreender as atitudes e comportamentos do idoso” e de “lidar com as alteracdes de

I”

comportamento a nivel social”. A prestacdo de cuidados a pessoas com alteracdes cognitivas e
comportamentais (ex: agitacdo, agressividade e mudancas de memodria e comportamento
social) encontra-se, neste sentido, associada a uma deterioracdo da saude fisica e mental do
cuidador, que se repercute em condicGes de sobrecarga mais elevadas e em menores niveis de
satisfacdo, em comparagdo com os cuidadores de doentes com incapacidade de carater fisico
(Neri & Carvalho, 2002; Santos, 2003; Sequeira, 2010).

Ainda assim e apesar desta ideia ja ter sido saliente na presente fundamentacao tedrica,
é importante ter sempre em mente que as experiéncias relativas ao processo de cuidar,
independentemente da natureza da dependéncia, diferem de cuidador para cuidador, dai a
necessidade de nao generalizar a todos aquilo que a investigacdo revela acerca do impacto da
prestacdo informal de cuidados (Figueiredo, 2007).

Complementarmente, também o grau de dependéncia que a pessoa alvo dos cuidados
apresenta, parece influenciar de forma significativa os niveis de sobrecarga percecionados pelos
cuidadores. Com o propésito de analisar a relagdo entre as dimensdes de apoio social e o perfil
dos cuidadores familiares de pessoas dependentes, Yamashita, Amendola, Gaspar, Alvarenga e
Oliveira (2013) observaram que a maioria dos 118 doentes incluidos no estudo, se encontravam
totalmente dependentes de terceiros ao nivel da execucdo das suas ABVD, o que se concretizava
num maior esforco fisico e atencdo por parte do cuidador, em virtude da maior necessidade de

cuidados. Figueiredo (2013), por sua vez, mediante os resultados alcangcados com uma amostra
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de 139 CI’s de pessoas com doenca crdnica incapacitante e dependente, verificou que quanto
maior era o grau de dependéncia do doente, mais vulnerdveis ao stress se mostravam os seus
respetivos cuidadores. Também Almeida (2015) a semelhanca de outros autores (Andrade,
2009a; Cordeiro, 2011; Papastavrou, 2007; Ricarte, 2009), concluiu que os Cl’s de pessoas severa
ou totalmente dependentes, apresentavam maiores indices de sobrecarga quando comparados
com os cuidadores de doentes com dependéncia ligeira, o que leva entdo a depreender que
guanto maior se revela o comprometimento e as limitagdes de um individuo, maior é a

sobrecarga sentida pelo Cl.

3.3. Impacto positivo do ato de cuidar

Assumir a responsabilidade pelo cuidar de alguém, revela-se como um evento
significativo e com multiplas implicacGes (Pereira, 2011b). Numa fase inicial, e no dmbito do
estudo da prestacdo informal de cuidados, verificou-se por parte da investigacdo a tendéncia
para se focar nas repercussées de carater negativo que o Cl experienciava e que interferiam com
a sua saude e QdV (Garcia, 2010; Gil, 2010). Porém, e ainda que na atualidade continue a ser
percetivel o predominio dos estudos centralizados na esfera da sobrecarga do cuidador, tem
vindo a ser demonstrado que esta abordagem se torna redutora e que o ato de cuidar ndo deve
ser perspetivado apenas de um ponto de vista negativo, pois ao fazé-lo podera dificultar ou
mesmo impedir o alcance de uma explicagdo e compreensao plena e mais abrangente acerca
das consequéncias da presta¢do informal de cuidados (Figueiredo, 2007). Desta forma, ao
desempenho do papel de cuidador poderdo estar inerentes simultaneamente, um conjunto de
beneficios ou de fontes de satisfacdo que se revelam de particular valor (Pereira, 2011b), visto
que quando o cuidador é capaz de encontrar significado e gratificagdo no seu papel, a relagdo
entre quem cuida e quem é cuidado podera sair fortalecida, emergindo num reforco do
compromisso por parte do cuidador que o ajuda a centrar-se na importancia da sua funcdo,
melhorando assim as relacdes familiares (Araujo, 2009).

De acordo com Sommerhalder (2001), o termo “beneficio” remete para a avaliagdo
positiva que o cuidador faz da sua experiéncia. Relaciona-se com sentimentos positivos, com a
percecdo de que a tarefa tem significado existencial ou ainda com a existéncia de um retorno
pratico para a vida do cuidador. Considerados pela autora como emocionalmente gratificantes
e pessoalmente enriquecedores, sdo varios os ganhos e recompensas sentidas pelos cuidadores,
onde se incluem o crescimento pessoal, 0 aumento do sentimento de realiza¢do, de orgulho, de

prazer e retribuicdo, o desenvolvimento de conhecimentos e habilidades para enfrentar novos
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desafios, o aumento do significado de vida e da satisfacao consigo préprio e ainda o bem-estar
sentido com a qualidade do cuidado oferecido.

Também Aperta (2015) e Nicolau (2018) verificaram que os cuidadores consideravam a
prestacdo de cuidados informais como uma experiéncia indutora de um maior sentido de vida,
na medida em que para muitos o cuidado se refletia num objetivo e numa sensacdo de maior
utilidade. Sentimentos de gratiddo (Araujo, 2009), a companhia do doente (Andrade, 2009a;
Araujo, 2009), a oportunidade de ser um modelo a seguir para os filhos (Andrade, 2009a), a
capacidade de cuidar e manter o seu familiar no domicilio e em boas condi¢des e ainda o
fortalecimento das relagBes intergeracionais (Sousa, 2012), sdo outras das satisfacdes
vivenciadas pelos familiares cuidadores.

Do mesmo modo, o aumento da proximidade entre o cuidador e a pessoa dependente
gue por vezes se verifica com o inicio de uma relacdo de prestacdo de cuidados, é considerado
como um aspeto de grande gratificacdo por alguns cuidadores (Figueiredo, 2007), tal como o é
a intimidade e a cumplicidade que dai se gera, visto que se torna capaz de minimizar eventuais
assimetrias que possam existir entre o prestador de cuidados e o doente (Araujo, 2009). Além
disso, outros sentimentos como a afetividade, a estima, a amizade, o carinho e a esperanca
aumentam a disponibilidade e a volicdo, favorecem a aquisicdo de competéncias e permitem
que o cuidador tenha presente uma melhor percecao do seu papel (Araujo, 2009).

Cuidar de alguém dependente pode traduzir-se, neste seguimento, num processo de
aprendizagem, amadurecimento e crescimento pessoal (Lage, 2005), onde a presenca de uma
atitude positiva relativa ao cuidado, podera constituir-se como um fator de influéncia favoravel
ao nivel da salde e bem-estar dos recetores e prestadores de cuidados (Metzelthin et al., 2017).
Ademais, os cuidadores que percecionam positivamente o seu papel, experienciam
frequentemente uma menor sensa¢do de sobrecarga (Las Hayas, 2012), o que se torna
imprescindivel para a manutencdo do doente no domicilio, na medida em que reduz a
possibilidade de institucionalizacdo precoce, permitindo otimizar assim a sua QdV (Cruz,
Loureiro, Silva, & Fernandes, 2010).

De acordo com McKee et al. (2003), existem duas razdes que justificam a importancia de
se considerarem os aspetos positivos do cuidar. Em primeira instancia, ressalta-se o facto de
gue as intervengdes que visam exclusivamente a diminuicao das repercussdes negativas, podem
comprometer ainda mais a relagao de cuidados existente entre o cuidador e o doente, visto que
neste pressuposto sdo ignoradas as oportunidades de incrementar as satisfacdes que dessa
relacdo podem derivar. Tal como refere Campos et al. (2008, p.358), os caminhos que as

experiéncias positivas e negativas parecem percorrer, ndo se opéem, coexistem; ndo se excluem,
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sdo paralelos (...), dai a importancia de que sejam compreendidas ambas as vertentes da
experiéncia do ato informal de cuidados e a forma como estas se relacionam com a QdV do
cuidador (Las Hayas, 2012). Por outro lado, torna-se ainda pertinente a consideracdo dos
aspetos positivos do cuidado pela razdo de que os cuidadores que se sentem sobrecarregados,
mas que percecionam ganhos associados ao desempenho do seu papel, podem exigir
intervengdes distintas daqueles que retiram pouca ou nenhuma satisfacdo da tarefa que
exercem (McKee et al., 2003).

Desta forma, conhecer as recompensas advindas da prestacdo de cuidados, pode ajudar
os profissionais no planeamento de estratégias preventivas e intervencGes mais efetivas, além
de poder contribuir de igual forma para a detecdo de cuidadores que se encontrem mais
propensos a vivenciar estados de stress (Sommerhalder, 2001). A enfatizacdo da vertente
positiva do cuidar, favorece também a continuidade do papel de Cl (Cruz et al., 2010), assim
como as intervencdes que tem por base as experiéncias gratificantes do cuidado, que se
assumem como importantes mecanismos de protecdo perante as consequéncias negativas do
mesmo (Las Hayas, 2012).

Deste modo, a andlise das vivéncias do Cl revela-se como um ponto fulcral na intervencao
dos profissionais no ambito da promog¢do do bem-estar da diade cuidador/recetor de cuidados
(Cruz et al., 2010), devendo, neste sentido, ser adotada uma pratica de maior proximidade por
forma a facilitar o processo de adaptac¢do dos cuidadores e para que estes possam ter acesso a
mais recursos, necessarios ao desempenho efetivo da sua funcdo (Aradjo, 2009). Assim, a
existéncia de bons mecanismos de adaptacdo e de recursos adequados, podem permitir ao
cuidador o alcance de uma componente gratificante no seio dos cuidados, funcionando a
dimensdo positiva como um fator protetor em todo o processo de prestacdo de cuidados

informais (Branco, 2015; Campos et al., 2008).

3.4. Qualidade de vida do cuidador informal

Com o aumento da prevaléncia das doengas crénicas incapacitantes e o
consequentemente crescimento dos cuidados informais, sdo colocados aos profissionais novos
desafios e prioridades nomeadamente no que concerne a importancia de proteger e promover
a QdV de quem cuida (Pereira, 2011b).

O termo QdV encontra-se amplamente incorporado em diversas areas do conhecimento
humano e sdo inumeras as definicdes que retratam este conceito, que segundo Oliveira (2002,
p. 4) podem ser objetivas com rela¢Go aos recursos do meio ambiente imprescindiveis a

satisfagdo do homem, ou subjetivas, com o foco num senso individual de satisfacéo prdpria (...).

51



Inicialmente este conceito era alargado a diferentes dimensdes sociais, desde a economia,
sociologia e até mesmo a histéria, tendo sido posteriormente especificado a drea da saude
(Grelha, 2009; Oliveira, 2002). E neste sentido que Seidl e Zannon (2004), aludem & existéncia
de duas tendéncias no que respeita a conceitua¢do do termo: uma que remete para a QdV como
um conceito genérico e uma outra mais relacionada com a satde. No primeiro caso, a QdV é
perspetivada através de uma visdo mais ampla, sem fazer mencdo ao estado de saude ou
doenca. Uma definicdo que retrata bem esta concecdo genérica, refere-se a adotada pela
Organiza¢do Mundial da Saude, a qual define QdV como a perce¢do do individuo sobre a sua
posicdo na vida, no contexto cultural e sistemas de valores no qual vive e na sua rela¢éo aos seus
objetivos, expetativas, padrées e preocupagdes (World Health Organization, 1997, p.1). Quanto
ao termo de QdV relacionado a saude, este é muito frequente entre a literatura e ao contrdrio
do anterior, associa-se a aspetos relacionados a doencas ou intervencdes em saude (Seidl &
Zannon, 2004). Com o surgimento deste, a melhoria da QdV passa a ser um dos resultados
esperados tanto por parte do dominio das praticas assistenciais em saude, como das politicas
publicas na esfera da promocdo da saude e prevengado de doencas (Grelha, 2009). No entanto,
deve compreender-se que apesar de estes dois conceitos serem frequentemente interligados,
a QdV nao depende exclusivamente da salude, na medida em que cada pessoa é um ser
biopsicossocial, que integra multiplas dimensées e que deve ser considerado, por isso, como um
todo, dai que a QdV possa ser também influenciada, entre outros aspetos, pela condicdo
econdmica, pela familia assim como pela vida social de cada individuo (Grelha, 2009; Oliveira,
2002).

Seidl e Zannon (2004) referem ainda que, apesar das diferentes interpreta¢des presentes
na literatura acerca do conceito de QdV, existem duas caracteristicas que se revelam
consensuais entre os varios autores: primeiramente a multidimensionalidade, sugerindo que
este constructo é composto por diferentes dimensdes, que variam de acordo com os autores,
em tipo e nimero, ao que Grelha (2009, p.64), reconhecendo o carater plural e ndo universal
deste conceito, refere que o mesmo é afetado de modo complexo pela saude fisica do individuo,
estado psicoldgico, relacbes sociais, nivel de independéncia e pelas suas relacbes com as
caracteristicas mais relevantes do seu meio ambiente. Além disso, também a subjetividade se
demonstra como um ponto de concordancia entre os autores, remetendo neste caso para a
forma como cada pessoa se avalia, encontrando-se a QdV dependente da percecdo individual,
considerada idiossincratica ao individuo (Vigia, 2012).

Uma das razdes que dificulta a definicdo deste termo, provém precisamente da noc¢do de

autopercecdo (Santos & Gutierrez, 2013), pois segundo Molina e Agudelo (2006) este conceito
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ndo é unico, nem universal, mas sim individual, varidvel e dindamico, o que significa que cada
pessoa constrdi a sua propria percecao de acordo com as circunstancias vivenciadas, podendo
diferir de individuo para individuo ou mesmo adquirir significados distintos para uma mesma
pessoa em tempos diferentes, tendo em conta aqui o estado emocional, a personalidade e ainda
as situagoes experienciadas no quotidiano (Santos & Gutierrez, 2013).

Apds esta breve contextualizagdo e elucidacdo acerca do conceito aqui patente, importa
agora perceber de que forma se relaciona a prestacdo de cuidados informais, com a QdV de
guem assume a responsabilidade por cuidar de outrem.

Deste modo, e de acordo com Baptista (2008), quer a saude, quer a QdV, se encontram
dependentes de fatores fisicos, bioldgicos, psicolégicos, socioldgicos e culturais ao que Oliveira
(2002) acrescenta referindo que para que esta Ultima exista, € necessario que as necessidades
basicas de cada individuo sejam atendidas e que a sua interacdo com o meio ambiente seja
direcionada para o seu desenvolvimento pleno. Porém, cuidar de alguém dependente é visto
por muitos cuidadores como uma tarefa exaustiva e indutora de grandes niveis de stress e
privacdo, pelo que frequentemente as suas necessidades ndo sdo satisfeitas, o que ter3,
inevitavelmente, repercussdes ao nivel da sua QdV.

Vargas-Escobar (2012) refere que o cuidar pode comprometer a dimensdo fisica,
emocional, espiritual e social dagueles que o realizam, podendo gerar situa¢des de esgotamento
fisico, baixa autoestima, subvalorizacdo das suas necessidades, isolamento social e mesmo
preocupacdo em herdar a patologia que o doente possui. A sobrecarga que daqui emerge e
sobre a qual muitos cuidadores se encontram expostos, acaba por interferir negativamente na
sua QdV, tal como concluiu Anjos, Boery e Pereira (2014), que ao pretender analisar a relacdo
entre as caracteristicas sociodemograficas e a sobrecarga do Cl com o seu nivel de QdV, verificou
gue quanto maior se apresentava a sobrecarga, pior era a percegdo que o cuidador detinha da
sua QdV.

Segundo Dinis, Santos e Martins (2016), para compreender o impacto da dependéncia na
vida do Cl, é necessario entender a forma como este perceciona a sua condi¢do de saude, as
diferentes varidveis que afetam a sua QdV e as estratégias que adota para fazer face a mudancga
e ao eventual agravamento da condigdo clinica da pessoa dependente. Também Saraiva (2011,
p.32) defende que a qualidade de vida do cuidador assume contornos positivos ou negativos,
consoante as estratégias adaptativas que pée em prdtica e os recursos que mobiliza e ativa {(...),
ao que Rodriguez-Pérez, Abreu-Sanchez, Rojas-Ocafia e Del-Pino-Casado (2017), dentro da
mesma linha de pensamento, acrescentam referindo que a QdV podera ser melhorada mediante

a utilizacdo de estratégias de coping centradas na emocdo e na rede de suporte social. Neste
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sentido, e segundo o estudo de Gongalves e Pereira (2011), as familias com tendéncia a
mobilizar uma maior quantidade de recursos e de estratégias de coping, descrevem uma maior
satisfacdo e vivenciam niveis de stress mais baixos, atitude esta que no ambito dos cuidados
informais, se podera repercutir numa melhor saide e QdV tanto de quem cuida como de quem
é cuidado, visto que a qualidade dos cuidados prestados se encontra em parte dependente do
bem-estar do préprio cuidador (Vigia, 2012).

Porém, e como ja referido em fases anteriores, nem todos os cuidadores conseguem
perspetivar o papel que desempenham de forma positiva, traduzindo-se para muitos num
esforco continuo a nivel cognitivo, emocional e fisico, por vezes ndo reconhecido e
inadequadamente recompensado (Dinis et al., 2016). Desta forma, inerente ao impacto negativo
suscitado pelo ato de cuidar, surgem diversos problemas que acabam por comprometer a QdV
do cuidador, tais como: a diminuicdo das atividades recreativas e da vida social, a limitacdo do
tempo livre, o isolamento e a diminuicdo da autoestima, sentimentos de culpa, a atitude de
negligéncia para com a prépria saude, assim como, o aumento da morbilidade e os conflitos
familiares e laborais (Figueiredo, 2007; Hoffmann & Rodrigues, 2010). Também a depressdo e a
ansiedade, enquanto estados comummente vivenciados pelos cuidadores, afetam
consideravelmente a QdV e o bem-estar de quem cuida (Guerra, Almeida, Souza, & Minamisava,
2017).

Complementarmente, Glozman (2004) defende a existéncia de trés grupos de fatores que
influenciam a QdV do cuidador, referindo que se esta se encontrar comprometida, a disposi¢do
e energia investida na prestacdo de cuidados ao doente, provavelmente ird ser menor. De
acordo entdo com a autora supracitada, o primeiro grupo remete para uma dimensao clinica,
na qual se incluem o tipo, o grau e a duracdo da doenca, bem como a presenca de alteragdes
cognitivas e comportamentais.

Ao analisar a relacdo entre o tempo enquanto cuidadores com o nivel de QdV, Dinis et al.
(2016) observaram que o tempo de duragdo da prestagdo de cuidados interferia na QdV do Cl,
jd que aqueles que se encontravam a cuidar ha mais anos (> 5 anos), revelavam pior QdV, face
aos que cuidavam ha menos tempo, uma vez que ha uma saturacgao fisica e psicoldgica que pode
resultar em niveis elevados de ansiedade e estados depressivos. Ainda de acordo com o estudo
citado, também o nimero de horas de cuidados diarios se relacionou com a variavel aqui em
discussdo, visto que os individuos que prestavam cuidados por periodos superiores a 7 horas
por dia, evidenciavam niveis mais baixos de QdV. Resultados semelhantes podem ser

observados no estudo de Grelha (2009), ao verificar que tanto a duragdo como o grau de
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dependéncia do doente influenciavam negativamente a QdV do Cl, como repercussées no
dominio da relagao social.

Também a deterioracdo do estado de saude do doente, pode assumir um impacto
negativo na vida do cuidador, na medida em que o aumento da fragilidade da pessoa
dependente se relaciona, segundo o estudo de Oldenkamp, Hagedoorn, Wittek, Stolk e Smidt
(2017), com um menor nivel de QdV do prestador de cuidados, refletindo-se ainda em
acrescidos problemas de saude fisica e mental, bem como na dificuldade em conjugar o papel
de cuidador com outras tarefas do dia a dia.

Um outro conjunto de fatores mencionados por Glozman (2004) e capazes de influenciar
a QdV do Cl, integram-se no designado grupo psicoldgico, do qual fazem parte o relacionamento
familiar, as estratégias de coping utilizadas e o tempo de relacionamento entre o cuidador e o
individuo dependente. Desta categoria faz parte também a percecdo do suporte social
disponivel, visto que a inexisténcia ou o fraco apoio percecionado, se repercute negativamente
na QdV de quem cuida. Deste modo, uma boa rede de suporte e um apoio socio emocional
adequado por parte da familia, sdo considerados recursos fundamentais para os cuidadores,
podendo despoletar sentimentos de valorizacdo pessoal e associar-se a uma diminuicdo do
stress vivenciado por estes (Moreira, Bucher-Maluschke, Silva, & Falcdo, 2018).

Como terceiro e Ultimo grupo, Glozman (2004) alude aos fatores de ordem
sociodemografica, onde se incluem o grau de parentesco entre o recetor e o prestador de
cuidados, a situacdo financeira e ainda a idade e as habilitacGes literarias do doente e do
cuidador, constatando-se nesta Ultima varidvel que um maior nivel de formacdo por parte do Cl
se encontra associado a uma melhor percecédo de QdV (Dinis et al., 2016; Lage, 2005). Para além
destes fatores, este constructo parece ser de igual forma influenciado pela coabita¢do, dado
que segundo o estudo de Grelha (2009) e corroborado também por Vigia (2012), os cuidadores
que residem com o doente tem tendéncia a apresentar menores indices de QdV, quando
comparados com aqueles que nado partilham a casa com a pessoa de quem cuidam.

Numa outra vertente, sdo também vdrios os estudos que procuram conhecer os
preditores que se encontram associados a uma boa QdV. No estudo de Vellone, Piras, Talucci e
Cohen (2008), cujo propdsito era analisar o significado da QdV do ponto de vista do cuidador e
de identificar os fatores que interferiam positiva ou negativamente nesta dimensdo, os
cuidadores participantes associaram boa QdV a estados de serenidade, tranquilidade, liberdade,
de bem-estar generalizado, a uma boa saude fisica e mental e ainda ha existéncia de boas
condicbes econdmicas. Adicionalmente, a boa saude e o grau de independéncia do doente,

assim como a presenca de uma adequada rede de apoio, foram referidos pelos cuidadores como
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os fatores que contribuiram para melhorar a sua QdV. Do mesmo modo, também a
espiritualidade (Ferreira, 2013b), a percecdo de autoeficacia (Vilela, 2012) e a satisfacdo com o
tempo de lazer e descanso (Santos, 2018), parecem ser fatores que contribuem favoravelmente
para uma melhor percecdo de QdV por parte do Cl.

Cuidar dos Cl’s possibilita a otimizagao dos servicos prestados ao individuo dependente,
assegura a qualidade do seu desempenho e preserva ainda o bem-estar e a boa articulagdo desta
diade (Sequeira, 2010). No entanto, para que o suporte e apoio providenciado a estes
cuidadores seja efetivo, assume-se como necessario e cada vez mais premente conhecer a
percecdo que cada um deles possui acerca da sua QdV, pois através deste conhecimento torna-
se possivel identificar e compreender os fatores integrantes da experiéncia individual do ato de
cuidar e, por conseguinte, contribuir para uma melhor adaptacdo ao papel de cuidador (Coelho,
2009). Desta forma, e para o alcance deste fim sdo inUmeros e distintos os instrumentos
disponiveis que permitem avaliar a QdV percecionada por cada individuo, onde sdo exemplo o
Short Form Health Survey 36 Item v2 (SF-36 v2), o EQ-5D-5L, o Nottingham Health Profile (NHP),
o WHOQOL-Bref e o EUROHIS-QOL-8, dos quais é feita de seguida uma breve caracterizagao.

Da autoria de Ware e Sherbourne (1992), o SF-36 encontra-se validado para a populacdo
portuguesa por Ferreira (2000a, 2000b), tendo surgido mais tarde uma segunda versao deste
instrumento, que a partir do ano de 2003 passou a poder ser aplicada no contexto portugués
(Ferreira & Santana, 2003). Deste modo, o presente instrumento de medicdo integra 36
questdes, dentro das quais uma escala de transicdo em salde que pretende medir a quantidade
de mudancga em geral na sadde. O SF-36 v2 permite avaliar oito principais dimensGes em saude,
todas elas através de varios itens e numa escala de 0 a 100, com os extremos a corresponderem,
respetivamente, a pior e a melhor qualidade de vida relacionada com a saude (QdVRS) possivel.
As dimensdes que mede sdo a funcgdo fisica (FF), as limitagdes de desempenho devido a
problemas fisicos (DF) ou emocionais (DE), a intensidade e o desconforto causado pela dor (DR),
a saude em geral (SG), a vitalidade (VT), a fungdo social (FS) e a saude mental (SM). Estas oito
dimensoes referidas, podem ser ainda agrupadas em duas medidas sumario: a medida sumario
fisica (MSF), que compreende as dimensdes FF, DF, DR e SG; e a medida sumario mental (MSM),
composta, por sua vez, pelas dimensdes SM, DE, FS e VT (Ferreira, Ferreira, & Pereira, 2012). E
um instrumento de aplicacao breve, utilizado tanto na popula¢ao em geral como em subgrupos
populacionais, sauddveis ou doentes, e possui uma janela de medida assente nas ultimas 4
semanas a contar da data de aplicacdo (Repositério de Instrumentos de Medicdo e Avaliacdo

em Saude, 2016a).
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Relativamente ao EQ-5D, este é um instrumento genérico de medicdao da QdVRS que
permite gerar um indice representando o valor do estado de saude de um individuo. Tornado
publico desde 1990 pelo grupo EuroQol (EuroQol Group, 1990), inclui numa das suas versées
mais recentes o designado EQ-5D-5L. Este, introduzido pelo mesmo grupo em 2009, é
constituido por duas partes: uma primeira, composta por um sistema classificativo que descreve
a salde em cinco dimensdes (Mobilidade, Cuidados pessoais, Atividades habituais, Dor/mal-
estar e Ansiedade/Depressdo), cada qual com cinco niveis (sem problemas =1; problemas leves
=2; problemas moderados =3; problemas graves =4; e problemas extremos =5), onde é pedido
ao individuo que indique a op¢do que melhor representa o seu estado de saude no momento
em que o questionario é aplicado. Dos valores obtidos nas cinco dimensdes, resulta um nimero
com 5 digitos que representa o estado de saude do respondente, sendo possivel através deste
instrumento a definicdo de 3125 estados de saude (EuroQol Research Foundation, 2019;
Ferreira, Ferreira, & Pereira, 2013); na segunda e ultima parte do instrumento, encontra-se
inserida uma escala analdgica visual, frequentemente denominada de termémetro EQ-VAS, na
gual cada sujeito deverd registar a percecdo que possui acerca do seu estado de saude nesse
dia. A pontuacdo do EQ-VAS varia entre 0 a 100, representando, respetivamente, o pior e o
melhor estado de satide imaginavel (EuroQol Research Foundation, 2019). E um instrumento de
autopreenchimento e encontra-se validado para a populagdo portuguesa por Ferreira, Antunes,
Ferreira, Pereira e Ramos-Goiii (2019).

De origem inglesa, o Nottingham Health Profile (NHP), por sua vez, foi desenvolvido por
Hunt et al. (1980) e traduzido e validado para a populacdo portuguesa por Ferreira e Melo
(1999). Pode ser utilizado para medir e avaliar o estado de saude e QdV de diferentes grupos
etarios (adolescentes, adultos e idosos), saudaveis ou com qualquer condicdo de saude, assim
como para monitorizar ou mesmo comparar doentes com condi¢Bes diversas entre si ou com a
populagdo em geral. Compreende um total de 38 questdes, organizadas por seis dimensdes:
Mobilidade fisica, Dor, Energia, Rea¢des emocionais, Sono e Isolamento social; cujo formato de
resposta é “sim” ou “ndo” e a janela de medida referente ao momento de aplicagao. Apds
finalizado o seu preenchimento, cada um dos seis dominios é analisado separadamente, pelo
que a pontuacgado por dimensdo é obtida com base no nimero de respostas afirmativas aos varios
itens. As diferentes pontuacGes apresentam-se como um perfil de saude numa escala de 0
(melhor estado de saude) a 100 (pior estado de saude) (Melo & Ferreira, 2007; Repositorio de
Instrumentos de Medicdo e Avaliacdo em Salde, 2016b).

Versdo abreviada do WHOQOL-100, o WHOQOL-Bref é uma medida genérica,

multidimensional e multicultural que se destina a avaliar a perce¢cdo de QdV e que pode ser
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utilizada num largo espetro de disturbios psicolédgicos e fisicos, assim como em individuos
sauddveis. E constituida por 26 questdes referentes as Ultimas duas semanas e encontra-se
organizada em quatro dominios: Fisico, Psicolégico, Relagdes Sociais e Ambiente. Inclui
adicionalmente uma faceta sobre Qdv geral, avaliada através de dois dos 26 itens, um
correspondente a QdV em geral e outro acerca da perce¢ao geral da saude. Os restantes 24 itens
representam cada uma das 24 facetas especificas que constituem o instrumento original, cada
uma delas avaliada através de uma pergunta (Canavarro, Pereira, Moreira, & Paredes, 2010;
Serra et al., 2006). E um instrumento desenvolvido pelo grupo The World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL Group, 1998) e pode ser aplicado na populacdo portuguesa (Serra et
al., 2006).

O EUROHIS-QOL-8, por seu turno, foi criado em 2003 por Mick Power (Power, 2003) e
desenvolvido a partir dos instrumentos genéricos WHOQOL-100 e WHOQOL-Bref,
representando dessa forma a versao mais reduzida dos mesmos. Tal como é percetivel pelo seu
nome, sdo oito as questdes que o integram, onde cada um dos dominios (fisico, psicoldgico,
relaces sociais e ambiente) se encontra representado por dois itens. O resultado é um indice
global, calculado a partir do somatério de todas as questdes, sendo que a um valor mais elevado
corresponde uma melhor perce¢do da QdV (RelacGes, Desenvolvimento & Saude, 2018). A sua
validacdo para a populacdo portuguesa foi realizada por Pereira, Melo, Gameiro e Canavarro
(2011).

No seguimento do que acaba de ser exposto, é realcada a necessidade de tornar a
avaliacdo da QdV dos Cl’s como uma pratica mais frequente entre os profissionais, uma vez que
s6 quando concretizada essa avaliacdo, estes poderdo canalizar eficazmente as suas capacidades
e competéncias para o desenvolvimento de intervenc¢Ges adequadas, que respondam as reais
necessidades de cada cuidador e que permitam, dessa forma, melhorar a sua QdV (Ricarte,
2009). Salienta-se, neste ambito, a importancia de um modelo de intervengdo multidisciplinar,
pois somente através da conjugacao efetiva de diferentes areas de conhecimento, se conseguira
atender em pleno a esséncia e a globalidade do ser que cuida, tendo em conta a sua dimensao
biopsicossocial.

Assim, o esclarecimento dos profissionais (...) sobre os fatores e as varidveis que
influenciam a Qualidade de Vida dos cuidadores informais, (...) ajuda a direcionar estratégias de
intervencgdo (Vigia, 2012, p.104), tornando-se, neste sentido, fundamental a consciencializacdo
dos profissionais acerca das repercussodes induzidas pela prestacdo de cuidados no Cl, de forma

a que possam ser identificadas precocemente situacdes de exposicdo a fatores de risco,
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permitindo, desse modo, fomentar melhores niveis de QdV e reduzir o impacto do cuidado

sobre quem cuida (Guerra et al., 2017).

4. A importancia da rede de apoio formal e informal

Como foi possivel ir verificando de forma sucinta ao longo das tematicas precedentes, a
presenca de uma rede de suporte e apoio consistente, seja ela de indole formal ou informal,
pode constituir-se para o Cl como uma fonte de alivio a pressao a que muitas vezes se encontra
exposto, e a0 mesmo tempo como um fator promotor de uma melhor adaptacdo e
concretizacdo do seu papel. Perante a sua relevancia no ambito dos cuidados informais,
considerou-se entdo pertinente concluir esta primeira etapa da dissertacdo, com um ponto que
alude precisamente a importancia e ao contributo que profissionais, familiares, amigos,
vizinhos...podem ter para com todos aqueles que, de forma corajosa e por vezes andénima,
entregam e abdicam da sua vida em prol dos que mais necessitam, tornando-se representativo
do propésito deste capitulo, o titulo a ele concedido.

Diante do enunciado, e face ao crescente envelhecimento da populacdo, constata-se que
o cuidado informal assume nos dias de hoje particular relevancia, constituindo-se como a
espinha dorsal dos sistemas de cuidados de longa duragdo (Mata & Rodriguez, 2012), com
implicacOes significativas a nivel econdmico, social e humano (Sequeira, 2010). Apesar disso,
nem sempre este tipo de cuidado é socialmente reconhecido e valorizado, independentemente
do esforco despendido pelo cuidador na satisfacdo das necessidades do doente (Mata &
Rodriguez, 2012).

Cuidar no domicilio de alguém que vé comprometida a sua capacidade de independéncia
e/ou autonomia, apresenta-se como uma aprendizagem constante para o cuidador (Gomes &
Mata, 2012), cujo papel se vai desenvolvendo ao longo da vida por meio de experiéncias e
vivéncias quotidianas (Araujo et al., 2010). No inicio, pela inexperiéncia deste, a tarefa de cuidar
pode revelar-se complicada, sendo que a medida que o tempo passa e as necessidades do
doente se venham a tornar mais complexas, pode ser exigido ao cuidador conhecimentos e
habilidades que ele ndo possui (Gomes & Mata, 2012).

Sdo inlUmeras as vezes que estes cuidados sdo assumidos de forma inesperada, para os
quais o cuidador habitualmente ndo possui formacdo prévia, nem plano de intervencdo
personalizado, o que o leva a enfrentar um periodo de grande incerteza (Sequeira, 2010) e a
percorrer um caminho quase solitdrio na tomada de decisdo sobre o melhor cuidado (Andrade,

2009b, p.63).
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Uma das dificuldades frequentemente mencionadas pelos cuidadores e que se repercute
significativamente no seu desempenho, remete precisamente para a auséncia ou insuficiéncia
de informacgdes que se revelam imprescindiveis tanto para a saude e bem-estar do doente como
do prestador de cuidados (Almeida, 2015). Desta forma, torna-se fundamental capacitar os Cl’s
com conhecimentos e competéncias que lhes permitam assegurar com qualidade, a
continuidade dos cuidados e fazer uma gestao equilibrada da situacdo de dependéncia do seu
familiar ou pessoa significativa (Maio, 2018), pelo que o apoio e contributo dos profissionais se
revela, neste ambito, uma peca vital.

Neste sentido, o desenvolvimento de uma relagdo de parceria com os Cl’s, constitui-se
como uma via de eleicdo para a otimizacdo do seu papel, sendo para isso necessdria a
consciencializagdo dos profissionais para esta realidade (Sequeira, 2010). Torna-se pertinente e
indispensavel, desse modo, voltar a atencdo para estes cuidadores, apoid-los no antecipar e
planear as situagdes, (...), informd-los sobre direitos, beneficios e recursos de que dispéem,
incentivd-los a aprender como fazer com confianga, respeito e dignidade, a estarem informados,
nomeadamente sobre potenciais riscos e estratégias de autocuidado (Saraiva, 2011, p.19). Tudo
isto, e com a orientacdo adequada por parte do suporte formal, deve derivar de um processo
de sensibilizacdo, de (in)formacdo, de apoio, aconselhamento e acompanhamento (Saraiva,
2011), possibilitando ao cuidador a aquisicdo e a concecdo de melhores condi¢des e habilidades
para cuidar em situagdo de dependéncia e/ou doenca (Maio, 2018). Complementarmente, deve
ser fomentada e facilitada a expressao e partilha de problemas, dificuldades, de sentimentos e
emocodes, devendo para isso o profissional demonstrar disponibilidade, abertura, capacidade de
escuta e de respeito por valores e crencas envolvidos em cada testemunho (Pereira, 2011a;
Saraiva, 2011). Para os cuidadores é importante saber que os outros compreendem e aceitam
(...) os seus sentimentos (...) e que existem pessoas disponiveis com as quais podem falar sobre o
que sentem (Pereira, 2011a, p.67).

Neste seguimento, ter conhecimento acerca da etiologia da doenc¢a, do seu diagndstico e
progndstico, bem como dos apoios e ajudas disponiveis e outras informagdes relevantes, implica
todos os elementos da equipa multidisciplinar, sendo através e com esta informagao que o
cuidador integra com maior eficdcia e eficiéncia o seu papel, conseguindo desta forma refor¢ar
o relacionamento interpessoal, e potenciar o desenvolvimento de estratégias para manter a sua
autoestima e fortalecimento pessoal (Branco, 2015, p.52). E também fundamental que ao longo
da adaptacao ao papel de cuidador, a prestacao de cuidados seja integrada e reconhecida como
parte integrante do ser-se cuidador (Branco, 2015), processo esse que podera ser facilitado com

0 apoio e orientacao da equipa profissional.
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Porém, ndo basta a concretizacdo de intervenc¢des orientadas sobretudo para o “racional”
(objetivo) do cuidar, como é o caso dos programas de apoio técnico, dos planos de agdo,
sensibilizacdo ou de informacdo. Sdo efetivamente cruciais, mas ainda assim a importancia do

I”

apoio providenciado sobressai na componente “emocional” (subjetivo) desta tarefa. Ambas
devem coexistir e interligar-se para que dessa forma, o ato de cuidar seja um processo
equilibrado para todos os elementos que nele se encontram envolvidos (Saraiva, 2011).

E neste sentido que a capacitagio do cuidador, deve passar também pelo
desenvolvimento da percecdao de autoeficidcia associada as estratégias de coping utilizadas
(Pereira, 2011a; Sequeira, 2010), na medida em que estas, quando eficazes, permitem prevenir
a sobrecarga do cuidador, podendo a QdV variar positiva ou negativamente em func¢do das
estratégias adotadas (Teixeira, 2018). Face a este contexto, a perce¢do que o cuidador concebe
acerca da sua situacao, assume-se como um fator fundamental para a eficiéncia no desempenho
do seu papel (Sequeira, 2010), constituindo-se como a caracteristica do autoconhecimento que
mais influéncia exerce no quotidiano do cuidador (Pereira, 2011a). De acordo com Mata e
Rodriguez (2012), a presenca de um forte sentido de autoeficacia fortalece a realizacdo humana
e aumenta o bem-estar pessoal (fisico, psicoldgico e social), permitindo ao cuidador superar com
mais facilidade as dificuldades com que se depara, fomentando o desenvolvimento de
sentimentos de orgulho e satisfacdo. Ainda em conformidade com as autoras acima
mencionadas, os cuidadores que confiem nas suas préprias capacidades, encaram as tarefas
dificeis como desafios a superar, convergindo grande parte dos seus esforcos para aquela
situacdo (Mata & Rodriguez, 2012). Contrariamente, os cuidadores que se sentem mais
inseguros e percecionam a relacdo de prestacdo de cuidados como uma fonte de sobrecarga,
tendem a diminuir o esforco despendido e, por conseguinte, a ter um desempenho menos
eficiente e aquém das suas expetativas (Sequeira, 2010). Segundo Pereira (2011a, p.72), os
cuidadores necessitam que os profissionais dos sistemas formais atuem como consultores e
potencializem as suas habilidades pessoais para que aprendam néo sé a cuidar do seu doente,
mas também a cuidar de si. Dai a importancia do suporte destinado a promover nos cuidadores
a crenga nas suas capacidades pessoais (Mata & Rodriguez, 2012).

Nesta perspetiva, uma atengao e apoio adequado ao Cl, tera como resultado a presenca
de menores dificuldades, a existéncia de um sentimento de maior satisfacdo e ainda a promocéo
da manutencdo do doente no domicilio, concedendo a oportunidade de proporcionar melhores
cuidados e de fomentar a dignidade de quem é cuidado (Sequeira, 2010). No entanto, qualquer
intervencdo que seja levada a cabo com o intuito de auxiliar o Cl, s6 serd verdadeiramente

benéfica se for concretizada uma avaliagdo prévia do mesmo e do seu contexto de prestacdo de

61



cuidados, devendo este processo ser orientado com base numa abordagem multidimensional,
individual e singular.

Uma questdo que por vezes parece ser negligenciada pelo sistema formal de prestacado
de cuidados, pelos profissionais de saude, seguranca social e emprego e por todos aqueles que
de alguma forma possam estar ligados a questdo dos cuidados, remete para o facto de se saber
se o cuidador principal e a sua familia, possuem capacidade para suportar as exigéncias impostas
pelo papel que executam e se é possivel e ético ser-lhes exigido mais do que ja praticam (Saraiva,
2011). Desta forma, importa salientar que todo e qualquer apoio e suporte providenciado ao Cl
por estes organismos, deve ser coerente com o seu contexto, sendo para isso necessario
conhecer antecipadamente as suas capacidades para a prestacdo de cuidados, as dificuldades,
necessidades e recursos existentes, a informacado de que dispde e a capacidade para a receber
e interpretar, as estratégias que utiliza e ainda a disponibilidade que possui para o desempenho
dessa funcdo (Andrade, 2009b; Sequeira, 2010).

Assim sendo, da mesma maneira que é importante conceder cuidados individualizados a
cada individuo dependente de acordo com as suas necessidades e especificidades, é igualmente
indispensavel personalizar os apoios ao Cl, consoante o seu contexto de vida, os seus valores,
circunstancias e ambiente onde se encontra inserido (Saraiva, 2011), devendo para isso ser
elaborado um plano de intervencdo, com o propdsito de dotar o cuidador com os requisitos
necessarios para uma prestacao de cuidados mais efetiva (Sequeira, 2010).

O desenvolvimento e a criacdo de sistemas sociais de apoio adequados as particularidades
dos cuidadores, poderdo funcionar como um fator indutor da melhoria da QdV tanto de quem
cuida como de quem recebe os cuidados (Vigia, 2012). Neste ambito, importa realcar a nocdo
de “respite care” ou seja de “pausa nos cuidados”, nogdo esta que o cuidador devera aprender
a aceitar e integrar, assim como a reconhecer a necessidade e importancia de as concretizar sem
que se sinta culpado por isso (Pereira, 2011a). Os servigos que permitem o descanso do Cl, como
é o caso dos internamentos temporarios contemplados no dominio da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), o Servico de Apoio Domiciliario (SAD) e os Centros
de Dia (CD), devem responder as necessidades dos cuidadores e da pessoa cuidada ao longo do
tempo, ser flexiveis e bem planeados (Teixeira et al., 2017). Perante todas as repercussées que
se encontram associadas a assuncdo ininterrupta do papel de Cl, as pausas nos cuidados sdo
imprescindiveis para o sucesso da relacdo entre o cuidador e o recetor de cuidados, assumindo
também um importante contributo na prevencdo e diminuicdo da sobrecarga percecionada

(Branco, 2015; Pereira, 2011a).
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Por outro lado, também os servicos de aconselhamento e a utilizacdo de tecnologias de
comunicacao, podem beneficiar a QdV de quem cuida, na medida em que poderdo assumir-se
como um meio facilitador da troca de informacao entre o cuidador e o profissional, podendo ser
utilizadas por este como instrumento de ensino, de partilha de conhecimentos, de conselhos e
ainda como uma via de apoio aos cuidadores (Pereira, 2011a; Vigia, 2012).

Um outro ponto de grande relevo e necessdrio a ter em consideracdo, é o conhecimento
da rede familiar e social do Cl e da sua composicao, isto é, do conjunto de pessoas proximas
potencialmente disponiveis para prestar apoio, visto que quando existentes poderdo funcionar
para o cuidador como um recurso auxiliador da adaptacdo as diversas situacées e de resolugao
de problemas (Figueiredo, 2007).

De facto, e como tem vindo a ser enunciado ao longo do presente enquadramento
tedrico, o apoio e suporte providenciado ao Cl principal pela sua rede informal, é de extrema
importancia, capaz de diminuir o risco de depressao, de evitar o sentimento de exaustdo e ainda
de auxiliar no reconhecimento e integracdo do seu papel enquanto cuidador (Melo et al., 2014).
Revela-se, deste modo, importante investir numa melhor coexisténcia entre a rede informal e a
rede formal, dado que esta se tem manifestado sobretudo alternativa e pouco complementar,
devendo neste sentido o cuidador principal e outros possiveis cuidadores existentes, serem
considerados como parceiros, mas também clientes dos cuidados formais (Nogueira, 2009).
Assim, e tal como afirma Silva (2011, p.36), cuidar de quem cuida deverd ser uma preocupagdo
constante e também uma responsabilidade de todos os profissionais de saude, para que quem

cuida ndo fique por cuidar.
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CAPITULO II - METODOS

No capitulo que agora se inicia, pretende-se tragar o percurso metodoldgico sobre o qual
o presente estudo incidiu. Para tal, é efetuada numa primeira abordagem um enquadramento
do estudo com base na apresentacao da problematica a ele inerente, sendo mencionadas nesta
sequéncia as questdes, objetivos e hipdteses que nortearam a investigacdo em causa. De
seguida, é descrito o meio onde esta se desenvolveu, abordando posteriormente o tipo e os
métodos de estudo selecionados. Prontamente é também indicada a populagao abrangida e o
seu respetivo processo de selecdo, ao qual se segue uma caracterizacdo dos instrumentos e
técnicas utilizadas na recolha de dados, assim como dos procedimentos empregues. Numa fase
final, sdo evidenciados os meios de tratamento e andlise de dados e tecidas algumas

consideracgGes acerca das questdes éticas envolvidas no estudo.

1. Definicdo do problema

Sao conjuges, pais, filhos, irmados, netos, amigos, vizinhos...N3do se sabe ao certo quantos,
mas sdo muitos aqueles que colocam a sua vida em segundo plano de forma a poderem
proporcionar o bem-estar necessario e a garantir a dignidade de quem, por variadas razdes, vé
a sua capacidade fisica e/ou cognitiva como um fator limitador da satisfagcdo independente e
auténoma das necessidades basicas individuais. Por amor ou pela inexisténcia de outra
alternativa, assumem uma responsabilidade até ao momento pouco visivel perante a sociedade
e sem folgas nem férias, sdo expostos a tarefas complexas para as quais uma grande parte ndo
tem formacdo ou qualquer tipo de apoio e orientacdo (Associacdo Nacional de Cuidadores
Informais, 2019).

Este é o retrato de vida de 13% da populagdo total em Portugal (European Commission,
2018) que, de forma ndo remunerada, se dedica temporaria ou permanentemente a prestar
cuidados informais de salude a criangas ou adultos em situagao de incapacidade ou fragilidade,
motivada por doengas crdnicas, raras, deficiéncias ou simplesmente por condicionantes de
velhice (Associagdo Nacional de Cuidadores Informais, 2019). Numa sociedade que enfrenta um
cenario de duplo envelhecimento, com a diminui¢do da populagdo jovem face ao aumento do
numero de idosos, e na qual a prevaléncia de doencas crénicas e incapacitantes apresenta uma
tendéncia de significativo crescimento, o reconhecimento de que os cuidadores informais sao
um dos fatores de sustentabilidade dos sistemas sociais e de saude, deve constituir-se como
uma prioridade para as politicas de salde e para o Estado (Teixeira et al., 2017), através da

definicdo e concretizacdo de medidas com clara utilidade e beneficio para quem cuida. No

64



entanto, apesar de jd reconhecidos por lei, o caminho a percorrer é ainda longo. O debate em
torno do cuidador informal, ndo é uma matéria exclusiva do presente ano, tendo iniciado o seu
percurso na sociedade civil em 2016. Nesse mesmo ano, era discutido em plena Assembleia da
Republica a possibilidade de criagdo de um estatuto que reconhecesse a existéncia destes
cuidadores e lhes atribuisse um conjunto de direitos (Associacdo Nacional de Cuidadores
Informais, 2019). Essa pretensdo acabou por chegar com grande expetativa a 6 de setembro de
2019, resultado da insisténcia e persisténcia daqueles que diariamente superam barreiras e que
d3o o seu melhor em fungdo da vida do outro. A Lei n? 100/2019 que aprova o Estatuto do
Cuidador Informal, mesmo ndo contemplando todas as pretensGes ambicionadas pelos
cuidadores, surge como uma primeira vitéria e um passo de significativa importancia na histdria
dos cuidados informais, mas que ndo basta (Associacdo Nacional de Cuidadores Informais,
2019). E necessario cumprir. Passar do papel para a pratica. Conhecer e atender a necessidades
e contextos concretos e, ndo menos importante, proteger e reconhecer aqueles que assumem
uma responsabilidade que é de toda a sociedade, muitos deles sem qualquer tipo de apoio e
cujo valor econdmico do seu trabalho é consideravel, poupando ao Estado mensalmente 333
milhGes de euros, cerca de 4 mil milhdes por ano (Associacdo Cuidadores Portugal, 2016).

A juntar a este fator, prevalece em Portugal, a semelhanca de outros paises, uma
concecdo familiarista que associada a escassez de cuidados formais face as necessidades
expressas pela populagdo, faz com que os cuidados informais sejam chamados a suprimir esta
auséncia de respostas formais e ndo a funcionar numa légica de complementaridade, o que
acaba por desresponsabilizar o Estado das suas func¢Ges sociais, neste caso concreto ao nivel da
saude e da protecdo social (Grupo Parlamentar do Bloco de Esquerda, 2018; Mendes et al., 2019;
Rodriguez-Gonzélez et al., 2017). E neste sentido que os cuidadores informais se assumem como
a coluna vertebral dos cuidados continuados (Teixeira et al., 2017).

No entanto, apesar da importancia e do valor que os cuidadores informais sempre
assumiram no ambito do cuidado a familiares ou significativos dependentes, é reconhecido que
cuidar, apesar dos beneficios que alguns cuidadores retiram dessa pratica, pode congregar em
si um alto impacto negativo para quem presta o cuidado (Rangel et al., 2019; Teixeira et al.,
2017). Tal como afirmam os autores por Gltimo mencionados, cuidar de uma pessoa com algum
nivel de dependéncia exige lidar com uma diversidade de esforcos, tensées e tarefas que podem
superar as reais possibilidades do cuidador, podendo conduzi-lo a exaustéo e ter um impacto a
nivel fisico, psicoldgico, social e econémico quer na vida do cuidador, como da pessoa foco dos

seus cuidados (Teixeira et al., 2017, p.5).
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Associado a prestacdo de cuidados informais, encontra-se muitas vezes um padrdo de
sobrecarga, frequentemente manifestado por quadros de depressao e ansiedade, a que se junta
a responsabilidade e o compromisso estabelecido com a pessoa cuidada (Bermejo, Cordeiro,
Carvalho, & Mota, 2018; Moreira, Lima, & Guerra, 2020). Porém, as exigéncias e o consequente
impacto que daqui podera emergir, ndo se restringe apenas a quem cuida, uma vez que a adog¢ado
de novos encargos pelo cuidador, podera ter como resultado a vulnerabilidade de todo o seio
familiar. Para além do referido, a presenca de sobrecarga encontra-se também ela associada a
uma deterioracao da qualidade de vida do cuidador e a uma maior morbilidade (Moreira et al.,
2020; Sequeira, 2010). Comparativamente com a populacdo em geral, os cuidadores informais
apresentam um maior risco de pobreza, isolamento, problemas de saude fisicos e mentais aos
guais acresce uma maior dificuldade em permanecer inseridos no mercado de trabalho. Todos
estes fatores, podem comprometer a continuidade da prestacdao de cuidados, bem como a
gualidade de vida do doente, podendo inclusive vir a tornar a institucionalizacdo como uma
hipdtese a considerar numa fase precoce (Teixeira et al., 2017).

Efetivamente, cuidar de uma pessoa dependente pode traduzir-se no aparecimento de
inimeras repercussdes que sé poderdo ser assistidas e ultrapassadas, se conhecidas e
compreendidas no ambito da esfera de intervencdo de cada cuidador.

Desta forma, voltar a atengdo para quem cuida, conhecer as suas caracteristicas
sociodemograficas, os tragos contextuais em que o cuidado se desenvolve, assim como os
principais fatores indutores de um maior risco ou nivel de sobrecarga, assume-se como uma
peca primordial para uma prevencdo precoce e efetiva. Somente ao analisar de forma singular
o percurso tracado por cada cuidador, se torna possivel o planeamento de acbes integrais
capazes de diminuir os custos globais associados ao ato de cuidar e desse modo proporcionar
condigdes que permitam uma prossecugdo equilibrada do papel de cuidador, com beneficios em
termos de qualidade de vida tanto para este como para quem recebe os cuidados.

Face ao exposto, e tendo em conta a pertinéncia da temdatica na atualidade e o carater
inovador no contexto em que foi aplicado, o presente estudo de investigagao centrou a sua
problemdtica no dominio da avaliagdo do nivel de sobrecarga e de qualidade de vida dos
cuidadores informais de pessoas dependentes do Municipio de Cantanhede. Para tal, numa fase
inicial, foi feita a identificacdo e a caracterizacdo dos Cl’s, da pessoa dependente bem como da
envolvente da prestacdo de cuidados. De seguida, procedeu-se a avaliagdo do nivel de
sobrecarga e de QdV percecionado por estes cuidadores para, em ultima instancia, analisar de

que forma estas duas varidveis dependentes seriam influenciadas pelos dados
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sociodemograficos da diade cuidador-doente, assim como pelas caracteristicas do contexto de

cuidados.

Tendo entdo por base a problematica exposta, foram elaboradas as seguintes questdes

de investigacdo que nortearam o presente estudo: Qual o nivel de sobrecarga e de qualidade de

vida percecionado pelos cuidadores informais do Municipio de Cantanhede? e Em que medida

as caracteristicas sociodemogrdficas dos cuidadores informais do Municipio de Cantanhede e do

seu contexto de prestagdo de cuidados, influenciam o nivel de sobrecarga e de qualidade de vida

percecionado por estes cuidadores?

Perante as questGes supra definidas e de forma a dar resposta as mesmas e a toda a

problematica envolvente, foram delineados os seguintes objetivos de estudo:

Identificar e caracterizar os cuidadores informais do Municipio de Cantanhede, os
respetivos recetores de cuidados, bem como o ambito em que se desenvolve o
ato de cuidar;

Avaliar e retratar o nivel de sobrecarga sentido pelos cuidadores informais do
Municipio de Cantanhede;

Avaliar e retratar o nivel de qualidade de vida sentido pelos cuidadores informais
do Municipio de Cantanhede;

Analisar a relagdo entre a sobrecarga e a qualidade de vida dos cuidadores
informais do Municipio de Cantanhede;

Estabelecer a relagdo entre as varidveis que influenciam a sobrecarga e a

qualidade de vida dos cuidadores informais do Municipio de Cantanhede.

Como suplemento das questGes de investigacdo enunciadas e no seguimento dos

objetivos estabelecidos, foram formuladas as seguintes hipdteses nulas:

H1: A sobrecarga ndo estad relacionada com a natureza da dependéncia do
doente. Considera-se no ambito desta hipdtese que a doenca de origem mental
podera conduzir a um maior impacto negativo, por exigir do cuidador um
confronto constante com alteragdes cognitivas, afetivas e comportamentais que
poderdo tornar o ato de cuidar num processo mais complexo e desgastante;
H2: Nao existem diferencas entre a idade do cuidador e a perce¢do da
sobrecarga. Neste plano, especula-se que a idade avangada deste, ao comportar
uma maior vulnerabilidade, podera dificultar a execug¢do dos cuidados a prestar
e desse modo traduzir-se numa maior sobrecarga;

H3: A duracgdo da tarefa de prestacdo de cuidados ndo se encontra associada ao

surgimento de estados de sobrecarga. Tendo por base esta hipdtese, parte a
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ideia de que o maior tempo enquanto cuidador podera levar ao aumento do nivel
de sobrecarga, isto devido a prolongada exposicdo a um contexto de
dependéncia e a todos os fatores de stress que deste poderdao emergir;

e H4: Nao hd relacdo entre a sobrecarga e a qualidade de vida. No seguimento da
hipdtese enunciada, julga-se que os cuidadores informais que percecionam uma
condicdo de maior sobrecarga, poderdo evidenciar uma menor qualidade de
vida, visto que o ato de cuidar ao se repercutir negativamente em diferentes
dimensdes da vida do cuidador, compromete inevitavelmente o seu nivel de
Qdv;

e H5: O sentimento de soliddo ou de auséncia de apoio percecionado pelo
cuidador, ndo se relaciona com o nivel de qualidade de vida. Ao partir desta
hipotese, coloca-se a possibilidade de que os cuidadores que com maior
frequéncia se sentiram sozinhos ou sem o apoio de terceiros, poderdo revelar
indices mais baixos de qualidade de vida, na medida em que a auséncia ou o
insuficiente suporte familiar e/ou social, pode contribuir para o
desencadeamento de uma maior insatisfacdo com a prestacdo de cuidados e
consequentemente para o surgimento de repercussdes negativas.

Para efeito do tratamento estatistico das hipdteses, a varidvel Sobrecarga incide na
anadlise das quatro dimensGes que compdem a respetiva escala (ESC), assim como do seu valor
global. A variavel Qualidade de vida, por sua vez, compreende a medida sumario fisica e a

medida sumario mental (SF-26 v2) e o indice global do instrumento EQ-5D-5L.

2. Caracterizagao do Municipio de Cantanhede

Para um completo enquadramento do estudo aqui retratado, importa contextualizar o
meio onde o mesmo se desenvolveu. Para tal, é realizado um breve retrato do municipio
selecionado, com base numa acdo de caracterizacdo assente em trés vertentes: geografica,
demografica e socioecondmica.

Desta forma, privilegiada por uma localizacdo estratégica, Cantanhede insere-se na
Regido Centro de Portugal (NUT Il) e apresenta-se como o maior concelho do distrito de Coimbra
(NUT Il1), ocupando uma superficie de cerca de 400 km? distribuidos por 14 freguesias, num total
de 168 povoagbes (Municipio de Cantanhede, 2020). Segundo os dados mais recentes da
PORDATA, em 2018 a populagdo residente no Municipio de Cantanhede foi estimada em 35.208
pessoas, das quais 18.519 eram mulheres, o que representa uma diminuicdo de 269 habitantes

relativamente ao ano anterior, tendo contribuido para esta variagcdo populacional tanto os
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valores negativos do saldo natural (-207) como do saldo migratoério (-73) (PORDATA, 2018). Este
decréscimo populacional, é uma tendéncia que se tem vindo a verificar ao longo dos ultimos
anos, ndao somente no ambito deste concelho, mas também em contexto nacional pelo que as
projecOes a este nivel ndo se apresentam favoraveis, prevendo-se uma continuidade deste
cenario demografico.

Quanto a estrutura etdria da populagdo, observa-se com o decorrer dos anos uma
diminuicdo do grupo etario mais jovem (0-14 anos), a par com a popula¢do em idade ativa (15-
64), o que contrasta com o aumento crescente da populagdo com 65 ou mais anos, resultando
desse modo num encurtamento da base da piramide etaria em funcdo do alargamento do seu
topo. Em 2018, a populagdo era composta por 11,5% de jovens, 61,9% de individuos entre os 15
e 0s 64 anos e 26,7% de populacdo idosa (PORDATA, 2018). Esta distribuicdo etaria é um bom
exemplo do fosso que existe entre a camada jovem e idosa e que apesar de se encontrar referida
ao Municipio de Cantanhede, é também uma realidade que bem retrata o panorama verificado
a nivel nacional, assim como na Regido Centro e na Regido de Coimbra. Perante esta
desigualdade, o envelhecimento das populagdes surge de uma forma inevitavel, pelo que é hoje
considerado como um dos fendmenos demograficos mais preocupantes das sociedades, dentro
das quais se insere a portuguesa (Gabinete de Estratégia e Planeamento, 2017).

No caso concreto do concelho de Cantanhede, este surge marcado por uma forte
evolugdo do envelhecimento demografico. Em 2018, tal como em anos precedentes, o indice de
envelhecimento foi substancialmente superior ao registado a nivel nacional e regional. No ano
mencionado, por cada 100 residentes com 14 ou menos anos, existiam 232,4 idosos (aumento
de 5,4 pontos percentuais relativamente ao ano de 2017) enquanto que em Portugal existiam
157,4, na Regido Centro 196,6 e na Regido de Coimbra o indice era de 211,3. Constata-se ainda
que a partir de 2013, a populagdo idosa do municipio em analise, passa a ser constituida na sua
maioria por pessoas com mais de 75 anos, facto revelado pelo indice de longevidade que no ano
de 2018 era de 53,0. A forma de como este indicador tem vindo a progredir é reflexo do aumento
da esperanga média de vida. Em 2017, na Regido Centro, uma pessoa do sexo feminino com 65
anos poderia esperar viver em média mais 21,1 anos, face aos 17,8 anos para um individuo do
sexo masculino nas mesmas condi¢des (PORDATA, 2018).

Para além do enunciado, também o grau de dependéncia das populacdes é influenciado
pelas constantes altera¢Ges que ocorrem no seio da sua estrutura etdria. Entre o ano de 2014 e
2018, o indice de dependéncia total no Municipio de Cantanhede aumentou de 59,2 para 61,6
jovens e idosos por cada 100 pessoas em idade ativa, valor para o qual contribuiu em maior

proporc¢do o aumento do indice de dependéncia de idosos, situado em 43,1, ja que o indice de
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dependéncia de jovens, como se tem vindo a observar em anos anteriores, diminuiu,
encontrando-se em 18,5 jovens por cada 100 pessoas entre os 15 e os 64 anos de idade
(PORDATA, 2018). O aumento do indice de dependéncia de idosos e, por seu turno, a diminui¢do
do indice de dependéncia de jovens, constatada ao longo dos anos, é um cenario que ndo se
circunscreve apenas ao municipio, mas que se encontra presente também a nivel nacional, na
Regido Centro e na Regido de Coimbra. Para isto, contribui o considerdvel peso da populagdo
idosa face ao numero cada vez mais reduzido de jovens verificado em todos estes contextos
mencionados.

A um indice de dependéncia total e de idosos mais elevado, associa-se, por conseguinte,
um indice de sustentabilidade potencial mais baixo. Este, que se encontra intimamente
relacionado com o equilibrio demografico da populacdo, fornece uma medida do niumero de
individuos em idade ativa por cada individuo idoso (Instituto Nacional de Estatistica, 2012). No
Municipio de Cantanhede, este indicador regista um agravamento que se torna evidente quando
se comparam os valores de 2001 e 2018, entre os quais se revela uma passagem de 3,3 para 2,3
pessoas em idade ativa por pessoa idosa. Esta tendéncia segue a mesma trajetdria que a
observada na Regido Centro (2,6 em 2018), na Regido de Coimbra (2,5 em 2018) e no pais,
verificando-se neste ultimo um maior indice de sustentabilidade potencial (3,0 em 2018) face
aos restantes territorios consignados (PORDATA, 2018).

Outro indicador populacional que se relaciona diretamente com o envelhecimento
demografico, remete para a taxa de natalidade. Em 2018, o nimero de nados-vivos de maes
residentes em Cantanhede foi de 249, representando uma diminuicdo de 3,9% em relagdo a
2017, o que se traduziu numa taxa bruta de natalidade de 7,1 nados-vivos por mil habitantes,
inferior a registada quer no pais (8,5), quer na Regido Centro e de Coimbra (7,2). Ndo obstante
a redu¢do do numero de nascimentos verificada em 2018, observa-se, em contrapartida, uma
ligeira recuperagdo do indice sintético de fecundidade, que apesar de ndo atingir o limiar
minimo que garante a substituicdo das geragdes (2,1), desde de 2012 que este indicador tem
vindo a aumentar (PORDATA, 2018).

Contrariamente, no que se refere a mortalidade registaram-se em 2018 neste municipio
456 6bitos, o que correspondeu a um decréscimo de 2,1% face ao ano precedente, que se veio
a consubstanciar numa taxa bruta de mortalidade de 13,0 dbitos por mil habitantes, valor
ligeiramente superior ao registado a nivel nacional (11,0), mas semelhante em termos regionais
(12,8 para a Regido Centro e de Coimbra) (PORDATA, 2018).

De um outro ponto de vista, conhecer o grau de instrucdo da populacdo revela-se também

um fator importante, visto que este é determinante para o desenvolvimento quer econémico
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quer social do territério (Instituto Nacional de Estatistica, 2012). De acordo com os Censos de
2011, a taxa de analfabetismo em Cantanhede era de 6,8% (2.287 individuos), menos 4,2 pontos
percentuais do que em 2001, registando-se uma maior percentagem de pessoas analfabetas
entre o sexo feminino (9,5%). Complementarmente, ao analisar a populag¢do residente no
concelho com 15 e mais anos por nivel de escolaridade completo, verifica-se que em 2011,
60,2% possuia um grau de ensino basico. Constata-se de igual modo que apesar de
apresentarem valores mais baixos, o numero de individuos com um nivel de ensino secundario
e superior, registou, segundo os dados mais recentes, um aumento entre a década de 2001 e
2011, entre os quais 12,9% detinham o ensino secundario e 10,9% o ensino superior (PORDATA,
2018).

Por outro lado, ao retratar o municipio na éptica da situacdo perante o emprego, os
indicadores socioprofissionais do ultimo momento censitdrio, registaram uma taxa de atividade
em Cantanhede de 50,5%, inferior a observada no territdrio nacional (55,9%), na Regido Centro
(52,6%) e de Coimbra (52,5%). Adicionalmente, em 2011 existiam 97,9 pessoas inativas por cada
100 ativas, tendo sido constatada nesse mesmo ano uma taxa de inatividade de 43,1%, na qual
a categoria dos reformados assumiu uma maior preponderancia (9.702 individuos), seguida dos
estudantes (2.260), domésticos (1.800), outros inativos (1.245) e por fim dos incapacitados (759)
(PORDATA, 2018). Ao nivel do desemprego, e de acordo com as estatisticas do Instituto do
Emprego e Formacdo Profissional (IEFP), em finais do ano de 2019 existiam no total 684
individuos desempregados, valor no qual se registou uma maior proporcao de elementos do
sexo feminino (388). Do total mencionado, a maior fatia de pessoas desempregadas possuia
uma qualificacdo ao nivel do ensino secundario (207 individuos), 32 ciclo do ensino basico (132)
e ensino superior (117), registando-se, igualmente, um maior nimero de desempregados
pertencente a faixa etdria acima dos 34 anos de idade (Instituto do Emprego e Formagao
Profissional, 2019).

Como Uultimo ponto de anadlise, pretende-se tracar um breve retrato dos recursos
existentes na comunidade e capazes de dar reposta aos problemas e necessidades sociais e de
saude da populagdo de Cantanhede. Desta forma, o municipio em questao integra uma Unidade
de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP), quatro Unidades de Saude Familiar (USF), uma
Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC), quatro Unidades de Cuidados Continuados
Integrados (UCCI) e ainda um hospital publico que incorpora desde o inicio de 2018, uma nova
valéncia designada de Unidade Domiciliaria Hospitalar (UDH). No que concerne as respostas de
indole social, denota-se a existéncia de 11 Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas, 16

Centros de Dia e 21 outras valéncias sociais onde se encontra incluido o Servico de Apoio
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Domicilidrio e os Centros de Convivio. A frisar além disso o funcionamento de uma unidade de
apoio a pessoa com deficiéncia intelectual (APPACDM) e do Centro de Medicina de Reabilitacdo

da Regido Centro (Rovisco Pais) (Silva, Rosete, Lopes, Cordeiro, & Silva, 2018).

3. Desenho do estudo

Atendendo a natureza dos dados expressa pelas questdes de investigacao previamente
formuladas e pelos objetivos a elas associados, considerou-se a selecdo de uma metodologia de
cariz quantitativo como a abordagem que melhor se adequaria e responderia as inten¢des do
estudo em questdo. A par da perspetiva metodolégica enunciada, este estudo obedeceu ainda
a um plano de investigacdo assente numa componente de cardter exploratdrio, descritivo,
correlacional, observacional e transversal. A definicdo deste desenho de estudo, prende-se,
naturalmente, com os propdsitos que nortearam a acdo no ambito da presente investigacdo.
Por meio dela, foi efetuada a descricdo do fendmeno de prestacgado informal de cuidados através
da apresentacdo das caracteristicas da amostra e dos recetores de cuidados, bem como do
contexto que envolve esse ato. Concomitantemente, foram descritas as varidveis relativas a
sobrecarga e a QdV e exercida a posterior identificacdo, andlise e descricio de relagdes

existentes entre as variaveis dependentes e independentes.

4. Populagdao e amostra

Definida a problematica e o modelo que sustentou o estudo, importa de momento
considerar as fontes sobre as quais incidiu a recolha de dados referentes ao fenémeno em
analise, isto é a populagdo.

Desta forma, e partindo-se de uma base concelhia, foi delineado como unidade de analise
o cuidador informal principal. A populacdo em estudo é, assim, composta por cuidadores
informais do Municipio de Cantanhede, tendo sido para este efeito considerados todos aqueles
que ndo auferindo qualquer remuneragao pelos cuidados prestados a pessoa cuidada, se
assumem como principais responsdveis pela assisténcia, organiza¢do e prestacdo de cuidados
ao doente, independentemente do grau de parentesco existente entre ambos.

Neste seguimento, a selecdo dos cuidadores participantes teve por base os seguintes
critérios de inclusdo: (i) residir no Municipio de Cantanhede; (ii) ser cuidador principal de um
individuo incapaz de satisfazer de forma auténoma e independente as suas necessidades
basicas; (iii) ndo ser remunerado pelo efeito; (iv) ser detentor de capacidade cognitiva para

compreender e responder ao instrumento de recolha de dados; (v) possuir disponibilidade e
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aceitar integrar o estudo. No que respeita aos critérios de exclusdo, foram excluidos do estudo
todos aqueles que ndo cumpriam os parametros acima enunciados. Ainda neste ambito e no
caso do cuidador informal possuir mais do que um doente a seu cargo, foi determinado que
todas as respostas as questdes colocadas deveriam ser respeitantes ao individuo que
apresentasse um maior nivel de dependéncia e sobre o qual era necessdria a prestagdo de uma
maior quantidade de cuidados.

Deste modo, a sinalizacdo dos cuidadores informais foi realizada tendo por base os
utentes inscritos em valéncias de Centro de Dia, Centro de Convivio, Servico de Apoio
Domicilidrio ou de Centro de Atividades Ocupacionais (CAO) de algumas entidades de apoio
local, previamente selecionadas e contactadas pela Camara Municipal. Como complemento a
esta estratégia de identificacdo e de forma a chegar também aos cuidadores que nao se
encontravam a usufruir de qualquer suporte de indole formal, houve o cuidado em questionar
cada participante acerca do eventual conhecimento de outros possiveis cuidadores informais
gue residissem no municipio, levando a que comunidade se tornasse igualmente num
importante auxilio nesta fase de sinalizagao.

Face ao exposto, dos 100 cuidadores informais identificados e que respeitavam os
critérios de inclusdo definidos, somente trés ndo aceitaram integrar o estudo, sendo justificada
esta decisdo em um dos casos pela auséncia de interesse em responder ao questionario
proposto e nos restantes dois pelo facto de considerarem que este estudo ndo acrescentaria em
tempo util nenhuma mais valia nem para si, nem para o doente. A este motivo, acresce em
ambas as situagdes uma visivel limitacdo emocional em abordar a sua experiéncia enquanto
cuidador informal. Para além do referido, somam-se a estes trés casos uma desisténcia por parte
de um participante, que optou por nao justificar a sua decisdo. Ainda assim, com total respeito
pela escolha concretizada, houve a preocupac¢do em tornar claro que o facto de ter optado por
sair do estudo, em nada o colocaria numa posi¢cdo de desvantagem relativamente aos outros
cuidadores e que a relagdo com o investigador se manteria intacta, tal como previsto no
consentimento informado. A amostra é, portanto, composta no seu total por 96 cuidadores
informais, cuja selec¢do incidiu na aplicagao do método de amostragem ndo probabilistico por

conveniéncia.
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5. Instrumentos e técnicas de recolha de dados

De forma a recolher os dados necessdrios junto da populagdo selecionada, foi elaborado
especificamente para este estudo um questionario (Apéndice 1) constituido por perguntas
abertas e fechadas (30 no total) e por trés instrumentos de medicdo devidamente validados
para a populacdo portuguesa e necessarios para o alcance dos propdsitos da presente
investigacdo, encontrando-se desta forma, no seu todo, estruturado em quatro partes.

A primeira parte, referente a pessoa dependente, permite através de um conjunto de 8
questdes, realizar uma breve caracterizagdo sociodemografica da mesma (idade, sexo, situagdo
familiar e habilitacGes literarias), a qual se juntam dados acerca da freguesia e local de
residéncia, do numero de pessoas que vivem com o doente e do motivo que levou ao seu estado
de dependéncia, conferindo inclusive a possibilidade de que sejam adicionadas outras
informacdes consideradas como pertinentes num espaco criado especialmente para esse efeito.
Todos estes dados recolhidos numa primeira fase, se revelam de grande importancia para este
estudo, visto que a obteng¢do de uma compreensao mais plena do papel de cada cuidador, passa
precisamente pelo conhecimento e contextualizacdo da pessoa que se encontra a receber os
cuidados.

No que concerne a segunda parte do questionario, foram delineadas no total 22 questdes
pelas quais emerge a caracteriza¢do do cuidador e do seu contexto de prestacdo de cuidados.
Concretamente sdo recolhidos dados acerca: da freguesia e local de residéncia; idade; sexo;
situagdo familiar; escolaridade; situagdo profissional e rendimentos; outra ocupagdo para além
de ser cuidador; grau de parentesco; presen¢a ou auséncia de coresidéncia com a pessoa
dependente; tempo, frequéncia e média de horas didrias dedicadas a presta¢do de cuidados;
presencga ou auséncia de cuidador secundario; apoios auferidos tanto pelo Cl como pelo doente;
tipo de cuidados e apoios prestados e ainda se é Cl de outra pessoa dependente. Nesta secgao,
encontram-se inseridas de igual forma trés questdes (n220, 21 e 22) com o particular propdsito
de avaliar a percecdo do cuidador a respeito do apoio que possui e da facilidade que considera
ter relativamente a obtencdo de ajuda por parte de terceiros.

Com a terceira parte, é expresso o proposito de avaliar o impacto advindo da prestacdo
informal de cuidados, tendo sido aplicada para esse fim a Escala de Sobrecarga do Cuidador. Por
sua vez, a quarta e uUltima parte contempla a presenca de dois instrumentos de medicdo (SF-36
v2 e EQ-5D-5L), direcionados para a avaliacdo da percecdo de qualidade de vida do cuidador
informal. Para a utilizacdo das trés escalas nomeadas, foi requerida a devida autorizagao aos
respetivos autores da versdo portuguesa (Anexo 2, 3 e 4), encontrando-se ja antecipadamente

realizado na presente dissertacio um breve enquadramento tedrico acerca das mesmas.
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Interessa salientar do mesmo modo que no ambito da aplicacdo da ESC, e apenas com o intuito
de tornar a escala adaptada a todos os possiveis cendrios de parentesco entre o cuidador e a
pessoa dependente, foi solicitado ao responsdvel pela sua validacdo para a populacado
portuguesa a permissdo para a substituicdo do termo “familiar” por “doente”, pedido ao qual
foi obtida uma resposta positiva (Anexo 2).

Como complemento a este questionario, foram elaborados dois outros documentos aos
quais apenas tinha acesso o investigador: um primeiro, denominado de “Caracterizacdo da
Entrevista” (Apéndice 1) que tal como o nome indica, pretendia exatamente proceder ao registo
de alguns dados relevantes acerca do momento em que era aplicado o questionario,
nomeadamente data, horario e local da entrevista, nome e contacto do cuidador e ainda um
espaco de “observacdes”, cujo propdsito consistia na insercdo de informagdes oportunas
reveladas pelo cuidador ou observadas durante a entrevista e que facilitassem a compreensao
da sua esfera de atuagdo. Um outro designado de “Ficha de Identificacdo” (Apéndice 2),
desenvolvido com o intuito de garantir a organizacdo de dados do cuidador (nome, morada,
contacto telefdnico e cddigo associado) e permitir a sua facil e rapida consulta caso viesse a ser
necessario estabelecer um futuro contacto.

No que respeita as variaveis alvo de analise, foram consideradas como varidveis
dependentes a sobrecarga e a qualidade de vida e como varidveis independentes as respeitantes
aos dados sociodemograficos dos Cl’s e das pessoas cuidadas, bem como as caracteristicas
relativas ao contexto em que se desenvolve o ato de cuidar.

Partindo assim da natureza e das particulares circunstancias que envolveram este estudo,
foi selecionado como técnica de recolha de dados a entrevista estruturada, de molde presencial
e individual, auxiliada por uma observacdo atenta e participante. Perante a possibilidade de
estar face a face com o entrevistado, este modelo de entrevista foi considerado como sendo
aquele que mais vantagens traria a investigacdo no seu todo, pois ao permitir um contacto em
tempo real com o meio, a forma de estar, de reagir e de pensar de cada pessoa, possibilita a
obtengdo de uma riqueza de pormenores e informagdes inigualavel e que de outra forma (ndo
presencial) seria incapaz de se obter. Este contacto direto permite ainda manter atengdo a
situacBes em que a mensagem verbal do entrevistado, possa nao corresponder aquela que é
manifestada por via ndo verbal ou a casos em que pelo modo e tom utilizado na afirmacdo de
algo, se depreende a ndo autenticidade da informacdo revelada. Ambas as situacdes, impelem
o entrevistador a adquirir um outro olhar e interpretacdo acerca daquele testemunho, o que
gera a possibilidade de serem retiradas outras conclusdes importantes para consolidar e/ou

completar todas aquelas até entdo recolhidas e objetivamente expressas. Para além do
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enunciado, a interacdo entre o entrevistador e o entrevistado favorece a espontaneidade das
respostas deste, o que promove o alcance de uma no¢do mais realista e auténtica da experiéncia

de cada participante enquanto cuidador informal.

6. Procedimentos de recolha de dados

Para o processo de sinalizacdo dos cuidadores informais, foram ponderadas e delineadas
diversas etapas e procedimentos que em reunidao com a Camara Municipal de Cantanhede, se
julgaram ser as mais adequadas tendo em consideracdo o contexto, os recursos e meios
disponiveis.

Desta forma, numa primeira fase e de modo repartido, foram selecionadas e
posteriormente contactadas pela entidade acima referida, um total de 21 Instituicdes
Particulares de Solidariedade Social (IPSS), de entre as quais 20 com respostas direcionadas para
a populacdo idosa e uma com foco no apoio a pessoa com deficiéncia intelectual. Apds a
apresentacdo do ambito da investigacdo e do pedido de colaboracdo efetuado pela Camara, foi
estabelecido pelo investigador um contacto (telefénico e/ou presencial) com a responsavel de
cada uma das entidades, por forma a clarificar o propdsito do projeto e de esclarecer o modo
como cada uma poderia contribuir para a sua concretizacao.

A identificacdo dos cuidadores foi assim executada pela diretora técnica de cada IPSS que
ao partir da listagem de utentes inscritos em valéncias de Centro de Dia, Centro de Convivio,
SAD ou, quando aplicavel, de Centro de Atividades Ocupacionais, selecionou com facilidade
todos aqueles que eram detentores de suporte de cardter informal por parte de familiares ou
pessoas significativas. No seguimento deste breve rastreamento inicial, foram indicados os
cuidadores que atendiam aos critérios de participacdo do estudo e todos aqueles que se
encontrariam mais disponiveis para o integrar.

Sinalizados, os cuidadores foram entdo, numa primeira instancia, contactados telefdnica
ou pessoalmente pela responsavel de cada instituicdo, momento no qual lhes foi facultada uma
breve contextualizacdo do estudo e auscultada a sua disponibilidade e interesse em colaborar.
Aqui, importa fazer um pequeno aparte e ressalvar a preocupacdo tida para que o primeiro
contacto estabelecido com os Cl’s, fosse feito precisamente por uma entidade que para eles
seria de referéncia, de maneira a que se conseguisse por essa via conceder credibilidade ao
estudo, mas acima de tudo transmitir um sentimento de seguranca e confianca, que levasse os
cuidadores a ndo ter receio de se envolverem neste projeto. Apenas numa das IPSS e como

forma de ir ao encontro dos seus normais procedimentos, o contacto inicial com os Cl’s foi
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realizado com recurso a uma carta, que depois de redigida foi entregue pela propria instituicdo
aos possiveis participantes.

Face ao exposto e no caso de ser manifestado interesse, era agendado com o cuidador
um dia, hora e local consoante a sua preferéncia e disponibilidade, para que num segundo
contacto, mediado ja pelo investigador, pudessem ser fornecidas todo um conjunto de
informacgdes necessarias ao completo entendimento do estudo, de modo a assegurar que a sua
decisdo fosse totalmente esclarecida e informada.

No caso dos cuidadores identificados por via da comunidade, todo o processo de recolha
de dados decorreu de forma uniforme entre todos os participantes do estudo. Porém, aquilo
que deferiu foi efetivamente o contacto inicial, que na impossibilidade de ser intermediado pela
presenca do cuidador responsdvel pela sinalizacdo, conduzia a necessidade de adotar alguns
cuidados extra no formato de apresentacdo, visto que uma abordagem por alguém
desconhecido, poderia dar origem a alguma estranheza e desconfianca. Ainda assim, com o
intuito de amenizar esta possivel e natural sensacao, foi sempre referido o meio pelo qual se
conseguiu chegar até a pessoa, mencionado por isso o cuidador que tornou possivel o
conhecimento de cada caso.

Perante todo este trabalhoinicial de apresentacdo e comunicacao e apds obtido, de forma
voluntdria, o consentimento para participar no estudo, dava-se inicio a fase de recolha de dados
através da aplicacdo do questionario previsto para o efeito, por meio de uma entrevista que se
procurou que fosse dirigida atendendo a alguns cuidados indispensdveis para o seu bom
desenvolvimento. Tendo em consideracgdo as particularidades do tema em estudo, procurou-se
a realizacdo de entrevistas que disponibilizassem tempo e atencdo e que permitissem a criacdo
de um ambiente de proximidade, no qual o cuidador se sentisse confortavel e seguro para
partilhar a sua experiéncia. Para que tal acontecesse, atender a singularidade de cada
participante revelar-se-ia indispensdvel. Neste sentido, houve uma clara preocupagao em
ajustar tanto a postura verbal como a ndo verbal as particularidades dos diferentes cuidadores.
No decorrer de cada entrevista foi privilegiada uma atitude de escuta ativa, de validacdo de
emocdes através de uma postura empatica, tendo existido um particular cuidado na capacidade
de expressao verbal, isto de forma a garantir que toda a mensagem transmitida era claramente
compreendida e assimilada. Para este fim, recorreu-se a um vocabuldrio que fosse facilmente
entendivel por cada participante, auxiliado por um tom de voz ajustado as capacidades
sensoriais do cuidador e por um olhar sempre horizontal com a finalidade de fomentar e reforgar
os lacos de confianca. Cada cuidador foi igualmente questionado acerca do nome pelo qual

gostaria de ser tratado, pois sendo este um elemento tdo importante da identidade do ser
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humano, importa que sejam conhecidas e respeitadas as preferéncias que cada pessoa possui
acerca da forma de tratamento pessoal.

Em relacdo ao local onde decorreram as entrevistas, foram privilegiados espacos onde
ndo houvesse risco de interrupcdo, tendo sido certificado de que este seria selecionado pelo
proprio participante, de modo a que a sua escolha incidisse num espaco que fosse familiar e que
Ihe proporcionasse seguranca e bem-estar. Para além disso, ndo se considerou como necessdrio
0 recurso a gravagao de cada um destes encontros, todavia ao longo do seu desenvolvimento
foram registados alguns excertos dos testemunhos dos cuidadores, de maneira a enfatizar a
singularidade de cada experiéncia e de robustecer a apresentacdo e discussdo dos dados. No
final das entrevistas, foi sempre reforcada a disponibilidade para esclarecer os participantes
sobre qualquer questdo futura relativa ao estudo em si ou a sua participacao. De frisar inclusive,
a utilizacdo de uma fita alusiva a FMUC com crachd de identificacdo durante todo o periodo de

recolha de dados.

7. Tratamento e andlise de dados

De forma a dar resposta a problematica do estudo e desse modo concretizar uma das
etapas mais importantes no ambito de uma investigacdo, todos os dados recolhidos foram,
numa primeira fase, inseridos no programa informatico Excel e posteriormente transferidos
para o software IBM SPSS 26, a partir do qual foi efetuada toda a andlise estatistica necessaria.
Respeitando os normais procedimentos a esta associados, foi realizada entao primeiramente a
andlise descritiva das varidveis independentes e dependentes, recorrendo para esse fim a
utilizagdo de frequéncias absolutas (n) e relativas (%), e, quando aplicavel, a medidas de
tendéncia central com o calculo do valor minimo, maximo e da média e ainda de dispersdo
nomeadamente o desvio padrdo (DesvPd). De referir que todos os arredondamentos
executados, foram feitos a 1 cada decimal.

Relativamente a fase inferencial do estudo, para testar as hipdteses estabelecidas foi
utilizado o Teste t de diferenca de médias para amostras independentes aquando a presenca de
dois grupos de dados e a andlise de variancia (ANOVA) para trés ou mais subamostras, sendo
qgue no caso de significancia se veio a realizar o teste Post-hoc Scheffe. Adicionalmente, foi
aplicado o coeficiente de correlagdo de Pearson para verificar a relacdo existente entre as
variaveis numéricas. Para esta etapa de anadlise, foi considerado um nivel de significancia de

0,05.
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8. Aspetos éticos

Depois de submetido, este estudo mereceu parecer favoravel pela Comissdo de Etica da
Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra (Anexo 1). Ao ser concretizado, foram
salvaguardadas em todas as suas fases de desenvolvimento as questdes éticas inerentes, desde
a fase de recolha de dados por meio da solicitacdo via eletrdnica da autorizagdo para a utilizacdo
das escalas de medigdo integradas no estudo, até ao momento da envolvéncia dos participantes
no mesmo. Para este Ultimo, foi elaborado de acordo com as normas éticas da Declaragdo de
Helsinquia um formulario de informacdo e consentimento informado (Apéndice 3), no qual se
encontra compreendido um conjunto de elementos informativos necessarios ao pleno
entendimento do projeto de investigacdo. Aquando do contacto inicial, e de forma a reunir
todas as condicdes para uma tomada de decisdo informada, esclarecida e livre, cada cuidador
foi devidamente advertido acerca dos objetivos, do ambito, das condicdes e dos
beneficios/riscos do estudo, bem como das circunstidncias da sua participagdo, tendo sido
ressalvado que esta era totalmente voluntaria e que a qualquer momento poderia retirar o seu
consentimento, sem necessitar de explicar as suas razées e sem que dai resultasse qualquer
penalidade ou perda de beneficios para si ou para a pessoa a qual prestava os cuidados.

Foi assegurada de igual modo a total confidencialidade e anonimato na recolha e
tratamento de dados, referindo que todas as informagdes e dados pessoais recolhidos seriam
utilizados somente a nivel académico e para fins da presente investigacao, com garantia de que
nunca seria revelada a sua identidade, inclusive em eventuais publicagdes futuras que pudessem
advir deste estudo. De forma a reforgar este ponto, foi associado a todos os instrumentos de
levantamento de dados de cada participante, um cddigo numérico correspondente a ordem
cronoldgica da realizagdo das entrevistas, processo este que ao ser colocado em pratica ndo
permitia uma identificacdo direta dos sujeitos do estudo.

Uma vez apreendidas e assimiladas todas as informacdes transmitidas e esclarecidas
eventuais duvidas, o cuidador, caso aceitasse integrar o estudo, declarava ter compreendido
bem o contexto da investigacao, assim como qual seria o seu papel, dando posteriormente o
seu consentimento, por escrito. De forma a salvaguardar as duas partes envolvidas, foi solicitado
a cada participante que assinasse dois termos de consentimento, datados e assinados também
pelo investigador, tendo ambos ficado com uma cépia do respetivo documento. De referir ainda
gue todas as pessoas ou entidades envolvidas nesta investigacdao e com acesso aos dados dos

cuidadores, se encontravam sujeitas a sigilo profissional.
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CAPITULO III - RESULTADOS

Apresentadas as op¢Ges metodoldgicas que serviram de base ao estudo que aqui se
encontra a ser retratado, direcionam-se agora todos os esforcos e atengdes para a fase que
contempla a apresentacao e analise dos dados de natureza quantitativa obtidos por meio da
presente investigacdo. Estes, sdo organizados de acordo com a ordem pela qual os objetivos,
previamente formulados, se encontram definidos e ainda apresentados, num primeiro
momento, com base numa andlise descritiva por meio da qual é realizado um breve retrato do
ambito em que se desenrolaram as entrevistas, assim como salientes e enunciadas ndo somente
as caracteristicas sociodemograficas dos recetores de cuidados e dos cuidadores informais,
como também as particularidades que marcam o contexto em que decorre essa relacdo e o nivel
de sobrecarga e de qualidade de vida percecionado por esses cuidadores. A esta analise, segue-
se uma analise inferencial dos dados, na qual se procede a verificacdo da existéncia de relagbes
entre as variaveis, bem como a rejeicdo ou ndo das hipdteses estabelecidas. De forma a
contribuir para uma apresentacao de dados clara e concisa, todos os resultados enunciados por
texto escrito sdo acompanhados de tabelas que, contendo todas as medidas de analise
necessarias a cada varidvel, permitem uma rdpida e facil leitura capaz de fornecer uma visao

imediata e sintetizada dos resultados expressos.

1. Apresentagdo e analise dos dados

1.1. Caracterizacdo do ambito de entrevista

Enunciado o propdsito do presente capitulo, inicia-se, neste seguimento, a apresenta¢ao
de dados referentes ao contexto em que se desenvolveram as entrevistas presenciais, técnica
considerada como a mais oportuna de acordo com a natureza dos dados que se pretendiam
recolher. Partindo assim de uma analise global, sera aqui retratado o periodo em que decorreu
o levantamento de dados, a duracdo das entrevistas e inclusive o local onde estas se sucederam.

Neste sentido, apesar dos oito meses de recolha de dados contemplados na tabela abaixo
apresentada (tabela 1), apenas em cinco foi possivel marcar presenca fisica no espaco geografico
no qual se encontrava o publico alvo pretendido, circunstancia motivada pelo surgimento do
novo coronavirus em Portugal. Deste modo, é possivel relatar a existéncia de dois periodos
temporais em que se procedeu ao levantamento dos dados: um primeiro iniciado em finais do
més de janeiro até inicios do més de margo, altura em que a recolha foi interrompida, tendo

sido possivel até entdo a realizagdo de 53 (55,2%) das 96 entrevistas concretizadas;
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posteriormente, a atividade foi retomada em julho, prolongando-se até ao inicio do més de
agosto, intervalo no qual foram executadas as restantes 43 entrevistas, equivalente a 44,8% do
total.

Quanto a sua duragdo, esta diferiu em funcdo da personalidade do cuidador, mas
também, em alguns casos, da necessidade que este demonstrava em partilhar a sua experiéncia
e em ser ouvido. Ainda assim, na sua generalidade esta variacdo ndo se mostrou muito
significativa (DesvPd=15,5), pelo que em média cada entrevista durou cerca de 55,3 minutos,
encontrando-se a maioria dos participantes, precisamente 62,5%, compreendidos no intervalo
de duracdo definido entre os 40 a 60 minutos.

Por ultimo e no que respeita ao local de realizacdo das entrevistas, as op¢oes selecionadas
pelos cuidadores sdo até certo ponto bastante homogéneas, surgindo o domicilio do cuidador
informal como o lugar de eleicdo, op¢do tomada por 54 (56,3%) participantes. Segue-se, como
observado na tabela, as instalagdes das instituicdes das quais recebiam apoio, local elegido por
24 cuidadores (25,0%). Com valor igualado, sucede-se a casa da pessoa dependente com 9,4%

e outros locais, como é o caso do local de trabalho do Cl e alguns espagos publicos.

Tabela 1 - Caracterizagao das entrevistas

Variavel Valores n %

N2 de entrevistas Janeiro 15 15,6%

realizadas por més Fevereiro 23 24,0%
Margo 15 15,6%
Abril 0 0,0%
Maio 0 0,0%
Junho 0 0,0%
Julho 39 40,6%
Agosto 4 4,2%

Duragao da entrevista < 40 minutos 11 11,5%

(minutos) 40-60 minutos 60 62,5%
> 60 minutos 25 26,0%
Min - Max 30-90
Média *+ DesvPd 55,3 +15,5

Local de realizagao da Casa da pessoa dependente 9 9,4%

entrevista Casa do cuidador informal 54 56,3%
Instituicdo de referéncia 24 25,0%
Outros 9 9,4%

Total de entrevistas realizadas 96 100,0%
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1.2. Caracterizacdo da pessoa dependente

Dando continuidade a apresentacdo dos dados recolhidos, serdo agora expostas todas as
particularidades que permitem tracar um breve perfil sociodemografico dos recetores de
cuidados. Para tal, sdo analisadas varidveis como a freguesia de residéncia, a idade, o sexo, a
situacdo familiar, as habilitacGes literarias, o n? de pessoas que residem com o doente, bem
como o motivo que esteve na origem da sua condicdo de dependéncia.

Desta forma, ao serem considerados os dados presentes no mapa ilustrativo do Municipio
de Cantanhede que de seguida se exibe (figura 1), verifica-se que a esmagadora maioria, 49,0%,
se encontra geograficamente localizada no centro do concelho, nomeadamente na freguesia de
Cantanhede e Pocarica. Constata-se complementarmente que os demais recetores de cuidados
surgem distribuidos quase que de forma uniforme pelas restantes freguesias, a exce¢do de Sao

Caetano e Tocha onde ndo se registou a presenca de nenhuma pessoa dependente.

Figura 1 - N2 de pessoas dependentes por freguesia
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Depositando agora a atencdo na tabela que se segue (tabela 2), denota-se um claro
predominio de elementos do sexo feminino, representativo de 69,8% do grupo de recetores de
cuidados. Com idades a oscilar entre os 20 e 0os 98 anos e uma média de idade assente nos 78,6
anos, os dados alcancados por meio desta varidvel revelam, por sua vez, que o grupo
populacional que mais se encontra a receber apoio por parte de terceiros sdo ja pessoas muito

idosas, evidenciando-se a presenca de 41 (42,7%) com idade compreendida entre os 80 e os 89
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anos e 27 (28,1%) com 90 ou mais anos, o que perfaz um total de 70,8% relativamente as 96
pessoas dependentes integradas neste estudo. Quanto a sua situagao familiar, observa-se que
a maioria dos doentes é vituvo (41,7%), dimensdo a qual se segue 0s que se encontram casados
ou em unido de facto (34,4%), realidade que poderd ser considerada como expectavel tendo em
conta a idade avangada destes. Prosseguindo com a leitura dos dados, percebe-se, além dos
pontos ja mencionados, a existéncia de uma baixa escolarizacdo entre o grupo de pessoas
dependentes, visto que mais de metade, designadamente 59,4%, possui unicamente o 12 ciclo
do Ensino Basico, salientando-se a existéncia de 31 elementos (32,3%) que ndo frequentaram o
ensino, pelo que 27 ndo sabem ler nem escrever. Os resultados obtidos expressam ainda que de
uma forma geral os doentes tem alguém que coabita com eles, encontrando-se 65,6% a residir
com 1 ou 2 pessoas e 18,8% integrados num contexto habitacional composto por 3 a 5

elementos para além da PD. Somente 15 (15,6%) vivem sozinhos.

Tabela 2 - Caracterizagdo sociodemografica dos recetores de cuidados

Variavel Valores n %
Idade (anos) < 80 anos 28 29,2%
80 - 89 anos 41 42,7%
>90 anos 27 28,1%
Min - Max 20-98
Média + DesvPd 78,6 +17,6
Sexo Masculino 29 30,2%
Feminino 67 69,8%
Situagdo familiar Solteiro/a 21 21,9%
Casado/a ou em unido de facto 33 34,4%
Vidvo/a 40 41,7%
Separado/a ou divorciado/a 2 2,1%
Habilitagoes literarias | N3o sabe ler nem escrever 27 28,1%
Sabe ler e escrever, mas nao frequentou 4 4,2%
o ensino formal
12 ciclo do Ensino Basico (12 - 42 ano) 57 59,4%
22 ciclo do Ensino Basico (52 - 62 ano) 1 1,0%
32 ciclo do Ensino Basico (72 - 92 ano) 1 1,0%
Ensino Secunddario (102 - 122 ano) 1 1,0%
Ensino Superior 5 5,2%
Quantas pessoas Nenhuma 15 15,6%
vivem com a pessoa 1 a 2 pessoas 63 65,6%
dependente 3 a 5 pessoas 18 18,8%
Min - Max 0-5
Média + DesvPd 1,6+1,2
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Pela inevitavel influéncia que o quadro clinico do doente exerce ao nivel das
particularidades que permitem contextualizar e melhor compreender o papel de cada cuidador
informal, é de grande pertinéncia conhecer quais as razdes que estiveram na génese da
incapacidade fisica e/ou cognitiva expressa. Em vista disso e motivado pela grande diversidade
de causas apontadas, surgiu a imprescindivel necessidade de tornar a apresentacao dos dados
o mais clara possivel e com esse propdsito, recorreu-se a Classificagdo Internacional de Doengas
(ICD10) por forma a agrupar correta e convenientemente em grupos cada situagao identificada.
A tabela 3 que prontamente se apresenta, retrata esses mesmos grupos sobre os quais é
realizada uma leitura um pouco mais detalhada para que se conhegam assim, as principais e

mais relevantes condi¢des de saude que deles fazem parte.

Tabela 3 - Motivos da dependéncia dos recetores de cuidados

Variavel Valores n %?
Motivo da Doencas do sistema nervoso e transtornos mentais 42 | 43,8%
dependéncia Doencas osteomusculares e outras causas externas 26 | 27,1%

de doenca

Doengas do aparelho circulatdrio e respiratério 23 | 24,0%
Malformacdes do sistema nervoso e anomalias 7 7,3%
cromossOmicas

Outras 27 | 28,1%

Neste seguimento, verifica-se entdo que as causas de dependéncia que mais prevalecem
entre o grupo de doentes, se inserem na categoria das doengas do sistema nervoso e transtornos
mentais (43,8%). Desta, a deméncia é a patologia que mais induz a necessidade de apoio por
parte de terceiros, reunindo em si 23 elementos (24,0%). Os restantes 19,8% encontram-se
distribuidos em pequeno nimero por varias outras condi¢des tais como o Transtorno Global de
Desenvolvimento (4,2%), a Esquizofrenia (3,1%), a Depressdo (3,1%) e a Doeng¢a Maniaco-
Depressiva (1,0%), a Esclerose Lateral Amiotréfica (1,0%), a Doenga de Machado-Joseph (2,1%),
o Autismo (1,0%) e a Distonia Focal (1,0%). No que respeita aos 27,1% representados pelas
doengas osteomusculares e outras causas externas de doenca, regista-se a queda como o motivo
mais predominante (18,8%), fazendo-se acompanhar de outras condi¢des como os problemas
de coluna (2,1%) e a dor ciatica (2,1%). De entre as situa¢Oes até ao momento identificadas e
gue mais frequentemente estiveram na origem do estado de dependéncia do doente, encontra-

se também o AVC (18,8%) incluido nas doengas do aparelho circulatério e respiratdrio, dimensao

!De notar que as somas das percentagens ultrapassam os 100% devido a presenca de cuidadores a indicar
mais do que uma opg¢ao de resposta.
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da qual fazigualmente parte, para além de outras causas mencionadas, os problemas de coracao
(1,0%), a Pneumonia (1,0%) e a Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC) (1,0%). Com menor
representatividade, surgem as malformacgoes do sistema nervoso e anomalias cromossémicas
marcadas pela presenga da Sindrome de Down (5,2%), Microcefalia (1,0%) e Espinha Bifida e
Hidrocefalia (1,0%). Por ultimo, e ndo menos importante, sao registados ainda outros fatores de
dependéncia, dentro dos quais de evidencia as normais alteragdes advindas com o processo de
envelhecimento (16,7%), a viuvez (3,1%), a doenca oncoldgica (4,2%) e a diabetes mellitus
(2,1%). Referir apenas que estas duas Ultimas condi¢Ges apesar de se poderem constituir cada
uma como um grupo isolado, considerou-se que pelo reduzido nimero de elementos que
integram nao se justificaria essa opc¢do, pelo que se julgou mais conveniente a sua inclusdo na

dimensao outras.

1.3. Caracterizacdo do cuidador informal

Depois de conhecidas as caracteristicas sociodemograficas dos recetores de cuidados,
chega a vez de analisar os resultados da mesma natureza relativamente aos cuidadores
informais. De forma a que se tornasse possivel esta caracterizacdo, foram elegidas varidveis
como a freguesia de residéncia, a idade, o sexo, a situagdo familiar, as habilitacGes literarias, a
situacdo profissional, os rendimentos, a existéncia de outra ocupacdo para além de ser cuidador
e ainda trés questbes que pretendem retratar a perce¢ao que o Cl possui acerca do apoio que
tem ao seu dispor. Enunciadas entdo as varidveis, passar-se-a a analise dos resultados por elas
obtidos.

Assim sendo, ao analisar os dados relativos a distribuicao por freguesias dos 96 cuidadores
informais que constituem a amostra, observou-se que a sua disposicao geografica coincide, na
maioria dos casos, com a dos recetores de cuidados. De acordo com a tendéncia acima
verificada, é também na freguesia de Cantanhede e Pocariga que se apresenta reunida a maior
percentagem (50,0%) de cuidadores sinalizados no ambito do presente estudo. Todos os outros
se encontram repartidos em igual nimero entre as restantes freguesias, salientando-se apenas
o caso da freguesia de Cordinh3, Sdo Caetano e da Tocha nas quais ndo houve a identificacdo de
qualquer prestador de cuidados e da freguesia de Murtede onde foi registada a presenca de
mais um cuidador face ao valor revelado no mapa anteriormente apresentado.

Ao dar seguimento ao balango dos resultados alcancados reunidos agora na tabela 4, é
notdria a supremacia que o sexo feminino assume relativamente os elementos do sexo oposto,
concentrando em si 79 (82,3%) dos cuidadores da amostra. Relativamente a idade, verifica-se a

presenca de uma dispersdo pouco significativa entre as respostas obtidas (DesvPd=11,1) e uma
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média de idades fixada nos 63,4 anos. Constata-se adicionalmente, que 56,3% da amostra se
encontra situada numa faixa etdria abaixo dos 65 anos, onde a idade minima é 38, tornando-se
possivel ainda a identificacdo de 17 cuidadores (17,7%) muito idosos, de entre os quais a idade
maxima registada é 88 anos. Para além do referido, observa-se que 76,0% dos cuidadores sdo
casados ou vivem em unido de facto e que 61,5% possui um grau de escolaridade entre o 19, 22
e 39 ciclo do Ensino Basico, realcando-se a maior representatividade obtida pelo 12 ciclo de
ensino (42,7%). Sao registados de igual modo 37,5% com um grau de ensino igual ou superior
ao Ensino Secundario, o que revela a presenca de um grupo de cuidadores escolarizados.

Quanto a sua distribuicdo em fungdo da situagdo profissional, 60,4% das pessoas
envolvidas no estudo ndo se encontram ativas do ponto de vista laboral, o que podera justificar
a prevaléncia de individuos que relatam a prestacdo de cuidados como a ocupacdo principal. Em
contrapartida, 45,8% revela possuir outra ocupacao para além de ser cuidador, encontrando-se
aqui incluidos todos os casos que mencionam desempenhar fun¢cdes ndo remuneradas a nivel
de voluntariado e de contribuicdo em negdcios de familia, mas também os 35,4% da amostra
gue refere manter um emprego ou trabalho. Dos 34 elementos que fazem parte desta ultima
fracdo, a maioria, nomeadamente 20 cuidadores, possui uma carga horaria semanal igual ou
superior a 37 horas. Pela analise dos dados, é igualmente revelado que de uma forma geral os
rendimentos auferidos pelos cuidadores sdo baixos, destacando-se neste segmento os 47,9%
que recebem um valor inferior ao Saldrio Minimo Nacional. Neste ambito, salienta-se
adicionalmente, apesar de pouco significativo, a existéncia de 10 cuidadores (10,4%) que ndo
recebem quaisquer rendimentos, em que trés deles apresentam como Unica fonte de
subsisténcia financeira a reforma da pessoa de quem cuidam.

Como ultimo dominio de andlise, torna-se possivel verificar que apesar da superioridade
expressa pelos 45 cuidadores (46,9%) que referem nunca se ter sentido sozinhos ou sem o apoio
de alguém no ultimo ano, surge um numero quase que igualado de individuos (44 cuidadores-
45,8%) que face ao mesmo periodo temporal tiveram por vezes, quase sempre ou sempre
presente esse sentimento de soliddo e de inexisténcia de auxilio por parte de terceiros. Os
resultados indicam, além disso, que a maioria dos cuidadores considera que poucas seriam as
pessoas a quem poderiam recorrer no caso de virem a vivenciar alguma condi¢do pessoal de
maior complexidade, evidenciando-se neste sentido 84,4% que refere possuir entre 1 a 5
pessoas. Embora portador de um reduzido nivel de significincia ao ter em conta o niumero total
da amostra, salienta-se inclusive a existéncia de seis cuidadores (6,3%) que afirmam que perante
situacOes de vida adversas, ndo teriam ninguém que os auxiliasse. Por fim e relativamente a

ajuda por parte dos vizinhos, 63,5% dos cuidadores considera que esse apoio existiria caso assim
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houvesse a necessidade, contribuindo para esta percecao a presenca, em alguns casos, de um

vinculo familiar entre o cuidador e os individuos que préximo dele habitam. As dificuldades

manifestadas pelos restantes 36,5% da amostra sdo reveladas em funcdo da auséncia de

vizinhos, pela inexisténcia de uma boa relacdo com os mesmos ou ainda pela sua idade

avancada, o que inviabiliza a possibilidade de receber apoio da sua parte.

Tabela 4 - Caracterizagdo sociodemografica dos cuidadores informais

Variavel Valores n %
Tamanho 96 100,0%
Idade (anos) < 65 anos 54 56,3%

65 —74 anos 25 26,0%
> 75 anos 17 17,7%
Min - Max 38-88
Média *+ DesvPd 63,4+11,1
Sexo Masculino 17 17,7%
Feminino 79 82,3%
Situagao familiar Solteiro/a 5 5,2%
Casado/a ou em unido de facto 73 76,0%
Vidvo/a 4 4,2%
Separado/a ou divorciado/a 14 14,6%
Habilitagoes literarias | N3o sabe ler nem escrever 1 1,0%
12 ciclo do Ensino Basico (12 - 42 ano) 41 42,7%
22 ciclo do Ensino Basico (59 - 62 ano) 8 8,3%
32 ciclo do Ensino Basico (72 - 92 ano) 10 10,4%
Ensino Secunddrio (102 - 122 ano) 22 22,9%
Ensino Superior 14 14,6%
Situagdo profissional | Tem um emprego ou trabalho. 34 35,4%
Carga hordria semanal:
< 37h semanais 14 41,2%
> 37h semanais 20 58,8%
Min - Max 10-40
Média *+ DesvPd 34,8+7,9
Esta desempregado/a 8 8,3%
Estd reformado/a do trabalho ou com reforma 37 38,5%
antecipada
E incapacitado/a permanente (impossibilidade 1 1,0%
permanente para o trabalho)
Ocupa-se de tarefas domésticas 11 11,5%
Outra 5 5,2%
Reformado/a, mas continua a 4 4,2%
trabalhar
Impossibilidade temporaria para o 1 1,0%
trabalho
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Tabela 4 - Caracterizagdo sociodemografica dos cuidadores informais (continuagdo)

Varidvel %

Rendimentos Menos que o Salario Minimo Nacional (SMN) 46 47,9%

Entre 1 a 2 SMN 28 29,2%

Entre 2 a 3 SMN 8 8,3%

Mais de 3 SMN 4 4,2%

Sem rendimentos 10 10,4%

Reforma da pessoa dependente 3 3,1%

Outra ocupagdo para | Sim 44 45,8%

além de ser cuidador | N3o 52 54,2%

Sentimento de Nunca 45 46,9%

solidao ou de Quase nunca 7 7,3%

auséncia de apoio por | Por vezes 23 24,0%

parte de terceiros, Quase sempre 15 15,6%

nos ultimos 12 meses | Sempre 6 6,3%

Das pessoas mais Nenhuma 6 6,3%

préximas, a quantas 1 ou 2 pessoas 48 50,0%

poderia recorrer se 3 a 5 pessoas 33 34,4%

tivesse algum 6 ou mais pessoas 9 9,4%
problema grave

Obter ajuda por parte | Muito facil 11 11,5%

dos vizinhos seria Facil 38 39,6%

Possivel 12 12,5%

Dificil 18 18,8%

Muito dificil 17 17,7%

1.4. Caracterizacdao do contexto de prestag¢ao de cuidados

Tao importante como definir os cuidadores informais de um ponto de vista
sociodemografico, é conhecer também em que ambito e contexto sdo desenvolvidos e
prestados os cuidados, premissa indispensdvel para o alcance de uma compreensdo mais plena
e clara acerca desta problematica. Em funcdo desse propdsito, sdo alvo de analise neste
subcapitulo dados acerca do grau de parentesco, das circunstancias em que reside o Cl
relativamente a PD, do tempo, frequéncia e média de horas didrias dedicadas a prestacdo de
cuidados, da presenca ou auséncia de cuidador secundario, dos apoios auferidos tanto pelo Cl
como pelo doente, do tipo de cuidados e apoios prestados e ainda se se verifica a presenca de
uma outra pessoa pela qual o cuidador seja responsavel.

Desta forma, ao observar a tabela 5 torna-se percetivel que a maioria dos cuidadores
possui uma relagdo familiar, e por isso préxima, com as pessoas de quem cuidam, evidenciando-
se um predominio da assun¢do do papel de cuidador por parte da descendéncia (filhos/as) a
representar 41,7% da amostra, seguida dos cénjuges ou companheiros/as (17,7%) e em niumero

igualado dos progenitores da PD e dos genros ou das noras (13,5%). Esta proximidade expressa
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pelo grau de parentesco, é traduzida de igual modo pela partilha de habitacdo entre o cuidador
e o recetor de cuidados que se verifica em 67,7% da amostra, apresentando-se a coabitacao
neste contexto como um fator ja precedente a prestacao de cuidados ou que se veio a suceder
precisamente com o inicio dessa funcdo. Outra das caracteristicas que se sobressai por meio da
leitura dos resultados, remete para a longa duragcdo que o ato de cuidar assume para uma
significativa parte dos cuidadores, pelo que 56,3% exerce esta fungdo hd 72 ou mais meses (6
ou mais anos). Com facilidade se observa também que o grosso dos cuidadores,
designadamente 85,4%, apoia diariamente a pessoa que tem sob sua responsabilidade e que
por dia 62,5% dos inquiridos dedica menos de 6 horas a presta¢do de cuidados, registando-se
uma média de 5,9 horas didrias. Embora a maioria ndo detenha mais ninguém a seu cargo,
destaca-se adicionalmente a existéncia de 26 participantes (27,1%) que prestam apoio a duas

pessoas fisica e/ou cognitivamente dependentes.
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Tabela 5 - Caracterizagao do contexto de cuidados

Variavel Valores n %
Grau de parentesco Mae ou Pai 13 13,5%
com a pessoa Conjuge ou companheiro/a 17 17,7%
dependente Filho/a 40 41,7%
Irm3o/Irm3 3 3,1%
Genro ou Nora 13 13,5%
Amigo/a 5 5,2%
Outro 5 5,2%
Neto/a 2 2,1%
Sobrinho/a 3 3,1%
Vive com a pessoa Vivem na mesma casa 65 67,7%
dependente Vivem em casas diferentes, mas préximas 22 22,9%
Vivem em localidades diferentes 5 5,2%
Outra
Vivem na mesma casa em regime 4 4,2%
tempordrio (sistema rotativo)
Tempo enquanto <12 meses 18 18,8%
cuidador (meses) 24 — 60 meses 24 25,0%
72 — 120 meses 27 28,1%
> 120 meses 27 28,1%
Min - Max 1-588
Média + DesvPd 126,3+147,8
Frequéncia dos Todos os dias, incluindo fins de semana 82 85,4%
cuidados Durante a semana (22 feira a 62 feira) 1 1,0%
Entre 2 a 3 dias por semana 4 4,2%
Rotativo (entre familiares). 9 9,4%
Quanto tempo:
Fins de semana 1 1,0%
1 semana 4 4,2%
1 més 3 3,1%
Turnos diarios ou semanais 1 1,0%
Horas diarias de < 6 horas 60 62,5%
prestacao de cuidados | 6-12 horas 29 30,2%
> 12 horas 7 7,3%
Min - Max 1-24
Média + DesvPd 5,9+5,3
Presenca de outra Nenhuma 69 71,9%
pessoa a quem presta 1 26 27,1%
cuidados 2 1 1,0%

Por sua vez, ao contemplar a tabela 6 relativa aos cuidados prestados pelo cuidador, é

notodria a diversidade de areas em que este intervém, sejam elas direcionadas ao autocuidado

como a capacidade para viver de uma forma independente na comunidade. Contudo, ao

empreender um olhar mais atento aos resultados obtidos, constata-se que ha uma maior

necessidade de apoio por parte do cuidador ao nivel das AIVD, uma vez que sdo estas as mais
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indicadas pelos participantes e que por esse motivo concentram, na sua generalidade, um
numero de respostas superior relativamente as demais. Desta forma, salienta-se neste ambito
de intervencdo a assisténcia na medicacdo (82,3%) subdividida em cuidadores que apenas
preparam e outros que preparam e administram a terapéutica farmacoldgica, o apoio a nivel de
saude (78,1%), que abrange o acompanhamento a consultas e outras a¢des necessarias ao
cumprimento dos normais procedimentos de rotina médica, seguindo-se as tarefas domésticas
(68,8%) e a gestao financeira (61,5%), onde se inclui a gestdo dos rendimentos da PD e o
pagamento das suas despesas. Para além destas, se contabilizado o total de elementos
presentes nas trés subcategorias da alimentacao, verifica-se que é também uma das areas de
auxilio mais referida pelos cuidadores (82,3%), com a particularidade de integrar em si ndo
somente um apoio de um ponto de vista instrumental, no caso da preparacao de refeicdes, mas
também um suporte ao nivel da ingestdao da alimentacdo, acdo pertencente as ABVD. A este
nivel, por seu turno, de todas as necessidades basicas que os cuidadores revelaram apoiar, a

higiene e os cuidados pessoais realgam-se pela frequéncia com que foram mencionados (77,1%).

Tabela 6 - Cuidados e/ou apoios prestados pelo cuidador a pessoa dependente

Valores n %!

Alimentagao

Apoio na alimentacgdo 19 19,8%

Preparacgdo de refei¢des 49 51,0%

Apoio e preparagdo de refei¢cdes 11 11,5%
Vestir/despir 30 31,3%
Apoio na mobilidade/transferéncias/posicionamentos 40 41,7%
Higiene e cuidados pessoais 74 77,1%
Cuidados de controlo de saude 11 11,5%
Medicagao

Preparagao 49 51,0%

Preparac¢ao e administracao 30 31,3%
Gestdo financeira 59 61,5%
Compra de bens necessarios 55 57,3%
Consultas 75 78,1%
Tarefas domésticas 66 68,8%
Apoio emocional 37 38,5%
Cuidados de vigilancia 55 57,3%
Entretenimento/lazer 21 21,9%

!De notar que as somas das percentagens ultrapassam os 100% devido a presenca de cuidadores a indicar
mais do que uma opg¢ao de resposta.
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Ao considerar, por outro lado, os apoios que os cuidadores tém ao seu dispor, verifica-se
que 78,1% desempenha o seu papel contando com a presenca de um cuidador secundario, apoio
este maioritariamente proveniente de um elemento familiar, tal como se pode comprovar pela
predominancia assumida pelos filhos/as (29,2%), o marido (21,9%) e os irmdos/as (21,9%) do Cl.
Ainda no seguimento desta assisténcia de cariz informal, observa-se a existéncia de 32 casos de
outros cuidadores secunddrios que apesar de constituirem a categoria que mais elementos
reune, todos eles se encontram distribuidos em nimero diminuto por um amplo conjunto de
graus de parentesco que se vieram a constatar apés a analise efetuada aos dados. Dentro destes,
sdo identificados elementos de apoio secunddrio com relagdo familiar seja com o cuidador
principal (ex: cunhados/as, sobrinhos/as e genro/nora) seja com o doente (ex: cOnjuge e
filhos/as), existindo do mesmo modo outros individuos que apesar de n3o familiares, auxiliam
na prestacao de cuidados, como se verifica no caso dos vizinhos, amigos ou mesmo colegas de
trabalho. Assim sendo, pela diversidade de categorias e pelo reduzido nimero que cada uma
comporta, optou-se por ndo proceder a apresentacdo detalhada na tabela 7 desses mesmos
resultados.

J4 no que confere a presenca de ajudas de natureza formal, 96,9% dos inquiridos afirma
nao usufruir de qualquer apoio monetdrio devido a sua condi¢cdo de cuidador, enquanto que os
restantes 3,1% refere ser beneficidrio do Subsidio para Assisténcia a Filho com Deficiéncia ou
Doenca Cronica. Contrariamente, e ultimando a analise deste subcapitulo, verifica-se que no
caso da PD 96,9% responde afirmativamente quando questionado acerca da existéncia de
apoios a esta dirigidos, podendo estes ser agrupados em dois principais dominios: de indole
financeiro, onde se evidencia a reforma com 74,0% de beneficiarios e de uma vertente de cariz
institucional com o SAD (51,0%) e o Centro de Dia (26,0%) a revelarem-se como as valéncias

mais presentes na assisténcia a pessoa em situa¢do de dependéncia.
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Tabela 7 - Apoios de que dispde o cuidador e o recetor de cuidados

Variavel Valores n %!
Presenca de cuidador Nao 21 21,9%
secundario Sim 75 78,1%

Marido Cl 21 21,9%
Esposa Cl 5 5,2%
Filhos/as ClI 28 29,2%
Irm&os/as Cl 21 21,9%
Outros 32 33,3%
Presenca de apoios Nao 93 96,9%
para o cuidador Sim 3 3,1%
Subsidio para Assisténcia a Filho com 3 3,1%
Deficiéncia ou Doenca Crénica
Presenca de apoios Nao 3 3,1%
para a pessoa Sim 93 96,9%
dependente Reforma 71 74,0%
Centro de Dia 25 26,0%
Centro de Convivio 7 7,3%
Centro de Atividades Ocupacionais 11 11,5%
Servigo de Apoio Domiciliario 49 51,0%
Complemento por Dependéncia 30 31,3%
Outros 14 14,6%
Pens3o de Invalidez 5 5,2%
Subsidio por Assisténcia de 32 5 5,2%
Pessoa
Presta¢do Social para a Inclusdo 2 2,1%
Complemento Solidario para 1 1,0%
Idosos
Apoio Financeiro de 1 1,0%
Solidariedade da Ordem dos
Médicos

1.5. Sobrecarga do cuidador informal

De forma a conhecer os niveis de sobrecarga experienciados pelos cuidadores informais
do Municipio de Cantanhede e, deste modo, ir ao encontro de um dos principais propdsitos do
estudo, procedeu-se, como mencionado em fases anteriores, a aplicacdo da Escala de
Sobrecarga do Cuidador cujos resultados sao agora apresentados.

Partindo assim da observacdo da tabela 8, verifica-se que 58,3% dos cuidadores se
encontram perante um estado de auséncia de sobrecarga. Apesar de ser esta a condicdo

predominante, importa referir também os 41,7% da amostra que manifesta a presenga de um

!De notar que as somas das percentagens ultrapassam os 100% devido a presenca de cuidadores a indicar
mais do que uma opg¢ao de resposta.
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impacto negativo advindo da prestacao de cuidados, que para 26,0% se revela como intenso.
Esta percentagem deve ser tida em particular atencdo precisamente por aquilo que neste
contexto ela traduz e, consequentemente, pelas repercussdes que do estado aqui reportado

poderdo emergir ou se intensificar quando ja existentes, dai a importancia da sua avaliagao.

Tabela 8 - Sobrecarga do cuidador informal

Valores n %
Sem sobrecarga (<46) 56 58,3%
Sobrecarga ligeira (46-56) 15 15,6%
Sobrecarga intensa (>56) 25 26,0%
Min - Max 25-82
Média + DesvPd 46,2 + 12,6

Antes de prosseguir com a enunciacao dos resultados a este dominio referentes, interessa
deixar um pequeno esclarecimento quanto aos dados que contemplam a tabela que de seguida
se apresenta. Pela desigualdade de itens que cada uma das quatro dimensdes da ESC comporta,
tornar-se-ia invidvel a realizacdo de uma andlise comparativa, a partir dos valores absolutos
resultantes deste instrumento quanto ao peso que cada um dos seus fatores exerce no nivel de
sobrecarga dos cuidadores. De maneira entao a possibilitar neste ambito uma analise correta,
foram calculados os valores percentuais que se encontram, juntamente com os valores
absolutos, reunidos na tabela 9.

Neste seguimento, em termos relativos, os resultados evidenciam que é a componente
subjetiva que maior impacto exerce sobre a sobrecarga percecionada, nomeadamente por meio
dos medos, receios e disponibilidades do cuidador face a prestacdo de cuidados, concretamente
a dimensdo das Expetativas com o cuidar (57,5%). Ja na esfera da componente objetiva da
sobrecarga, encontra-se o segundo fator que mais contribui para uma percec¢do negativa do ato
de cuidar, neste caso o Impacto da prestacdo de cuidados (25,4%), mas também aquele que
menos peso representa e que diz respeito a Relagdo interpessoal (12,5%), ou seja, a relagdo de

interacdo entre o cuidador e o recetor de cuidados.

Tabela 9 - Dimensdes da ESC: valores absolutos e relativos

Valores Min - Max | Média + DesvPd | Média + DesvPd %
Impacto da prestacdo de cuidados 11-49 22,2+9,4 | 25,4+21,3
Relacdo interpessoal 5-17 7,529 | 12,5+14,5
Expetativas com o cuidar 4-20 13,2+£3,2 57,5+20,1
Percecdo de autoeficdcia 2-10 3,4+1,8 16,9 + 22,7
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1.6. Qualidade de vida do cuidador informal

Tal como enunciado na fase metodoldgica, para a avaliagdo da QdV foram utilizados dois
instrumentos de medicdo genéricos, encontrando-se retratados de seguida os resultados por
eles alcangados.

Desta forma, no que respeita a autoperce¢ao da amostra quanto ao seu estado de saude
(tabela 10), constata-se pela média alcancada em cada um dos indicadores sumario, que os
cuidadores consideram reunir melhores condi¢des a nivel mental (52,6) do que fisico (40,4). Para
isto, contribui a dimensao da func¢do social e o desempenho emocional, que fazendo parte da
componente mental, reinem os melhores indices relativamente a todas as restantes
dimensdes. Contrariamente, é a saude em geral e a dor que na vertente fisica apresentam os
indices mais baixos, o que leva a que sejam estas as dimensdes que mais contribuem para a
percecdo menos favoravel observada a este nivel.

Complementarmente, ao passar a leitura dos resultados obtidos pelo EQ-5D-5L, sublinha-
se a existéncia, numa escala de 0 a 1, de uma média com valores significativamente bons (0,88)
gue marcados pela pouca variabilidade registada (DesvPd=0,14), traduzem a boa percec¢do que
de uma forma geral os cuidadores possuem acerca da sua QdV. J& no ambito da VAS,
considerando a escala que vai do pior (0) ao melhor estado de saude imagindvel (100), observa-
se que a avaliacdo imediata que os cuidadores, na generalidade, fazem da sua saude global no

momento da entrevista é relativamente boa, como demonstrado pela média alcancada (66,7).

Tabela 10 - Qualidade de vida do cuidador informal

Variavel Valores Min — Max Média + DesvPd
Funcao fisica 10,0-100,0 62,2+27,0
5 Desempenho fisico 0,0-100,0 74,0+ 26,9
T Dor fisica 0,0-100,0 50,0 + 24,5
fg ~  Satide em geral 0,0-97,0 49,3+21,5
3 S Vitalidade 0,0-100,0 45,2 +259
'g $ Funcgado social 12,5-100,0 85,9+22,7
fg <2 Desempenho emocional 0,0-100,0 82,6 +24,6
g Salde mental 4,0-100,0 62,4 + 23,8
g Medida sumario fisica 15,2 -65,1 40,4+12,4
§ Medida sumario mental 18,7-70,5 52,6 +10,6
S @ | Indice global 0,19 -1,00 0,88 + 0,14

(o} o
3- VAS 20-100 66,7 +19,4

w
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2. Andlise inferencial

Finalizada a andlise descritiva dos dados recolhidos, prossegue-se com o desenvolvimento
do capitulo, assente agora no tratamento estatistico das hipdteses de trabalho definidas.

Partindo da hipdtese nula H1, alicercada nas varidveis sobrecarga e natureza da
dependéncia do doente, verifica-se pela analise de varidancia que nenhuma das dimensdes que
compdem a varidvel dependente é estatisticamente significativa (tabela 11). Desta forma, em
resultado do teste aplicado e de acordo com os dados reunidos, nado se rejeita a hipétese de a

sobrecarga ndo estar relacionada com o tipo de doencga do recetor de cuidados.

Tabela 11 - Relacao entre a sobrecarga do cuidador e a natureza da dependéncia do doente

Valores o )
- n Média | DesvPd F Sig.
Sobrecarga Tipo de doencga

Impacto da prestacdo | Mental 34 23,4 10,4 1,433 0,244
de cuidados Fisica 49 20,7 8,7

Ambas 13 24,8 8,8
Relagdo interpessoal Mental 34 8,4 3,3 2,920 | 0,059

Fisica 49 6,9 2,5

Ambas 13 7,5 3,0
Expetativas com o Mental 34 13,4 2,9 0,133 0,875
cuidar Fisica 49 13,2 3,5

Ambas 13 12,8 3,1
Percegdo de Mental 34 3,3 1,4 0,135 0,874
autoeficacia Fisica 49 3,4 2,1

Ambas 13 3,2 1,9
Escala de sobrecarga Mental 34 48,4 14,2 | 1,392 | 0,254
do cuidador Fisica 49 44,1 11,3

Ambas 13 48,3 12,5

Relativamente a hipdtese nula H2, com a aplicacdo da ANOVA, observa-se que a idade
apenas estabelece uma relacdo significativa com a componente da relacdo interpessoal
(p=0,007) e da percecdo de autoeficdcia (p=0,038) (tabela 12). Apds aplicado o teste post-hoc,
constatou-se complementarmente que em ambas as dimensdes, é a classe dos 75 ou mais anos
que apresenta, por um lado, uma maior sobrecarga a nivel da relagdo com o recetor de cuidados
(relagdio interpessoal) (9,47) (<65 anos: 7,14) e, por outro, um valor menor quanto a perce¢do
acerca do seu desempenho enquanto cuidadores (perce¢do de autoeficdcia) (2,35),
contrariamente a melhor percecdo de eficcia obtida pelo grupo com idade inferior a 65 anos
(3,62). Face ao exposto, a presente hipétese nula ndo é rejeitada na globalidade da escala,

apenas nas dimensdes previamente enunciadas que pela significancia registada no seu seio,
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sugerem que a idade avancada do cuidador acarreta um maior impacto negativo nestes dois

dominios.
Tabela 12 - Relagao entre a sobrecarga e a idade do cuidador
Valores s ;
n Média | DesvPd F Sig.
Sobrecarga Idade

Impacto da prestacdo | < 65 54 21,0 8,8 1,038 0,358
de cuidados 65—-74 25 23,0 10,2

275 17 24,5 10,0
Relacdo interpessoal | <65 54 7,1 2,8 5,246 | 0,007

65—74 25 6,9 2,5

>75 17 9,5 3,0
Expetativas com o <65 54 12,8 3,2 1,400 | 0,252
cuidar 65-74 25 13,4 3,4

275 17 14,2 2,8
Percecdo de <65 54 3,6 1,9 3,388 0,038
autoeficacia 65-74 25 3,4 1,9

>75 17 2,4 0,8
Escala de sobrecarga | <65 54 44,6 12,1 1,523 0,223
do cuidador 65-74 25 46,8 13,2

>75 17 50,6 12,7

Quanto as varidveis sobrecarga e tempo de prestag¢lo de cuidados que dao corpo a

hipdtese nula H3, denota-se pelos dados contidos na tabela 13 e obtidos uma vez mais a partir

de uma analise de variancia, a inexisténcia de qualquer diferenca significativa, pelo que ndo se

rejeita a hipétese nula em nenhuma das dimensdes da sobrecarga.
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Tabela 13 - Relagdo entre a sobrecarga do cuidador e o tempo de prestagao de cuidados

Valores

n Média | DesvPd F Sig.
Sobrecarga Tempo enquanto Cl

Impacto da prestacdo | <12 meses 18 21,6 8,8 0,142 | 0,934
de cuidados 24 — 60 meses 24 23,3 10,4

72 — 120 meses 27 21,9 9,2

> 120 meses 27 22,0 9,5
Relacdo interpessoal | <12 meses 18 6,8 2,0 0,632 | 0,596

24 — 60 meses 24 7,5 2,6

72 — 120 meses 27 7,5 3,2

> 120 meses 27 8,0 3,3
Expetativas com o <12 meses 18 13,2 2,9 0,766 | 0,516
cuidar 24 — 60 meses 24 13,8 3,5

72 — 120 meses 27 12,5 3,6

> 120 meses 27 13,3 2,7
Percecdo de <12 meses 18 3,3 1,6 1,467 | 0,229
autoeficacia 24 — 60 meses 24 4,0 2,3

72 — 120 meses 27 3,0 1,6

> 120 meses 27 3,1 1,6
Escala de sobrecarga | <12 meses 18 44,9 10,3 0,451 | 0,717
do cuidador 24 — 60 meses 24 48,6 13,5

72 —120 meses 27 44,9 13,1

> 120 meses 27 46,4 13,0

Ja no que respeita a hipétese nula H4, ao analisar os valores resultantes da correlacdo
estabelecida entre a sobrecarga e a qualidade de vida (tabela 14), constata-se a presenca de
uma relacdo estatisticamente muito significativa (p<0,01) entre a medida sumdrio fisica e a
relagdo interpessoal (p=0,002), bem como entre a medida sumdrio mental e o impacto da
prestacdo de cuidados (p<0,001), a relagdo interpessoal (p=0,001) e a escala global de
sobrecarga (p<0,001), que, por seu turno, também se encontra correlacionada com a medida
sumadrio fisica, mas somente de forma significativa (p=0,028). Assente na mesma tendéncia
estatistica, encontra-se ainda o valor global de QdV, traduzido pelo instrumento EQ-5D-5L, que
apenas se relaciona significativamente com a dimensdo da relagdo interpessoal (p=0,015).
Assim, diante do enunciado, reconhece-se que quanto maior for o nivel de sobrecarga nas
dimensdes sobre as quais foi detetada uma relacdo de significancia, menor é a qualidade de vida
nas medidas correspondentes, salientando-se o maior impacto que emerge na componente

mental.
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Tabela 14 - Relagdo entre a sobrecarga e a qualidade de vida do cuidador

Medida sumario

Medida sumario

Valores . EQ-5D-5L
fisica mental

Impacto da prestacdo -.156 -.351%* -.098
de cuidados p=0,130 p<0,001 p=0,341
Relagdo interpessoal -.314%** -.328%** -.247%*
p=0,002 p=0,001 p=0,015

Expetativas com o -.138 -.110 -.055
cuidar p=0,180 p=0,285 p=0,597
Percecdo de .000 -.144 -.086
autoeficécia p=0,997 p=0,163 p=0,403
Escala de sobrecarga -.224%* -.387** -.157
do cuidador p=0,028 p<0,001 p=0,126

Legenda: * p<0,05 ** p<0,01

Em ultima instancia, ao considerar a hipétese nula H5 testada por meio da utilizacdo do

teste t de diferenca de médias (tabela 15), verifica-se que a presenca de um sentimento de

soliddo ou de auséncia de apoio, tem uma influéncia significativa em todas as medidas da QdV,

o que significa que os cuidadores que se sentiram por vezes, quase sempre ou sempre sozinhos

ou sem apoio por parte de terceiros, revelam indices mais baixos na dimensdo referida. Para

além disso, esta diferenca é ainda observada quando analisados os valores das médias

registadas, pelas quais se constata que quem vivenciou o estado acima mencionado, demonstra

um valor de QdV estatisticamente inferior face aos que se sentiram apoiados. A hipdtese nula

é, portanto, rejeitada.

Tabela 15 - Relagdo entre a qualidade de vida do cuidador e o sentimento de soliddo e/ou
auséncia de apoio por parte de terceiros

Valores Médi DesvPd i

Qualidade de vida | Soliddo | edla ) esv t '8
Medida sumario N3o 52 42,8 12,9 2,051 0,043
fisica Sim 44 37,6 11,3
Medida sumario N3o 52 56,4 9,0 4,092 <0,001
mental Sim 44 48,2 10,6
EQ-5D-5L Ndo 52 0,9 0,1 2,935 0,004

Sim 44 0,8 0,2
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CAPITULO 1V - DISCUSSAO DE RESULTADOS

Tendo presentes as questdes de investigacdo e os objetivos delineados, é realizada neste
capitulo uma discussdo dos resultados obtidos apoiada nas tendéncias observadas na literatura
acerca da tematica em analise.

Partindo assim do primeiro objetivo estabelecido, este estudo revelou que no Municipio
de Cantanhede os cuidados informais a pessoas dependentes sdo, de um modo geral,
assegurados por um elemento do sexo feminino, com uma forte relagdo afetiva com o recetor
de cuidados (filho/a e cdnjuge), uma idade média de 63 anos, casadas e com um baixo nivel de
escolaridade. Ademais, a inatividade a nivel profissional e os parcos rendimentos sdo outros dos
tracos que caracterizam este cuidador. De um ponto de vista sociodemografico, o perfil
constatado no ambito deste estudo, assemelha-se aquele que se encontra descrito na literatura
a nivel nacional. Além da notédria supremacia feminina observada e da relacdo familiar que
marca este ato, dados da European Commission (2018) e de estudos de Pires, Teixeira, Ribeiro
e Oliveira (2016) e Alves et al. (2018a), indicam que em Portugal os cuidadores informais
apresentam maioritariamente idades compreendidas entre os 45 e 65 anos, diminutos
rendimentos e baixa escolaridade. Porém, também num plano geografico mais alargado os
prestadores de cuidados informais sdo retratados de forma idéntica, tal como demonstra
Bermejo et al. (2018) e Brigola et al. (2017). No ambito deste tragado inicial e remetendo ainda
a escolarizagdo dos cuidadores do estudo em analise, o predominio alcangado pelo 12 ciclo de
Ensino Basico, poderd estar associado a igual presenga de um relevante conjunto de individuos
com idade avangada que com um percurso de vida marcado pela subsisténcia nas atividades do
campo, por um extenso quadro familiar e pela escassez de recursos, ndo reuniam condigdes
para prosseguir nos estudos, cumprindo geralmente apenas a antiga 42 classe. Por sua vez, tal
como verificaram Pires, Duarte, Paul e Ribeiro (2020) e Rodriguez-Gonzalez et al. (2017), sdo
alvo dos cuidados sobretudo mulheres ja idosas, que residem com o cuidador e cujo motivo de
dependéncia incide predominantemente na presenca de uma doenca de origem fisica,
associada a uma maior necessidade de auxilio ao nivel das AIVD. O perfil aqui apresentado
podera ndo ser em vao, visto que embora o sexo feminino contemple em si uma esperanca
média de vida superior, a tendéncia passa pela vivéncia de um estado de maior comorbilidade
face ao sexo masculino, o que se repercute numa maior incidéncia de casos de dependéncia
entre as mulheres (Ministério da Salude, 2018). A este retrato, soma-se a maior suscetibilidade
fisica e cognitiva que acompanha naturalmente o avangar da idade e que muitas vezes, se traduz

numa dificuldade acrescida em satisfazer de forma independente as necessidades bdsicas
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individuais. Perante este contexto, o apoio por parte de terceiros surge como uma
inevitabilidade, fazendo da populacado idosa um dos grupos onde esta necessidade se assume
mais evidente.

Complementarmente, a frequéncia didria dos cuidados e a longa duragdo deste ato, sdo
outras das caracteristicas que se destacam no perfil deste cuidador. Aqui, importa frisar a
existéncia de um importante nimero de individuos que se encontra na casa dos 20, 30 ou
mesmo 40 anos de experiéncia enquanto prestadores de cuidados, facto que se justifica pela
presenga, no doente, de quadros patoldgicos desde o nascimento ou pelo desenvolvimento
gradual ou abrupto de episddios em fases muito precoces, onde se salienta o AVC e as doengas
degenerativas. A este nivel, sdo varios os estudos que tanto nacional como internacionalmente
revelam o extenso periodo da assuncdo deste papel, como é o caso de Alves, Almeida, Mata e
Pimentel (2018b) e ainda Rangel et al. (2019) que ao analisar os dados da amostra de cuidadores
recolhida, verificaram que 57,1% e 41,3%, respetivamente, exerciam esta tarefa ha mais de 10
anos. Também Dias, Hirata, Machado, Luis e Martins (2020) ao avaliar o bem-estar, a QdV e a
esperanca dos cuidadores de pessoas com esquizofrenia, constataram que sendo este papel
assumido maioritariamente pelos progenitores do doente, existia uma variacdo de tempo que
atingia os 40 anos enquanto cuidador.

Por meio do presente estudo, observa-se igualmente que a maioria dos cuidadores possui
na sua retaguarda apoio por parte de uma fonte secundaria, onde se evidencia o elemento
familiar com particular destaque para a presenca do sexo masculino. Ainda que por alguns
autores seja referida a ideia de que os homens assumem cada vez mais a principal
responsabilidade pelo cuidado a familiares dependentes (Hellstrom, Hakanson, Eriksson, &
Sandberg, 2017; Slack & Fraser, 2014) é verificado no mesmo seguimento que estes, apesar de
presentes, desempenham uma fungdo mais secundaria, como conclui Rodrigues (2020). Um
outro ponto de interesse adicional e que foi possivel constatar no decurso desta investigacao,
alude para a importancia que as ajudas de ambito formal por parte de valéncias sociais,
representam na vida de quem cuida. Aquando do encerramento temporario da valéncia de
Centro de Dia motivado pela pandemia COVID-19, foram vdrios os cuidadores que com
frequéncia reportaram as dificuldades e constrangimentos com que foram confrontados,
traduzidas em afirmacgGes como “Estou ansiosa que o Centro de Dia abra. Eu estou aqui numa
prisGo, ndo posso sair para lado nenhum” [Cl 82]; “Uma coisa era estar s6 com ela quando
regressava do Centro de Dia, outra completamente diferente é estar com ela 24h” [Cl 86]; “Faz
muita falta” [Cl 77]. Efetivamente, e remetendo ao caso concreto desta valéncia, “o Centro de

Dia é um grande apoio” [Cl 52], capaz de facilitar a gestdo do dia a dia e de projetos de vida de
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muitos cuidadores. Na literatura, o apoio de cariz formal pode mesmo constituir-se como uma
via capaz de impedir o desenvolvimento de um estado de sobrecarga ou de diminuir essa
percecao negativa, gerando beneficios tanto para o cuidador como para quem recebe os
cuidados (Lethin et al., 2016).

Ao entrar no dominio do impacto negativo que poderd advir com a presta¢do de cuidados,
e indo ao encontro de outro dos propésitos deste estudo, é por ele conferido que a maioria
destes cuidadores (58,3%) ndo apresenta nenhum indice de sobrecarga. Este é um dado que ndo
se observa de modo regular por entre os estudos que tiveram como foco a avaliagdo deste
dominio, no entanto Querido, Tomas, Cordeiro, Carvalho e Gomes (2017) ao avaliarem a
sobrecarga de 96 cuidadores informais, registaram uma média de 43,3, indicativa de auséncia
de sobrecarga, e a semelhanca da presente investigacdo, um maior impacto exercido pela
dimensdo das expetativas com o cuidar e menor pela relagdo interpessoal. Percebe-se, além
disso, a existéncia de outros estudos que se aproximam da realidade aqui expressa e que
demonstram o predominio de um estado de auséncia/ligeira sobrecarga por entre as amostras
de cuidadores analisadas, como evidencia Brigola et al. (2017) e Vieira (2020). Na verdade, a
tendéncia que mais se observa entre as diversas investigacdes, nacionais e internacionais, é
exemplificava por Moreira et al. (2020), bem como por Rodrigues, Ferreira e Okido (2018) e
Sousa, Sequeira, Ferré-Grau, Neves e Lleixa-Fortufio (2018), que partindo do estudo de
cuidadores de diferentes grupos populacionais, registaram a presenca de niveis moderados a
severos entre os indices de sobrecarga mais prevalentes.

Conhecidos os dados da esfera acima retratada, foi verificada adicionalmente a sua
relacdo com algumas varidveis independentes, fazendo emergir dessa forma algumas ilagGes.
Em primeira instancia, pelos dados reunidos e ao encontro da primeira hipdtese estabelecida,
observou-se que a sobrecarga ndo é influenciada pelo tipo de doenga que deu origem ao estado
de dependéncia do doente. Esta constatacao, poderd estar relacionada, por um lado, com o
tamanho da amostra, mas também com um fator igualmente importante e que diz respeito ao
contexto de suporte informal e/ou formal anteriormente mencionado e do qual uma parte
significativa dos cuidadores usufrui, reconhecendo-se que este pode realmente tornar-se numa
fonte de alivio de alguns dos encargos assumidos pelo cuidador e de permitir a este reunir um
conjunto de mecanismos, capazes de possibilitar uma melhor resposta face aos desafios que a
doenca da PD podera induzir. No entanto, pelos estudos analisados observa-se uma grande
prevaléncia de estados de sobrecarga entre os cuidadores de doentes com patologias de foro
mental como confirma Eloia et al. (2018) e Liu et al. (2016). A suscitacdo de um maior impacto

por doencas desta natureza, pode, segundo Talhaferro, Arakaki e Carrasco (2015), ser motivada
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ndo apenas pela imprevisibilidade de comportamentos do doente e a dificuldade em lidar com
os mesmos, mas de igual modo pela necessidade de crescente supervisao, dos receios quanto
ao futuro e pelo desconhecimento acerca da doenca que gera com frequéncia sentimentos de
angustia, raiva, medo e impoténcia. Apesar de nao ter sido encontrada relacdo entre as duas
variaveis que compdem esta hipdtese, foram recolhidos testemunhos de cuidadores que
traduzem precisamente todas as dificuldades enunciadas pelos autores supracitados, onde pode
ser saliente: “Eu nunca soube lidar com ele, nem eu nem ninguém. E um mitdo imprevisivel, néo
o0 podemos deixar sozinho”; “Foi o primeiro filho. Ao principio foi muito dificil porque eu ndo
sabia o que era o autismo (...)” [Cl 89]; “Aqui em casa eu tenho de ter tudo fechado. Coisas téGo
simples como papel higiénico ndo podemos ter a mostra” [Cl 81]; “Ndo tenho estémago para
isto” [Cl 82]; “Tenho medo de um dia partir e ninguém ficar a cuidar deles” [Cl 55]; “Quando eu
ndo puder quem é que me a vai aceitar 24h sobre 24h?” [Cl 86]; “(...) sinto-me por vezes
impotente para prestar estes servigos” [Cl 10].

Por seu turno, verificou-se que quanto mais velho é o cuidador, maior se assume a
sobrecarga nas dimensodes perce¢do de autoeficdcia e relagdo interpessoal. Ao ter em conta as
normais limitacdes fisicas e cognitivas que o avancar da idade suscita no ser humano, associadas
frequentemente a um quadro de saude fragilizado, compreende-se que a opinido do cuidador
relativamente ao seu desempenho se encontre significativamente afetada, pois apesar de poder
estar presente a intencdo e a vontade de fazer mais pelo doente, esse desejo pode ser
inviabilizado pela condicdo de saldde do cuidador, o que podera também condicionar a relagdo
de prestacdo de cuidados. Afirmacdes como “E muito trabalho para a minha idade” [Cl 91],
“Ainda esta noite ela levantou-se, foi a casa de banho e caiu. Ela s tem 45kg, mas para a
levantar pesa uns 90kg” [Cl 71] e “A saude jd requer tarefas menos pesadas e de forma menos
frequente” [Cl 97], refletem bem as dificuldades que a idade avanc¢ada acarreta na execug¢ao do
papel de cuidador. Ainda que sejam frequentes os estudos que demonstram igualmente que a
idade possui influéncia sobre os niveis de sobrecarga como retrata Duarte et al. (2017), Mendes
et al. (2019) e Moura et al. (2019), é também observada na literatura a tendéncia contraria,
fundada na auséncia de relagdo entre estas duas varidveis (Caro, Costa, & Cezar da Cruz, 2018).

Quanto a duragdo da tarefa de prestacdo de cuidados, constatou-se que esta nao
interfere de nenhum modo com a sobrecarga, resultados congruentes com o estudo de
Henriques, Cabana e Montarroyos (2018) e Querido et al. (2017). Porém, uma vez mais sdo
encontradas na literatura evidéncias divergentes, onde, por um lado, o maior tempo enquanto
cuidador se associa ha presenca de niveis inferiores de sobrecarga (Pereira & Duque, 2017),

podendo aqui estar relacionado ndo somente com a capacidade de adaptacdo que com o passar
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do tempo o cuidador pode vir a desenvolver, mas também com todas as ferramentas que ele
préprio vai adquirindo com os anos de experiéncia e que lhe poderdo permitir estar mais apto
para fazer face as adversidades. Contudo, inversa a esta realidade, Alves et al. (2018b) mostra
gue o maior tempo é acompanhado pela perce¢do de um maior impacto negativo.

Reportando agora a um outro grande dominio de avaliagdo, e a semelhanga dos
resultados obtidos por Sorratini, Cavalante, Sousa, Franzolin e Quaggio (2019) e Talhaferro et al.
(2015), observa-se que na generalidade os cuidadores percecionam como boa a sua qualidade
de vida, considerando no ambito deste estudo reunir melhores condi¢Ges a nivel mental, o que
podera levar a depreender que o ato de cuidar assume essencialmente uma vertente fisica.
Complementarmente, ao relacionar esta esfera com a sobrecarga decorrente da prestacdo de
cuidados, encontra-se bem patente na literatura a influéncia que o impacto negativo desta
tarefa exerce ao nivel da QdV do cuidador, aludindo que esta sera tanto menor quanto mais
significativas forem as repercussdes negativas percecionadas (Araujo et al., 2019; Padilha,
Carrasco, Binda, Fréz, & Bim, 2017). Tal como foi possivel observar em fases anteriores, nao foi
encontrada uma relacdo estatisticamente significativa entre as medidas de QdV e a variavel
sobrecarga na sua plenitude. Porém, de entre todas aquelas ja enunciadas e que emergiram por
meio da analise inferencial, destaca-se o maior impacto exercido na componente mental, de
modo particular por meio da escala global de sobrecarga onde a relacdo se demonstrou
altamente significativa, contrariamente a saude fisica onde se revelou apenas significativa.
Apesar de ser uma realidade que ndo se possa generalizar a todos os cuidadores informais, pela
individualidade e unicidade que marca o contexto em que cada relacdo de cuidados é
desenvolvida, é reconhecido por diversos autores que este ato pode sobrecarregar tanto fisica
como, especialmente, a dimensao psicolégica do cuidador (“O esfor¢co que faco com a minha
irmd provoca muito a minha saude” [Cl 23]), significando frequentemente o surgimento de
estados de ansiedade e de outras perturbacdes mentais capazes de influenciar
significativamente o seu bem-estar e a qualidade dos cuidados prestados (Bennett & Leggett,
2017; Lacey, McMunn, & Webb, 2018; Thomas, Saunders, Roland, & Paddison, 2015). Nesta
perspetiva, para a grande significancia alcangada na esfera mental, podera ter contribuido, em
parte, a presenca de quadros de depressao, relatados por alguns cuidadores, que se manifestam
ha muitos anos, alguns ja anteriores a assuncdo deste papel (“Ando a fazer um grande
tratamento para a depressdo e ja tentei fazer o desmame da medica¢do, mas ndo consigo. Sdo
os medicamentos que me sustentam. E muito dificil, ninguém sabe a vida que eu tive” [Cl 80]).
Sdo ainda exemplo dos testemunhos do impacto do ato de cuidar na saide mental: “A minha

cabeca as vezes estd mesmo esgotada” [Cl 77]; “Sinto-me um pouco esgotada. O dia passo bem,
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mas quando me vou deitar a minha cabega parece um mar de dgua, nem a sinto”, “Jd ndo sei o
que é ser feliz” [Cl 55].

Ao abordar, por fim, o sentimento de soliddo e/ou auséncia de apoio percecionado pelos
cuidadores, denota-se a existéncia de varios relatos que apontam para esta realidade (“Sinto-
me muito, muito sozinha”, “Hd vezes em que passa uma semana inteira e ndo converso com
ninguém, toda a gente daqui trabalha” [Cl 77]; “Ndo tenho ninguém que possa chamar” [Cl 84];
“As vezes sinto-me sozinha e triste (...) uma pessoa estd aqui sozinha, sem falar com ninguém”
[CI 78]), percecionada, por vezes, mesmo com uma rede familiar presente (“Sinto-me
completamente sozinha, sem apoio, cansada, magoada, fragilizada”, “(...) nGo hd entendimento,
ndo hd colaboragdo”, “O meu marido ndo faz literalmente nada (...). Ele ndo sabe, mas também
ndo quer aprender” [Cl 75]; “Ndo tenho a quem recorrer (...). Tenho uma filha, mas é como se
ndo tivesse” [Cl 71]; “Tenho um filho em Cantanhede que hd uns dois anos que jd ndo vem ver a
mde, nem pergunta se ela estd bem se ndo” [Cl 92]), ou, noutros casos, por parte de entidades
(“Sinto a falta da ajuda do Estado” [Cl 89]; “Na Tocha, hd Ié gente que me podia ajudar. O meu
miudo estd Id ha 40 anos e prometeram-me um lugar Id para ele e até agora nada. (...) e sei que
ja colocaram outras duas pessoas que foram ja depois do meu filho” [Cl 92]). Além disso, sabe-
se gque a este nivel as restrigdes impostas pela pandemia COVID-19 vieram também intensificar
este estado, precisamente pela diminuicdo dos contactos que com ela adveio (“Antes da
pandemia vinham cd ter comigo, faziam companhia, conversdvamos...agora ndo pode cd vir
ninguém” [Cl 83]). E inegével a importancia que o apoio assume na vida dos cuidadores (“Nesta
fase nds necessitamos de tudo e muitas vezes apenas de uma simples conversa. (...) o que me
vale muitas vezes é o telefone a noite, para telefonar ds amigas. E uma rica companhia” [Cl 77])
e tal como veio a ser observado neste estudo e pelos autores Lozano, Garcia-Calvente, Calle-
Romero, Machén-Sobrado e Larrafiaga-Padilla (2017), a sua escassez traduz-se numa diminui¢do
da qualidade de vida de quem cuida, assumindo este impacto maior proporg¢do especialmente
qguando a capacidade de resiliéncia do prestador de cuidados nao se encontra suficientemente
consolidada (Moreira et al., 2018). Efetivamente, e ainda de acordo com os autores por ultimo
mencionados, a presenga de uma rede de suporte e apoio socioemocional, é um dos parametros
mais importantes no que respeita a saude do cuidador, capaz de favorecer o sentimento de

valorizacdo pessoal e de tornar a relacdo de cuidados mais frutuosa para os envolvidos.
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1. Limitagoes e contributos do estudo

Quando um investigador idealiza um estudo, todo o processo a volta do seu planeamento
é demarcado pelo rigor mediante a selecdo de ferramentas e metodologias que se consideram
as mais adequadas para atingir o propésito definido. Porém, comummente, ja em contacto com
a realidade e contexto elegido, o investigador depara-se com situacGes ndo previstas
inicialmente e que o levam a necessidade de modificar ou reajustar o plano antecipadamente
delineado ou mesmo de se adaptar ele préprio aos constrangimentos. Incomum seria entdo que
a presente investigacdo nao se incluisse nesta maioria.

Na verdade, foi grande a capacidade de adaptacdo e de superagdo exigida no decorrer
deste estudo, motivada em ocasides pela ocorréncia de situacdes que nado faziam parte do plano
inicial, mas também por questdes externas que nao dependiam da acdo do investigador. Todas
somadas, resultam na presenca de algumas limitagcdes no ambito do desenvolvimento desta
investigacdo que ao serem reveladas, serdo de igual modo auxiliadas por breves recomendacées
guando assim se julgarem oportunas.

Neste sentido, e de forma a dar encadeamento ao conteldo, inicia-se pelo método de
sinalizagdo dos cuidadores selecionado. Ao abordar este ponto no dominio das limitacGes, ndo
se pretende com isso dar a ideia de que estratégia eleita para chegar a popula¢do pretendida,
tenha sido desadequada. Pelo contrario. Para um estudo inicial, orientado pelos propdsitos ja
conhecidos e aplicado num contexto geografico abrangente, nada melhor do que as entidades
gue apoiam diretamente o individuo dependente, para auxiliar na identificacdo daqueles que
possuem uma retaguarda de apoio informal. Ainda assim, e considerando que a maioria das
entidades contactadas atuavam junto da popula¢do idosa, reconhece-se que ao seguir esta
metodologia se estaria a recolher dados de um grupo de doentes muito especifico, o que
inevitavelmente acabaria por influenciar o perfil sociodemografico dos cuidadores. No entanto,
o que aqui se pretende sublinhar é que perante a existéncia de um projeto que procura apoiar
os cuidadores informais com medidas objetivas, se devem reunir esforgos para sinalizar também
todos aqueles que ndo beneficiam de qualquer apoio de carater formal, sendo em muitas das
situagdes os que mais dificuldades revelam em gerir todo o processo de prestag¢do de cuidados.
Deste modo, para que o projeto cumpra de forma efetiva os seus propdsitos e abranja uma
maior diversidade de contextos, torna-se indispensavel para uma atuacdo futura, o repensar dos
procedimentos de intervencdo, onde serd pertinente considerar a hipdtese de solicitar a
colaboracdo de outras entidades igualmente préoximas da populagdo (de saude ou de acdo
humanitaria por ex.), que ao possuirem uma esfera de atua¢do mais abrangente, acabam por

ter contacto e conhecimento de outras realidades de cuidados informais, e dai o seu apoio se
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poder vir a assumir como uma mais valia para a identificacdo dos casos que se possam encontrar
mais isolados.

Ao refletir, por outro lado, na participacdao das entidades envolvidas ressalta-se que
embora tenha existido um contacto com todas as possiveis IPSS do municipio, as 21 referidas
em fases anteriores, em 9 delas ndo foi possivel a recolha de cuidadores, salientando-se como
justificacdo a indisponibilidade destes motivada pela sua atividade laboral, a pequena dimensao
das instituicdes, a par com a reduzida capacidade das respetivas valéncias, assim como a
existéncia de utentes que viviam sozinhos e que apenas beneficiavam de apoio formal. Um outro
fator que veio a dificultar o acesso aos cuidadores remete para aos naturais receios impostos
pelo COVID-19, condicdo esta que pelo facto de ter também impedido a presenca no terreno
por um periodo significativo, limitou o tempo disponivel para esta etapa e consequentemente
as possibilidades de chegar por outras vias a mais cuidadores.

Sob uma outra perspetiva, importa igualmente evidenciar trés aspetos. Primeiramente, o
tamanho do questiondrio, que se revelava um pouco exaustivo sobretudo para os participantes
detentores de uma idade mais avancada. Por outro lado, e apesar de ocorridas escassas vezes,
também a presenca da pessoa dependente ou de outro elemento préximo do cuidador no
momento da entrevista, se assumia em certas ocasides como um fator de influéncia nas
respostas deste. Mas para além do ja mencionado, é ainda relevante tecer breves consideragoes
sobre o método de amostragem elegido. A presenca nesta investigacdo de uma amostragem
por conveniéncia, encontra-se intimamente relacionada com o procedimento que se optou por
seguir para assim se conseguir chegar até a populagdo alvo. Porém, da parte do investigador
nado houve qualquer selecdo de individuos, visto que todos aqueles que foram disponibilizados
pelas instituicGes se encontram incluidos no estudo, ndo se tendo verificado nesse sentido
qualquer escolha em func¢do de fatores preferenciais, o que leva a inferir que neste contexto a
atuacdo do investigador se fixou numa vertente aleatdria. Considera-se, desta forma, que o
estudo ndo possua muitos enviesamentos. Contudo, ndo se pode deixar de referir igualmente
que perante o tamanho final da amostra face a extensa dimensdo do contexto onde o estudo
foi desenvolvido, surge a impossibilidade de que sejam generalizados os resultados obtidos.
Além disso, especula-se que o nimero de participantes possa também estar relacionado com o
facto de na etapa da andlise inferencial, alguns testes estatisticos ndo terem conduzido a
formulages inicialmente delineadas no seguimento das hipdteses de trabalho estabelecidas.
Ainda assim, ao ter em conta todas as dificuldades e barreiras que foram surgindo, julga-se que

0s 96 cuidadores sejam um bom nimero para um primeiro diagndstico.
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Atendendo agora aos contributos a este estudo alusivos, realca-se de modo particular o
primeiro conhecimento que por meio dele é obtido quanto a realidade dos cuidados informais
do municipio selecionado, que apesar da nao representatividade, torna ja possivel a obtencao
de uma breve no¢do sociodemografica deste grupo populacional. Para além da relevancia que
a informacado recolhida assume para este territério concelhio, acredita-se que seja de igual
forma um importante contributo a nivel nacional para todas as entidades que representam os
cuidadores informais, por permitir o acesso a um conjunto de dados de uma area geografica,
antes inexistentes, e desse modo reforgar todo o conhecimento ja reunido acerca desta causa.
Complementarmente, o contacto direto estabelecido com os cuidadores no ambito deste
estudo, veio a revelar-se, afirmado por alguns, como um momento benéfico e gratificante.
Falamos de individuos que pela responsabilidade assumida, viram a sua vida social diminuida ou
interrompida e que apenas o estritamente necessario os leva a sair de casa. O ter alguém que
va ao seu encontro e lhes proporcione a companhia e o didlogo de que tanto sentem falta, fez
com que a entrevista fosse uma ocasido muito valorizada por estes cuidadores. Por outro lado,
o confronto com questdes sobre as quais nunca tinham refletido, assumiu-se igualmente como
um contributo positivo, uma vez que veio a favorecer o alcance de uma maior consciencializacdo
acerca da sua condicdo enquanto cuidador e do contexto envolvente, fazendo emergir aspetos
gue em condi¢des anteriores nao eram percecionados.

Ao finalizar, torna-se pertinente deixar ainda salientes dois pontos relacionados com o
estudo, mas especialmente remetentes ao projeto que motivou a sua concretizagao. Tal como
foi possivel observar em fases anteriores, sdo varios os tracos dos cuidadores que se
assemelham entre os diferentes estudos, assim como os fatores que influenciam a sobrecarga
percecionada. Porém, outros, poderao ser préprios de uma dada regido ou mesmo populagao,
o que leva a necessidade de que sejam analisados e compreendidos a luz do contexto de onde
se inserem. E aqui que entra a importancia deste projeto e do estudo por seu intermédio
realizado, que ao ter o objetivo futuro de intervir, procura o delineamento de um diagndstico
prévio para que por essa via se torne possivel o planeamento de agdes e respostas
fundamentadas e ajustadas, pois sé esta adequabilidade podera surtir reais beneficios e
contributos para a populagdo alvo. Ademais, as particularidades geograficas (maior concelho do
Distrito de Coimbra) e sociodemograficas (envelhecimento populacional elevado) do municipio,

apoiam o carater promissor que este projeto podera vir a revelar no seu seio.
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CAPITULO V - CONCLUSAO

Chegada a etapa final desta dissertacdo, é agora feito um balanco conclusivo daqueles
que sdo os pontos considerados como mais relevantes no ambito dos resultados que por esta
investigacao emergiram.

Conhecido desde ja o perfil do cuidador informal de pessoas dependentes do Municipio
de Cantanhede, é consolidada por este estudo a tendéncia matriarca que continua a caracterizar
a sociedade portuguesa, na qual a figura feminina, seja ela esposa ou filha, permanece como o
elemento que maioritariamente assume as rédeas aquando o surgimento de um estado de
dependéncia por entre a rede de relagdes na qual se insere, seja ou ndo familiar (Miguel, Freire,
& Capelas, 2019). Um outro aspeto que se salienta e que cada vez mais tem vindo a ser
observado no decorrer das vdrias investigacGes na area dos cuidados informais, é precisamente
a avancada idade daquele que se encarrega desse papel. Por auséncia de outros elementos que
pudessem tomar sobre si essa responsabilidade, pelo compromisso matrimonial ou relacdo
afetiva que os une, para evitar a institucionalizacdo ou pela inexisténcia de recursos que a
possibilitem, sdo em grande nimero os que apesar das limitagGes impostas pelo decorrer do
tempo, se mantém na primeira linha do cuidado a quem, por si s6, ndo o consegue concretizar.
Esta é uma realidade que, para além de ser confirmada a sua presenca neste estudo, deve ser
olhada com particular preocupag¢do, mas, mais importante, como uma situagao de intervengao
urgente para a qual se devem reunir esfor¢gos e meios adequados ao grupo que se trata. Falamos
de cuidadores que, muitas vezes, apresentam débeis capacidades fisicas, agravadas pelo esforgo
exigido pelo ato de cuidar e que a nivel mental, pela consciéncia das dificuldades e pela
incapacidade de gerir adequadamente as emogdes advindas deste contexto, sdao confrontados
com uma condi¢do de grande desgaste que, ndo raras as vezes, se converte numa maior
necessidade de cuidados para o préprio cuidador relativamente a pessoa que se encontra a ser
cuidada. Como verificado numa fase anterior, foi justamente a faixa etaria dos cuidadores mais
idosos que estatisticamente se relacionou com a sobrecarga e ainda que ndo se tenha
constatado uma diferenca significativa com todas as componentes desta variavel, a relagdo
identificada demonstra a vulnerabilidade a que estes cuidadores se encontram expostos. Neste
sentido, perante a problematica expressa, ndo apenas os profissionais, mas também a prépria
comunidade devem ter um papel ativo na procura de solucdes que, considerando as
particularidades deste grupo, se apresentem verdadeiras mais valias, capazes de minimizar o

impacto desta tarefa e de dar resposta a eventuais caréncias, permitindo, dessa forma, uma
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continuidade da prestacdo de cuidados mais equilibrada e com repercussdes mais favoraveis
para ambos os envolvidos nesta relagao.

No seguimento do exposto, sabemos, porém, que a sobrecarga nao escolhe idades e
como tal, todos aqueles que assume este papel ndo se encontram imunes a este risco. No
entanto, ao ter em conta a heterogeneidade que define os cuidados informais, percebe-se a
existéncia de cuidadores que redinem condi¢des que funcionam como minimizadores das
chances de vir a percecionar este impacto negativo. E um dos fatores que deste estudo emerge
e que convictamente se acredita que possa em parte justificar, por um lado, o alcance de uma
maioria sem sobrecarga e, por outro, a boa perce¢do que na generalidade os cuidadores
relataram acerca da sua qualidade de vida, é precisamente a base de apoio, que informal ou
formalmente, auxilia uma parcela significativa da amostra. Como demonstrado, o sentimento
de falta de apoio, foi, de todas as varidveis independentes, a Unica que se relacionou
significativamente com todas as medidas que compunham a qualidade de vida e esta
constatacdo evidencia claramente o impacto que este fator exerce na vida do cuidador.
Adicionalmente, em alguns casos percebeu-se que mesmo perante a presenca fisica de
elementos na rede de proximidade do cuidador, este ndo percecionava o apoio do qual carecia,
sentindo-se com frequéncia sozinho em todo o processo de cuidados, circunstancia
possivelmente motivada pela auséncia de solidez das relagdes ou conflitos existentes. Face ao
panorama descrito, e ao remeter em particular a metodologia adotada que permitiu chegar até
a maior parte dos participantes do estudo, julga-se que o apoio formal se assume relevante ndo
somente no ambito da prevencdo do aparecimento de repercussdes negativas, como
inicialmente se aludiu, mas podera evidenciar um papel igualmente importante na diminuicdo
naqueles que as vivenciam. Para tal, seria oportuno que as instituicGes que apoiam a pessoa
dependente, incluissem na sua dindmica também um acompanhamento ao respetivo cuidador
que por meio de uma avaliacdo prévia, permitisse a conce¢dao de um plano de apoio
multidimensional, cuidadosamente delineado em fun¢do das capacidades e potencialidades do
cuidador, com agGes que atendessem as suas necessidades e que complementarmente tivessem
em consideragdo os fatores que motivam ou que poderao suscitar um estado de sobrecarga
(Duarte et al., 2017; Rodrigues, 2020).

Ainda no ambito do apoio ao cuidador, e com base neste estudo, considera-se a
importancia de aqui particularizar a saide mental de quem cuida. Embora a analise aos valores
referentes a percecdo de saude tenha revelado a presenca de melhores indices ao nivel da
componente mental relativamente a fisica, observou-se do mesmo modo que é justamente

sobre a primeira dimensdo que a sobrecarga exerce um maior impacto, somando-se a este
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contexto o relato de casos de depressdao entre os cuidadores. Como oportunamente ja
abordado, a fragilidade psicoldgica e emocional do prestador de cuidados, pode tornar-se num
fator gravemente comprometedor da qualidade dos cuidados prestados. Diante deste cendrio,
e sendo o cuidador principal uma peca cada vez mais fundamental numa sociedade marcada
por uma crescente cronicidade e incapacidade e por uma populagdo idosa que existe a cada dia
gue passa em maior numero (Miguel et al., 2019; Pocinho, Belo, Melo, Navarro-Pardo, & Mufioz,
2017), considera-se realmente necessdria uma intervenc¢do continua junto destes cuidadores
com vista a promog¢ao do seu bem-estar e saude, dado que quanto melhor este se sentir fisica e
emocionalmente, beneficiada surge a assisténcia prestada ao doente (Rodrigues, 2020).
Cumpridos os objetivos que regeram todo o desenvolvimento deste estudo, e atendendo
a insuficiéncia de dados que reproduzam a realidade das diferentes regides quanto a prestacao
informal de cuidados, alude-se, em suma, para a relevancia de se estender a outros espacos
geograficos do pais esta metodologia que, ao ndo particularizar a avaliacdo de cuidadores de
um dado grupo de doentes, permitiria construir progressivamente um retrato dos cuidados

informais em Portugal.
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Anexo 1 — Parecer favoravel da Comissio de Etica da FMUC

COMISSAO DE ETICA DA FMUC

Of. Ref? 123-CE-2019

oa:pz_lﬂ _Z[_/zoxs

C/conhecimento ao aluno Exmo. Senhor
Prof. Doutor Anténio Jorge Correla Gouveia
Ferreira
Diretor do Gabinete de Estudos Avancados
FMUC

Assunto: Projeto de Investigacio no ambito do Mestrado em Cuidados Continuados
e Paliativos (ref® CE-123/2019)
Candidato(a): Rita Isabel Simdes Clemente

Titulo do Projeto: “A sobrecarga e a qualidade de vida dos Cuidadores Informais:
um estudo no concelho de Cantanhede”.

A Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina, apds andlise do projeto de investigacdo supra
identificado, decidiu emitir o parecer que a seguir se transcreve:

"Parecer favoravel”.

Queira aceitar os meus melhores cumprimentos

SERVICOS TECNICOS DE APOIO A GESTAD - STAG » COMISSAO DE ETICA
Polo das Ciéncias da Sadde « Unidade Contral

Azinhaga de Santa Comba, Cefas. 3000-354 COIMBRA + PORTUGAL
Ted: 4351 239 B57 70B (Ex1. $42708) | Fax: 4351 236 823 236

E-mait comissaontica@imed ucpt | www.fmed ue.pe
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Anexo 2 — Autorizacdo para a utiliza¢dao da Escala de Sobrecarga do Cuidador

Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC)_Pedido de
EUtOI’iZBQéO Caixa de entrada X

Carles Sequeira =carlossequeira@esent pt= & terga, 25/02, 2150  Y¢  dw :
W para mim -

Exma. Rita Clemente

Informa-se que podera utilizar a Escala designada por Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC), traduzida e validada
para a populagdo Portuguesa, no seu trabalho.

Mais se informa que o instrumento deve ser utilizado na integra, podendo apenas ser alterado na forma de
apresentacdo, e, a alteragdo solicitada no email, ndo podendo ser utilizado para fins comerciais.

Envio um documento em anexo gue deverd preencher e devolver.

Trata-se de um documento de monitorizacdo da utilizagdo da Escala.

As regras de cotacdo estdo publicadas no livro Cuidar de idosos com dependéncia fisica @ Mental, editado pela
LIDEL, em 2010/2018.

https:/ S bertrand. pt/livro/cuidar-de-idosos-com-dependencia-fisica-e-mental-carlos-

sequeira/21325567

https://www.fnac.pt/Cuidar-de-ldosos-com-Dependencia-Fisica-e-Mental-Carlos-Sequeira/al440821

Mo entanto se persistir qualquer divida ndo hesitem em contactar-me.

Seguem em anexo o instrumento.

Com os melhores cumprimentos e ao dispor,

Carlos Sequeira
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Anexo 3 — Autorizagdo para a utilizacao do instrumento de medi¢ao SF-36 v2

&)

\"—) CENTRO DE ESTUDOS

CEISUE E INVESTIGACAD EM SAUDE
UNIVERSIDADE DE CONMBRA

Coimbra, 28 de julho de 201%

Ex.ma Senhora Dr® Rita Isabel Simoes Clemente,

Em resposta ao pedido que me formalizou € com todo o prazer que envio a versao portuguesa do
instrumento de medicao SF-36 (MOS Short Form Health Survey - 36 Item - version 2) para aplicar no
Ambito do trabalho de investigacio que pretende realizar. Este instrumento permite (i) medir e avaliar
o estado de salde de populagdes e individuos com ou sem doenca; (ii) monitorizar doentes com
miltiplas condicoes; (ifi) comparar doentes com condicoes diversas; e (iv) comparar o estado de salde
de doentes com o da populagao em geral.

A sua validacdo e a obtencio dos valores normais encontram -se nas seguintes referéncias:

= Ferreira PL, Ferreira LN, Pereira LN. Medidas sumario fisica e mental de estado de salide para a
populacao portuguesa. Revista Portuguesa de Salde Plblica. 2013;3002): 163171,

= Ferreira PL, Santana P. Percepcdo de estado de salde e de qualidade de vida da populacio
activa: contributo para a definicdo de nmormas portuguesas. Rewista Portuguesa de Saude
Pablica 2003; 21 (2): 15-30.

* Ferreira PL. Criacdo da versao portuguesa do MOS SF-36. Parte | - Adaptacdo cultural e
linguistica, Acta Médica Portuguesa 2000; 13: 55-66.

= Ferreira PL. Criagcao da versao portuguesa do MOS 5F-36. Parte Il - Testes de validacao. Acta
Medica Portuguesa 2000; 13: 119-127.

Desejo-lhe o melhor éxito para o seu trabalho,

Com os meus melhores cumprimentos.

/?Jui—}n‘g;"""

Prof. Doutor Pedro Lopes Ferreira
Prof. Catedratico da Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra

Carta enviada por correio electrdnico

Av, [das da Sika, 1653004512 COIMBRA =
tedfFax 233 790 507
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Anexo 4 — Autorizagdo para a utilizagdao do instrumento de medi¢ao EQ-5D-5L

&

\.._) LENTRO DE ESTUDOS

CEISUE E INVESTIGACAD EM SAUDE
UNIVERSICADE BF (OIMBRA

Coimbra, 28 de julho de 2019

Ex.ma Senhora Dr® Rita Isabel Simdes Clemente,

Em resposta ao pedido que me formalizou tenho a comunicar gue & com todo o prazer gue autorizo que
seja utilizada a versao portuguesa do instrumento genérico de medicao de estado de saide EuroQol EQ-
50-5L mo ambito do trabalho de investigacao que pretende realizar. Junto anexo copia desta versao.

A apresentacac do EQ-5D, da sua validacdo e a obtencdo dos valores normais encontram-se nas
seguintes referéncias:

= Ferreira PL, Antunes P, Ferreira LM, Pereira LN, Ramos-Goni LM. A hybrid modelling approach
for eliciting health states preferences: the Portuguese EQ-5D-5L value set. Quality of Life
Research, First Online: 14 June 2019. https:// doi.org/10.1007/511136-019-022 26-5

= Ferreira LM, Ferreira PL, Ribeiro FP, Pereira LM. Comparing the performance of the EQ-50-3L
and the EQ-50-5L in young Portuguese adults. Health and Quality of Life Outcomes 2016 Jun;
14: 89. https:/ /doi.org/10.1186 /512955-016-0491-x

= Ferreira LN, Ferreira PL, Pereira LM, Oppe M. The valuation of the EQ-50 in Portugal. Quality
of Life Research 2014; 23(2): 413-423. https:/ /doi.org/ 10,1007 /5111 36-013-0448-2

= Ferreira LN, Ferreira PL, Pereira LM, Oppe M. EQ-5D Portuguese population norms. Quality of
Life Research 2014; 23(2): 425-430. https: //doi.org/ 10.1007/511136-013-0488-4

»  Ferreira PL, Ferreira LM, Pereira LN. Contributos para a validacdo da versao portuguesa do EQ-
50. Acta Medica Portuguesa 2013 Mov-Dec; 26(6): 664-675.

Caso necessite de algum esclarecimento sobre este instrumento de qualidade de vida, por favor nao
hesite em contactar-me, Desejo-lhe o melhor éxito para o seu trabalho.

Com os mews melhares cumprimentos.

&Dal.-o Ji—}A-E_"'"""'

Prof. Doutor Pedro Lopes Ferreira
Prof. Catedratico da Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra

carta enviada por correfo electranico

Av, Dias da Sika, 1653004512 COIMBRA =
telfFax 239 790 507
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Apéndice 1 — Questionario para Cuidadores do Municipio de Cantanhede

QUESTIONARIO PARA CUIDADORES DO MUNICIPIO DE CANTANHEDE
AS INFORMAGOES CONTIDAS NESTE QUESTIONARIO SAO ESTRITAMENTE CONFIDENCIAIS

cODIGO

CARACTERIZAGAO DA ENTREVISTA

1. Data: / /2020 2. Hora: das : as

3. Nome do/a cuidador/a:

4. Contactos:

5. Local da entrevista:

6. Observagoes:
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QUESTIONARIO PARA CUIDADORES DO MUNICIPIO DE CANTANHEDE
AS INFORMAGOES CONTIDAS NESTE QUESTIONARIO SAO ESTRITAMENTE CONFIDENCIAIS

cODIGO
CARACTERIZACAO DA PESSOA DEPENDENTE
1. Freguesia da residéncia: [;Ancd Cg Febres [J:, Sdo Caetano
[, Cadima [J; Murtede 1, Sepins e Bolho
[J; Cantanhede e Pocarica g Ourentd :5Tocha
[, Cordinh3 s Portunhos e Outil  [Oi4Vilamar e Corticeiro de Cima
s Covdes e Camarneira [J10Sanguinheira

2. Local da residéncia:

3. Idade: anos 4. Sexo: O;Masculino O, Feminino

5. Situagdo familiar: [, Solteiro/a
O, Casado/a ou em uni3o de facto
O Vidvo/a
[, Separado/a ou divorciado/a

6. Habilitagdes literarias: [J; N&o sabe ler nem escrever
[0, Sabe ler e escrever, mas ndo frequentou o ensino formal
[J; 19 ciclo do Ensino Bésico (12 - 42 ano) / Antiga 42 classe
[, 29 ciclo do Ensino Bésico (52 - 62 ano) / Antiga 62 classe / Ciclo Preparatdrio
s 32ciclo do Ensino Bésico (72 - 92 ano) / Curso Geral dos Liceus
s Ensino Secundario (102 - 122 ano) / Curso Complementar dos Liceus
0, Ensino Superior (Politécnico ou Universitario)
s Outro. Especifique

7. Quantas pessoas vivem em casa com a pessoa dependente?

8. Motivo da dependéncia (pode responder mais do que um motivo)
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9. Outra informacdo relevante:
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QUESTIONARIO PARA CUIDADORES DO MUNICIPIO DE CANTANHEDE

AS INFORMAGOES CONTIDAS NESTE QUESTIONARIO SAO ESTRITAMENTE CONFIDENCIAIS

1. Freguesia da residéncia:

cODIGO
CARACTERIZAGCAO DO/A CUIDADOR/A E DO CONTEXTO DE CUIDADOS
O; Anca O Febres [, S3o Caetano
[0, Cadima 0, Murtede [J:, Sepins e Bolho
[J; Cantanhede e Pocarica g Ourentd :5Tocha
[, Cordinha s Portunhos e Outil  [Oi4Vilamar e Corticeiro de Cima
s Covdes e Camarneira OJi0Sanguinheira

2. Local da residéncia:

3. Idade: anos

5. Situacdo familiar: [,
0,
O
O,

4. Sexo: OiMasculino O, Feminino

Solteiro/a

6. HabilitagGes literarias:

7. Situacgdo profissional:

Casado/a ou em unido de facto
Vidvo/a
Separado/a ou divorciado/a
0; N&o sabe ler nem escrever
[0, Sabe ler e escrever, mas ndo frequentou o ensino formal
[0 19 ciclo do Ensino Basico (12 - 42 ano) / Antiga 42 classe
0, 29 ciclo do Ensino Basico (52 - 62 ano) / Antiga 62 classe / Ciclo Preparatdrio
s 32ciclo do Ensino Bésico (72 - 92 ano) / Curso Geral dos Liceus
s Ensino Secundario (102 - 122 ano) / Curso Complementar dos Liceus
[0, Ensino Superior (Politécnico ou Universitario)
s Outro. Especifique
OO, Tem um emprego ou trabalho. Quantas horas por semana, em média?
[0, Estd desempregado/a
O; E estudante ou estd em estagio/aprendizagem n3o remunerado
O, Estdreformado/a do trabalho ou com reforma antecipada
Os E incapacitado/a permanente (impossibilidade permanente para o trabalho)
s Ocupa-se de tarefas domésticas
[J; Presta servico civico ou comunitario (obrigatorio)
s Outra. Especifique
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8. Rendimentos: [J; Menos que o Salario Minimo Nacional (SMN)
0, Entrela2SMN
O0; Entre2a3SMN
O, Mais de 3 SMN

9. Tem outra ocupacgdo para além de ser cuidador/a? O,;Sim [, N&o

10. Qual o seu grau de parentesco com a pessoa dependente?

0, Mé&e ou Pai

[0, Conjuge ou companheiro/a
Os Filho/a

O, Irm3o/Irm3

OOs Genroou Nora

s Amigo/a

O, Vizinho/a

Os Outra. Qual?

11. Vive com a pessoa dependente? [, Vivem na mesma casa
[0, Vivem em casas diferentes, mas proximas
0; Vivem em localidades diferentes
O, Outra. Qual?

12. H4 quanto tempo presta cuidados a esta pessoa dependente? anos meses

13. Qual a frequéncia dos cuidados? [J; Todos os dias, incluindo fins de semana
[0, Durante a semana (22 feira a 62 feira)
J; Entre 2 a 3 dias por semana
[0, Rotativo (entre familiares). Quanto tempo?

s Pontualmente (2 a 3 vezes por més)
s Outra. Qual?

14. Em média quantas horas dedica por dia a presta¢do de cuidados? horas

15. Existe algum/a cuidador/a secundario/a dedicado/a a esta pessoa dependente (ex., familiares, amigos, vizinhos)?

J; Sim. Quem?

Dz Nao
16. Existem apoios para si (ex., apoios financeiros por parte da Seguranca Social)?

[J; Sim. Quais?

Dz Nao
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17. Existem apoios para a pessoa dependente (ex., apoios financeiros por parte da Seguranca Social, apoio domicilidrio)?

O, Sim. Quais?

Dz Ndo

18. Que tipo de cuidados e/ou apoios presta normalmente a pessoa dependente:

19. De quantas outras pessoas dependentes também é cuidador/a?

20. Nos ultimos 12 meses, alguma vez se sentiu sozinho/a e sem apoio de alguém?
U: Nunca
U, Quase nunca
Us Por vezes
Us: Quase sempre
s Sempre

21. Das pessoas que lhe sdo mais préximas, a quantas poderia recorrer se tivesse um problema pessoal grave?
U: Nenhuma
U, 1 ou 2 pessoas
Us 3 a5 pessoas
Us 6 ou mais pessoas

22. Como avalia a facilidade em obter ajuda dos seus vizinhos? Acha que seria:
U:  Muito facil
Dz Facil
Us Possivel
U Dificil
s Muito dificil
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23. Enquanto cuidador/a informal que necessidades ou dificuldades tem sentido?

24. O que o/a motivou a tornar-se cuidador/a e como vé o ato de cuidar?
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Pretendemos agora avaliar o impacto que sente ao ser cuidador/a informal.

Para cada uma das afirmacgd@es indique de que modo se aplicam ao seu caso.

Sente que o/a doente solicita mais ajuda do que aquela que
realmente necessita?

Considera que devido ao tempo que dedica ao/a doente ja ndo
dispGe de tempo suficiente para as suas tarefas?

Sente-se tenso/a quando tem de cuidar do/da doente e ainda tem
outras tarefas por fazer?

. Sente-se envergonhado/a pelo comportamento do/da doente?

Sente-se irritado/a quando estd junto do/da doente?

Considera que a situacdo atual afeta de uma forma negativa a sua
relacdo com os seus amigos/familiares?

Tem receio pelo futuro destinado ao/a doente?

Considera que o/a doente esta dependente de si?

Sente-se esgotado/a quando tem de estar junto do/da doente?
Vé a sua saude ser afetada por ter de cuidar do/da doente?

Considera que ndo tem uma vida privada como desejaria devido
ao/a doente?

Pensa que as suas relagdes sociais sdo afetadas negativamente por
ter de cuidar do/da doente?

. Sente-se pouco a vontade em convidar amigos para o/a visitarem

devido ao/a doente?

. Acredita que o/a doente espera que cuide dele/a como se fosse a

Unica pessoa com quem ele/a pudesse contar?

Considera que nao dispde de economias suficientes para cuidar
do/da doente e para o resto das despesas que tem?

. Sente-se incapaz de cuidar do/da doente por muito mais tempo?

Considera que perdeu o controlo da sua vida depois da doenca
do/da doente se manifestar?

Desejaria poder entregar o/a doente aos cuidados de outra pessoa?
Sente-se inseguro/a acerca do que deve fazer com o/a doente?

Sente que poderia fazer mais pelo/a doente?

. Considera que poderia cuidar melhor do/da doente?

Em geral sente-se muito sobrecarregado/a por ter de cuidar do/da
doente?

Nunca

0.

0.

0.

0.
0.

0.

O
0.
O
O

0.

0.

0.

0.

O.

0.

O.

0.
O.
0.
O.

0.

Quase
nunca

(WP

(WP

0.

(WP

O

O

As

vezes

Os

Os

Os

Os

Os

Os
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Muitas
vezes

04

04

0.

0.
0.

0.

O4
04
O4
O4

0.4

0.

0.

Quase
sempre

Os

Os

Os

Os
Os

Os

Os
Os
Os
Os

Os

Os

Os
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As questdes que se seguem pedem-lhe opinido sobre a sua saldde, a forma como se sente e sobre a sua capacidade de
desempenhar as atividades habituais.

Peco-lhe que responda o mais honestamente possivel. Se ndo tiver a certeza sobre a resposta a dar, dé-nos a que achar
mais apropriada e, se quiser, pode mesmo acrescentar um comentario a seguir a pergunta.

Para as perguntas 26 e 27, por favor coloque uma cruz no nimero que melhor descreve a sua saude.

26. Em geral, diria que a sua saude é: : Excelente
U, Muito boa
Us; Boa
U, Razoavel
Us Fraca

27. Comparando com o que acontecia ha um ano, como descreve o seu estado geral atual:

U: Muito melhor

U, Com algumas melhoras
s Aproximadamente igual
U, Um pouco pior

s Muito pior
28. As perguntas que se seguem sao sobre atividades que executa no seu Sim, Sim, N p
do, nada
dia a dia. Sera que a sua saude o/a limita nestas atividades? Se sim, muito um pouco I t' do/
imitado/a
quanto? limitado/a limitado/a
a. Atividades violentas, tais como correr, levantar pesos, participar em
Ell El2 Ij3
desportos extenuantes
b. Atividades moderadas, tais como deslocar uma mesa ou aspirar a casa O, O, Os
c. Levantar ou pegar nas compras de mercearia O, I P s
d. Subir varios lancos de escadas O, O, Os
e. Subir um lango de escadas O, O, s
f. Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se O, (P Os
g. Andar mais de 1 Km O, O, Os
h. Andar varias centenas de metros O, (I Os
i. Andar uma centena de metros . I P O3
j. Tomar banho ou vestir-se sozinho/a O, O, Os
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29. Durante as ultimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou atividades

didrias, algum dos problemas apresentados a seguir como

consequéncia do seu estado de saude fisico?

Quanto tempo nas ultimas quatro semanas ...

a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras atividades?
b. Fez menos do que queria?

c. Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou outras atividades

d. Teve dificuldade em executar o seu trabalho ou outras atividades (por

exemplo, foi preciso mais esforgo)

30. Durante as ultimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com
as suas atividades diarias, algum dos problemas apresentados a
seguir devido a quaisquer problemas emocionais (tal como
sentir-se deprimido/a ou ansioso/a)?

Quanto tempo nas ultimas quatro semanas ...

a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras atividades?
b. Fez menos do que queria?

c. Executou o seu trabalho ou outras atividades menos
cuidadosamente do que era costume

A maior
Algum
Sempre  parte do

tempo
tempo

Ell |:|2 D3
. O, O3
Ell |:|2 D3

0. [P O3

A maior
Algum

Sempre parte do
tempo

tempo

O, O, Os
Dl |:|2 D3

0. 0. Os

Pouco
tempo

0.
O
0.

O

Pouco

tempo

0.4

0.4

Nunca

Os

Os

Os

Nunca

Os

Os

Para cada uma das perguntas 31,32 e 33, por favor ponha uma cruz no nimero que melhor descreve a sua salde.

31. Durante as ultimas 4 semanas, em que medida é que a sua saude fisica ou problemas emocionais interferiram

no seu relacionamento social normal com a familia, amigos, vizinhos ou outras pessoas?

U: Absolutamente nada
U, Pouco

s Moderadamente
U, Bastante

Us Imenso

32. Durante as ultimas 4 semanas, sentiu dores?

U: Nenhumas

U, Muito fracas
U Ligeiras

U, Moderadas
Us Fortes

Us Muito fortes
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33. Durante as ultimas 4 semanas, de que forma é que a dor interferiu com o seu trabalho normal (tanto o trabalho
fora de casa como o trabalho doméstico)?

U; Absolutamente nada
U, Pouco

s Moderadamente
U, Bastante

Us Imenso

34. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se

sentiu e como lhe correram as coisas nas ultimas quatro semanas. Amaior 1 im  Pouco
Sempre  parte do Nunca

tempo  tempo

tempo
Quanto tempo nas ultimas quatro semanas ...
a. Se sentiu cheio/a de vitalidade? 0. [P O; O Os
b. Se sentiu muito nervoso/a? 0. O, O; 0O, 0Os
c. Se sentiu tdo deprimido/a que nada o/a animava? . O, Os O, Os
d. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a? [ Y (P Os O, Os
e. Se sentiu com muita energia? . O, O, O Os
f. Se sentiu deprimido/a? . O, O O Os
g. Se sentiu estafado/a? 0. O, O; O Os
h. Se sentiu feliz? 0. P O; 0O, Os
i. Sesentiu cansado/a? 0. 0. O; 0O, 0Os

35. Durante as ultimas quatro semanas, até que ponto é que a sua saude fisica ou problemas emocionais limitaram
a sua atividade social (tal como visitar amigos ou familiares préximos)?

U; Sempre

U, A maior parte do tempo
Os Algum tempo

U, Pouco tempo

Us Nunca
36. Por favor, diga em que medida sdo Absolutamente Verdad N3o Fal Absolutamente
eraaae . also
verdadeiras ou falsas as seguintes afirmagdes. verdade sei falso
a. Parece que adoec¢o mais facilmente do que os
O, O, O3 O, Os
outros
b. Sou tdo sauddvel como qualquer outra pessoa . O, Os O, Os
c. Estou convencido/a que a minha saude vai
. O, O, O; O, Os
piorar
d. A minha satde é 6tima 0, O, O; 0O, Os
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37. Por baixo de cada titulo, assinale o quadrado que descreve melhor como a sua saude esta HOJE.

a. MOBILIDADE

O.
0.
Os
O.
Os

N&o tenho problemas em andar

Tenho problemas ligeiros em andar
Tenho problemas moderados em andar
Tenho problemas graves em andar

Sou incapaz de andar

b. CUIDADOS PESSOAIS

0.,
O,
0
()
Os

Ndo tenho problemas em me lavar ou vestir

Tenho problemas ligeiros em me lavar ou vestir
Tenho problemas moderados em me lavar ou vestir
Tenho problemas graves em me lavar ou vestir

Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a

c. ATIVIDADES HABITUAIS (ex. trabalho, estudos, atividades domésticas, atividades em familia ou de lazer)

0.,
O,
O
()
Os

N&o tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais

Tenho problemas ligeiros em desempenhar as minhas atividades habituais
Tenho problemas moderados em desempenhar as minhas atividades habituais
Tenho problemas graves em desempenhar as minhas atividades habituais

Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais

d. DOR/MAL-ESTAR

O,
0.
Os;
O,
Os

Ndo tenho dores ou mal-estar

Tenho dores ou mal-estar ligeiros
Tenho dores ou mal-estar moderados
Tenho dores ou mal-estar graves
Tenho dores ou mal-estar extremos

e. ANSIEDADE/DEPRESSAQ

0.
mp
Os
mp
Os

N3do estou ansioso/a ou deprimido/a

Estou ligeiramente ansioso/a ou deprimido/a
Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a
Estou gravemente ansioso/a ou deprimido/a
Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a
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A melhor satde que
possa imaginar

100
95

90

38. Gostariamos de saber o quanto a sua saude esta boa ou ma HOJE.
85

A escala estd numerada de 0 a 100. 80
100 significa a melhor saldde que possa imaginar
0 significa a pior salde que possa imaginar. 75
70

Cologue um X na escala de forma a demonstrar como a sua saude se encontra

HOJE. 65

60

Agora, por favor escreva o nUmero que assinalou na escala no quadrado abaixo
55

50
A SUA SAUDE HOJE =

45

40

35

30

25

20

15

10

A pior saude que

ossa imaginar
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Apéndice 2 - Ficha de Identificacao

QUESTIONARIO PARA CUIDADORES DO MUNICIPIO DE CANTANHEDE

Ficha de Identificacdo

Nome Morada Contacto Cadigo

Observacgses
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FORMULARIO DE INFORMAGAO E CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE

Considerando a “Declaragdo de Helsinquia” da Associagdo Médica Mundial (Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989;
Somerset West 1996, Edimburgo 2000, Seoul 2008, Fortaleza 2013)

Apéndice 3 — Formulario de Informacgao e Consentimento Informado

Por favor, leia com aten¢do a sequinte informag¢do. Se achar que algo estd incorreto ou que ndo estd claro, ndo
hesite em solicitar mais informagdes. O investigador ou outro membro da sua equipa ird esclarecer qualquer
duvida que tenha sobre o termo de consentimento, bem como alguma palavra ou informag¢do que possa ndo
entender. Depois de compreender o estudo e de ndo ter qualquer duvida acerca do mesmo, deverd tomar a
decisdo de participar ou ndo. Caso queira participar, ser-lhe-a solicitado que assine e date este formuldrio.
ApOs a sua assinatura e a do investigador, receberd uma copia deste documento.

Designagao do estudo

A Sobrecarga e a Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais: Um estudo no Municipio de Cantanhede.
Local

Municipio de Cantanhede

Objetivo do estudo

Estd a ser convidado/a a participar num estudo que pretende identificar e caracterizar os cuidadores
informais do Municipio de Cantanhede, bem como o seu contexto de prestagdo de cuidados. Procura-se
ainda, no ambito deste estudo, avaliar o nivel de sobrecarga e de qualidade de vida destes mesmos
cuidadores.

Explicacdo do estudo

Ao participar neste estudo sera solicitada a sua colaborag¢do através da resposta a algumas questées
orientadas pelo investigador e que se encontram inseridas num questionario previamente elaborado e
ajustado ao projeto de investigacdao supracitado, prevendo-se que a sua aplicagdo demore cerca de 30
minutos.

Condigoes e financiamento

A participagdo neste estudo é totalmente voluntaria e na eventualidade de ndo aceitar participar, ndo
havera qualquer prejuizo para si, nem para a pessoa de quem cuida. Podera retirar o seu consentimento
em qualquer altura, sem precisar de explicar as suas razoes e sem que dai resulte qualquer penalidade ou
perda de beneficios, da mesma forma que isso em nada comprometera a sua relagdo com o investigador
que lhe propde a participacdo neste estudo. Neste caso, apenas lhe serd pedido para informar o
investigador se decidir retirar o seu consentimento.

N3o existem riscos nem inconvenientes associados a sua participa¢do no presente estudo e 0 mesmo nao
Ihe acarretara qualquer custo do ponto de vista financeiro, nem quaisquer encargos ou despesas de outra
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ordem, com excec¢dao do tempo necessario para o preenchimento do questionario. Nao existe também
qgualquer beneficio pessoal imediato ao participar nesta investigacdo, porém toda a informacao que dela
derivar poderd, futuramente, vir a servir de suporte para o delineamento de acdes de intervencao que visem
colmatar ou atenuar algumas situagcdes que venham a ser observadas no contexto de estudo e que
condicionem o bom desempenho do seu papel enquanto cuidador informal.

Se assim o desejar, ser-lhe-a fornecido maior detalhe cientifico sobre o tema abordado e qualquer questao
gue queira colocar sera prontamente esclarecida pelo investigador. O estudo mereceu parecer favoravel
pela Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra (FMUC), de modo a garantir
a protecdo dos direitos e bem-estar de todos os participantes e assegurar, de igual forma, prova publica
dessa protecao.

Além disto, este estudo nado inclui qualquer retribuicdo ao investigador pelo trabalho realizado.

Confidencialidade

Todos os dados pessoais e informacgdes recolhidas sobre si, serdo apenas utilizadas para conducdo do
presente estudo, designadamente para fins académicos e de investigacdao e as respostas obtidas serdao
somente alvo de tratamento estatistico. E garantida a completa confidencialidade da informag&o tanto no
processo de recolha como de tratamento e possivel publica¢cdo dos dados obtidos, ndo sendo em momento
algum revelada a sua identidade. A todos os instrumentos de recolha de dados a utilizar, serd associado um
cédigo numérico que ndo permitird que seja identificado/a diretamente.

Pode também em qualquer altura, exercer o seu direito de acesso a informagdo que lhe diga respeito.

A saber ainda que todas as pessoas ou entidades envolvidas neste estudo e com acesso aos seus dados
pessoais, se encontram sujeitas a sigilo profissional.

Novas informagoes

Ser-lhe-a dado conhecimento de qualquer nova informacgdo que possa ser relevante para a sua condicdo,
ou que possa influenciar a sua vontade de continuar a participar no estudo.

Contactos
Se tiver perguntas relativas aos seus direitos como participante deste estudo, deve contactar:
Rita Isabel Simdes Clemente

Telemovel:
email:
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Consentimento Informado

Identificacdo do participante

Nome:

Participante

= Declaro ter compreendido toda a informag¢do que me foi fornecida acerca do presente
estudo, e aceito de forma voluntdria participar no mesmo.

= Fui devidamente informado/a da natureza, objetivos, riscos e beneficios do estudo, bem
como do que é esperado da minha parte.

= Tive a oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessdrias sobre o estudo e percebi
as respostas e as informag¢des que me foram dadas.

A qualquer momento posso fazer mais perguntas ao investigador e durante o estudo e
sempre que quiser, posso receber informagdo sobre o seu desenvolvimento. O investigador
dard ainda toda a informacgdo que surja durante o estudo, e que se possa revelar pertinente
para a minha condigdo.

= foi-me assegurado que toda a informacgdo e dados recolhidos sobre mim, serGo mantidos
estritamente confidenciais.

= Apenas autorizo a consulta dos meus dados e informacgdes pelos investigadores envolvidos
no estudo.

= Aceito sequir todas as instrugcbes que me forem dadas durante o estudo e a colaborar com
o investigador.

= Autorizo o uso dos resultados do estudo para fins académicos e da presente investigagdo,
aceitando que sejam divulgados sem nunca ser revelada a minha identidade.

= Aceito que os dados gerados durante o estudo, sejam incluidos numa base de dados pelo
investigador ou outrem por si designado.

= Tenho conhecimento de que sou livre de desistir do estudo a qualquer momento, sem ter de
justificar a minha deciséGo e sem que dai advenha qualquer transtorno para mim ou para a
pessoa de quem cuido.

= Jrei receber uma cdpia deste documento, datado e assinado por mim e pelo investigador.

Data: / / Assinatura
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= Confirmo que expliquei ao/a participante acima indicado/a, de forma adequada e
compreensivel, a natureza, objetivos e potenciais beneficios do estudo em questdo.

= Respondi a todas as perguntas que me foram colocadas e assegurei-me de que houve um
periodo suficiente de reflexdo para a tomada de decisdo.

Também garanti que, em caso de recusa, serdo assegurados os melhores cuidados possiveis
nesse contexto, no respeito pelos seus direitos.

O investigador responsavel
Nome: Rita Clemente

Data: / / Assinatura
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