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cuidar de quem cuidou de nés.
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RESUMO

Resultante de um conjunto de factores sociodemogréaficos, assistimos a um profundo
envelhecimento populacional, com maior énfase nos paises desenvolvidos, traduzindo-se
consequentemente no aumento de pessoas em situacdo de dependéncia fisica e psiquica e,
por isso, requerentes de cuidados continuos e de longa duragéo. Neste &mbito, de acentuar
que para fazer face a estas transformacdes da sociedade contemporanea, tém sido langados
novos desafios as instituicbes publicas e sociais de cada pais ao longo das ultimas décadas,
quer, por um lado, para se manter a sustentabilidade econémica e social e, por outro, para
prestar o apoio adequado aos individuos com necessidades cognitivas e funcionais. A este
respeito, interessa mencionar de que principalmente por razdes culturais, os cuidados de
longa duracéo requeridos pelos idosos em situacdo de dependéncia, tém sido prestados em
contexto domiciliario e por cuidadores informais, com eventual apoio de redes formais da
comunidade, rejeitando-se a sua permanéncia em instituicbes geriatricas. Deste modo,
emerge como um foco de atencéo, o estudo das vivéncias do cuidador informal de pessoas
em situacdo de dependéncia, por forma a analisar quais as suas maiores dificuldades e
necessidades inerentes a prestacdo de cuidados e quais 0s determinantes de sobrecarga
fisica e psiquica e da qualidade de vida que mais o influenciam durante o seu quotidiano no
exercicio da sua dificil missdo. Aspectos que motivaram 0 interesse para 0
desenvolvimento deste estudo de caso. Os resultados mais significativos desta investigacao
quantitativa e qualitativa, prendem-se com a influéncia da idade, nivel de escolaridade,
actividade profissional e estado de dependéncia dos idosos, na sobrecarga fisica e psiquica
dos cuidadores informais. Ao invés disso, é-nos transmitido igualmente que a faixa etéria
dos prestadores informais de cuidados, para além da sobrecarga fisica e psiquica que

apresentam, sdo aspectos decisivos no estado de salde dos cuidadores informais.

Palavras-Chave: envelhecimento; sobrecarga; cuidador informal; qualidade de vida.
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ABSTRACT

Resulting in a set of sociodemographic factors, witnessed a profound aging population,
with greater emphasis in developed countries, translating consequently the increase of
people suffering from physical and psychic dependence and, therefore, applicants for
continuing care and long-term. In this context, to stress that to cope with these changes in
contemporary society, new challenges have been released to public and social institutions
of each country over the past decades, whether on the one hand, to maintain economic and
social sustainability and on the other, to provide appropriate support to individuals with
cognitive and functional needs. In this respect, it is interesting to mention that primarily for
cultural reasons, the long-term care required by the elderly who are dependent, have been
provided at home by informal caregivers and context, with possible support formal
community workers, rejecting if his stay in geriatric institutions. Thus emerges as a focus
of attention, the study of the experiences of informal caregivers of people who are
dependent, in order to examine what their greatest needs and difficulties inherent in
providing care and what the determinants of and physical and mental quality of life that
most influence over their daily carrying out his difficult mission. Aspects that motivated
the interest for the development of this case study overload. The most significant
quantitative and qualitative results of this investigation relate to the influence of age,
education level, occupation and level of dependency of the elderly, the physical and
psychological burden of informal caregivers. Instead, we are also transmitted to the age
group of caregivers, in addition to physical and psychological burden they present, are key
aspects in the health status of informal caregivers.

Keywords: aging; burden; informal caregiver; quality of life
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NOTA INTRODUTORIA

Ao longo das ultimas décadas, temos assistido a um profundo envelhecimento da
populacéo, especificamente nos paises desenvolvidos, justificando-se este paradigma pela
conciliacdo de diversos factores, tais como 0 aumento da esperanca média de vida dos
individuos, a diminuigdo progressiva das taxas de natalidade e a melhoria das condicdes

econdmicas e sociais das pessoas (Martin et al, Roncon, 2000; Ribeiro & Padul, 2011).

Apraz dizer que uma consequéncia directa deste fendmeno séciodemografico, corresponde
ao aumento da prevaléncia de situacdes de dependéncia e de comorbilidades da populacao
com idades mais avancadas, pelo que tal se traduz num enorme desafio para as instituicbes
governamentais, dada a ambiguidade de se terem de confrontar com o decréscimo de
pessoas em idade activa e um acréscimo abrupto de outras que requerem uma maior
atencdo, dadas as suas limitacGes fisicas e/ou psiquicas (Mendes et al, 2010; Sequeira,
2010).

A este respeito, de considerar que ap0s um periodo de tempo em que a prestacdo de
cuidados de saude a pessoas em situacdo de dependéncia foi concentrada no ambiente
hospitalar, vivemos actualmente um momento em que, por diferentes factores, o cuidar do
individuo com alteragbes cognitivas e funcionais foi de novo transferido para o meio
domiciliario, uma envolvente referida, ndo raras vezes, pela capacidade que tem em
despoletar sentimentos positivos, como o habitat mais indicado para quem apresenta
comprometimento das suas actividades basicas e instrumentais de vida diaria (Stanhope &
Lancaster, 1999; Brito, 2000; Pereira, 2013).

Com efeito, é importante evidenciar que para além de um determinado individuo que
subitamente ou de um modo gradual, se assistiu ao agravamento do seu estado clinico,
existe um profissional oculto que tera de assumir a prestacdo directa de cuidados e
cumulativamente zelar pela satisfagdo de todas as necessidades humanas basicas da pessoa
doente. Um acontecimento que, decerto, acarretard& uma complexidade de emogdes e
sentimentos, desde a assumpgéo do papel de cuidador informal e que continuar ao longo
do tempo (Oudijk et al, 2011; Molinuevo & Hernandez, 2011; Andrade, 2012).
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De modo semelhante, apesar de se reconhecer a importancia de quem assume a prestagéo
informal de cuidados, interessa também ressalvar que a mesma € muitas vezes assumida
sem uma preparacao prévia do cuidador informal, seja ao nivel de aspectos técnicos que
tera de executar na sua realidade diaria, mas também os de cariz emocional e
comportamental, o que seria efectivamente desejavel. Algo que, em determinadas
situacdes, podera ser prejudicial para o promotor dos cuidados e que, consequentemente,
afectara a relacdo que estabelece quotidianamente com a pessoa doente (Zarit & Zarit,
2007; Sotto-Mayor & Leite, 2011).

Neste ponto, é premente afirmar-se a crescente exigéncia manifestada pelos cuidadores
informais, com o intuito de Ihes serem atribuidas competéncias para que melhor saibam
lidar com as adversidades clinicas das pessoas que tém a seu cargo. Um aspecto que dizem
ser um imperativo moral, dado que ao ambicionarem a promocdo do conforto e bem-estar
da pessoa em situacdo de dependéncia, tal se encontra indissociavel da assimilacdo de
conhecimentos teorico-praticos transmitidos pelas redes formais de apoio (Vieira et al,
2011; Hartmann et al, 2012).

Indo ao encontros destes apelos, a literatura assegura-nos de que se esta a construir
gradualmente uma via de didlogo e interagdo continua entre as equipas comunitarias de
apoio e os cuidadores informais, um espaco de partilha em que é defendido que o seu
comeco se dé ainda durante o internamento hospitalar do doente e que se dé continuidade
no ambito domicilidrio (Jansen et al, 2011; Hartmann et al, 2012; Torres et al, 2012).
Momentos que podem prevenir a vivéncia de sentimentos negativos como o0 medo e a
tensdo, numa fase inicial (Eldh & Carlsson, 2011), e de sobrecarga fisica e psiquica, numa
fase posterior (Zarit & Zarit, 2007; Sequeira , 2013).

E neste campo que encontramos a raz&o do estudo das vivéncias dos cuidadores informais
de pessoas em situacdo de dependéncia e que, simultaneamente, deu origem ao estudo de
caso desenvolvido. Por outras palavras, ao ser incutida aos cuidadores informais uma
imensiddo de cuidados que por eles devem ser prestados, € fulcral que se conhecam quais
0S aspectos positivos e negativos decorrentes da sua imponente acgdo, por forma a que

sejam tidos em conta aquando das intervengdes psico-educacionais das redes formais.
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Neste horizonte, e apds a pesquisa de estudos publicados na area do cuidar informal,
entendemos que seria também interessante orientar o nosso estudo para os dadores de
cuidados de pessoas com alta de cuidados continuados, independentemente do apoio
formal que poderdo ter ou ndo. De facto, a maioria das publicacfes reside em cuidadores
que sdo acompanhados pelas equipas domiciliarias multidisciplinares, ao se justificar pela

maior dependéncia dos idosos, 0 que na nossa opinido, é merecedor de anélise.

A este nivel, constatamos que a nossa investigacao podera trazer um maior contributo para
a comunidade cientifica, dado que para além dos cuidadores que recebem frequentemente
apoio domiciliario de equipas comunitarias, urge uma nova atencdo para quem presta
cuidados diariamente a pessoa em situacdo de dependéncia mas que ndo estara a ter apoio

qualificado para o auxiliar na sua ardua funcéo.

Sinteticamente, o corpo do estudo de caso estd dividido em duas partes: a parte | que
integra 0 enquadramento teorico, onde serd abordada a questdo do envelhecimento da
populacdo e o processo de prestacdo de cuidados informais; e a parte Il que envolve o
estudo empirico, onde estdo disponiveis 0s objectivos do estudo, os resultados observados

e a sua discussao.
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1.1 O ENVELHECIMENTO DA POPULACAO

Consequente de importantes avangos tecnologicos no campo da medicina, conduzindo em
particular, ao aumento da esperanca média de vida, em associacdo com a diminuicdo da
taxa de natalidade e com a melhoria das condic¢des de vida das pessoas, tem-se assistido a
um progressivo envelhecimento populacional, acarretando consigo um aumento das

doencas cronicas e incapacitantes, traduzindo-se em situacfes de dependéncia.

Com efeito, a problematica do envelhecimento constitui-se actualmente como um dos
maiores desafios econdmicos e sociais com que se devem debater os decisores politicos, no
sentido de delinearem estratégias e de implementarem medidas que consigam atender a
este fendbmeno dos tempos modernos (MTSS, 2009)

Por seu turno, podemos analisar o envelhecimento populacional do ponto de vista
demografico e do ponto de vista humano, vulgarmente denominado por envelhecimento
individual (Ricarte, 2009).

Contextualizando o envelhecimento demografico, constatamos que tal é descrito pelo
aumento da proporcao das pessoas idosas na populacdo total. O envelhecimento individual
corresponde ao aumento da longevidade dos individuos, encontrando-se directamente
associado com a inovacdo da medicina, com maiores ganhos na prevencdo da doenca,
novos conhecimentos sobre o meio ambiente e sobretudo com uma maior consciéncia de

gue as pessoas sao um actor decisivo na sua saude (Ricarte, 2009; Cunha, 2012).

N&o obstante, a problematica do envelhecimento tem sido estudada de uma forma mais
aprofundada ao longo dos tempos, dado que para além da componente genética de cada
individuo, existem outros mecanismos enddgenos e exdgenos (caracteristicas culturais,
psicoldgicas e sociais) que interferem com os processos de envelhecimento das pessoas
(Ribeiro & Padul, 2011).
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1.1.1 Fendmeno bioldgico, psicoldgico e social

Outrora considerado como um fendmeno exclusivo de natureza bioldgica, decorrente do
normal processo de senescéncia do organismo humano, o envelhecimento é hoje assumido
por unanimidade pela comunidade cientifica, como um processo resultante de diversos

factores.

Relativamente aos factores de origem bioldgica, verificamos que ao longo da vida, todos
os organismos envelhecem, justificado pela reducdo da capacidade funcional das células
que os constituem, levando a ocorréncia de anomalias estruturais e funcionais (Almeida,
2012).

Abordando a variavel psicologica, interessa mencionar de que ao longo do tempo, as
alteracdes corporais, cognitivas, emocionais, expectativas sociais, profissionais e familiares
do individuo, manifestam-se pela adopcdo de novas atitudes e comportamentos, levando
assim a uma série de ajustamentos individuais (Sequeira, 2010, Fonseca, 2012)

No que concerne ao envelhecimento social, normalmente esta associado as diferencas
existentes ao nivel da participacdo activa dos idosos nesta fase do ciclo de vida, seja pela
diminuicdo dos papéis a desempenhar, seja pelas diferencas observadas no contexto

familiar, ocupacional e laboral (Sequeira, 2010).

Sinteticamente, constatamos entdo que o envelhecimento corresponde a um processo ao
longo do ciclo vital, sendo visiveis mudancgas de indole bioldgica, psicoldgica e social,
onde sdo avaliadas as diferengas quer ao nivel do comportamento social, quer ao nivel dos

problemas funcionais e de dependéncia dos mais idosos (Fonseca, 2012).

A este conceito, é associado e cada vez com mais énfase, o de envelhecimento activo,
proposto pela OMS no ano de 2002, onde o integra hum plano multidimensional, onde
intervém aspectos de ordem pessoal (factores bioldgicos, psicolégicos e sociais),
comportamental (estilos de vida saudavel e participacdo activa na sua propria saude),
econdmica (rendimentos e proteccdo social) e social, como a educagéo e servicos de saude
(Ribeiro & Padul, 2011).



Avaliacdo em Domicilio da Sobrecarga e da Qualidade de Vida de Cuidadores Informais de
Idosos com Alta de Cuidados Continuados - Estudo de Caso do Concelho de Tdbua

2014

Por outro lado, emerge a defini¢do de pessoa idosa como sendo um homem ou mulher com
idade igual ou superior a 65 anos (MS, 2004), sendo que, como tivemos a ocasido de
explicitar, esta atribuicdo é redutora, ao ter como principal referéncia a idade da reforma
para caracterizar a velhice, ainda que, de forma variavel, em funcéo da profisséo, cultura,

pais e sistema social (Sequeira, 2010).

Apos a introducdo a tematica do envelhecimento, importa agora estudar as alteracdes
sociodemogréficas decorridas em Portugal, essencialmente nos ultimos 50 anos, bem como
0 que se perspectiva no futuro, estabelecendo-se um paralelismo com a realidade dos

paises europeus.

1.1.2 As alteracgdes sociodemograficas em Portugal

Ao longo das ultimas décadas, tem-se verificado diversos factores conducentes ao
progressivo envelhecimento da populacdo portuguesa, devendo ser analisados quais 0S

parametros que mais contribuem para a evolugéo deste paradigma.

Desde logo, como é apresentado no Anexo 1, assistimos a um aumento continuo da
esperanca média de vida ao longo dos Ultimos cinquenta anos, constatando-se que no ano
de 1960, a esperanca média de vida a nascenca era de 60, 7 anos para 0 sexo masculino e
de 66,4 para o0 sexo feminino, sendo que no ano de 2011, estimaram-se os valores de 76,7 e

de 82,6 anos para os sexos masculino e feminino, respectivamente (PORDATA, 2013).

Concomitantemente, analisamos 0 que o0s investigadores denominam de duplo
envelhecimento, isto é, o decréscimo da taxa de natalidade e o aumento da populacdo
idosa. Como nos apresenta o INE (2011), no ano de 1981, aproximadamente 25% da
populacdo pertencia ao grupo etario (0-14 anos) e apenas 11,4% se incluia na Gltima faixa
etaria (65 e mais anos). Ao compararmos estes valores com os do ano de 2011, analisamos
que na primeira faixa etaria se encontram 15% das pessoas, ao passo que na faixa etaria da

populacédo idosa encontramos 19% da populagdo portuguesa.
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Gréfico | - Estrutura da populacéo residente em Portugal por grupos etérios nos anos de 1981, 1991, 2001 e
2011 - INE, 2011

Desta forma, e ao estabelecer-se uma comparacdo com o indice de envelhecimento dos
paises europeus (anexo 2), no ano de 2012, Portugal encontrava-se na quinta posi¢ao, com
uma percentagem de 129,4%; sendo apenas ultrapassado pela Letonia, Grécia, Bulgaria e
Alemanha, com um valor de 157,1% (PORDATA, 2013).

Neste ponto, poderemos também incluir o indice de dependéncia dos idosos (relagdo entre
a populacdo idosa e a populacdo em idade activa), onde mais uma vez constatamos um
aumento consideravel no espaco europeu e, especificamente em Portugal, atingindo o valor
de 29,1% no ano de 2012, contrapondo o verificado no ano de 1960, com 12,6%
(PORDATA, 2013). A sua representacdo grafica encontra-se exposta seguidamente:

1, Alemanha o 1.3
2, Ordcla Z 30,4
A, Buscla Lt 29,8
4, Portugal 29.1
S, Finlindia P, 28,3
22, Lusamburgo Sk 20,3
23, Poldnia 15,8
24, Chipra 10,4
25, Irlands 15'.%":
26, Eslovigila 18,1
o0 &7 13,3 20,0 26,7 333 40,0

indice de dependéncia de idosos {Ricio - %)
1960 ®z012

Gréfico Il - indice de dependéncia dos idosos na Europa nos anos de 1960 e 2012 — PORDATA, 2012
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A trajectoria do envelhecimento populacional deverd manter-se ao longo dos préximos
anos, sendo que se perspectiva que no ano de 2050, Portugal seja dos paises mais
envelhecidos da Unido Europeia, com aproximadamente 32% da populacdo idosa, o que

rondara cerca de 2,7 milhdes de pessoas idosas (Fernandes et al, 2012).

Com efeito, visualizamos uma nova dindmica populacional, com implicacdes econdémicas e
sociais profundas. Como podemos concluir, é notério o crescimento de uma populagéo
mais envelhecida, contrastando com uma reposicédo lenta da populacdo em idade activa.
Factores que em associacdo, para além de requererem mudancas estruturais nos dias de
hoje, poderdo antever outras que terdo de ser igualmente tomadas para lidar com as
sociedades futuras (Almeida, 2012).

Estas alteracbes sociodemograficas da populacdo portuguesa encontram-se também
inequivocamente interligadas com uma prevaléncia crescente das doengas cronicas e
incapacitantes, onde se destacam as deméncias, levando a uma maior necessidade de
cuidados de natureza fisica, mental e social (Sequeira, 2010). Cuidados que, por razbes
adiante apresentadas, serdo em grande parte executados em contexto domiciliario,
transformando-se assim o local de residéncia do individuo dependente como um servigo de
salde em que sdo prestados cuidados com a finalidade méxima de promover, manter ou
recuperar a saude, ou de minimizar os efeitos associados a dependéncia ou a doenca em

fase terminal (Stanhope & Lancaster, 1999).

1.1.3 Autonomia e dependéncia

Com o envelhecimento humano das populagdes, geralmente surge a discussao entre 0s
conceitos de autonomia e de dependéncia, apesar de terem significados distintos. O
primeiro conceito expressa a capacidade de decisdo sobre uma determinada actividade, de
cada um cuidar de si proprio. Dependéncia incide sobre a incapacidade para satisfazer as
necessidades humanas basicas, justificada pela diminuicdo ou inexisténcia de autonomia
(Sequeira, 2010; Pereira, 2013), onde se inscrevem as relacionadas com a alimentacao,

locomocdo e /ou cuidados de higiene pessoal (MTSS, 2009).
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Por outras palavras, entende-se por autonomia a capacidade para controlar, lidar e decidir
sobre as suas decisfes no dia-a-dia, e de acordo com as suas proprias regras e preferéncias
pessoais (WHO, 2002). J& dependéncia, a portaria N°101/2006 define-a como:

A situagdo em que se encontra a pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica, psiquica
ou intelectual, resultante ou agravada por doenca crénica, deméncia organica, sequelas pos-
traumaticas, deficiéncia, doenca severa e/ou avangada, auséncia ou escassez de apoio familiar
ou de outra natureza, ndo consegue, por si soO, realizar as actividades de vida diaria (2006;
p3857).

Assim sendo, como nos refere Sequeira (2010), autonomia e dependéncia podem actuar em
simultaneo ou ndo, defendendo que por um individuo estar debilitado fisicamente, pode ser
uma pessoa autobnoma. Apesar disso, o autor considera que existem muitos idosos com

dependéncias fisicas mas autonomos, mas que infelizmente ndo séo considerados como tal.

A este nivel, é importante salientar que de toda a populacéo idosa, cerca de 70% sao auto-
suficientes ao nivel fisico, psicoldgico e social, 0 que garante a manutencdo da sua
autonomia e qualidade de vida. Por sua vez, prevé-se que cerca de 15% dos idosos
desenvolvam uma situacdo de dependéncia ao longo da vida, decorrentes do processo
normal de senescéncia, requerendo apoio dos familiares ou de equipas informais de
cuidados. A outro nivel, considera-se que aproximadamente 10% das pessoas com 65 e
mais anos, serdo atingidos por uma situacéo patolégica que os conduzira a diminuicdo da
sua autonomia e independéncia para a satisfacdo de actividades de vida diaria, devendo
receber cuidados de salde informais associados com redes formais de cuidados (Brito,
2000).

Deste modo, inferimos que sdo passiveis de distincdo dois grupos de pessoas com idade
avancada, isto é, um grupo mais numeroso de individuos que mantém a capacidade de
realizacdo das actividades basicas e instrumentais de vida diéria, e outro, que sendo
reduzido mas merecedor de uma maior preocupacao, representa os idosos com situacoes
clinicas variadas e consequentemente possuidoras de dependéncias cognitivas e funcionais
(Zarit & Zarit, 2007).
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Como forma de atenuar a perda de autonomia e independéncia dos mais idosos, de uma
forma geral, também em Portugal os cuidados tém sido assegurados maioritariamente por
familiares das pessoas com doencas cronicas e incapacitantes, uma pratica frequente nos
paises do ocidente e da Europa do Sul (Brito, 2000; Oudijk et al, 2011). Esta nocéo é
vincada pela literatura afirmando-se que apesar das variagdes estruturais da familia nuclear
(pai, mée e filhos), preservam-se as fungdes essenciais familiares, como a manutencdo da
integridade da unidade familiar e a capacidade de resposta as necessidades da familia e as

necessidades individuais dos seus membros (Stanhope & Lancaster, 1999).

Contrastando com esta realidade, surgem os paises ndrdicos, como a Suécia, em que esse
apoio é essencialmente promovido pelas organizacGes publicas sociais e de saude (Oudijk
etal, 2011).

Neste contexto, interessa-nos reflectir que estruturas sociais de apoio e de salde estdo hoje
disponiveis em Portugal, analisando igualmente se sdo suficientes para a realidade
portuguesa ou, se pelo contrario, terdo de ser encontrados novos caminhos para fazer face
as mudancas profundas da sociedade que tém tido lugar desde a década de 60 do século

XX e que assim vao continuar.

1.1.4 A urgéncia de respostas sociais

Como anteriormente referido, a prestacdo de cuidados de salde ao idoso em situacdo de
dependéncia, tem ficado a cargo de um familiar ou amigo proximo da pessoa, sendo que
esta area tem merecido uma maior atencdo nos tempos recentes por parte dos decisores
politicos, na comunidade nacional e internacional. Ndo obstante, interessa questionar se
este esforco estara a ser 0 adequado, ou se pelo contrario, terdo de ser impulsionadas novas
medidas dirigidas a quem cuida dos seus préximos.

De facto, como sugere Leuschner (2005) citado por Sequeira (2010), estamos perante
muitas situacdes de prestacdes de cuidados no domicilio por pessoas sem formacéo
especifica (cuidadores informais), um aspecto que os paises desenvolvidos se tém

confrontado ao longo dos ualtimos anos.

11
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Deste modo, é reclamado pelos cuidadores informais um maior contributo dos
profissionais de saude, no sentido de se sentirem mais bem preparados para lidar com as
adversidades que diariamente enfrentam, algo que a OMS solicita as equipas
multidisciplinares de apoio domicilidrio, isto &, um programa sistematizado e bem
elaborado, direccionado a estes profissionais ocultos (Abreu, 2011; European Comission,
2014)

Neste ponto, de considerar que para fazer face as exigéncias das sociedades
contemporaneas, a Comissdo Europeia e 0s governos europeus tém implementado um
conjunto de medidas estruturais, de forma a auxiliar os cuidadores informais, naquele que é
um dificil e desgastante exercicio, a prestacdo de cuidados de saude ao idoso em situacao

de dependéncia.

Ainda recentemente, com a discussdo das atribui¢cdes de fundos comunitérios, o organismo
europeu supracitado disponibilizou cerca de 1200 milhdes de euros para a investigagao
cientifica na area da saude, onde se especifica a prevencdo das doencas, o desenvolvimento
de terapias inovadoras, novos modelos de cuidados e tecnologia de ponta na promocéo da
salde e bem-estar das pessoas, com o propdésito principal de garantir o envelhecimento
activo dos individuos e de sustentabilidade dos sistemas de salde europeus (European
Comission, 2014)

Por outro lado, é sustentado de que o investimento financeiro direccionado para combater
os efeitos resultantes das variacdes sociodemograficas da populacdo, em particular a
dependéncia da populacdo idosa e consequente permanéncia no seu domicilio com os
cuidados a cargo dos cuidadores informais, ndo tem sido bem-sucedido, devido em grande
parte a descoordenacéo ao nivel do planeamento e dos objectivos delineados (Jegermalm &

Grassman, 2009), encarando-se como um verdadeiro desafio para os tempos proximos.

N&o obstante, de salientar que também Portugal acompanhou esta evolucdo europeia, no
sentido de colmatar as grandes lacunas vigentes na area de prestacdo de cuidados de saude

as pessoas em situacdo de dependéncia, impulsionado com o aparecimento da RNCCI.

Assim sendo, foi criada a RNCCI no ano de 2006, traduzida pela publicagdo do Decreto-
Lei n.° 101/2006, de 06 de Junho, no ambito do MS e do MTSS, o qual define que a
RNCCI:

12
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E constituida por unidades e equipas de cuidados continuados de satde e de apoio social, e de
cuidados e accgdes paliativas, com origem nos servicos comunitarios de proximidade,
abrangendo os hospitais, os centros de salde, o0s servicos distritais e locais de seguranca

social, a rede solidaria e as autarquias locais. (2006, p3857).

Entenda-se por cuidados continuados, um conjunto de intervencGes sequenciais de saude e
ou de apoio social, decorrentes da avaliagdo conjunta, centrado na recuperagéo global
entendida como o processo terapéutico e de apoio social, activo e continuo, que visa
promover a autonomia e funcionalidade da pessoa, através da sua reabilitacdo, readaptacdo

e reinsercdo familiar e social (Mendes et al, 2010).

Neste campo, de evidenciar que os cuidados continuados disponibilizam diferentes tipos de
resposta, seja por unidades de internamento (convalescencga; média duracdo e reabilitacdo;
longa duracdo e manutencdo; cuidados paliativos), unidades de ambulatério (unidades de
dia e de promocdo de autonomia), equipas hospitalares (equipas intra-hospitalares de
suporte em cuidados paliativos) e equipas comunitarias (cuidados continuados e de suporte
em cuidados paliativos).

Através dos cuidados continuados, foi possivel ainda a integracdo de uma valéncia de
descanso do cuidador, uma importante mais-valia para os cuidadores informais, uma vez
que permite que durante um periodo de tempo, a pessoa idosa que € alvo dos cuidados,
possa ser institucionalizada numa unidade de longa duracdo e manutencdo, permitindo a
interrupcdo temporéria dos cuidados no domicilio, algo que é extremamente benéfico para
0 promotor e o receptor de cuidados.

Para além disso, como apresentaremos adiante, também outros instrumentos de ajuda tém
sido apresentados como tendo uma enorme relevancia, tais como intervencdes psicoldgicas
e educacionais e nas areas das tecnologias de informagdo e comunicacdo, de modo a
atenuar a barreira existente entre profissionais de saude e cuidadores informais (Brito,
2000; Sequeira, 2010; Jansen et al, 2011; Andrade, 2012; Hartmann et al, 2012).

Apbés o enquadramento tedrico versando o envelhecimento gradual da populacéo
portuguesa, onde foram também abordadas as modificacBes exigidas ao nivel das politicas

publicas sociais e de salde, interessa agora abordarmos toda a envolvente do cuidar
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informal, ou seja, comec¢ando pela transicdo para o exercicio do papel de cuidador informal
e prosseguindo para 0s aspectos negativos/ positivos inerentes ao cuidar informal e aos

mecanismos de apoio actualmente disponiveis para os dadores de cuidados.

14



Avaliacdo em Domicilio da Sobrecarga e da Qualidade de Vida de Cuidadores Informais de 201
Idosos com Alta de Cuidados Continuados - Estudo de Caso do Concelho de Tdbua 0 4’

1.2 CUIDAR DE IDOSOS DEPENDENTES

A prestacdo de cuidados informais a idosos em situacdo de dependéncia, implica uma série
de transformacg0es organizacionais no seio familiar, exigindo um conjunto de adaptacoes
por parte da familia, que tém inicio durante o internamento hospitalar do doente e que,
posteriormente, continuam com a transi¢do para o exercicio do papel de cuidador informal,

culminando com cuidados de longa duracéo no domicilio.

1.2.1 Transi¢do para o exercicio do papel de cuidador

Segundo Colliére:

Cuidar é um acto individual que prestamos a nés proprios desde que adquirimos autonomia,
mas é igualmente um acto de reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa que

temporariamente ou definitivamente tem necessidade de ajuda, para assumir as suas fungdes
vitais (1999, p.235).

Historicamente, verificamos que ja em tempos antigos, a prestacdo de cuidados a idosos
dependentes era desenvolvida na comunidade, tendo a mulher um papel decisivo a este

nivel.

N&o obstante, constatamos que ao longo do tempo, com as alteracBes demograficas e
sociais da populagdo, a juntar a evolucgdo técnica e cientifica da medicina, esses cuidados
foram transferidos para a esfera hospitalar, onde permaneceram até a segunda metade do
século XX, periodo no qual, em grande parte devido as restricbes econOmicas e
financeiras, o cuidar de idosos foi de novo transferido para o cerne da familia (Pereira,
2013), mantendo-se assim o idoso no seu habitat. De facto, ao serem conhecidas as
inimeras vantagens que sdo apresentadas tendo em vista a manutengdo do idoso no seu
espaco natural, esta ideologia devera continuar a nortear o pensamento de quem zela pelo
cuidar do bem-estar da pessoa idosa (Colliere, 1999; Brito, 2000; MTTS, 2009).
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Por seu turno, actualmente verificamos que a permanéncia dos idosos no seu domicilio é
justificada por um conjunto de motivos que vdo desde o estado de saude da pessoa
dependente e a rejeicdo da sua institucionalizacdo, o sentimento de dever e de obrigacao
mas também de gratiddo pelos tempos passados anteriormente com o idoso (Oudijk et al,
2011); o grau de parentesco e a proximidade fisica e afectiva, a dependéncia econémica e
financeira e, por ultimo, por uma questdo de tradicdo familiar ou simplesmente, por

auséncia de outra resposta social (Cruz et al, 2010).

Associado a este fendmeno, o estudo das vivéncias dos cuidadores informais tem merecido
um interesse crescente da investigacdo, de forma a compreender de que forma as relacfes
familiares e sociais dos individuos sdo afectadas, exigindo-se, por isso, uma maior atencao

para esta problematica.

A este nivel, saliento a referéncia a dois modelos de transi¢do defendidos, que nos ajudam
a compreender um pouco melhor, 0 modo como o ser humano se adapta a situagdes que

alteram significativamente a sua dinamica diaria.

Desde logo, o modelo classico citado por Fonseca (2012), originalmente defendido por
Schlossberg (1981) e revisto por Schlossberg et al (1995), assente em quatros niveis de
explicagdo: contextual (as alteragdes advém de um acontecimento num determinado
contexto social); desenvolvimental (préprio do desenvolvimento de cada um); ciclo de vida
(centrado nas questdes individuais e de continuidade); transaccional (transicdes em si
mesmo), ficando perceptivel de que uma transicdo decorre de um acontecimento
inesperado, levando a uma mudanca de comportamento do individuo e consequentemente,

a relacdo que estabelece com a sua envolvente.

O segundo modelo, denominado “Modelo de Transi¢des”, referenciado por Abreu (2011)
e, por sua vez, desenvolvido por Schumacher e Meleis (1994), e posteriormente alterado
por Shumacher (1996), Shumacher e Meleis (1999) e Meleis et al (2000), perspectivam
uma mudanc¢a do individuo no seu ambiente, provocado por uma mudanca de papéis

exercidos no seu quotidiano.

Ao extrapolarmos a concepgédo destes modelos para a transicdo do exercicio do papel de
cuidador informal, inferimos que tal acontecimento encontra-se muitas vezes associado a

situacOes clinicas repentinas e que impossibilitam uma alternativa de escolha.
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Por conseguinte, concluimos que este evento € acompanhado de consequéncias negativas
para o cuidador informal, uma vez que, para além de ndo estar preparado para as
significativas mudancas na sua dinamica, onde séo interiorizadas novas funcgdes, também
ndo se encontra devidamente instruido para lidar com as adversidades no seu dia-a-dia,
onde tera de preservar a salude e o bem-estar do idoso em situacdo de dependéncia
(Fernandes et al, 2012; Sequeira, 2013;).

Neste contexto, é requerido pelos cuidadores informais uma maior articulagdo com a rede
de cuidados formais, que, até ao momento, tem sido manifestamente insuficiente, no
sentido de atenuar as dificuldades vivenciadas no ambito do cuidar (Rodrigues, 2013;
Pereira, 2013).

Algo a gque os profissionais de salde, nomeadamente a disciplina de Enfermagem, deve dar
um maior énfase, na medida em que sdo os cuidadores informais o0s responsaveis pela
garantia das fungfes vitais dos individuos em situagdo de dependéncia na comunidade,

devendo, por isso, ser objecto de um maior apoio (Martins et al, 2003; Sequeira, 2013).

Apoio este, que ndo devera ser circunscrito ao contexto domiciliario, mas que devera ser
iniciado o mais precocemente possivel e ainda durante o internamento do doente no
hospital, reduzindo-se os riscos associados a assumpc¢do da funcdo de prestador de
cuidados (Pereira, 2013).

Devera existir assim uma maior coordenacgdo entre os grupos formais e informais de apoio
a idosos, permitindo-se a implementacdo de estratégias facilitadoras ao nivel da adaptacédo
do papel do exercicio do cuidador informal, algo que cumulativamente interessara manter
ao longo do tempo, durante a permanéncia do individuo em situacdo de dependéncia no

domicilio.
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1.2.2 O cuidador informal de idosos

De forma a procedermos a uma anélise mais especifica, é essencial que facamos, desde j4,
a distingdo clara entre cuidador informal e formal, identificando igualmente o tipo de

relacBes que estabelecem entre si.

Cuidador informal esta frequentemente associado a familiares, amigos ou vizinhos dos
individuos em situacdo de dependéncia, que por uma determinada razdo, assumiram a
prestacdo de cuidados de uma forma ndo remunerada (Ricarte, 2009; Eldh & Carlsson,
2011), apesar de recentemente a literatura admitir que, em algumas situacdes, 0S
prestadores informais de cuidados auferem recompensas monetarias (Sequeira, 2010;
Rodrigues, 2013). Cuidador formal encontra-se relacionado com o desempenho de uma
actividade profissional, existindo formagdo especifica e aquisi¢do de competéncias para tal,
sendo por isso remunerado (Eldh & Carlsson, 2011).

Caracterizando o cuidador informal, a literatura adianta que os cuidados geralmente ficam
a cargo das mulheres, aproximadamente de meia idade, com uma ligacéo afectiva forte ao
individuo dependente (cénjuge, filha ou nora), mas podendo ser vizinho ou amigo, com
niveis educacionais baixos e baixas condi¢des econémicas, desempregado ou com situacao
laboral instavel, sobre a qual recaem todas ou quase todas as intervencdes directas de
cuidados, motivo pela frequente coabitacdo do prestador com o doente (Brito, 2000;
Sequeira, 2010; Molinuevo & Hernandez, 2011; Eldh & Carlsson, 2011).

Para além disso, a comunidade cientifica adopta ainda outra nomenclatura, ao fazer a
distingdo entre cuidador primario ou principal, secundario e terciario, sugerindo que ao
primeiro é-lhe conferida toda a responsabilidade do cuidar, cabendo-lhe supervisionar,
orientar, acompanhar e cuidar do individuo dependente, executando assim a maior parte
das intervenc¢des. Cuidador secundario e terciario, dizem respeito a pessoas que ndo sendo
responsaveis pela prestacdo directa de cuidados, podem auxiliar o cuidador de uma forma

regular ou esporadica, respectivamente (Sequeira, 2010).

Atendendo as referéncias bibliograficas supracitadas, é possivel estabelecer-se um perfil do
cuidador informal do idoso dependente, especificamente, no que concerne a sua idade e

género, ligacdo afectiva/familiar com a pessoa dependente, situacdo laboral, niveis
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educacionais, motivos para a assumpgdo do papel de prestador e o local onde
habitualmente reside (Brito, 2000; Sequeira, 2010; Cruz et al, 2010; Molinuevo &
Hernandez, 2011; Eldh & Carlsson, 2011; Oudijk et al, 2011).

PERFIL DO CUIDADOR INFORMAL DE IDOSOS

Idade Meia idade
Género Feminino
Ligacao afectiva/familiar Conjuge
Filha
Situacéo laboral Desempregado

Emprego precario
Niveis educacionais Baixo niveis de escolaridade
Estado de salde da pessoa dependente
Sentimento de dever/obrigacéo e gratiddo
Motivos de assumpcéo do papel Grau de parentesco
Proximidade fisica e afectiva
Tradicéo familiar

Local de residéncia Coabita¢do com o idoso

Tabela | — Perfil do Cuidador Informal de Idosos

No que concerne ao tipo de relaces que se estabelecem entre a rede de cuidadores formais
e informais, estas poderdo ser de complementaridade ou de substitui¢do. A primeira incide
sobre os servicos de apoio domiciliarios, como sdo exemplo, a intervencdo das equipas
multidisciplinares comunitarias de cuidados continuados integrados. A segunda representa
a institucionalizagdo da pessoa numa casa de repouso ou lar de terceira idade (MTSS,
2009).

Independentemente do apoio que o cuidador informal podera ter ou néo, é consensual que

0 exercicio deste papel integra um conjunto de funcdes complexas e de dificuldades de
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variados niveis, quer pela ndo preparacdo especifica nesta area, quer pela insuficiente
informagdo que lhe é apresentada, podendo levar o mesmo a desenvolver uma série de
duvidas e receios, para além do cansago fisico e emocional, levando a uma incorrecta
prestacdo de cuidados, com evidentes prejuizos para o idoso dependente (Vieira et al,
2011).

De facto, como sustenta a literatura, estas fungdes iniciam-se ao nivel das condi¢des
estruturais e arquitectonicas que o domicilio dispde, de forma a potenciar o conforto e o
bem estar da pessoa idosa, devendo ser uma area merecedora de uma perfeita coordenacao
entre as redes informais e formais de apoio (Jegermalm & Grassman, 2009; Sequeira,
2010).

Por outro prisma, o cuidador informal tera diariamente a seu cargo, todo o cuidado e
supervisao do idoso, sendo responsavel pela promocéo da sua autonomia e independéncia,
onde se destacam as actividades bésicas e instrumentais de vida diéria, a higiene pessoal e
a administracdo de terapéutica (Brito, 2000; Abreu, 2011). Intervengbes que, associadas
com as de cariz afectivo e emocional, consideradas ndo menos importantes que as
anteriores, influenciam decisivamente a qualidade de vida da pessoa em situacdo de
dependéncia (Brito, 2000).

Analisados os principais papéis quotidianamente desempenhados pelos cuidadores
informais, onde claramente poderdo retirar aspectos positivos decorrentes da sua
importante intervencdo, € também fulcral que se reconheca que tais funcdes estdo
geralmente associadas a uma imensiddo de aspectos negativos e que poderdo afectar
profundamente as dimens@es fisica, psicoldgica e social, do dia a dia do prestador de

cuidados.
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1.2.3 Aspectos negativos decorrentes do cuidar informal

Quando estudamos toda a envolvente do cuidar informal ao idoso dependente,
frequentemente associamos o seu fendmeno a consequéncias negativas que alteram

inegavelmente a qualidade de vida do dador de cuidados.

A este propdsito, a OMS apresenta-nos como definigdo de qualidade de vida, “a percepcao
individual, no contexto com o sistema de cultura e de valores em que vive e em relacdo aos
seus objectivos, expectativas e preocupacOes ”’(p6), referindo igualmente que a mesma
pode ser afectada, do ponto de vista fisico, psicolégico e social, para além dos

relacionamentos sociais e no seu ambiente (WHO, 1997).

De um modo geral, ao ser realcado o caracter multidimensional da qualidade de vida,
facilmente compreendemos o modo como é afectada pelo assumir da prestacao de cuidados
em contexto domiciliario, podendo mesmo levar, em Gltima instancia, o cuidador informal
a situacdes de elevada tenséo (Eldh & Carlsson, 2011; WHO, 2012).

De facto, no inicio desta importante missdo, poderdo ser percepcionados pelo cuidador,
diferentes sentimentos negativos, como o0 medo, a culpa e a ansiedade, originados pela
situacdo adversa que repentinamente alterou a sua dindmica diaria, tornando-se incapaz de

os solucionar (Martins et al, 2003; Rodrigues, 2013).

Posteriormente, podem eventualmente ser experienciados momentos de impoténcia e de
incapacidade em actuar perante as dificuldades que véo surgindo, sendo também referidas
pela literatura, situacdes de raiva originadas pela ndo preparacao para lidar com doentes em
situacdo de dependéncia fisica e mental. Por outro lado, quer a familia do prestador, quer a
rede de cuidados formais, ao ndo prestar o apoio e a assisténcia adequada, poderdo também
eles, ser um motivo de insatisfacdo por parte do cuidador (Jegermalm & Grassman, 2009;
Eldh & Carlsson, 2011; Sequeira, 2013).

Se a estes acontecimentos, adicionarmos outros aspectos que poderdo ser vivenciados,
nomeadamente um declinio progressivo do estado funcional do idoso, uma dificil
conciliagdo com a actividade laboral (caso exista), deficientes condi¢des econdmicas,
inexisténcia de mecanismos de defesa adequados para lidar com o stress e a diminui¢do da

participacdo do cuidador em actividades sociais, podem ser precipitadas situaces de
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verdadeira exaustdo, isto €, de sobrecarga fisica e psiquica do prestador de cuidados (Cruz
et al, 2010; Molinuevo & Herndndez, 2011).

Neste ponto especifico, convém referir que a sobrecarga pode ser apresentada em
objectiva, quando é relacionada com a propria situacao de doenca e dependéncia do idoso e
a forma como se repercute na vida diaria do cuidador (emprego, situacdo econdémica, vida
social, saude fisica) e em subjectiva, aquando da resposta emocional perante o cuidar do
idoso dependente (Brito, 2000; Martins et al, 2003; Sequeira, 2010).

Como podemos constatar, as situacdes de sobrecarga fisica e psiquica do cuidador
informal, por poderem causar danos irreparaveis no prestador e, consequentemente, no seu
alvo de cuidados, devem ser tidas em conta no decorrer do exercicio profissional por parte
das redes formais de apoio. De modo a serem prevenidos ou atenuados estes
acontecimentos, devem ser realcados os aspectos positivos inerentes ao cuidar informal,
considerando-se também fulcral a abordagem aos cuidadores sobre a importancia de
mecanismos de coping adequados, isto é, a capacidade individual de adaptacdo do ponto de
vista fisico, psicologico e comportamental aos problemas e aos factores indutores de stress
(Neeb, 2000).

1.2.4 Aspectos positivos decorrentes do cuidar informal

Recentemente, mas ainda de uma forma manifestamente insuficiente, comecaram a ser
mencionados 0s aspectos positivos decorrentes do cuidar informal, ao contrario do que
anteriormente se verificava, em que se fazia apenas alusdo a dimensdo negativa da

prestacdo de cuidados informais no domicilio.

Sem duvida que, apos a transicdo do exercicio do papel de cuidador informal, com todas as
mudancas negativas e visiveis decorrentes deste acontecimento, como ja tivemos a
oportunidade de estudar, é também de registar que se podem percepcionar outros aspectos
positivos subsequentes desta accao, especificamente no que concerne ao reconhecimento
das suas competéncias, por parte dos familiares e da equipa de profissionais de saulde,
assim como pelo afincado relacionamento afectivo que se mantém com a pessoa idosa em

situacdo de dependéncia (Janabi et al, 2008; Hartmann et al 2012).
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Para além dos aspectos positivos mencionados anteriormente, sdo aferidas outras
alteracBes benéficas para o cuidador informal, nomeadamente, ao nivel da aquisigdo de
capacidades técnicas e de comportamentos que o auxiliardo ao longo do tempo, mas
também pelo facto de manter ou melhorar a auto-estima do idoso dependente (Nolan et al,
1996 apud Brito, 2000; Sequeira, 2010; Sequeira, 2013).

N&o obstante, importa reportar que as vivéncias positivas decorrentes do cuidar informal
sdo variaveis consoante os niveis de dependéncia do doente, defendendo a literatura
consultada de que sdo mais percepcionadas em casos de dependéncia fisica em deterimento
de doencas mentais, 0 que se explica pela frequente mudanca de comportamentos dos
idosos, nestas ultimas, podendo mesmo desencadea-los de um modo agressivo para com 0S

préprios cuidadores informais (Eldh & Carlsson, 2011; Sequeira, 2013).

Atendendo aos sentimentos positivos e negativos inerentes ao exercicio do papel de
cuidador informal, é reconhecido que deva existir um maior cuidado na abordagem
executada pelos profissionais de salde, devendo os mesmos ser um catalisador da

prestacdo de cuidados de qualidade.

Deste modo, € pertinente a elaboracdo de programas multidimensionais direccionados a
quem diariamente lida com situagcdes clinicas adversas no domicilio, apresentando
justamente ao cuidador informal que, para além de serem presenciadas situagcdes negativas
associadas ao cuidar, podem ser percepcionados sentimentos positivos inerentes a esta
funcdo, estabelecendo-se o profissional de satide como um motor desta “desgastante mas
compensadora ac¢do”. (Cruz et al, 2010; Molinuevo & Hernandez, 2011; Oudijk et al,
2011; WHO, 2012).

1.2.5 Mecanismos de apoio aos cuidadores informais
Em resultado de uma maior preocupacdo da comunidade cientifica (particularmente a nivel
internacional) com os cuidadores informais de pessoas em situacdo de dependéncia, tem

sido questionado com mais frequéncia, o desenvolvimento de novas estratégias

facilitadoras para a assumpc¢do do papel de prestador, por forma a minimizar os efeitos
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potencialmente negativos na sua saude fisica, mental e social (Janabi et al, 2008; Andrade,
2012; Sequeira, 2013).

Os instrumentos de apoio poderdo estar disponiveis em contexto domiciliario, como s&o
exemplos os de indole psicolégica, educacional e emocional, e também em contexto
institucional, abordando as terapias de grupo, em adicdo ao descanso do cuidador
(Sequeira, 2010; Hartmann et al, 2012). Para além disso, é importante também mencionar
que para além do suporte social, representado pelas intervencGes agora descritas, €
essencial a aquisicdo de mecanismos de coping adequados que possam ajudar o cuidador

informal a lidar com acontecimentos potencialmente stressores (Zarit & Zarit, 2007).

Referente ao apoio fornecido no domicilio, a literatura sustenta que é extremamente
positivo para o cuidador informal, uma vez que é disponibilizada uma equipa de
enfermeiros especializados em cuidados geriatricos, que prestam os aconselhamentos
necessarios, informam os prestadores sobre a importancia das suas intervencGes e quais as
estratégias de coping mais adequadas, auxiliam-nos no planeamento e organizacdo de todo
0 cuidado a pessoa dependente, assim como monitorizam regularmente todos os cuidados a
si prestados. Neste ponto, a bibliografia assegura beneficios na qualidade de vida do
cuidador e diminuicdo de sobrecarga fisica e psiquica, em associagdo com uma maior

capacidade de gestdo do cuidado ao idoso (Jansen et al, 2011; Hartmann et al, 2012).

Respeitando ao apoio que é promovido nas instituicGes sociais e de salde, este deve ser
preferencialmente feito no planeamento da alta hospitalar do doente e que,
simultaneamente, antecede a prestacdo de cuidados ao doente no domicilio (Sequeira,
2010; Pereira, 2013).

Com efeito, & documentado que devem ser realizadas sessdes, e se possivel em grupos com
diferentes cuidadores, devendo ter como prioridade uma vertente cognitiva, dado que se
pretende a assimilacdo de competéncias por parte do dador de cuidados, recebendo as
informacBes e 0s conhecimentos basicos e necessarios ao cuidar, sendo, decerto, um
espaco de partilha de medos e receios mas também de esclarecimento de ddvidas,
considerado por isso, um momento extremamente signficativo para aqueles que
rapidamente terdo de assumir uma dificil e cansativa actividade (Sequeira, 2010; Vieira et
al, 2011).
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Para além das terapias de grupo, verificamos que as unidades de salide de apoio & pessoa
em situacdo de dependéncia, disponibilizam algumas vagas para o que 0s britanicos
denominam de respite care, isto €, a pausa dos cuidados, consistindo no internamento do

doente por um periodo relativamente curto (Nolan et al, 1996, apud Brito, 2000).

Para além de esta valéncia de cuidados ser significativamente importante na diminuicdo da

sobrecarga fisica e psiquica do cuidador informal, a literatura também a considera, do
ponto de vista econdmico, como a intervencdo multidisciplinar mais interessante
(Hartmann et al, 2012).

Ademais dos mecanismos de apoio relatados, evidencia-se igualmente um maior
surgimento de tecnologias de informacdo e comunicacdo, nomeadamente, telemoveis e
computadores com internet disponivel, sendo relatado que as mesmas promovem uma
melhoria na qualidade de vida do cuidador, dado que permite uma maior interagcdo entre o
cuidador e as redes formais de apoio, simplificando-se as fungdes a desempenhar,
tornando-as cumulativamente mais eficientes e seguras (Ribeiro & Paul, 2011; Torres et al,
2012). Por outro lado, atesta-se uma reducdo dos niveis de ansiedade e de sobrecarga fisica
e psiquica do prestador de cuidados, ajudando também na integracdo de mecanismos de
coping ajustados (Hartmann et al, 2012).

Atendendo as estratégias facilitadoras da assumpcdo da funcdo do cuidador informal
mencionadas anteriormente, verificamos que deve existir uma maior celeridade na
coordenacao de projectos destinados aos que, no seu quotidiano, zelam pelo conforto e

bem-estar do idoso dependente.

Algo que deve ser iniciado pelos decisores politicos das areas da saude e da solidariedade
social e que se estenda posteriormente aos profissionais de salde, onde a disciplina de
enfermagem tera de se assumir como um vector fulcral e garante da qualidade dos
cuidados de salde prestados no domicilio, onde, decerto, serdo encontradas enimeras

vantagens no bindmio prestador de cuidados/ pessoa dependente.
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11.1. OBJECTIVOS DO ESTUDO

Desde logo, ao ser assumido pela comunidade internacional que a tematica do
envelhecimento humano e demogréafico da populagcdo merece uma maior atengdo por parte
das instituicbes politicas, por ser analisado como um aspecto decisivo na situacdo
econdémico-social de cada pais, torna-se igualmente premente um novo olhar sobre a
problematica de “Cuidar quem Cuida”, dado que para além da promocdo da autonomia e
independéncia dos mais idosos, € igualmente importante uma visdo sobre quem

diariamente contribui inegavelmente para a ocorréncia deste fenémeno.

Neste contexto, previamente a definicdo do problema “Avaliagio em Domicilio da
Sobrecarga e da Qualidade de Vida de Cuidadores Informais de ldosos com Alta de
Cuidados Continuados — Estudo de Caso do Concelho de Tabua”, foi elaborada uma
revisdo de literatura, onde se definiram como critérios de inclusdo em bases de dados
acreditadas (B-ON, SCIELO, CINAHL, MEDLINE, PUBMED), as publicagdes nacionais
e internacionais recentes (Ultimos cinco anos), o tema das investigacfes e 0 seu conteudo,
para além de terem sido consultadas outras obras de referéncia mais antigas, facultadas
pelas bibliotecas da ESEnfC, FEUC, FPCEUC e BG da UC.

Com o proposito final de uma analise aprofundada da tematica dos cuidadores informais de
idosos dependentes com internamento prévio na UCCI de Tabua, procedeu-se a definicdo
de um objectivo geral e de oito questdes de investigacdo, sendo que certamente nos

ajudaram a seguir o percurso correcto ao longo do estudo de caso.

Neste horizonte, foi delineado como objectivo geral do estudo: investigar os fendmenos
bioldgicos, psicoldgicos e sociais dos cuidadores informais de idosos que estiveram

institucionalizados na UCCI de Tabua.

Quanto as questbes de investigacdo, ao serem consideradas como um marco da
investigacdo, dada a importancia que Ihes é atribuida na conducgéo do estudo por permitir a
manutencdo do sentido de descoberta e de curiosidade (Quivy & Campenhoudt, 1992),

foram concebidas de uma forma clara, interrogativa e precisa, procurando responder ao
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problema definido, integrando as variaveis em estudo (Fortin M. F., 1999). Como questdes

de investigagéo, foram assim enumeradas:

1 - Quais os niveis de sobrecarga fisica e psiquica dos cuidadores informais de idosos?

2 - Quais os niveis de dependéncia dos idosos que requerem cuidados informais?

3 — Quais os estados de saude dos cuidadores informais de idosos?

4 — Qual ¢ o perfil do cuidador informal de idosos?

5 — Que tipos de apoio (pessoas ou entidades) actualmente auxiliam o cuidador informal?

6 — Em que area (s) de cuidado foi ou foram realizados ensinos aos cuidadores informais,

previamente a alta do doente da UCCI para o domicilio?

7 — Quais os determinantes da sobrecarga fisica e psiquica dos cuidadores informais de

idosos?

8 — Quiais os determinantes da qualidade de vida dos cuidadores informais de idosos?

Prosseguindo na idealizacdo do estudo de investigacdo, tendo em vista a fase
metodoldgica, € essencial que se faca uma alusdo a caracterizacdo do estudo, uma
referenciacdo a amostra estudada e aos instrumentos de medicao e avaliacdo utilizados para

a colheita e tratamento dos dados.

Analisando o estudo de investigacdo realizado, entendemos ser de caracter exploratorio e
quantitativo/qualitativo, dado que sdo integradas num questionario geral, entre outras
variaveis, a quantificacdo da sobrecarga fisica e psiquica e os estados de saude dos
cuidadores informais e a satisfacdo das actividades basicas de vida didria dos idosos
dependentes (Hicks, 2006). Por outro lado, é possivel enquadra-lo no campo da estatistica
descritivo-inferencial, uma vez que se prople estudar um retrato global da amostra
estudada, com a posterior aplicacdo de testes estatisticos baseada nos resultados
observados e por forma a serem referidas conclusbes gerais, ndo podendo, no entanto,
serem passiveis de generalizacdo para toda a populacdo. (Fortin, 1999; Ferreira P. L.,
2011).
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No que concerne aos individuos utilizados para o progresso do estudo, sendo-nos
impossivel, por questfes de tempo e recursos financeiros, recorrer a todos os cuidadores
informais de idosos com internamentos anteriores em UCCI’s em Portugal, o que
corresponderia a populacdo ou universo, entendemos ser interessante estabelecer como
amostra todos os cuidadores informais de idosos com alta da UCCI de Téabua nos altimos
dois anos e que cumulativamente residem neste concelho. De anotar que apenas se teve
acesso a identificacdo dos cuidadores informais, ndo se tendo recebido os seus dados
telefénicos ou de residéncia, aspecto que foi possivel atenuar nesta regido mas que nos
impossibilitou de estudarmos as pessoas de outros concelhos, de que resultou uma amostra
de 42 cuidadores informais. Neste ponto, convém destacar que dos 42 idosos que
requeriam os cuidados dos seus prestadores apos a alta da unidade de sadde, 10 faleceram,
5 encontram-se institucionalizados num lar de terceira idade, 3 residem fora do concelho e
1 ja ndo se encontra aos cuidados do prestador inicialmente referido, pelo que, a amostra
final deste estudo de caso € de 23 cuidadores informais. O seguinte grafico sintetiza a

seriacdo das pessoas com alteracdes cognitivas e funcionais, imediatamente atras descrita:

Pessoas em situa¢ao de dependéncia

B Sem contacto ¢/ cuidador
(1)

M Falecimento (10)
Lar de 32 idade (5)

M Residente fora concelho
(3)

M Idosos participantes no
estudo 23)

Grafico Il — Pessoas em situagdo de dependéncia
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Neste &mbito, consideramos que o0 metodo de amostragem é nao-casual e por conveniéncia,
dada a facilidade na recolha de dados, para além da rapidez e dos poucos recursos

necessarios para a efectivar (Hill & Hill, 2012).

11.1.1 Colheita de dados

Tendo em vista a recolha de informacdo, elaborou-se um questionario final (Anexo 10),
sendo que se considerou pertinente dividi-lo atraves da aplicacdo de um formulario geral
dirigido aos cuidadores informais, onde foram abordadas as suas caracteristicas
sociodemogréficas (idade, sexo, nivel educacional e situacdo profissional) e da prépria
natureza do cuidado (contexto, grau de parentesco, diagnostico clinico, tempo despendido,
apoio eventual de redes informais ou formais), para além da aplicacdo de outros trés

instrumentos de medig&o traduzidos e adaptados para Portugal: ESC, IB e 0 EQ-5D.

De salientar que todos 0s pressupostos éticos, usualmente tidos em conta neste tipo de
estudos, estiveram também acautelados nesta investigacdo, nomeadamente no que diz
respeito a utilizacdo dos diferentes instrumentos de medida, onde foram elaborados
requerimentos dirigidos aos investigadores responsaveis pelas suas validacdes para
Portugal, para além da disponibilizacdo dos contactos dos cuidadores informais dos idosos
pela Santa Casa da Misericordia de Tabua e da ARSC (Anexos 3 e 4), tendo-se recebido
favoravelmente pareceres da mesma instituicdo e da ARSC (Anexos 5 e 6).

Posteriormente, encontram-se sinteticamente apresentados os instrumentos de medicao

utilizados na colheita de dados:

11.1.2 ESC

A ESC, tendo tido a sua versdo original em 1983 (Zarit e Zarit, 1983), foi posteriormente
traduzida para a populacdo portuguesa no ano de 2010, a partir da Burden Interview Scale
(Zarit e Zarit, 1983; Martin, 1996; Scazufca, 2002) pelo investigador Carlos Sequeira
(Sequeira, 2010).
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Corresponde a um instrumento muito utilizado na andlise da sobrecarga objectiva e
subjectiva dos cuidadores com doencas fisicas e mentais (Scazufca, 2002), onde se incluem
informacbes sobre a salde, vida social, vida pessoal, situacdo financeira, situacao

emocional e o tipo de relacionamento com a pessoa doente (Sequeira, 2010).

O questionario apresenta 22 itens tipo Likert e pontuado de forma quantitativa/qualitativa
de 1 a 5 (1= nunca; 2= quase nunca; 3= as vezes; 4= muitas vezes; 5= quase sempre). Na
versdo adaptada para Portugal, obtém-se um score de 22 a 110, em que um maior valor
corresponde a um maior nivel de sobrecarga, de acordo com os pontos de corte
apresentados na tabela Il (Sequeira, 2013), tendo sido registado uma boa consisténcia
interna pelo alfa de Cronbach (0,93), o que se tem verificado igualmente noutros paises em

que o instrumento de medigdo é adaptado (Scazufca, 2002; Sequeira, 2010).

Pontos de Corte Nivel de Sobrecarga
<46 Ausente
Entre 46 e 56 Ligeiro
>56 Intenso

Tabela Il — Pontos de Corte da ESC

11.1.3 1B

O IB, tendo tido a sua versdo original no ano de 1965 por Mahoney e Barthel, tem sido
validado e amplamente utilizado a nivel mundial, e posteriormente adaptado para a
realidade portuguesa no ano de 2007, pelos investigadores Fatima Aradjo, José Pais

Ribeiro, Antonio Oliveira e Cristina Pinto (Aradjo et al, 2007).

Trata-se de um instrumento que permite a avaliagdo da independéncia funcional e da
mobilidade para a satisfacdo das actividades basicas de vida diaria, isto €, comer, higiene,

uso dos sanitarios, tomar banho, vestir e despir, controlo de esfincteres, deambular,
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tranferéncia da cadeira para a cama, subir e descer escadas (Sulter et al, 1999; Minosso et
al, 2010).

O instrumento de medicdo é apresentado com uma pontuacdo de 0 a 100 (com intervalos
de 5 pontos), em que O corresponde a maxima dependéncia para as AVD e 100 a
independéncia total do individuo para as mesmas, sendo que no estudo de validacao para a

populacdo portuguesa obteve-se um alfa de Cronbach de 0,96 (Aradjo et al, 2007).

Os pontos de corte sdo apresentados na tabela seguinte:

Pontos de Corte Nivel de dependéncia
0-20 Totalmente dependente
20-35 Severamente dependente
40-55 Moderadamente independente
60-90 Ligeiramente independente
90-100 Independente

Tabela Il — Pontos de Corte do IB

11.1.4 EQ-5D

O instrumento genérico de qualidade de vida relacionada com a saude EQ-5D, tendo a sua
génese no ano de 1987 pelo EuroQol Group e tornado publico pelo Centro de Estudos e
Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra no ano de 1990 (Ferreira et al, 2013),
tem sido igualmente validado para diversos paises dos continentes europeu, americano,

africano e recentemente asiatico (Szende & Williams, 2004).

A sua concepcdo é justificada pela inexisténcia de instrumentos de medicdo e avaliagdo
que pudessem ser utilizados para avaliacBes econdmicas de custo-utilidade. Por seu turno,
a utilizagéo deste instrumento, tendo por base um sistema classificativo, avalia o estado de
salde através de cinco dimensdes: mobilidade, cuidados pessoais, actividades habituais,

dor/ mal-estar e ansiedade/depressao (Ferreira et al, 2013, 2013).
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Para cada uma das dimens@es avaliadas no questionario, sdo disponibilizados 3 niveis de
gravidade, onde o nivel 1 corresponde a inexisténcia de problemas, até ao nimero 3 que
representa 0s problemas extremos, sendo portanto possiveis referenciar 243 estados de
saude diferentes, ap6s o preenchimento de todo o instrumento de medicdo (Ferreira et al,
2013). De acordo com os autores da validacdo para a populacdo portuguesa, € também
possivel calcular o indice de EQ-5D para uma determinada amostra, e, por outro lado, a

utilizacdo de uma escala visual analdgica que se encontra integrada neste instrumento.

11.1.5 Método de Colheita de Dados

A selecdo dos métodos de colheita de dados deve ser consumada ap6s a andlise do
conjunto de fendmenos que se pretendem analisar no estudo de investigacdo, e
especificamente atendendo as varidveis e & sua operacionalizacdo, podendo-se optar pela
observacdo, entrevista, questionario e escala de medida (Fortin et al, 2009).

Com o intuito da recolha de informacdo, optou-se pela realizacdo de entrevista, dado que é
considerado 0 metodo mais indicado para a anélise de conceitos, estabelecer relagdo entre
variaveis e testar hipéteses, para além de se apresentar como complemento a utilizacdo de
outros instrumentos de medicédo e avaliacdo utilizados nos estudos de investigacdo (Quivy
& Campenhoudt, 1992; Fortin, 1999). O tipo de entrevista seleccionado foi a semi-
estruturada, dado que para alem da existéncia de um formulario geral, que permite uma
maior coordenacdo e sistematizacdo na colheita de dados, foi possivel a resposta a
perguntas de uma forma ndo ordenada e explorar determinados conceitos inerentes ao
cuidar informal e, por isso, para o interesse da investigacdo (Albarello et al, 1997; Hicks,
2006).

Relativamente ao tratamento estatistico dos dados, foi utilizado o software SPSS versao
22.00; justificado pela frequente utilizacdo do programa informéatico em estudos de

investigacdo no dominio das ciéncias sociais e de saude (Hill & Hill, 2012).

A este nivel, interessa frisar que todos o0s aspectos éticos no que diz respeito a analise e

tratamento dos dados estatisticos foram preservados no decorrer deste estudo de
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investigacdo, tendo sido igualmente explicado aos individuos que integraram a amostra o

objectivo final da entrevista realizada.

A colheita de dados, auxiliada pelos instrumentos precedentemente referidos, ocorreu entre
os dias 18 e 19 de Abril e 1 de Maio de 2014, tendo sido as entrevistas realizadas nos
domicilios dos cuidadores informais dos idosos em situacdo de dependéncia, dispersos em

9 freguesias do concelho de Téabua, a que se faz aluséo no gréfico seguinte:

Distribuicao das entrevistas realizadas por
freguesias do concelho de Tabua

B Middes (6)
B Pévoa Middes (1)

u Tabua (4)

H Covelo (1)

M S.Jodo Boavista (1)

H V.N. Oliveirinha (1)
Candosa (1)
Mouronho (2)

/\

Gréfico IV — Distribuicdo das entrevistas realizadas por freguesias do concelho de Tabua

Espariz (1)

Posteriormente, todos os dados recolhidos foram introduzidos no software seleccionado e
procedeu-se & execucdo da estatistica ndo paramétrica (estudo descritivo-correlacional),
uma vez que tendo sido seleccionados 23 individuos, optou-se por ndo se assumir a
distribuicdo normal da amostra (Albarello et al, 1997; Hill & Hill, 2012; Ferreira P. L.,
2011).
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11.2 RESULTADOS

Apés a caracterizacdo do design de investigacdo, € conveniente apresentar os resultados

obtidos atraves do trabalho de campo desenvolvido.

De realgar que, por forma a harmonizar esta etapa, considerei interessante publicar os
resultados observados e posteriormente apresentar as investigagdes até agora realizadas, na

medida em que é mais perceptivel encontrar as semelhancas e as diferencas atestadas.

Por outro lado, por terem sido realizadas entrevistas semi-estruturadas aos cuidadores
informais de pessoas em situacdo de dependéncia, serdo, ao longo deste percurso,
mencionados comentarios proferidos por estes que permitem sustentar as suas respostas,
nomeadamente no que se refere a determinados itens da ESC e aos motivos de aceitagéo do

cuidar informal.

Acresce que, ap6s a justificacdo pela opgdo de executar estatistica ndo paramétrica, €
crucial que se faca, desde ja, a analise de fiabilidade das escalas de medicédo e avaliacdo
estudadas através do Alfa de Cronbach (anexo 8), um método frequentemente utilizado no
ramo das ciéncias sociais e de salde (Polit & Hungler, 1991; Ferreira P. L., 2011; Hill &
Hill, 2012). De seguida, é apresentada a consisténcia interna dos diferentes instrumentos de

medic¢do usados na investigacao:

Escalas Alfa de Cronbach

Escala Sobrecarga Zarit 0,860 (N= 22 itens)
Indice de Barthel 0,928 (N= 10 itens)
EQ-5D 0,696 (N=5 itens)

Tabela IV — Alfa de Cronbach Escalas

Consultando a tabela exposta, € perceptivel que encontramos valores de Alfa de Cronbach
de 0,696 no caso do EQ-5D, um valor semelhante ao verificado no processo de validagdo
para a populagéo portuguesa - 0,716 (Ferreira, Ferreira, & Pereira, 2013). De real¢ar que o

EQ-5D, tendo cinco dimensdes que o compdem, o seu indice ndo é apenas calculado com
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base nas frequéncias de cada uma mas resulta também da interaccéo entre si, pelo que nao
é de estranhar um valor de fiabilidade ligeiramente mais baixo. Por outro lado, para o IB, é

registado o valor de 0,928, aparecendo o valor associado a ESC de 0,860.

Neste contexto, a literatura adianta que valores proximos ou superiores a 0,70 indicam uma
aceitavel consisténcia interna das escalas, resultados que se verificam nos nossos
instrumentos de medida (Oviedo & Campo-Arias, 2005; Maroco & Garcia-Marques, 2006;
Ferreira P. L., 2011).

11.2.1 Descricdo da amostra

11.2.1.1 O cuidador informal

Analisando a amostra estudada (anexo 9), constatamos um total de 23 individuos (5 do
género masculino e 18 do género feminino), com grau literario baixo (52,2% frequentou a
antiga instrucdo primaria — 42 classe), com idades compreendidas entre os 26 anos e 83
anos, situando-se a média na faixa etaria dos 54,26 anos. A moda encontra-se nos 61 anos,

reportando-se a 3 pessoas da amostra.

Dos 23 individuos, 17 (equivalente a 73,9%) estdo casados, a0 passo que apenas se
encontram em exercicio de funcbes para além do cuidar informal 9 pessoas, verificando-se
que mais de 60% do total de individuos ndo possui uma actividade laboral, encontrando-se
incapacitados para o trabalho (4,3%), desempregados (4,3%), reformados/ aposentados
(21,7) ou tém tarefas domeésticas (30,4%).

Aludindo-se a relacdo de parentesco com a pessoa em situacao de dependéncia, depreende-
se que na génese do cuidar existe uma relacao afectiva forte, dado que cerca de 78,2% dos
cuidados informais sdo assegurados pelos filhos (52,2%), conjuges (13%) e sobrinhos
(13%), sendo que outros familiares, especificamente netos e irmaos, para além de amigos
proximos, participem também eles no cuidar informal. Por seu turno, a grande maioria dos
cuidadores reside na mesma habitacdo da pessoa dependente (16, equivalente a 69,6% da

amostra).
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A tabela seguinte apresenta os dados que caracterizam o cuidador informal no estudo

realizado:

Amostra 23 cuidadores informais

Média: 54,26 anos
Mediana: 53,00
Moda: 61,00 anos
Idade Desvio Padrdo: 13,21
Valor minimo: 26 anos (1 cuidador — 4,3%)
Valor maximo: 83 anos (1 cuidador — 4,3%)

Género Masculino: 5 cuidadores (21,7%)
Feminino: 18 cuidadores (78,3%)

1° Ciclo: 12 cuidadores (52,2%)
HabilitacOes literarias 2° Ciclo: 1 cuidador (4,3%)
3° Ciclo: 7 cuidadores (30,4%)
Ensino Secundario: 3 cuidadores (13%)
Casado/ Uni&o de Facto: 17 cuidadores (73,9%
Estado Civil Solteiro: 2 cuidadores (8,7%)
Divorciado: 1 cuidador (4,3%)
Viuvo: 3 cuidadores (13%)
A trabalhar: 9 cuidadores (39,1%)
Incapacitado para o trabalho: 1 cuidador (4,3%)
Profissédo Desempregado: 1 cuidador (4,3%)
Reformado/ Aposentado: 5 cuidadores (21,7%)
Domeéstico: 7 cuidadores (30,4%)
Conjuge: 3 cuidadores (13%)
Filho: 12 cuidadores (52,2%)
Relacdo Cuidador/ Irmdo: 1 cuidador (4,3%)
Doente Neto/ Bisneto: 1 cuidador (4,3%)
Outro (Sobrinho): 3cuidadores (13%)
Qutro (Primo): 1 cuidador (4,3%)
Outro (Amigo): 2 cuidadores (8,7%)
Coabitagéo Sim: 16 cuidadores (69,6%)
Né&o: 7 cuidadores (30,4%)

Tabela V — Dados do Cuidador Informal
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11.2.1.2 Motivo associado a prestacédo de cuidados informais

No que concerne ao motivo que levou um determinado individuo a assumir a prestacao
directa de cuidados (anexo 10), para além do estado de salde da pessoa com alta de
cuidados continuados, os resultados observados indicam que mais de 65% da amostra (15
cuidadores) o entendem como um acto de dever, gratiddo e reciprocidade pela forma como
também eles foram ajudados ao longo da vida pela pessoa que actualmente requer 0s

cuidados. Um sentimento que é expressado nas entrevistas 7 e 8:

“E uma obrigacio para mim por tudo o
Entrevista 7 gue a minha tia me deu ao longo da

vida.”

“O meu avo ajudou muito a familia.

b

Entrevista 8 Agora ¢ tempo de o ajudarmos a ele.’

Tabela VI — Excertos das entrevistas 7 e 8

Neste ambito, de considerar igualmente que 8 cuidadores apresentaram outros argumentos
por forma a justificar a sua importante missdo que inevitavelmente tiveram de assumir,
reportando-se ao estado de saude e as dificuldades econémicas do agregado familiar que
impossibilitam a institucionalizacdo da pessoa em situacdo de dependéncia (17,4% da
amostra); e a situacdo delicada do doente juntamente com a inexisténcia de apoio formal
(17,4% do total). As razBes sdo, respectivamente, sustentadas pelos seguintes excertos das

entrevistas 4/5 e 10/20.

“O melhor para ela era ir para um lar
Entrevista 4 ou pelo menos alguém que me viesse

ajudar ca a casa. Mas as nossa
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reformas siao muito baixas.”

“ Gostava de inscrever o meu pai para um
Entrevista 5 lar porque ja me sinto cansado pelo
problema dele mas é impossivel. O meu
filho também tem problemas e ndo posso
gastar mais dinheiro.”
“Vou tentar que 0 meu tio va para o lar
Entrevista 10 aqui perto mas ja me disseram que ndo
existem muitas vagas.”
“Tive de cuidar dele porque nao havia
Entrevista 20 ninguém na familia para estar com ele e

nenhuma instituigao para ele ir.”

Tabela VII — Excertos das entrevistas 4, 5, 10 e 20

11.2.1.3 Respostas dos cuidadores informais a questdes da ESC

Com o intuito de ser realizada uma analise mais aprofundada sobre as implica¢fes na
qualidade de vida do cuidador informal ap6s a assumpc¢édo do seu importante papel, torna-
se pertinente a referéncia a diferentes questbes apresentadas na ESC (anexo 11),
nomeadamente as que se referem a tensdo vivenciada pelo prestador de cuidados, ao receio
pelo futuro do familiar dependente, as relagbes sociais, as preferéncias do doente pelo
cuidador, a capacidade econdmica, a hipdtese de entregar o cuidado do seu familiar a outra

pessoa/entidade, bem como as variaveis sentir-se inseguro e cuidar melhor do familiar.

Relativamente ao sentimento de tensdo presente no cuidador informal (item 3), divulgamos
que 7 prestadores informais referiram que nunca (1) ou quase nunca (6) apresentaram este
sintoma, ao passo que 26,1% da amostra (6 cuidadores) revelaram vivencia-lo as vezes. 10
cuidadores informais (43,5% dos individuos) entendem que muitas vezes se sentem tensos
por terem de cuidar do seu familiar e terem outras actividades por fazer, uma sensacgao

manifestada nas entrevistas 1 e 6.
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“E muito complicado porque temos de
Entrevista 1 cuidar dele e estamos preocupados com

as coisas que ficam por fazer”

“Nao ¢ nada facil porque apesar de estar
Entrevista 6 desempregada e ter muito tempo, ha

sempre coisas em casa para fazer “

Tabela VIII — Excertos das entrevistas 1 e 6

Analisando o receio patenteado pelos cuidadores informais pelo futuro do seu familiar
(item 7), de referir que 20 cuidadores (87% da amostra) indicam que esta presente muitas
vezes (12 cuidadores) ou que quase sempre o0 manifestam (8 prestadores informais — 34,8%
dos individuos), como ¢é notificado nas entrevistas 14 e 18. De notar que apenas 13% dos

cuidadores expressam nunca (4,3%) ou quase nunca (8,7%) se debrucar sobre este assunto.

“Tem estado pior porque este ano ja
Entrevista 14 teve duas pneumonias. Tenho receio de

que fique ainda mais dependente”

O meu marido tem uma doenca
Entrevista 18 degenerativa. Tenho muito receio do
futuro porque sei que dia ap6s dia esta

mais debilitado”

Tabela IX — Excertos das entrevistas 14 e 18

No que diz respeito a questdo alusiva a perda de relacGes sociais (item 12), mais de 50%
dos cuidadores (12) relatam uma perda significativa da sua vida social, uma vez que ndo é
possivel conciliar uma prestagdo de cuidados que requer muito tempo a quem cuida com

uma vida social activa. Estes dois aspectos sdo bem vincados nas entrevistas 2 e 6, onde se
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subentende igualmente o receio de que algo possa acontecer aquando da auséncia do

cuidador no domicilio.

“ Nunca estou descansado por ter de
Entrevista 2 cuidar do meu pai. N&o posso sair de

casa durante muito tempo”

“Nao me consigo ausentar porque penso
Entrevista 6 sempre que pode precisar da minha ajuda

e tenho medo que ele caia.”

Tabela X — Excertos das entrevistas 2 € 6

Respeitante a hipdtese de que as pessoas em situacao de dependéncia esperam do prestador
de cuidados como se fossem as ultimas pessoas para as cuidar (item 14), de evidenciar que
95,7% da amostra (22 cuidadores informais) representa que muitas vezes (14 cuidadores)
ou quase sempre (8) acreditam que é presenciado nas suas situacdes. Sentimentos que se
encontram mencionados nas entrevistas 5 e 7. Apenas 1 cuidador informal (4,3%) relatou

as vezes para responder a esta questdo.

“Ele s0 pode contar comigo. Quem ¢é

Entrevista 5 gue além de mim, o consegue ajudar?”

“Fui sempre a sobrinha em quem a minha

Entrevista 7 tia mais confiou.”

Tabela X1 — Excertos das entrevistas 5 e 7
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Relativamente a capacidade econdmica dos cuidadores informais (item 15), no estudo
constatamos que 78,2% da amostra (18 cuidadores) apontaram que globalmente ¢ dificil
complementar as despesas correntes do agregado familiar com as despesas resultantes da
situacdo de dependéncia, nomeadamente medicacdo, dispositivos fisicos e fraldas
(representado nas entrevistas 11 e 14), enquanto que apenas 5 cuidadores relataram nunca

ou quase nunca ter dificuldades em suportar as diferentes despesas (entrevista 3).

Entrevista 3 “Nao tenho problemas. Com esforco e
vontade ha dinheiro que chegue para

todos.”

“E muito complicado. N&o consigo por a
Entrevista 11 minha irm& num lar ou pedir a alguém que
venha cé ajudar porque néo tenho dinheiro
para pagar.”
“E dificil o dinheiro dar para tudo. S6
Entrevista 14 para 0 meu pai, gastamos muito em
medicacao e fraldas. Depois sdo as

despesas da casa.”

Tabela XII — Excertos das entrevistas 3, 11 e 14

No que concerne a hipdtese de entregar o cuidado da pessoa em situacdo de dependéncia a
outra pessoa ou a uma instituicdo (item 18), 13 cuidadores informais (56,5% da amostra)
responderam que nunca (7) ou quase nunca (6) colocaram essa questdo, ao invés de 2
individuos que a consideram muitas vezes, como demonstram respectivamente as

entrevistas 3, 18 e 10.
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“Dificilmente saira daqui de casa. No
Entrevista 3 gue depender de mim, vou continuar a

cuidar dele.”

“ As vezes penso que ¢ o melhor para ele
Entrevista 18 e para mim. Ja me comego a sentir muito
cansada.”
“E com muita tristeza que digo que sim.
Entrevista 10 J& cuidei do meu marido quando estava
em fase terminal mas agora sinto-me sem

forgas.

Tabela XIIl1 — Excertos das entrevistas 3, 18 e 10

Analisando o sentimento de inseguranca inerente a prestacdo de cuidados informais (item
19), de salientar que 5 cuidadores do estudo realizado (21,7%) responderam que quase
nunca se sentem inseguros no seu dia-a-dia, em grande parte pela experiéncia adquirida
anteriormente, quer em contexto domiciliario, quer em contexto institucional (lar e centro
de dia), ao passo que 79,3% da amostra demonstraram que as vezes (10 cuidadores) e
muitas vezes (8 cuidadores) se sentem renitentes quanto aos cuidados que tém de ser
prestados, como € anotada a area das transferéncias (entrevista 20), tendo sido referidas

também outras situacdes com a administracdo de medicacdo e comportamentos agressivos.

“Normalmente nio me sinto insegura.
Entrevista 13 Também ja cuidei de outras pessoas, ja
estou habituada. Quando tenho alguma
diavida, ligo a Enf.” X...”

“Sinto-me muito insegura. Esta mais
Entrevista 20 dependente e ja ndo é tdo facil transferi-lo

para a cadeira de rodas.”

Tabela X1V — Excertos das entrevistas 13 e 20
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Em relagdo a questdo alusiva a cuidar melhor da pessoa doente (item 21), 78,2% da
amostra (equivalente a 18 cuidadores informais), referem que nunca (3) ou quase nunca
(15) acham que € possivel executar melhor os cuidados do que actualmente séo, aspectos
que sdo reiterados nas entrevistas 17 e 11. Por outro lado, apenas 2 cuidadores (8,7%) da
amostra, acreditam que poderiam cuidar melhor dos seus familiares mas que por estarem

tdo sobrecarregados, ja ndo o conseguem, como se encontra bem patente na entrevista 10.

Entrevista 17 “Nao consigo fazer melhor. Faco-lhe

tudo o que posso.”

Entrevista 11 “Apesar de ja estar muito cansada, faco o
melhor que sei. Ela merece.”
Entrevista 10 “Por estar tdo cansada, sei que ja nao fago

o melhor pelo meu tio.”

Tabela XV — Excertos das entrevistas 17, 11 e 10

11.2.2 Contexto da prestacdo de cuidados

Para além da caracterizacdo da amostra do estudo, considera-se essencial fazer uma alusao
ao contexto do préprio cuidado (anexo 12), onde se pode especificar a alta do doente, 0s
ensinos realizados no momento da mesma, o diagndstico clinico do doente, o grau de
dependéncia do idoso dependente através da aplicacdo do IB, o tipo de apoio que o
cuidador informal estard a ter na prestacdo de cuidados, o nimero de horas diarias
despendidas na prestacdo de cuidados e os ensinos realizados na transferéncia do doente da

unidade de satde para o domicilio.

Em relacdo ao momento da alta do doente, verificou-se que 10 idosos (43,5% do total)
tiveram alta hd mais de 12 meses e menos de 24 meses, ao passo que 9 idosos deixaram a

unidade de cuidados continuados integrados de Tabua ha mais de 6 meses e menos de um
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ano. Por ultimo, apenas 4 idosos (17,4%) regressaram ao local de origem ha menos de 6

meses.

Ja respeitante ao diagndstico clinico que se traduziu na dependéncia da pessoa cuidada, o
estudo indica-nos que 16 idosos (69,6% do total) tiveram um AVC, 4 idosos foram
submetidos a uma cirurgia ortopédica, 1 idoso padece de epilepsia, 1 idoso sofre de doenca

degenerativa do SNC e outro tem uma doenga de foro psiquiatrico.

No que concerne ao nivel de dependéncia dos idosos, o estudo efectuado assegura-nos que
13 idosos (56,5% da amostra) representam o0s niveis totalmente dependente (6 idosos) e
severamente dependente (7 idosos). Por outro lado, dos restantes 10 idosos, 5 (21,7%)
apresentam uma dependéncia moderada, 4 (17.4%) encontram-se ligeiramente dependentes
e apenas 1 idoso foi avaliado como se encontrando independente para o desempenho das

suas actividades basicas de vida diaria.

Enfatizando o apoio que é dado ao cuidador informal, registamos que 12 cuidadores
(52,2% da amostra) ndo tem apoio de nenhuma pessoa/ entidade, enquanto que 6 (26,1%)
partilham o cuidado ao idoso dependente com o centro de dia da area da residéncia. Das
restantes 5 pessoas da amostra, reconhece-se a ajuda de um familiar em 3 situacdes (13%)

e de um amigo em 2 (8,7%).

Em relacdo ao numero de horas diarias despendidas pelo cuidador informal na prestacdo de
cuidados, relata-se que 43,5% do total (10 cuidadores) estdo 24horas/dia com a pessoa em
situacdo de dependéncia, enquanto que 5 cuidadores (21,7%) e 1 cuidador (4,3%)
disponibilizam-se 12 e 15 horas/dia, respectivamente, para cuidar da pessoa que tém a seu

cargo.

Por ultimo, reportando-nos aos ensinos realizados no momento da alta aos prestadores
informais de cuidados, verificamos que foram executados em apenas 6 situacoes, 3 delas
na area de transferéncias (13%), 2 em cuidados de higiene (8,7%) e 1 na area de como agir

em comportamento agressivo do doente (4,3%).

Todos as partes componentes do contexto do cuidado informal anteriormente retratadas,

encontram-se esquematizadas seguidamente:
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Alta do doente

Menos de 6 meses
Entre 6 e 12 meses
Entre 12 e 24 meses

(4 idosos - 17,4%)
(9 idosos - 39,1%)
(10 idosos - 43,5%)

Diagnostico Clinico
do doente

indice de Barthel

Apoio ao cuidador

informal

Horas

Ensinos

AVC
Cirurgia ortopédica
Epilepsia
Doenca degenerativa SNC
Doenca psiquiatrica
Totalmente dependente
Severamente dependente
Moderadamente dependente
Ligeiramente dependente
Independente
Familiar
Amigo
Centro de dia
N&o existe
4 horas
5 horas
6 horas
8 horas
10 horas
12 horas
15 horas
24 horas
Transferéncias
Higiene
Comportamento agressivo
Né&o houve

(16 idosos — 69,6%)
(4 idosos — 17,4%)
(1 idoso — 4,3%)
(1 idoso - 4,3%)
(1 idoso — 4,3%)
(6 idosos — 26,1%)
(7 idosos — 30,4%)
(5 idosos — 21,7%)
(4 idosos — 17,4%)
(1 idoso — 4,3%)
(3—13%)

(2 —8,7%)

(6 — 26,1%)
(12 - 52,2%)
(1-4,3%)
(2—8,7%)
(1-4,3%)
(2—8,7%)
(1-4,3%)
(5-21,7%)
(1-4,3%)

(10 — 43,5%)
(3—13%)

(2 —8,7%)
(1-4,3%)

(17 — 73,9%)

Tabela XVI — Dados do Contexto do Cuidado Informal

11.2.3 Determinantes da sobrecarga dos cuidadores informais

Respeitante aos valores obtidos com a aplicacdo da ESC (anexo 16), € expresso que de

uma amostra de 23 cuidadores informais, o valor minimo obtido foi de 37,00 (auséncia de

sobrecarga) e o valor maximo de 109,00 (sobrecarga intensa), tendo-se registado uma

média de 66,00; uma mediana de 67,00; e a moda na pontuacdo 67,00. O desvio-padrdo

registado ¢ de 14,50.
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No que concerne aos nhiveis de sobrecarga avaliados, constatamos que 2 cuidadores (8,7%)
ndo apresentam sobrecarga, 21,7% da amostra (5 cuidadores) encontram-se com niveis de
sobrecarga ligeira e a grande maioria dos dadores de cuidados (16), equivalente a 69,6%

do total, sdo referenciados com niveis de sobrecarga intensa.

Por forma a exemplificar os resultados anteriormente relatados, apresenta-se a tabela

seguinte:
Amostra 23 cuidadores informais

Média 65,35

Mediana 66,00

Moda 67,00

Desvio-Padréo 14,50

Valor minimo 37,00

Valor maximo 109.00

Sem sobrecarga (inferior a 46) 2 cuidadores (8,7%)

Sobrecarga ligeira (entre 46 e 56) 5 cuidadores (21,7%)
Sobrecarga intensa (superior a 56) 16 cuidadores (69,6%)

Tabela XVII — Dados resultantes da aplicacdo da ESC

Apo6s a analise das frequéncias registadas com aplicacdo da ESC, interessa neste ponto
abordar os determinantes que mais influenciam a sobrecarga fisica e psiquica dos
prestadores de cuidados. Neste contexto, irdo ser investigadas as rela¢fes da pontuacédo de
Zarit com a idade do cuidador informal, o nimero de horas diarias de cuidado, o género do
cuidador, bem como a sua profissdo, o seu nivel de escolaridade e dependéncia dos idosos.

Respeitante a relacédo entre a idade do prestador de cuidados e a escala de Zarit (anexo 14),
realizamos o teste de Kruskal-Wallis para amostras independentes, tendo-se registado um
p< 0,05, pelo que entendemos que é um resultado estatisticamente significativo. Neste

contexto, querendo-se saber qual o sentido da relacdo estabelecida entre as duas variaveis,
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estudamos a correlacdo de Spearman, tendo-se observado a existéncia de uma relagdo
positiva e aceitavel (r=0,732), sendo interessante do ponto de vista estatistico (p=0,000), o
que nos permite concluir que idades mais avancadas estdo associadas a niveis mais

elevados de sobrecarga fisica e psiquica.

Coeficiente de correlagao 0,732

P 0,000

Tabela XVIII — Correlacéo idade/ ESC

Tendo em atencdo a relacdo entre o nimero de horas despendidas pelo cuidador informal e
a pontuacao total da escala de Zarit (anexo 15), apresenta-se um coeficiente de correlacdo
positivo mas insuficiente (0,524) e um p> 0,001, pelo que inferimos que esta associa¢ao

ndo é estatisticamente significativa.

Coeficiente de correlagao 0,524

P 0,010

Tabela X1X — Correlagéo horas/ ESC

Entendemos que era pertinente analisar possiveis diferencas quanto ao género do cuidador
informal e a respectiva sobrecarga fisica e psiquica (anexo 16), tendo-se registado nao
existirem diferengas estatisticamente significativas relativamente a homens e mulheres (p>
0,001), ao invés de se ter presenciado valores relevantes do ponto de vista estatistico

referente & pontuacao global de Zarit (p=0,001).
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Estatisticas de teste

Género Zarit Total
Qui-Quadrado 7,348 14,174
df 1 2
p 0,007 0,001

Tabela XX — Qui-Quadrado Género/ Zarit

Consideramos importante avaliar se existem diferengas quanto ao tipo de profissdo dos
cuidadores informais e ao nivel de sobrecarga que apresentam (anexo 17). Com efeito,
realizou-se o teste U de Mann-Whitney, onde foram analisadas as diferencas entre o0s
cuidadores informais que exercem fungdes para além das horas de cuidar e os cuidadores
que se ocupam de actividades domésticas e que, por isso, estdo mais tempo com o idoso
dependente. Neste ambito, asseguramos um resultado interessante do ponto de vista
estatistico (p< 0,05), sendo que os valores mais elevados de sobrecarga fisica e psiquica

sao aferidos nestes ultimos.

Zarit
Teste U Mann-Whitney 2,000
P 0,002

Tabela XXI — Teste U Mann-Whitney Profissdo/ ESC

Relativamente a possivel relacdo existente entre o nivel de escolaridade do cuidador
informal e a sua valoracdo de sobrecarga fisica e psiquica (anexo 18), estudamos o teste U
de Mann-Whitney, onde analisdmos os prestadores de cuidados com o 1° ciclo e outros
com niveis educacionais superiores (3° ciclo). De ressalvar que foram registados niveis
superiores de sobrecarga no primeiro grupo referido, considerando-se um valor

estatisticamente relevante (p< 0,05).
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Zarit
Teste U Mann-Whitney 17,500
P 0,038

Tabela XXII — Teste U Mann-Whitney Escolaridade/ ESC

No que concerne a relacdo entre os resultados obtidos pela aplicacdo da ESC e IB na
investigacao realizada (anexo 19), avistamos uma correlagdo negativa e suficiente (-0,602)

com um nivel de significancia ndo relevante estatisticamente (p> 0,001).

Coeficiente de correlacao -0,602
Y 0,002

Tabela XXIII — Correlagdo ESC/ IB

11.2.4 Determinantes da qualidade de vida dos cuidadores informais

Com a utilizacdo do instrumento genérico EQ-5D (anexo 20), é possivel inferir que nos
itens mobilidade, autocuidado e actividades usuais, foram seleccionadas apenas as
respostas “sem problemas” e “alguns problemas”, tendo-se obtido uma média e mediana de
1,00 para estas variaveis. Por outro lado, predominantemente ndo se verificou qualquer
problema nas variaveis analisadas (78,3% da amostra no caso da mobilidade, 83% no

autocuidado e 73,9% nas actividades usuais).

Relativamente a dor ou ao desconforto, a moda e a mediana situam-se nos 2,00; tendo-se
aferido um valor minimo e méaximo de 1,00 e 2,00 respectivamente. Ao contrario do
avaliado nos primeiros trés itens do instrumento de medicéo, neste uma significativa parte
da amostra (69,6% - 16 cuidadores informais) refere dores moderadas e apenas 7

prestadores de cuidados (30,4%) asseguram inexisténcia de dor ou desconforto.
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No que & ansiedade/ depressdo diz respeito, é descrito que a moda e a mediana se
posicionam no valor de 1,00; assemelhando-se a todos os outros itens avaliados quanto aos
valores minimos e maximos registados, isto é, 1,00 e 2,00. Ndo obstante, o nivel de
ansiedade moderada € presenciado em 43,5% da amostra (10 cuidadores informais) e

56,5% de todos os individuos estudados negam sintomatologia ansiosa ou depressiva.

Por outro lado, tendo sido calculado o indice de valores do EQ-5D, inferimos que o valor
minimo observado ¢ de 0,29, enquanto que o valor méximo é de 1,00. A valoracdo média
encontra-se em 0,68; com um desvio-padrdo de 0,210. A seguinte tabela representa os

dados reportados anteriormente:

MO SC UA PD AD
Moda 1,00 1,00 1,00 2,00 1,00
Desvio-Padrao 42174 ,34435 ,44898 47047 50687
Valor minimo 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
Valor maximo 2,00 2,00 2,00 2,00 2,00
Sem problemas 18 (78,3%) 20(83%) 17 (73,9%) 7 (30,4%) 13 (56,5%)
Alguns 5 (21,7%) 3 (17%) 6 (26,1%) 16 (69,6%) 10 (43,5%)

problemas

Tabela XXIV — Dados resultantes da aplicacdo do EQ-5D

Apdbs a andlise dos problemas que interferem com a qualidade de vida dos cuidadores
informais, apresentamos agora os valores obtidos neste estudo de caso para o EQ-5D VAS

(anexo 21).

Assim sendo, verificamos que de 0 a 100, a moda obtida para 0 EQ-5D VAS foi de 80,00;
ao passo que a média foi de 68,6957 e a mediana 70,00; com um desvio-padrdo de
13,66959. O valor minimo atingido foi de 50,00 e o maximo é 90,00. Posteriormente,

encontram-se esquematizados os resultados abordados:
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Média 68,6957
Moda 80,00
Mediana 70,00

Desvio-Padréo 13,66959
Valor minimo 50,00
Valor maximo 90,00

Tabela XXV — Dados resultantes da aplicacdo do EQ-5D VAS

Apds a andlise das frequéncias registadas com aplicacdo do EQ-5D e EQ-5D VAS,
interessa neste ponto abordar os determinantes que influenciam a qualidade de vida do
cuidador informal, sendo que irdo ser analisados a idade do prestador de cuidados e a

sobrecarga fisica e psiquica que apresentam.

Relativamente a correlacdo Spearman entre a idade do cuidador informal e o instrumento
EQ-5D (anexo 22), verificamos que existe uma relacdo aceitavel e negativa (r= -0,78),

considerada estatisticamente significativa (p= 0,000).

Coeficiente de correlagao -0,78

P 0,000

Tabela XXVI — Correlacéo idade/ EQ-5D

Querendo-se estudar uma possivel relacdo entre os resultados de EQ-5D VAS e a idade dos
cuidadores informais (anexo 23), o coeficiente de correlagdo garante-nos uma associagéo
aceitavel e negativa (-0,741), confirmando-se ainda de que este resultado é estatisticamente
significativo (p< 0,001), permitindo-se afirmar que faixas etarias superiores estardo

relacionadas com uma pontuacdo mais reduzida de EQ-5D VAS.
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Coeficiente de correlagio -0,741

P 0,000

Tabela XXVII — Correlacdo EQ-5D VAS/ idade

Ao pretender-se analisar a relacdo entre a EQ-5D VAS e a pontuacdo global de Zarit
(anexo 24), executou-se o teste de Kruskal-Wallis de amostras independentes, tendo-se
observado diferengas estatisticamente significativas (p<0,05). Neste seguimento, ao
querermos avaliar a intensidade e o sentido desta relacdo, realizamos a correlacdo de
Spearman, onde obtivemos uma associacao negativa e moderada (-0,629) com um nivel de
significancia 0,001; permitindo-nos afirmar que valores mais baixos de EQ-5D VAS serdo

correspondidos com valores mais elevados de Zarit.

Coeficiente de correlagao -0,629

P 0,001

Tabela XXVIII — Correlagdo EQ-5D VAS/ ESC

No que concerne a relacdo entre a pontuacdo obtida na escala de Zarit e a do instrumento
EQ-5D (anexo 25), recorremos ao teste de Wilcoxon de amostras relacionadas, onde
atestamos que existem diferencas estatisticamente significativas (p<0,05). Neste contexto,
por forma a identificarmos o sentido desta relagdo, realizdmos a correlagdo de Spearman,
onde € visualizada uma correlacdo negativa e satisfatoria (-0,717) com um p< 0,001, pelo
que se considera estatisticamente significativo. Por outras palavras, observamos que
valores elevados de sobrecarga fisica e psiquica estardo associados com pontuacdes baixas
do EQ-5D.

Coeficiente de correlagao -0,717

P 0,000

Tabela XXIX — Teste Wilcoxon ESC/ EQ-5D
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11.3 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

11.3.1 Descricdo da amostra

Ao estabelecer-se um paralelismo com estudos anteriormente efectuados, verificamos que
de uma forma geral, todas as investigacOes tracam um perfil do cuidador informal com
caracteristicas semelhantes, isto €, a de uma mulher casada, com idades compreendidas
entre os 50 e 60 anos, com uma forte relacdo afectiva a pessoa doente, podendo ser filha ou
conjuge, com baixas habilitacOes literarias (1° ciclo) e situacdo profissional precéria
(doméstica/ desempregada) ou reformada/ aposentada e que habitualmente reside com o
receptor de cuidados (Brito, 2000; Sequeira, 2010; Eldh & Carlsson, 2011; Cunha, 2012,
Sequeira, 2013). Na mesma perspectiva, infere-se que o perfil relatado é transversal a
diferentes tipos de cuidado, isto é, quer a nivel de cuidadores de pessoas com deméncia
fisica e psiquica, como em outros contextos, como o cuidar de um doente oncol6gico ou de
um doente com Ulcera por pressdo, como demonstram respectivamente os estudos de
Baildo (2013) e Rodrigues (2013).

Noutro contexto, atendendo aos resultados observados, os estudos seleccionados na reviséo
bibliografica corroboram com estes, afirmando que os motivos de aceitacdo do cuidar
informal estdo intrinsecamente ligados do ponto de vista do idoso e do proprio cuidador.
Isto é, da pessoa cuidada, pelo seu agravamento do estado de salde e rejeicdo da sua
institucionalizacdo, e pelo dador de cuidados, dado que emergem sentimentos de
reciprocidade, de dever e de gratiddo pelo seu familiar (Sequeira, 2010; Cruz et al, 2010;
Rodrigues, 2013). Neste ambito, mais uma vez se salienta a manutencdo da importante
funcéo de cuidar no cerne da familia, assente nos pilares educacionais do sistema familiar
tradicional (Stanhope & Lancaster, 1999).

Em relagdo ao sentimento de tenséo constatado nas entrevistas aos cuidadores informais, a
investigacdo refere-o como uma resultante da prestacao directa de cuidados a pessoa idosa
(Brito, 2000), dado que ndo raras vezes, a mesma é acompanhada de perturbacoes
emocionais e comportamentais do prestador de cuidados, sendo que decerto afectardo a
relacdo interpessoal do promotor e receptor de cuidados (Sequeira, 2010; Rodrigues,
2013).
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Ja em relacdo a evolugdo do estado clinico do idoso dependente, a bibliografia atesta que
os sinais de melhoria clinica sdo vistos pelos cuidadores como uma recompensa da
qualidade dos cuidados por si prestados, podendo este reconhecimento ser feito também
pelos familiares ou amigos da pessoa em situacdo de dependéncia (Santos, 2008; Oudijk et
al, 2011). No campo oposto, isto é, quando existe um agravamento gradual da
sintomatologia clinica dos individuos doentes, como € apresentado nos excertos das
entrevistas deste estudo de caso, tal € acompanhado de sentimentos negativistas como a
impoténcia e a insatisfacdo pelos cuidados diariamente executados (Brito, 2000;
Rodrigues, 2013).

No que concerne as consequéncias nas relacdes sociais decorrentes do cuidar informal,
naturalmente, a literatura concorda com os argumentos vinculados pelos cuidadores
informais, acrescentando que em grande medida, esta situacdo encontra-se associada a
grande sobrecarga de trabalho requerida aos cuidadores informais e consequentemente das
muitas horas que inevitavelmente terdo de se encontrar no domicilio para promover o
conforto e o bem-estar da pessoa em situacdo de dependéncia. Algo que ir4 culminar com o
proprio desinteresse em participar activamente nas relagdes com o meio exterior, um
aspecto extremamente negativo na vida do profissional oculto (Abreu, 2011; Molinuevo &
Hernandez, 2011).

Respeitante ao item da ESC que aborda a preferéncia da pessoa em situacdo de
dependéncia em ser cuidada por um determinado familiar ou amigo, é-nos assegurado que
esta seleccdo ocorre naturalmente aquando da situacédo clinica que stbita ou continuamente
afectou o alvo de cuidados, ou seja, mais uma vez surge como argumento a proximidade
afectiva entre o dador e receptor de cuidados (Molinuevo & Hernandez, 2011; Ricarte,
2009).

Em relacdo ao item 15 da ESC, é possivel corroborar os resultados do estudo de caso com
investigacOes efectuadas, ao se argumentar que devido as restricbes economicas e
financeiras nas areas da salde e da seguranca social ao longo dos ultimos anos em
Portugal, ndo estara a ser dado o apoio necessario, quer a pessoas com elevados niveis de
dependéncia, quer aos respectivos cuidadores informais, que em determinados momentos

se sentem sozinhos durante todo o processo de cuidar (Brito, 2000; Sequeira, 2010, 2013).
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De uma forma semelhante, a bibliografia reconhece as dificuldades econémicas vinculadas
pelos cuidadores informais em contexto domiciliario, inferindo que em grande parte das
vezes se observam condicbes precarias do promotor de cuidados, como estando
desempregado, ocupando-se das lides domésticas ou com reformas/ pensdes reduzidas
(Martin et al, 2000; Cruz et al, 2010; Rodrigues, 2013). Ndo obstante, existem também
situagcBes que mesmo antes de assumirem esta importante misséo, ja, por si s, possuiam
fracos recursos pessoais, um aspecto que com os gastos decorrentes do cuidar informal,
pode conduzir mais facilmente ao longo do tempo, a vivéncia de sentimentos negativos,

como 0 medo e a ansiedade em ndo serem auto-suficientes (Sotto-Mayor & Leite, 2011).

Por outro lado, mais uma vez é apresentada a importancia do sentimento de dever e
gratiddo pela pessoa cuidada, ou por apenas uma questdo de tradigdo familiar, a razdo de
ser de todo o tempo despendido pelo cuidador informal para ajudar a pessoa em situagao
de dependéncia nas actividades basicas e instrumentais de vida diaria (Brito, 2000; Abreu,
2011; Cunha, 2012). Justificacbes que se encontram bem exemplificadas nos excertos das
entrevistas efectuadas, em que por um lado se rejeita claramente a prestacdo de cuidados
por outra pessoa/ entidade, garantindo-se a continuidade dos cuidados da pessoa
dependente, ao oposto do registado na entrevista 10, em que por uma questdo de tradicdo
familiar e agravamento do estado de salde de um determinado familiar, se decidiu assumir
a prestacao directa de cuidados, ainda que, como é bem visivel, é notério o cansaco fisico e

psiquico da cuidadora.

Noutro contexto, abordando a questéo da inseguranca na prestacdo directa de cuidados, e a
semelhanca do que é representado na entrevista 13, mais uma vez é emanada a importancia
dos ensinos realizados pela equipa de enfermagem aos cuidadores informais, 0s quais
devem ser antecipadamente iniciados e ainda com a institucionalizacdo da pessoa
dependente e, caso haja necessidade, devam ser reforgados durante a prestacéo de cuidados
em contexto domiciliario. De facto, constata-se a figura do enfermeiro como elo de
proximidade entre as redes formais e informais de apoio, 0 mesmo que pode resultar na
diminuicdo da ansiedade e inseguranca vivenciada pelos prestadores informais de cuidados
e, simultaneamente, na prevencdo de complicacdes do estado de salde da pessoa em
situagdo de dependéncia (Sequeira, 2010; Abreu, 2011; Eldh & Carlsson, 2011; Pereira,
2013).
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Relativamente ao item 21 da ESC, ao estabelecer-se um paralelismo com outras
investigacOes executadas, as duas primeiras entrevistas parecem estar relacionadas pelo
simples facto de que normalmente a decisdo do cuidador informal num determinado
elemento do agregado familiar ser feita com base num conjunto de critérios, que vao desde
logo pela disponibilidade de tempo, mas também por uma questdo de proximidade fisica e
afectiva (querendo, por isso, zelar pelo seu bem, justificado por um sentimento de gratiddo)
e pela experiéncia em funcdes similares, o que se encontra intimamente relacionado com
uma mais proficua prestacdo directa de cuidados (Ricarte, 2009; Baildo, 2013; Oudijk et al,
2011).

A terceira entrevista representa o desgaste fisico e psiquico decorrente da prestacdo de
cuidados informais durante um consideravel periodo de tempo, para além de ser uma
experiéncia de cuidar repetida. Algo, que como se encontra descrito em estudos anteriores,
deve ser merecedor de analise pelas equipas comunitarias de cuidados, dado que nestes
momentos, poderdo ser presenciados momentos de verdadeira exaustdo, com inevitaveis
efeitos negativos para o binémio cuidador informal/ pessoa dependente (Brito, 2000; Zarit
& Zarit, 2007; Sequeira, 2010).

11.3.2 Contexto da prestacédo de cuidados

Comparativamente com outros estudos efectuados, atestamos que também o AVC aparece
como principal causa da deterioracdo das capacidades fisicas, cognitivas, emocionais e
sociais da populacdo adulta portuguesa, acrescentando-se de que o AVC é
simultaneamente responsavel pela maioria dos 6bitos registados em Portugal (Martins et
al, 2003; Aradjo et al, 2007).

Ao se estabelecer uma comparagdo com outras investigacoes elaboradas, inferimos que tal
como 0 nosso estudo, é possivel analisar uma populacdo idosa que requer cuidados com
niveis elevados de dependéncia (totalmente e severamente dependente) em mais de 50% do
total dos individuos (Martins et al, 2003; Ricarte, 2009), constatando-se uma menor
representacdo nos individuos classificados como independentes (Martins et al, 2003;
Sequeira, 2010). Por seu turno, e possivel refutar os resultados registados neste trabalho
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com a investigacdo de Aradjo et al (2007), em que 65% dos individuos cuidados

apresentam os niveis moderadamente dependente e independente.

Em relacéo ao tipos de apoio ao cuidador informal, a este nivel, o estudo de Santos (2008)
também assegura que 50% dos cuidadores informais ndo recebem qualquer apoio formal,
referindo igualmente que os que sdo auxiliados, sdo-no preferencialmente por instituicbes
particulares de solidariedade social, quer em regime de centro-de-dia ou de caracter
domiciliario. Por sua vez, a investigacdo desenvolvida por Rodrigues (2013), na area dos
cuidadores informais de doentes com Ulceras de pressao, revela-nos que as redes formais
apenas se deslocam aos domicilios para tratamento da lesdo cutanea, ndo se debrucando
sobre outras questdes alusivas ao doente e respectivo cuidador. Um aspecto que é urgente
debater, na medida em que ndo é apenas necessario pensar-se na vertente curativa em
cuidados domiciliarios, mas também numa vertente educacional, encontrando-se o
enfermeiro numa posicdo impar para assumir esta importante funcdo (Cunha, 2012;
Rodrigues, 2013).

Ja respeitante ao tempo diario despendido pelo prestador informal de cuidados, os dados
deste trabalho sdo passiveis de serem corroborados com as investigagdes concluidas por
Santos (2008) e Ricarte (2009), ao afirmarem que em mais de 60% dos casos, 0S
cuidadores informais consomem mais de 12/dia a cuidar da pessoa em situacdo de
dependéncia, o que demonstra bem o quanto desgastante podera ser a assumpc¢do desta

funcéo.

Por forma a justificar as 73,9% de situacdes em que ndo houve ensinos por parte da equipa
multidisciplinar no momento da alta do doente, tal se encontra intimamente associado a um
défice na vertente educacional das redes formais de cuidados, que em grande nimero de
vezes se preocupam com a vertente curativa dos doentes e, como € débvio, também ela
essencial, mas que pdem de parte a questdo de transmitir determinadas informacdes que
poderdo ser muito Uteis no dia-a-dia da prestacdo de cuidados. Algo que como fora sido
dito anteriormente, assume um especial relevo e deve ser merecedor de uma maior reflexao
por parte dos profissionais de saude (Sequeira, 2010; Eldh & Carlsson, 2011; Pereira,
2013).
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11.3.3 Determinantes da sobrecarga dos cuidadores informais

Atendendo a literatura consultada, € possivel encontrar estudos com niveis de sobrecarga
avaliados semelhantes aos verificados neste estudo de caso. Por um lado, o estudo de
Sequeira (2010) alerta-nos que 66,3% dos cuidadores informais de doentes com deméncia
apresentam valores de sobrecarga intensa e apenas 14,5% da amostra se encontra com
inexisténcia de sobrecarga fisica ou psiquica. Reportando-nos ao estudo de Rodrigues
(2013), também ¢é referido um significativo indice de sobrecarga (dividido entre ligeira e
intensa) dos cuidadores informais, ascendendo a 63,4%. O investigador adianta ainda que a
sobrecarga € evidenciada sobretudo numa vertente objectiva, ja que resulta da prépria
exigéncia do cuidar e da necessaria conjugacao das actividades diarias que o cuidador tem

a Seu cargo.

Ao invés disso, um estudo indica-nos que 27% dos cuidadores informais ndo revelam
sobrecarga, 33% sdo avaliados como tendo niveis de sobrecarga ligeira e 40% dos
individuos estudados (12) registam valores correspondentes a sobrecarga intensa (Santos,
2008).

No que diz respeito a relacdo entre a idade do cuidador informal e a sobrecarga que
apresenta, por um lado, Santos (2008) ao apoiar-se no estudo de Santos (2006), relata que
pessoas com idades superiores tém mais riscos de sobrecarga, dado que ja ndo dispdem de
condicdes fisicas adequadas para a assuncdo do papel de cuidador informal,
impossibilitando-as de desempenhar as suas func@es satisfatoriamente e colocando-as com
maiores indices de inseguranca e ansiedade, o que vem favorecer a correlacdo obtida neste
estudo de caso. Partilham também dos resultados deste estudo de caso, a investigacdo

desenvolvida por Ricarte (2009) e a revisdo sistematica de literatura de Cruz et al (2010).

N&do obstante, hd quem argumente de que a sobrecarga dos prestadores informais de
cuidados estara mais associada com a propria dependéncia do individuo que tém a seu
cargo, uma vez que sdo requeridos cuidados mais especificos e em maior periodo de
tempo, 0 que precipita uma atencdo mais vincada quando comparadas com situagdes

clinicas menos graves (Brito, 2000; Sequeira, 2010, 2010).
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Analisando a relagdo entre o numeor de horas e a sobrecarga fisica e psiquica dos
cuidadores informais, de realcar que ndo deve ser esquecido o facto de nesta investigagéo,
47,8% da amostra partilhar a prestacdo de cuidados com outras pessoas (amigo ou familiar)
ou entidades (centro de dia), pelo que podera ter enviesado estes resultados, na medida em
que, tendo os cuidadores informais esse importante auxilio, ndo apresentardo niveis tdo
elevados de sobrecarga como o verificado noutras publicages, por disponibilizarem
menos horas com as pessoas em situacdo de dependéncia. Neste horizonte, analisando
outros estudos elaborados, confirmamos também que o numero de horas de prestacdo de
cuidados informais estard associado com um maior nivel de sobrecarga fisica e psiquica
dos mesmos, na medida em que tera mais implicagdes na sua vida pessoal, confirmando-se

também o redigido no estudo de caso (Santos, 2008; Sousa, 2011).

Por outro lado, para além do nimero de horas decorrentes do cuidar, a literatura sentencia
uma associacgdo forte e positiva entre o tempo de prestacdo de cuidados informais e niveis
de sobrecarga fisica e psiquica, ou seja, ao longo do tempo o cuidador informal tendera a
apresentar maiores indices de cansaco fisico e mental do que apresentava no inicio das suas

fungdes assistenciais (Brito, 2000; Rodrigues, 2013).

Ao reflectirmos sobre a relagdo entre o género do cuidador e a sobrecarga apresentada, de
evidenciar que os resultados verificados eram esperados no decorrer deste estudo de caso,
pela simples razdo de que o total de individuos do género masculino é muito reduzido (5),
0 que impossibilita uma analise mais aprofundada. Um aspecto, alias, constatado noutras
investigacOes realizadas (Brito, 2000; Cunha, 2012).

N&o obstante, parece existir evidéncia cientifica de que o género dos cuidadores informais
encontra-se directamente associado com valoragdes globais elevadas da ESC, referindo-se
que sdo as mulheres que apresentam niveis superiores de sobrecarga fisica e psiquica
(Ricarte, 2009; Cruz et al, 2010). Algo que é compreensivel, na medida em que,
tradicionalmente, devem atender para além da prestacdo de cuidados a pessoa em situacdo
de dependéncia, a todas as questbes relacionadas com as lides domésticas (Ricarte, 2009;
Sequeira, 2010; Oudijk et al, 2011; Andrade, 2012).

Avaliando a influéncia da actividade laboral na sobrecarga dos cuidadores informais, de

facto, a bibliografia sustenta esta analise, na medida em que é referido que na grande
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maioria das vezes, quem assume este importante papel ¢ a mulher, disponibilizando-se
porque se ocupa de actividades domésticas e tera mais tempo para prestar 0s cuidados
requeridos pela pessoa em situacao de dependéncia. Por outro lado, ao prescindir de grande
parte do tempo para cuidar e para se ocupar de outros papéis no cerne familiar, dado que
ndo raras vezes ndo tem apoio de pessoas ou entidades, deixa de ter uma participacéo
activa no campo social, levando, em simultaneo, a uma perda de interesse pelo seu bem-
estar, algo que se traduzira ao longo de tempo, em niveis elevados de sobrecarga fisica e
psiquica (Zarit & Zarit, 2007; Sequeira, 2010; Eldh & Carlsson, 2011; Molinuevo &
Hernandez, 2011; Oudijk et al, 2011; Andrade, 2012).

Atendendo aos resultados verificados da relacdo entre o nivel de escolaridade e a
sobrecarga dos cuidadores informais, de destacar que vao ao encontro de trés investigacoes
realizadas, isto €, um nivel mais baixo de habilitacbes literarias estard interligado com
maiores indices de sobrecarga fisica e psiquica (Santos, 2008; Cruz et al, 2010; Baildo,
2013). Em versdo oposta, sdo apresentados outros estudos que garantem que ndo existe
uma associacdo estatisticamente significativa entre estas duas variaveis (Brito, 2000;
Ricarte, 2009). Por seu turno, é-nos adiantado que apesar de geralmente estar associada
uma ligacdo entre uma superior sobrecarga dos individuos com habilitacfes literarias mais

reduzidas, tal ndo deve ser encarado como um factor preditivo (Sequeira, 2010).

Respeitante a influéncia da dependéncia dos doentes na sobrecarga dos cuidadores
informais, parecer ser unanime de que estas variaveis estejam correlacionadas entre si, ou
seja, a maiores niveis de dependéncia de doentes (pontuacBes baixas de IB) estardo
associados maiores niveis de sobrecarga fisica e psiquica dos cuidadores informais (Brito,
2000; Cunha, 2012; Sequeira, 2010; Rodrigues, 2013). Neste seguimento, é sugerido
também que a diminuicdo da qualidade de vida dos cuidadores relacionada com a situacdo
de dependéncia dos doentes € notdria em diferentes dominios, quer seja em doencas
cronicas e incapacitantes, como as doengas mentais (Brito, 2000), neuroldgicas (Martins et
al, 2003) e psicogeriatricas (Sequeira, 2010), quer em feridas crénicas, como as ulceras por

pressdo (Rodrigues, 2013).
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11.3.4 Determinantes da qualidade de vida dos cuidadores informais

Estabelecendo uma comparacdo com outros estudos efectuados, verificamos que nos trés
primeiros itens, a semelhanga do que acontece com esta investigacdo, a grande maioria das
amostras atestadas revelam inexisténcia de problemas, aparecendo a variavel do
autocuidado com uma maior representatividade (95,2% e 85%), como demonstram

sequencialmente as publicagdes de Ferreira et al (2013) e Mateus (2010).

Noutro contexto, constatamos que o estudo de Mateus (2010) assegura que o problema
avaliado que mais se relaciona com a qualidade de vida é a ansiedade/depressao, dado que
53% dos individuos inquiridos revelam ansiedade/depressao moderada e 12% da amostra
indica ansiedade/depressao extrema. Ja o estudo de Ferreira et al (2013) menciona que é o
desconforto/dor que mais interfere com a qualidade de vida, uma vez que 40% de uma
amostra (599 individuos) apresentam sintomatologia moderada para este item, enquanto
que 70 pessoas (4,7% dos doentes) apresentam dores e desconfortos extremos. Resultado

gue se associa a este estudo de caso.

Relativamente ao descrito noutros estudos efectuados, constatamos que divergem desta
investigacdo desenvolvida guanto aos valores minimos e maximos registados, pela razéo
de que em trés amostras no estudo de Ferreira et al (2013), sdo apresentados os valores de
0, 5 e 20 e 100,00; ao passo que respeitante ao estudo de Mateus (2010) sdo aferidos

valores entre 5 e 98.

Ja em relacdo a média observada, entendemos que este estudo de caso corrobora com 0s
estudos efectuados, dado que na validacdo do EQ-5D para a populacdo portuguesa sao
expressos valores compreendidos entre 58,6 e 74,9 (Ferreira et al, 2013) e na investigagdo
de Mateus (2010) refere-se 60,23.

Analisando a relagéo entre EQ-5D e a idade, constatamos que 0 nosso estudo corrobora
com a investigacdo de Ferreira et al (2013), pela razdo de que é assegurado de que valores
baixos de EQ-5D estdo associados a idades mais avangadas, confirmando-se assim a

existéncia de uma relagdo inversa e relevante no campo da estatistica (p<0,001).

Reportando-nos ao estudo de Mateus (2010), constatamos que ndo é estudada a relacéo

entre estas variaveis, fazendo-se apenas uma alusdo que a valores mais reduzidos do EQ-
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5D corresponderdo situacBes clinicas mais complexas, neste caso, em doentes com

psoriase.

Ja o estudo de Ferreira et al (2013) apresenta uma relagdo forte e inversa entre a pontuagdo
total de EQ-5D VAS e a idade, considerada estatitiscamente significativa (p<0,001),
permitindo enfatizar os resultados observados neste estudo de caso. Simultaneamente,
comprovam a associagdo verificada na investigagdo de Mateus (2010), nomeadamente a
referéncia de correlacdo inversa e adequada entre a faixa etaria e niveis avangados de

diferentes situacdes clinicas.

Ao estabelecermos uma comparacdo dos valores apresentados na relagcdo entre as
pontuacdes globais de Zarit e EQ-5D com o estudo desenvolvido por Ferreira et al (2013),
verificamos que também nessa investigacéo, a valores reduzidos do EQ-5D correspondiam
pontuacBes elevadas de individuos doentes, pelo que nos parece ser particularmente Util
mencionar esta analogia. De notar que como foi anteriormente referido, pessoas com
elevados niveis de sobrecarga poderdo estar associados a pessoas com idade avancada e,
por isso, ja ndo se encontrando nas suas perfeitas condicbes fisicas para assumir a

prestacdo de cuidados informais.
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CONCLUSAO

Encontrando-nos na fase final deste estudo de caso, entende-se que este momento seja o
mais indicado para referenciar os resultados constatados mais interessantes, mencionar
possiveis limitacdes que tenham condicionado a obtencdo e interpretacdo de outros, bem
como para deixar um desafio para possiveis investigagdes futuras que venham a ser feitas

nesta area.

Desde logo, ao longo do trabalho de campo, de salientar a coragem, o orgulho e o
sentimento de dever e de obrigacdo manifestada em diversos momentos pelos cuidadores
informais para com as pessoas em situacdo de dependéncia, permitindo-nos inferir que, a
semelhanca do que é apresentado ndo raras vezes pela literatura, o contexto domiciliario é
o local de eleigdo para quem requer cuidados que, ndo sendo muito especificos, necessitam
de uma grande disponibilidade de tempo e de condicdes fisicas e psiquicas para quem 0s

EXerce.

Por outro lado, de destacar quais os determinantes que, segundo o estudo de caso, mais
condicionam o papel dos cuidadores informais. No que concerne a sobrecarga fisica e
psiquica, sdo apresentados como potencialmente influenciadores a idade mais avancada do
cuidador, niveis mais reduzidos de escolaridade, actividades laborais menos reconhecidas
socialmente (domésticas) e, por ultimo, o nivel de dependéncia do receptor de cuidados,
embora se tenha apresentado um resultado ndo estatisticamente significativo.
Relativamente aos condicionantes do estado de saude dos prestadores de cuidados, o
estudo de caso assegura-nos que as que mais contribuem sdo a faixa etéria elevada dos

cuidadores informais e a sobrecarga fisica e psiquica que apresentam.

Neste ponto, de ressalvar que independentemente dos resultados se mostrarem em
concordancia ou em desacordo com outros estudos anteriormente efectuados, é essencial
que mais investigacdes venham a ser produzidas no dominio do cuidar informal, dado que
se torna extremamente Util delinear quais os factores que poderdo mais facilmente
contribuir para o desgaste e a tensdo acumulada pelos prestadores informais de cuidados.

Interessa também aqui deixar uma mensagem de encorajamento aos profissionais de salde
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que diariamente lidam com os cuidadores informais, seja durante um internamento
hospitalar e que antecede a transicdo para o contexto domicilidrio, seja ja no habitat
natural das pessoas em situacdo de dependéncia, para que no exercicio das suas funcoes,
nomeadamente na realizacdo de ensinos dirigidos a quem cuida, que tenham em linha de

conta as conclusdes referidas neste e noutros estudos desenvolvidos.

De forma semelhante, é essencial que se faca uma articulagdo entre a investigacdo e o
contexto clinico, permitindo-se consequentemente que as redes formais de cuidados da
comunidade consigam garantir um apoio mais adequado as necessidades vigentes em cada
individuo que se assume como promotor da satisfacdo das necessidades humanas basicas
de uma pessoa doente. Algo que pode ser ambicionado através da implementacdo de
“Consulta do Cuidador Informal”, durante o periodo que antecede a assumpgao das suas
funcdes e no &mbito comunitério, impondo uma vertente mais educacional em detrimento

de ser unicamente curativa.

Em relacdo as possiveis limitacdes que poderdo ter influenciado os resultados observados,
de assinalar que a amostra final é muito reduzida (23 cuidadores informais), o que
naturalmente impede a generalizagdo dos resultados observados para a populagdo. A este
nivel, de reflectir que na auséncia de qualquer fonte de financiamento para o prossecucao
do estudo de caso, ndo nos foi possivel desenvolvé-lo noutros concelhos como inicialmente

se tinha equacionado, ficando o mesmo circunscrito ao concelho de Tabua.

N&do obstante, interessa relatar que um possivel enviesamento na comparacdo com
investigaces recentemente desenvolvidas, tera sido desencadeado pelo facto de que a
grande maioria das publicacfes representam a sobrecarga fisica e psiquica dos cuidadores
informais que estdo a ser acompanhados pelas redes formais de apoio, 0 que ndo acontece
neste estudo, em que ou os cuidadores assumem a prestacdo directa dos cuidados sozinhos

ou a assumem com o apoio do centro de dia.

Respeitando-nos a desafios que podem ser lancados para quem tenciona investigar ou se
encontra a trabalhar nesta area de cuidados, acreditamos que é desejavel a extensdo deste
estudo a areas geograficas substancialmente maiores, como é exemplo, a regido centro de

Portugal.
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Atesta-se ainda a necessidade de avaliar periodicamente os niveis de sobrecarga fisica e
psiquica dos cuidadores informais, encontrando-se o enfermeiro como figura impar para o
exercitar. De anotar que o mesmo deve assegurar a aquisicdo de mecanismos de coping
adequados a cada cuidador informal, devendo ter igualmente o cuidado na anédlise do
bindmio doente/prestador, podendo inclusive recomendar a pausa dos cuidados,

vulgarmente designada por “Descanso do Cuidador”.

Em sintese, o cuidador informal, ao ser um individuo que abdica de um grande periodo de
tempo diariamente para atenuar ou minimizar o agravamento do estado clinico de uma
determinada pessoa em situacdo de dependéncia cronica, merece a nossa consideracgéo,
admiracdo e compreensdo. Acresce que, para fazer face as angustias, medos, receios,
insegurancas e sentimentos de tensao, requer o apoio de profissionais de salde que tém a
obrigacdo de garantir que estas mesmas emocdes sejam ultrapassadas e de promover a
prestacdo de cuidados de saude de qualidade, devendo-se por isso assegurar a saude fisica
e mental dos prestadores informais de cuidados, correspondendo-se assim a um imperativo

ético ¢ moral “Cuidar Quem Cuida”.
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ANEXO 1
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ANEXO 2

indice de Envelhecimento na Europa

Indicador -
- . Pesquisar Pais
[indice de envelhecimento v|

UEZT M Portugal BN L. Alemanha 157.1
201 2 2. Bulgaria
1294 3. Grécia
{sem valores) % 4. Letdnia
5. Portugal

UE2ZT H Portugal EN
1960 22, Polénia
27,0 23, Eslovaguia
{sem valores) % 24, Luxemburgo
25, Chipre
26, Irlanda
0.0 40,0 0.0 120.0 160.0
indice de envelhecimento {Récio - %)
1960 ®zp1z

Fontez/Entidades: Eurostat { MU / Institutos Macionais de Estatistica, PORDATA

Carregue no grafico para ver em detalhe
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ANEXO 3

Requerimento dirigido a Provedoria da Santa Casa da Misericordia de Tabua

Exm.° Senhor Provedor da Santa Casa da Misericérdia de Tabua

Eu, Hugo André Moura Loureiro, natural de Tabua, concelho de Tabua, portador de cartdo de
cidadao (valido até 04/01/2015) com o numero de identificacdo civil 13425520 8Z2Z2, com o
numero de identificacdo fiscal 227338308, com o0 nimero de seguranca social 12040163236 e com
0 numero de utente de salde 294112652, inscrito na Ordem dos Enfermeiros e membro n® 2-E-
68467, venho, por este meio, solicitar a vossa exceléncia a colaboracdo na elaboracdo de uma
dissertacdo de mestrado da minha autoria, cuja orientacao sera feita pelo Senhor Professor Doutor
Pedro Lopes Ferreira (Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra).

Actualmente, encontro-me a frequentar o curso de mestrado de Gestdo e Economia da Saude (2°
ano), na Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra, ja tendo concluido o ano curricular
com sucesso. O tema da dissertacdo sera “Avaliacdo em Domicilio da Sobrecarga de Cuidadores
Informais de Idosos com Alta de Cuidados Continuados” sendo que o objectivo ¢ investigar 0S
fendmenos bioldgicos, psicoldgicos e sociais dos cuidadores informais de idosos que estiveram
institucionalizados na vossa UCCI e que tiveram alta para o domicilio nos ultimos dois anos. Para
além disso, outro dos aspectos que gostaria de abordar era a importéncia da valéncia de “Descanso
do Cuidador”, pelo que pretenderia inquirir também os cuidadores informais dos idosos que estardo
neste momento a usufruir desta valéncia de cuidados.

A este nivel, gostaria de solicitar a VVossa Exceléncia a facultacdo da lista de utentes que tiveram
alta para o domicilio da Unidade de Cuidados Continuados de Tébua, nos ultimos dois anos, para
além da disponibilizagdo da lista de utentes que se encontram actualmente institucionalizados, ao
abrigo da valéncia de “Descanso do Cuidador”, sendo que posteriormente serdo entrevistados os
respectivos cuidadores informais.

De destacar que todos os aspectos éticos, usualmente tidos em conta em estudos de investigacéo,
serdo também aqui respeitados, nomeadamente no que concerne a confidencialidade e tratamento
estatistico dos dados.

Neste contexto, agradeco, desde ja, a disponibilidade de Vossa Exceléncia, sendo que da minha
parte estarei disponivel para o esclarecimento de alguma ddvida, que tenha eventualmente surgido.

Atentamente,

(Hugo André Moura Loureiro)
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ANEXO 4

Requerimento dirigido a Equipa Coordenadora Regional da ARS Centro

Exm? Senhora Dr? Maria José Hespanha
Coordenadora da Equipa Coordenadora Regional da Administracdo Regional do Centro

Eu, Hugo André Moura Loureiro, natural de Tabua, concelho de Tabua, portador de cartdo de cidaddo (valido
até 04/01/2015) com o numero de identificacdo civil 13425520 8222, com o nimero de identificacdo fiscal
227338308, com o nimero de seguranca social 12040163236 e com o numero de utente de salide 294112652,
inscrito na Ordem dos Enfermeiros e membro n°® 2-E-68467, venho por este meio requerer a V.Ex? um
parecer relacionado com a elaboragdo de uma dissertacdo de mestrado, cuja orientacao sera feita pelo Senhor
Professor Doutor Pedro Lopes Ferreira da Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra.

Atualmente, encontro-me a frequentar o mestrado em Gestdo e Economia da Salde da Faculdade de
Economia da Universidade de Coimbra, tendo ja concluido o ano curricular com sucesso. O tema da
dissertacdo serd “Avaliagdo em domicilio da sobrecarga de cuidadores informais de idosos com alta de
cuidados continuados” cujo objetivo ¢ investigar os fendémenos bioldgicos, psicoldgicos e sociais dos
cuidadores informais de idosos que estiveram institucionalizados na UCCI de Tabua e que tiveram alta para o
domicilio nos Gltimos dois anos. Para além disso, outro aspecto que gostaria de abordar esta relacionado com
a importancia da valéncia de “Descanso do Cuidador”, pelo que pretenderia inquirir também os cuidadores
informais dos idosos que estardo neste momento a usufruir desta valéncia de cuidados.

Tendo em vista a execugdo do estudo, serdo utilizados os questionérios EQ-5D genérico de estado de salde e
validado pelo Centro de Estudos e Investigacio em Saude da Universidade de Coimbra), o indice de Barthel
de capacidade funcional para idosos ndo institucionalizados e validado por Aradjo et al., a Escala de
Sobrecarga do Cuidador de Zarit validada por Sequeira, e um conjunto de perguntas sécio-demogréficas da
minha autoria. Em anexo a este requerimento, apresento o questionario final.

A este nivel, efetuei um pedido formal junto da Santa Casa da Misericérdia de Tabua, com vista a
disponibilizacéo da lista de utentes que tiveram alta da unidade de cuidados continuados integrados para o
domicilio e da lista de utentes que se encontram institucionalizados ao abrigo da valéncia de “Descanso do
Cuidador”, obtive, via email em 24/01/2014, um deferimento pelo Senhor Provedor. Posteriormente, no dia
13/02/14, fui contactado telefonicamente pela Provedoria da Santa Casa da Misericérdia de Tabua, tendo sido
alertado de que o Senhor Director Clinico da unidade de cuidados continuados tinha sugerido uma apreciagéo
pela ECR da ARS Centro, para a realiza¢do do estudo, motivo pelo qual envio este documento.

De destacar que todos os aspectos éticos, usualmente tidos em conta em estudos de investigacdo, serdo
também aqui respeitados, nomeadamente no que concerne ao pedido de consentimento, & confidencialidade e
tratamento estatistico dos dados.

Neste contexto, agradeco, desde ja, a disponibilidade de V.Ex&, sendo que da minha parte estarei disponivel
para o esclarecimento de alguma dudvida, que tenha eventualmente surgido.

Atentamente,
Hugo André Moura Loureiro

Rua Augusto Marques Bom, N° 107, Ap.12
3030- 218 Coimbra

(Hugo André Moura Loureiro)
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ANEXO 5

Parecer favoravel da Provedoria da Santa Casa da Misericérdia de Tabua

Os nossos respeitosos cumprimentos.

Antes de mais as nossas desculpas por sé nesta data estarmos a proceder a resposta a
carta de V.Ex.2, datada de 27/11/2013, mas como foi referido quando da rececdo da
mesma, devido a época natalicia que se aproximou, bem como a tomada de posse dos

novos Orgios Sociais, s6 nesta data nos é possivel informar que o seu pedido foi deferido.

Nesta conformidade, muito agradecemos nos comunique a data em que pretende iniciar a

elaboragdo do seu trabalho.

Com os melhores cumprimentos.

O PROVEDOR

(Capitdo Joaquim Augusto Ferreira Marques)

ANEXO 6

Parecer favoravel da Equipa Coordenadora Regional da ARS Centro

Exm2 Senhor
Enf. Hugo Loureiro

Face a vossa solicitagao vimos informar que nao colocamos qualquer impedimento a
realizagdo deste estudo, no entanto até ao momento nao recebemos o requerimento que
nos refere.

Atenciosamente

A Coordenadora da ECR

Maria José Hespanha

77



Avaliacdo em Domicilio da Sobrecarga e da Qualidade de Vida de Cuidadores Informais de 201
Idosos com Alta de Cuidados Continuados - Estudo de Caso do Concelho de Tdbua 0 4’

ANEXO 7
Questionario Final de Colheita de Dados

Data da entrevista: / /2014

Inicio da entrevista:
Muito obrigado/a por participar no nosso estudo.

A prestacdo de cuidados a pessoas em situacdo de dependéncia tem merecido uma maior
atencdo ao longo dos ultimos anos. Por isso, estamos a realizar este inquérito porque queremos
perceber qual o impacto que tem tido na sua qualidade de vida pelo facto de ser cuidador de um
doente que teve recentemente alta dos cuidados continuados. Queremos avaliar o seu estado de
saude e as dificuldades que diariamente enfrenta durante o cuidar do idoso que tem a seu cargo.
Assim, na entrevista vou pedir-lhe que responda a algumas perguntas para preencher este
guestionario.

Atencdo: As suas respostas ndo alteram em nada os servicos que tem recebido e que continuara a
receber e, se ndo quiser responder, os seus cuidados em nada serdo alterados. Por favor avise-nos
se quiser parar ou se alguma pergunta o/a deixar incomodado/a e n3o quiser responder.

Podemos entdo comegar?
Mais uma vez, agradecer por ter aceitado participar neste estudo de investigacao.

Em cada um dos seguintes grupos, gostariamos que indicasse a frase que descreve melhor o seu estado
hoje

Mobilidade

1, N3o tenho problemas em andar
U, Tenho alguns problemas em andar
5 Tenho de estar na cama

Cuidados pessoais

U, N&o tenho problemas em cuidar de mim

U, Tenho alguns problemas a lavar-me ou vestir-me
U; Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a

Atividades habituais

U, N&o tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais
U, Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas atividades habituais
U; Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais

Dor/mal-estar

1, N3o tenho dores ou mal-estar

1, Tenho dores ou mal-estar moderados
5 Tenho dores ou mal-estar extremos
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Ansiedade/depressio

U, N3o estou ansioso/a ou deprimido/a A melhor saude que
U, Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a possa imaginar
U5 Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a 100
- 9%
B Gostariamos de saber o quanto a sua saude estd boa ou ma HOJE T
—F— 90
* Aescala estd numerada de 0 a 100. —+ 85
= 100 significa a melhor sadde que possa imaginar. I 80
O significa a pior salide que possa imaginar. —+
T 75
, T 7
= Coloque um X na escala de forma a demonstrar como a sua saude se T
encontra HOJE. 0T
- 65
= Agora, por favor, escreva o nimero que assinalou na escala no _::_ 60
guadrado abaixo. 0T
- 55
—F— 50
—+ 45
) —F— 40
A SUA SAUDE HOJE = -+
- 35
—— 30
—+ 25
—— 20
—+ 15
—— 10
-+ 5
N 0

A pior saude que
possa imaginar
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Alimentacao

U, Independente
s Precisa de alguma ajuda (por exemplo, para cortar os alimentos)
U, Dependente

Transferéncias

U5 Independente

Uy, Precisa de alguma ajuda

Us Necessita de ajuda de outra pessoa, mas ndo consegue sentar-se
U, Dependente, ndo tem equilibrio sentado

Toalete
s Independente a fazer a barba, lavar a cara, lavar os dentes
U, Dependente, necessita de alguma ajuda

Utilizagdo do WC

U, Independente

s Precisa de alguma ajuda
U, Dependente

Banho
s Toma banho sé (entra e sai do duche ou banheira sem ajuda)
U, Dependente, necessita de alguma ajuda

Mobilidade

s Caminha 50 metros, sem ajuda ou supervisdo (pode ter ortoses)

., Caminha menos de 50 metros, com pouca ajuda

s Independente, em cadeira de rodas, pelo menos 50 metros, incluindo esquinas
O, Imovel

Subir e descer escadas

U, Independente, com ou sem ajudas técnicas
s Precisa de ajuda

U, Dependente

Vestir

U, Independente
s Com ajuda
Uy Impossivel

Controlo intestinal

U, Controla perfeitamente, sem acidentes, podendo fazer uso de supositério ou similar
. Acidente ocasional

U, Incontinente ou precisa de uso de clisteres
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As
de

Controlo urinario

U, Controla perfeitamente, mesmo algaliado desde que seja capaz de manejar a algdlia
sozinho

s Acidente ocasional (maximo uma vez por semana)

W, Incontinente ou algaliado sendo incapaz de manejar a algélia sozinho

perguntas seguintes avaliam a sobrecarga objectiva e subjectiva do cuidador informal. Indique
gue modo se aplica ao seu caso, colocando o sinal X no espago que melhor corresponder a sua

opiniao.
Nunca | Quase As Muitas | Quase
N.2 | Item
nunca vezes vezes sempre
1 2 3 4 5
1 | Sente que o seu familiar solicita mais ajuda do
gue aquela que realmente necessita?
2 | Considera que devido ao tempo que dedica ao
seu familiar ja ndo dispde de tempo suficiente
para as suas tarefas?
3 | Sente-se tenso/a quando tem de cuidar do seu
familiar e ainda tem outras tarefas por fazer?
4 | Sente-se envergonhado(a) pelo
comportamento do seu familiar?
5 | Sente-se irritado/a quando esta junto do seu
familiar?
6 | Considera que a situagdo actual afecta de uma
forma negativa a sua relagdo com os seus
amigos/familiares?
7 | Tem receio pelo futuro destinado ao seu
familiar?
8 | Considera que o seu familiar estd dependente
desi?
9 | Sente-se esgotado quando tem de estar junto
do seu familiar?
10 | Vé a sua saude ser afectada por ter de cuidar
do seu familiar?
11 | Considera que ndo tem uma vida privada como
desejaria devido ao seu familiar?
12 Pensa que as suas relagdes sociais sao

afectadas negativamente por ter de cuidar do
seu familiar?
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13 | Sente-se pouco a vontade em convidar amigos
para o(a) visitarem devido ao seu familiar?
14 | Acredita que o seu familiar espera que vocé
cuide dele como se fosse a Unica pessoa com
guem ele(a) pudesse contar?
15 | Considera que ndo dispGe de economias
suficientes para cuidar do seu familiar e para o
resto das despesas que tem?
16 | Sente-se incapaz de cuidar do seu familiar por
muito mais tempo?
17 | Considera que perdeu o controlo da sua vida
depois da doenca do seu familiar se
manifestar?
18 | Desejaria poder entregar o seu familiar aos
cuidados de outra pessoa?
19 | Sente-se inseguro acerca do que deve fazer
com o seu familiar?
Ne | item Nunca | Quase As Muitas | Quase
nunca vezes vezes sempre
1 2 3 4 5
20 | Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?
21 | Considera que poderia cuidar melhor do seu
familiar?
22 | Em geral sente-se muito sobrecarregado por

ter de cuidar do seu familiar?

Por fim, gostava de |he fazer algumas perguntas de natureza pessoal.

Idade: anos

Género: U, Masculino [, Feminino

Situag¢do familiar: O, Casado/a ou em unido de facto

Q, Solteiro/a
U, Divorciado/a
4, Vidvo/a

U Separado/a

Qual é a sua situagao profissional atual?

1, Esta a trabalhar. Onde?
L), Estd de férias, de baixa, de licenca ou outras situacGes de interrupgdo temporaria de
trabalho

Q; E incapacitado permanente para o trabalho
1, Estd desempregado/a
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Q. E reformado/a, aposentado/a ou esta estd na reserva
QO E estudante

U, Ocupa-se das tarefas do lar — doméstico/a

U; Outra situagdo (qual?):

Qual o nivel de ensino mais elevado que completou?
U, Nenhum
U, Ensino basico 12 ciclo (atual 42 ano/antiga instrugdo primaria/42 classe)
U, Ensino bésico 22 ciclo (atual 62 ano/antigo ciclo preparatério)
U, Ensino basico 32 ciclo (atual 92 ano/antigo 52 liceal)
U; Ensino secundario (atual 122 ano/antigo 72 liceal/ano propedéutico)
U Ensino pds-secundario (cursos de especializagdo tecnoldgica, nivel IV)
U, Bacharelato (inclui antigos cursos médios)
U, Licenciatura
U, Mestrado
Q,, Doutoramento

Qual é a sua relagdo de parentesco com o/a doente?
U, Coénjuge ou parceiro/a em unido de facto
O, Filho/a
U, Enteado/a
Q,Pai ou m3e
s Sogro/a
g Nora/genro
Q,Irm3o/irm3
g Neto/a ou bisneto/a
U, Outro familiar (qual?):

Vive com o doente na mesma casa? ; Sim [, Nio
Numero de elementos do agregado familiar:

Momento da alta do doente da UCCI: d; Menos de 6 meses
U, Entre 6 e 12 meses
5 Entre 12 e 24 meses

Houve formagdo/informagdo no momento da alta? U, Sim U, Nio

Se SIM, em que areas? [, Posicionamentos
U, Transferéncias
U; Prevencéo de feridas
U, Cuidados de higiene
W, Outra/s

Numero de horas que esta diariamente com o idoso (aproximadamente):
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Apoio de alguma pessoa ou entidade que o auxilie nos cuidados? O, Sim 0, N3o

Se SIM, quem? ([, Vizinho (a)
Q, Familiar
U; Amigo (a)

U, Equipa de Enfermagem
U Lar/ Centro de dia

Conhecimento da tipologia de “Descanso do Cuidador”? ; Sim U, N3o

Fim da entrevista:

ANEXO 8

Estatisticas de confiabilidade

Alfa de

Cronbach com

Alfa de base em itens
Cronbach padronizados N de itens
,928 ,929 10
Estatisticas de item

Média Desvio Padréo N
Alimentagéo 5,2174 2,81161 23
Transferéncias 6,7391 4,67311 23
Toalete ,8696 1,93777 23
wC 3,6957 3,44350 23
Banho 4348 1,44052 23
Mobilidade 5,2174 4,12263 23
Escadas 2,6087 3,32674 23
Vestir 4,5652 3,66589 23
Intestinal 4,3478 4,07441 23
Urinario 3,4783 3,51451 23
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Estatisticas de confiabilidade

Alfa de

Cronbach com

Alfa de base em itens
Cronbach padronizados N de itens
,696 , 716 5

Matriz de correlagdes entre itens

MO SC UA AD PD
MO 1,000 ,735 ,407 ,176 ,349
SC , 735 1,000 ,358 ,442 ,256
UA ,407 ,358 1,000 ,278 -,037
AD ,176 442 ,278 1,000 ,390
PD ,349 ,256 -,037 ,390 1,000

Resumo de processamento do caso

N %
Casos  Valido 23 100,0
Excluidos® 0 ,0
Total 23 100,0

a. Exclusao de lista com base em todas as

variaveis do procedimento.
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Estatisticas de item

Média Desvio Padréo [N
Zaritl 2,6087 ,78272 23
Zarit2 3,2609 ,86431 23
Zarit3 3,0870 ,94931 23
Zarit5 1,2174 42174 23
Zarité 4,7826 8,60738 23
Zarit4 1,6087 2,08325 23
Zarit8 4,4783 ,59311 23
Zarit7 4,1304 ,91970 23
Zarit9 2,9130 1,04067 23
Zaritl0 | 2,5652 ,89575 23
Zaritll 3,3913 1,19617 23
Zaritl2 | 3,2174 1,08530 23
Zaritl3 | 2,0435 ,97600 23
Zaritl4 | 4,3043 ,55880 23
Zaritl5 | 3,2174 ,90235 23
Zaritlé | 2,6522 1,07063 23
Zaritl7 | 2,8696 ,91970 23
Zaritl8 | 2,2174 ,99802 23
Zarit19 3,1304 , 75705 23
Zarit20 | 2,2609 ,68870 23
Zarit21 2,1739 (7765 23
Zarit22 3,2174 1,08530 23
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ANEXO 9
Idade
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido 26,00 1 4,3 4,3 4.3

32,00 1 4,3 4,3 8,7

41,00 1 4,3 4,3 13,0

44,00 1 4,3 4,3 17,4

45,00 1 4,3 4,3 21,7

46,00 1 4,3 4,3 26,1

48,00 1 4,3 4,3 30,4

49,00 1 4,3 4,3 34,8

50,00 1 4,3 4,3 39,1

52,00 2 8,7 8,7 47,8

53,00 1 4,3 4,3 52,2

54,00 1 4,3 4,3 56,5

57,00 1 4,3 4,3 60,9

58,00 1 4,3 4,3 65,2

60,00 1 4,3 4,3 69,6

61,00 3 13,0 13,0 82,6

64,00 1 4,3 4,3 87,0

75,00 1 4,3 4,3 91,3

76,00 1 4,3 4,3 95,7

83,00 1 4,3 4,3 100,0

Total 23 100,0 100,0

Género
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido Masculino 5 21,7 21,7 21,7
Feminino 18 78,3 78,3 100,0
Total 23 100,0 100,0
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Profisséo
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido A Trabalhar 9 39,1 39,1 39,1
Incapacitado 1 4,3 4,3 43,5
Desempregado 1 4,3 4,3 47,8
Reformado/ Aposentado 5 21,7 21,7 69,6
Doméstico 7 304 30,4 100,0
Total 23 100,0 100,0
Situacao
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido Casado/ Uni&o facto 17 73,9 73,9 73,9
Solteiro 2 8,7 8,7 82,6
Divorciado 1 4,3 4,3 87,0
Vitvo 3 13,0 13,0 100,0
Total 23 100,0 100,0
Ensino
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido  1°Ciclo 12 52,2 52,2 52,2
2° Ciclo 1 4,3 4,3 56,5
3° Ciclo 7 30,4 30,4 87,0
Secundario 3 13,0 13,0 100,0
Total 23 100,0 100,0
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Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem véalida acumulativa
Valido  Conjuge 3 13,0 13,0 13,0
Filho 12 52,2 52,2 65,2
Irmé&o 1 4,3 4,3 69,6
Neto/ Bisneto 1 4,3 4,3 73,9
Outro (amigo) 2 8,7 8,7 82,6
Outro (sobrinha) 3 13,0 13,0 95,7
Outro (prima) 1 4.3 4,3 100,0
Total 23 100,0 100,0
Coabitacao
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido Sim 16 69,6 69,6 69,6
Né&o 7 30,4 30,4 100,0
Total 23 100,0 100,0
ANEXO 10
Motivo
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido Estado Saude/ Dever e
Gratidio 15 65,2 65,2 65,2
Estado Saude/ Dificuldades
4 17,4 17,4 82,6
Econdémicas
Estado Saude/ Inexisténcia
apoio formal 4 17,4 17,4 100,0
Total 23 100,0 100,0
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ANEXO 11
Zarit3
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido  Nunca 1 4,3 4,3 4,3
Quase nunca 6 26,1 26,1 30,4
As vezes 6 26,1 26,1 56,5
Muitas vezes 10 43,5 43,5 100,0
Total 23 100,0 100,0
Zarit7
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido Nunca 1 4,3 4,3 4,3
As vezes 2 8,7 8,7 13,0
Muitas vezes 12 52,2 52,2 65,2
Quase sempre 8 34,8 34,8 100,0
Total 23 100,0 100,0
Zarit12
Porcentagem Porcentagem
Freguéncia Porcentagem vlida acumulativa
Valido Nunca 2 8,7 8,7 8,7
Quase nunca 4 17,4 17,4 26,1
As vezes 5 21,7 21,7 47,8
Muitas vezes 11 47,8 47,8 95,7
Quase sempre 1 4,3 4,3 100,0
Total 23 100,0 100,0
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Zaritl4
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
valido As vezes 1 4,3 4,3 4,3
Muitas vezes 14 60,9 60,9 65,2
Quase sempre 8 34,8 34,8 100,0
Total 23 100,0 100,0
Zarit18
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido  Nunca 7 30,4 30,4 30,4
Quase nunca 6 26,1 26,1 56,5
As vezes 8 34,8 34,8 91,3
Muitas vezes 2 8,7 8,7 100,0
Total 23 100,0 100,0
Zaritl9
Porcentagem Porcentagem
Freqguéncia Porcentagem vélida acumulativa
Véalido Quase nunca 5 21,7 21,7 21,7
As vezes 10 43,5 43,5 65,2
Muitas vezes 8 34,8 34,8 100,0
Total 23 100,0 100,0
Zarit21
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Véalido  Nunca 3 13,0 13,0 13,0
Quase nunca 15 65,2 65,2 78,3
As vezes 3 13,0 13,0 91,3
Muitas vezes 2 8,7 8,7 100,0
Total 23 100,0 100,0
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ANEXO 12
Alta
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido  Menos de 6 meses 4 17,4 17,4 17,4
Entre 6 e 12 meses 9 39,1 39,1 56,5
Entre 12 e 24 meses 10 43,5 43,5 100,0
Total 23 100,0 100,0
DC
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido AvVC 16 69,6 69,6 69,6
Cirurgia Ortopédica 4 17,4 17,4 87,0
Doenca Psiquiatrica 1 4.3 4.3 91,3
Epilepsia 1 4.3 4.3 95,7
Doenca Degenerativa SNC 1 4.3 4.3 100,0
Total 23 100,0 100,0
Barthel
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido  Totalmente dependente (O-
20) 6 26,1 26,1 26,1
Severamente dependente
(20-35) 7 30,4 30,4 56,5
Moderadamente dependente
(40-55) 5 21,7 21,7 78,3
Ligeiramente dependente
(60-90) 4 17,4 17,4 95,7
Independente (90-100) 1 4,3 4,3 100,0
Total 23 100,0 100,0
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Apoio
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido  Familiar 3 13,0 13,0 13,0
Amigo 2 8,7 8,7 21,7
Lar/ Centro Dia 6 26,1 26,1 47,8
Né&o existe 12 52,2 52,2 100,0
Total 23 100,0 100,0
Horas
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido 4,00 1 4,3 4,3 4,3
5,00 2 8,7 8,7 13,0
6,00 1 4,3 4,3 17,4
8,00 2 8,7 8,7 26,1
10,00 1 4,3 4.3 30,4
12,00 5 21,7 21,7 52,2
15,00 1 4,3 4.3 56,5
24,00 10 43,5 43,5 100,0
Total 23 100,0 100,0
Informacgéao
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido Transferéncias 3 13,0 13,0 13,0
Higiene 2 8,7 8,7 21,7
Outras (comportamento) 1 4,3 4,3 26,1
N&o houve 17 73,9 73,9 100,0
Total 23 100,0 100,0

93




Avaliacdo em Domicilio da Sobrecarga e da Qualidade de Vida de Cuidadores Informais de
Idosos com Alta de Cuidados Continuados - Estudo de Caso do Concelho de Tdbua

2014

ANEXO 13

Estatisticas

Zarit total int

N Vélido 23
Ausente 0
Média 65,3478
Mediana 66,0000
Modo 67,00
Desvio Padrao 14,49642
Variancia 210,146
Intervalo 72,00
Minimo 37,00
Maximo 109,00
Soma 1503,00
ANEXO 14
Correlacbes
Idade ZaritTotal

r6 de Spearman Idade Coeficiente de Correlagéo 1,000 732"

Sig. (2 extremidades) . ,000

N 23 23

ZaritTotal ~ Coeficiente de Correlagdo 7327 1,000

Sig. (2 extremidades) ,000
N 23 23

** A correlagdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).

Resumo de Teste de Hipditese

Hipdtese nula Teste Sig. Deci=3o
Teste de
Kruskal- .
4 A distribuigdo de Idade & a mesmaWallis de oo RS
entre as categorias de ZaritTotal. Amostras ' nuFia
Independeant :
es

S3o exibidaz zignificdnciaz assintdticas. O nivel de significdncia & 05
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ANEXO 15

Correlagdes

Zarit_total_int_tr
Horas ansformed
ré de Spearman Horas Coeficiente de Correlagéo 1,000 ,524*
Sig. (2 extremidades) ,010
N 23 23
Zarit_total_int_transformed  Coeficiente de Correlacdo 524 1,000
Sig. (2 extremidades) ,010
N 23 23
*. A correlacdo é significativa no nivel 0,05 (2 extremidades).
ANEXO 16
Género
N Observado N Esperado Residuo
Masculino 5 11,5 -6,5
Feminino 18 115 6,5
Total 23
ZaritTotal
N Observado N Esperado Residuo
Sem sobrecarga (inferior 46) 2 7,7 -5,7
Sobrecarga ligeira (entre 46
e 56) 5 7,7 -2,7
Sobrecarga intensa
(superior a 56) 16 " 83
Total 23
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Estatisticas de teste

Género ZaritTotal
Qui-quadrado 7,348% 14,174°
df 1 2
Significancia Sig. ,007 ,001

a. 0 células (,0%) possuem frequéncias
esperadas menores que 5. O minimo de
frequéncia de célula esperado é 11,5.

b. 0 células (,0%) possuem frequéncias
esperadas menores que 5. O minimo de

frequéncia de célula esperado é 7,7.

ANEXO 17
Classifica¢fes
Postos de Soma de
Profissdo N média Classificac6es
ZaritTotal A Trabalhar 9 5,78 52,00
Doméstico 7 12,00 84,00
Total 16

Estatisticas de teste?

ZaritTotal

U de Mann-Whitney 7,000
Wilcoxon W 52,000
4 -2,913
Significancia Sig. (2

g . g. ( 004
extremidades)
Sig exata [2*(Sig. de 1

) . 250 ,008"
extremidade)]

a. Variavel de Agrupamento: Profisséo

b. N&o corrigido para vinculos.
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ANEXO 18
Classifica¢fes
Postos de Soma de
Ensino N média Classificacdes
Zarit_total_int  1° Ciclo 12 12,04 144,50
3° Ciclo 7 6,50 45,50
Total 19

Estatisticas de teste?

Zarit total int

U de Mann-Whitney
Wilcoxon W

4

Significancia Sig. (2
extremidades)

Sig exata [2*(Sig. de 1

extremidade)]

17,500
45,500
-2,076

,038

,036°

a. Variavel de Agrupamento: Ensino

b. N&o corrigido para vinculos.

ANEXO 19

Correlacbes

ZaritTotal Barthel
ré6 de Spearman ZaritTotal  Coeficiente de Correlagcdo 1,000 -,602"
Sig. (2 extremidades) ,002
N 23 23
Barthel Coeficiente de Correlagéo -,602" 1,000
Sig. (2 extremidades) ,002
N 23 23

** A correlagdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).
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ANEXO 20
Estatisticas
EQ 5D Pt tariff (D1 model
N Vélido 23
Ausente 0
Média ,6829
Mediana ,6646
Modo ,66%
Desvio Padrao ,21015
Minimo ,29
Maximo 1,00
Soma 15,71
Percentis 25 ,5846
50 ,6646
75 ,7015
a. Ha varios modos. O menor valor é
mostrado
EQ_5D Pt tariff (D1 model)
Porcentagem Porcentagem
Freguéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido ,29 2 8,7 8,7 8,7
,39 1 4,3 4,3 13,0
48 1 4,3 4,3 17,4
,55 1 4,3 4,3 21,7
,58 1 4,3 4,3 26,1
,66 5 21,7 21,7 47,8
,66 1 4,3 4,3 52,2
,69 5 21,7 21,7 73,9
,70 1 4,3 4,3 78,3
1,00 5 21,7 21,7 100,0
Total 23 100,0 100,0
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MO
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Vélido  Sem problemas 18 78,3 78,3 78,3
Alguns problemas 5 21,7 21,7 100,0
Total 23 100,0 100,0
SC
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem vélida acumulativa
Vélido  Sem problemas 20 87,0 87,0 87,0
Alguns problemas 3 13,0 13,0 100,0
Total 23 100,0 100,0
UA
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido Sem problemas 17 73,9 73,9 73,9
Alguns problemas 6 26,1 26,1 100,0
Total 23 100,0 100,0
PD
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido  Sem dores 7 30.4 30,4 30.4
Dores moderadas 16 69,6 69,6 100,0
Total 23 100,0 100,0
AD
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
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Valido Sem ansiedade 13 56,5 56,5 56,5
Moderadamente ansioso 10 43,5 43,5 100,0
Total 23 100,0 100,0
Estatisticas
HealthPoint
N Vélido 23
Ausente 0
Média 68,6957
Mediana 70,0000
Modo 80,00
Desvio Padréo 13,66959
Variancia 186,858
Minimo 50,00
Maximo 90,00
Percentis 25 55,0000
50 70,0000
75 80,0000
ANEXO 21
HealthPoint
Porcentagem Porcentagem
Frequéncia Porcentagem valida acumulativa
Valido 50,00 4 17,4 17,4 17,4
55,00 2 8,7 8,7 26,1
60,00 3 13,0 13,0 39,1
65,00 2 8,7 8,7 47,8
70,00 2 8,7 8,7 56,5
75,00 2 8,7 8,7 65,2
80,00 5 21,7 21,7 87,0
90,00 3 13,0 13,0 100,0
Total 23 100,0 100,0
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ANEXO 22
Correlagfes
EQ_5D Pt tariff
(D1 model) Idade
ré de Spearman EQ_5D Pt tariff (D1 model)  Coeficiente de Correlagéo 1,000 -,778"
Sig. (2 extremidades) ,000
N 23 23
Idade Coeficiente de Correlagdo 778" 1,000
Sig. (2 extremidades) ,000
N 23 23
**_A correlacdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).
ANEXO 23
Correlagdes
HealthPoint Idade
rd de Spearman  HealthPoint  Coeficiente de Correlagso 1,000 -741"
Sig. (2 extremidades) ,000
N 23 23
Idade Coeficiente de Correlagdo 7417 1,000
Sig. (2 extremidades) ,000
N 23 23

**_A correlagdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).
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Resumo de Teste de Hipdtese

Hipdteze nula Teste Sig. Deciz3o
Teste de
A -:Iistribuiliﬁc- de HealthPoint & 4o Rejeitar a
1 mesma entre as categorias de Amostras 002 hipoteze
ZaritT otal. Independant nula.
as

S0 exibidaz significdncias assintdticas. O nivel de significdncia & ,0

ANEXO 24

Correlagdes

ZaritTotal HealthPoint
r6 de Spearman ZaritTotal Coeficiente de Correlagéo 1,000 -,629"
Sig. (2 extremidades) . ,001
N 23 23
HealthPoint Coeficiente de Correlagéo -,629" 1,000
Sig. (2 extremidades) ,001
N 23 23

** A correlagdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).
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ANEXO 25

Resumo de Teste de Hipdtese

Hipdtese nula Teste Sig. Deci=3o
Teste dos
A mediana das diferengas entre pi?ng.-atﬁf«:adnsde Fejeitar a
1 Zarit_total_int e EQ_ G0 Pt tariff ([ ileawon da 000 - hipatese
model) & igual a0. A mactraz nula.
Relacionadas

S3o exibidaz significdncias aszintdticas. O nivel de significdncia & 05,

Correlagdes

EQ_5D Pt tariff

(D1 model) ZaritTotal
rd de Spearman  EQ_5D Pt tariff (D1 model)  Coeficiente de Correlag&o 1,000 7177
Sig. (2 extremidades) ,000
N 23 23
ZaritTotal Coeficiente de Correlagdo -7177 1,000
Sig. (2 extremidades) ,000
N 23 23

** A correlagao € significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).
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