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O presente artigo nao foi realizado de acordo com o novo acordo ortografico.
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1. ABREVIATURAS

AIVD - Actividades instrumentais de vida didria

AVD - Actividades de vida diaria

PNPC - Problems and Needs in Palliative Care Checklist
SCQ - Sense of Competence Questionnaire

SSCQ - Short Sense of Competence Questionnaire
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2. RESUMO

Nos ultimos anos, em particular na ultima década, face ao aumento do nimero de
pessoas mais velhas com dependéncia, tem-se assistido a um interesse cada vez maior pelo
estudo dos cuidadores informais e sobre a sua importancia na melhoria da qualidade de vida e
no adiamento, ou mesmo na auséncia, da institucionalizacdo das pessoas dependentes.

O aumento significativo de pessoas mais velhas incapazes de realizar as exigéncias do
autocuidado leva a que as suas familias lhes prestem a maior parte dos cuidados. Nos dias de
hoje sdo colocados grandes desafios aos cuidadores informais e as familias com um elemento
dependente. Verificou-se que as familias influenciam e s3o influenciadas pela saude dos seus
elementos e que perante um elemento dependente de cuidados pode surgir uma situacao de
crise familiar. Os cuidados de satide primarios podem colaborar para a melhoria da satde,
quer da familia, quer do elemento doente.

Com o intuito de analisar esta temdtica foi realizada uma revisdo actual da informagao
publicada relativamente ao perfil do cuidador informal, ao seu papel perante a pessoa
dependente e na propria sociedade e as repercussdes da prestacao de cuidados na sua vida,
nomeadamente a nivel fisico, emocional, social, familiar e econdmico. Analisou-se a
importancia de politicas de envelhecimento ajustadas a realidade actual e o papel do médico
de familia na avaliagdo das necessidades dos cuidadores informais. Foram analisados modelos
de colaboragdo entre o médico de familia e o cuidador informal, no sentido de dar respostas as
necessidades dos cuidadores informais. O artigo visa alertar para a importancia do papel dos
médicos de familia na identificagdo, monitorizacdo e planeamento de estratégias para evitar a

sobrecarga dos cuidadores informais e situagdes de crise familiar.

Palavras-Chave: Cuidadores informais, médicos de familia, envelhecimento, satde familiar.
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Abstract

In last years, particularly in the last decade, due to the increasing number of older
people with care dependencies, it has been verified an increasing interest in the study of
informal caregivers and on their importance in improving the quality of life and in the
postpone or even lack of institutionalization of the dependent person.

The significant increase in older people unable to realize the self-care means that their
families do the most care to these family elements. Nowadays there are been placed major
challenges for informal caregivers and families with a dependent element.

It has been found that families influence and are influenced by the health of its
elements and a family crisis situation may arise. The primary care can contribute to improving
health either of family as of the patient element.

In order to analyze this issue, it was realized an actual review of the information
published in relation to the informal caregiver profile, its role on dependent person and on the
society, and the impact of care giving on his life (physical, emotional, social, family and
economic). It was analyzed the importance of aging policies adjusted to the current reality and
the role of the general practitioners in assessing the needs of informal caregivers. In order to
respond to the needs of informal caregivers, models of collaboration between the general
practitioners and the informal caregiver were analyzed. The article aims to raise awareness of
the importance of the role of family physicians in identifying, monitoring and planning of the

strategies to prevent overloading of informal caregivers and family crisis situations.

Keywords: caregivers, general practitioners, aging, family health.
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3. INTRODUCAO

Nas sociedades desenvolvidas constata-se um aumento significativo de pessoas com
idade cada vez mais avancada e em situacdo de dependéncia de outrem. Esta situacdo deve-se
fundamentalmente ao aumento da longevidade dos individuos que foi, em grande parte,
determinada pela melhoria dos cuidados de saude e do desenvolvimento integrado. De facto,
os avangos médicos que promoveram o aumento da esperanca de vida, todavia motivaram
maior prevaléncia de doengas cronicas e incapacitantes.

A prestacdo de cuidados ao individuo dependente de outrem no seu domicilio, no
espaco fisico que lhe ¢ conhecido e no seio da sua familia, ¢ uma pratica usual. Desde sempre,
as familias foram reconhecidas como o principal fomentador da promogdo da saude e
independéncia dos seus membros.

Assim, numa situagdo de dependéncia de um dos seus elementos, a familia permanece
como a principal entidade prestadora de cuidados informais. Apesar das mudangas estruturais
evidenciadas na familia nos ultimos anos, esta continua a ser a fonte primordial de apoio nos
cuidados directos ao individuo dependente.

O cuidador informal ¢, entdo, um familiar ou alguém préoximo do individuo
dependente, sobre o qual recai a responsabilidade pela prestacdo de cuidados regulares, nao
sendo remunerado e nao tendo vinculo formal.

Importa frisar que o acto de cuidar de outrem conduz a alteragdes profundas na vida
pessoal do cuidador, tendo impacto a nivel fisico, emocional, social, familiar e mesmo

econdomico.

Surge, desta forma, a questdo: Quem cuida do cuidador?
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Os médicos de familia detém um contacto mais proximo da realidade em que o
cuidador e o individuo dependente estdo inseridos e sdo frequentemente o primeiro recurso
dos cuidadores informais perante uma situacao de sobrecarga. Na ultima década, tem-se
assistido a um interesse cada vez maior sobre o cuidador informal e sobre a sua importancia
na melhoria da qualidade de vida e no adiamento ou auséncia da institucionalizacdo do
doente. Todavia, os estudos feitos no ambito da area da medicina geral e familiar ainda sao

parcos.

Deste modo, pretende-se realizar uma revisdo da informacdo actual publicada neste

ambito.

No que concerne aos objectivos do trabalho, estes sdo os seguintes:

- Analisar o perfil do cuidador informal, o seu papel e as repercussdes da prestacdo de

cuidados na sua vida;

- Caracterizar o papel do médico de familia na avaliacdo das necessidades dos cuidadores

informais;

- Analisar modelos de colaboragao entre o médico de familia e o cuidador informal, no

sentido de dar respostas as necessidades dos cuidadores informais.

A medicina geral e familiar ¢ a especialidade médica mais proxima do individuo e da
familia onde este estéd inserido, pelo que a realizacdo deste artigo visa ressaltar a importancia
do cuidador informal enquanto pilar numa familia com dependente e o papel preponderante
do médico de familia na identificacdo de situagdes de sobrecarga do cuidador informal e de

fragilidades na relag¢@o entre ambos.
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4. MATERIAIS E METODOS

Foi realizada uma pesquisa de literatura no banco de dados Pubmed, aplicando o limite
temporal de 10 anos (2004 a 2014), recorrendo aos termos MESH: caregivers, general
practioners, aging e family health. Foram selecionados artigos em trés linguas,
nomeadamente: inglés, portugués e espanhol.

Foram encontrados 377 artigos, dos quais 68 foram acedidos e selecionados para a
realizacdo do trabalho.

Foi igualmente realizada pesquisa em sitios organizacionais e livros de texto de

referéncia.
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5. A PROBLEMATICA DA DEPENDENCIA E DO ENVELHECIMENTO

Os mais recentes avangos tecnoldgicos da medicina preventiva, curativa e de
reabilitacdo, bem como a promogdo da saude, onde se inclui a educagdo para a satde,
traduziram-se no aumento da longevidade dos individuos, na reducao da taxa de mortalidade e
em melhorias significativas na saude publica.' Paralelamente, a combinacio destes factores -
aumento da esperanca de vida, declinio na mortalidade e declinio na fecundidade - originou
propor¢des cada vez mais crescentes de populacdo envelhecida, tanto em paises
desenvolvidos como em vias de desenvolvimento.”

Os avancos da ciéncia ndo conseguiram, todavia, eliminar a incidéncia de
incapacidades associadas ao processo de envelhecimento, sendo que estas representam um
dos maiores desafios da satide publica contemporanea.’

Reportando-se a Portugal, de acordo com os Censos 2011, o pais apresenta um quadro
de envelhecimento demografico bastante acentuado, com uma populacdo idosa (pessoas com
65 e mais anos) de 19,15%, uma populacdo jovem (pessoas com 14 e menos anos) de 14,89%
e uma esperanca média de vida a nascenca de 79,2 anos (INE, 2011). Em 2050 prevé-se que
se acentue a tendéncia de involucdo da pirdmide etdria, com 35,72% de pessoas com 65 e
mais anos e 14,4% de criangas e jovens, apontando a longevidade para os 81 anos.*

No que concerne ao envelhecimento existem varias defini¢des possiveis, todavia, de
um modo concordante entre varios autores, este consiste num processo complexo da evolucao
bioldgica dos organismos vivos € um processo psicoldgico e social do desenvolvimento do ser
humano, podendo ser analisado sob varias perspectivas. > Trata-se, portanto, de um “processo
normal, universal, gradual e irreversivel de mudancas e de transformagdes que ocorrem com a
passagem do tempo™ para o qual contribuem fatores internos, como o patriménio genético, e

fatores externos, como o estilo de vida e o ambiente em que o individuo interage.
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Neste sentido, pode-se acrescentar as caracteristicas do envelhecimento a
“variabilidade inter e intra-individual* na medida que ninguém envelhece do mesmo modo e
a0 mesmo ritmo.

Assim, embora este possa ser entendido como um fenémeno patoloégico, importa frisar
que ser uma pessoa mais velha nao ¢ sinénimo de ser doente, sendo mesmo possivel falar-se
de envelhecimento activo e saudavel.'

O termo “envelhecimento activo” foi adoptado pela Organizacao Mundial da Saiude no
final dos anos 90 e procura transmitir uma mensagem mais abrangente do que
“envelhecimento saudavel” e reconhecer, além dos cuidados com a saude, outros factores que
afectam a maneira como os individuos e as populagdes envelhecem (Kalache e Kickbusch,
1997).°

De referir, ainda, que a Organizagdao Mundial de Saude substituiu a outrora designacao
de “idosos” por “pessoas mais velhas™.®

Os termos envelhecimento e dependéncia interligam-se, mas a sua presenca em
simultdneo ndo ¢ obrigatdria. Por outro lado, a dependéncia de outrem ndo ¢ exclusiva das
pessoas mais velhas, podendo ocorrer em todas as idades. Contudo constata-se que embora a
velhice ndo seja sindnimo de doenca e dependéncia, o envelhecimento populacional leva ao
aumento do niamero de pessoas com debilidades fisicas € emocionais que, em muitos casos,
podem conduzir & dependéncia de um cuidador.”

O termo “dependéncia” ¢ entendido como uma vulnerabilidade que a pessoa apresenta
face aos desafios proprios do ambiente. E um estado no qual se encontram as pessoas que, por
razoes ligadas a falta ou perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual, necessitam de uma

assisténcia e/ou ajuda de outra pessoa para realizar os actos correntes da sua vida (Caldas,
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2003). ! Trata-se, assim, da necessidade de o individuo recorrer a ajuda humana e/ou técnica
para realizar as atividades da vida didria.’

No quotidiano as pessoas desenvolvem actividades de vida diarias (AVD) e
actividades instrumentais da vida diaria (AIVD). As AVD sdo as tarefas que uma pessoa
precisa de realizar para cuidar de si, tais como: tomar banho, vestir-se, ir a casa de banho,
andar, alimentar-se, transferir-se da cama para a cadeira, mover-se na cama, etc. As AIVD sdo
as habilidades que passam por preparar refei¢des, fazer tarefas domésticas, lavar a roupa,
manusear dinheiro, usar o telefone, tomar a medicacao, fazer compras e utilizar os meios de
transporte.”

Importa ainda clarificar a distingdo semantica que existe entre os termos
“independéncia”/“dependéncia”, que convém ndo confundir com o termo autonomia.' O
primeiro ¢ um termo funcional, que implica a dependéncia de algo ou de alguém e estd
relacionado com uma transformac¢do na saude da pessoa que leva a uma dificuldade ou
mesmo impossibilidade de realizar as AVD e as AIVD. Por seu lado, o termo autonomia tem
origem em autos (eu proprio) e nomoi (lei), designando a capacidade, a liberdade e o direito
do individuo estabelecer as proprias leis e as capacidades de se autogovernar.' Portanto, ser
autobnomo nao ¢ ser independente, ndo ¢ ser egoista nem individualista, como parece ser uma
tendéncia frequente na concepg¢ao em que vem sendo tradicionalmente trabalhada a autonomia
do paciente.” A autonomia refere-se a capacidade de decisdo de uma pessoa sobre a sua vida.
Ou seja, a pessoa mais velha pode ser dependente e gozar de total autonomia.’

Depois de se estabelecer que um individuo € dependente, ¢ importante conhecer o grau
de incapacidade funcional, ja que a avaliagdo do grau de dependéncia ajuda a determinar o

tipo de cuidados necessarios.’
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O grau de dependéncia podera variar conforme a pessoa necessite de pouco, muito ou
todo o apoio de outrem para os varios tipos de AVDs. Assim, os individuos com baixa
dependéncia apenas necessitam de alguma supervisao ou vigilancia, pois possuem alguma
independéncia e sdo capazes de realizar determinadas AVD; os individuos com dependéncia
moderada necessitam, além da supervisdo, de apoio de outra pessoa para o desempenho de
algumas actividades didrias; e as pessoas com elevada dependéncia requerem apoio extensivo,
intensivo e permanente para a realizacdo das AVD e AIVD, geralmente sendo acamados ou
com graves restricdes na mobilidade."

Independentemente do motivo ou do grau de dependéncia que a pessoa mais velha
possa apresentar, a verdade ¢ que a partir do momento em que nao consegue satisfazer as suas
necessidades de forma auténoma e eficaz, necessita da ajuda de outros.'

A dependéncia nao ¢ um fenomeno novo, porém, actualmente, observa-se uma forte
tendéncia ao estimulo do comprometimento da comunidade nas questdes relacionadas com os
cuidados de longa duragdo.” Por véarios motivos, nomeadamente a redu¢do de custo da
assisténcia hospitalar e institucional, a indicagdo para que as pessoas mais velhas
incapacitadas permanecam em suas casas ¢ cada vez mais reiterada (Karsch, 2003).? Assim, o
facto de algum membro da familia ficar responsavel pelos cuidados destes, levou a criagdo de
um novo papel social e ocupacional, o do cuidador."’

Na verdade, o apelo a desinstitucionalizagao tem sido a tonica dominante das politicas

europeias em matéria de apoio a pessoa mais velha dependente.”
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6. CUIDADORES INFORMALIS

O/a cuidador/a ¢ considerado aquela pessoa que se dedica a tarefa de cuidar de uma
pessoa com compromisso funcional. E quando se fala em cuidador ¢ quase impossivel
destrinca-lo daquele que é o alvo do cuidado.'” Na verdade, os cuidadores sio tio antigos
como a doenca, qualquer que ela seja e, apesar disso, a importancia que lhes foi dada ao longo
do tempo nao foi proporcional, tendo a doenga ocupado um lugar privilegiado em relacao ao
cuidador.”

Na teoria, perante a dependéncia, a pessoa pode receber auxilio/cuidados provindos de
diversos tipos de instituicdes, nomeadamente:*

- Os servigos formais ao domicilio, que prestam uma diversidade de tarefas (cuidados de
higiene e conforto, confecgdo e distribuicdo de refei¢des, limpeza do proprio domicilio, apoio
de satde, companhia, acompanhamento ao exterior, entre outras) cujas atividades sdo

remuneradas;

- Hospitais que cumprem as funcdes de acolhimento e tratamento da doenga, todavia

raramente incluem unidades geriatricas especializadas em doengas cronicas;

- Lares de pessoas mais velhas, que promovem o alojamento coletivo temporario ou

permanente;

- A familia, onde a prestacdo de cuidados ¢ realizada por um dos seus membros (conjuge,
descendente ou outro familiar, ou mesmo em articula¢do entre varios elementos do agregado

familiar);

- Prestagdo de cuidados por parte de vizinhos, amigos e/ ou voluntarios.

14
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Pelo exposto, constata-se que se estabelece uma divergéncia de conceitos relativos ao
cuidador, na medida em que a prestacio de cuidados a pessoa dependente pode ser
proporcionada em dois contextos diferentes, nomeadamente a prestacdo de cuidados formal
ou informal.

Assim, no que concerne aos cuidadores formais, estes correspondem a uma diversidade de
profissionais qualificados, como médicos, enfermeiros, entre outros, que detém formacgao
especifica e orientada para o cuidado em satide dos portadores de patologia fisica ou mental e
prestam cuidados remunerados, tanto em hospitais como em lares, institui¢des comunitarias,
etc.'”” Em Portugal, as Unidades de Cuidados na Comunidade, integradas na reforma dos
cuidados de saude priméarios, detém um importante papel na prestagdo de cuidados de satude e
apoio psicologico no ambito domiciliario e comunitario, especialmente a pessoas, familias e
grupos mais vulneraveis, em situagio de maior risco ou dependéncia fisica e funcional,'
assim como a visitacdo domicilidria, tradi¢do de longa data dos Centros de Saude
(particularmente rurais) e (alguns) Hospi‘[ais.15

Quanto aos cuidados informais, do inglés “caregiving”, estes sdo prestados por norma
no domicilio da pessoa com dependéncia e tratam-se essencialmente de elementos da rede
social da pessoa mais velha, tais como familiares, amigos, vizinhos, membros de grupos
religiosos e outras pessoas da comunidade.” '® Habitualmente trata-se de um familiar ou
alguém muito préximo da pessoa mais velha, cuja identidade estd intrinsecamente ligada a
histéria pessoal e familiar, com base em contextos sociais e culturais que prestam auxilio nas
AVD e nas AIVD. Estes voluntarios dispdem-se, sem formacao profissional especifica, a
cuidar de outras pessoas, sendo que a disponibilidade ¢ a boa vontade sdo factores
dominantes.” '® Incluem-se também nesta defini¢do projectos de ONGD (Organizagdes Nio

Governamentais para o Desenvolvimento) dirigidos a pessoas mais velhas ou grupos

15



Cuidadores informais e o papel do médico de familia

vulneraveis, visando a promoc¢do de melhores niveis de funcionalidade e autonomia, bem

como o incentivo ao envelhecimento.'’

O apoio informal pode ser considerado recomendavel, pois faz com que a pessoa mais
velha permaneca em casa, no seu nucleo familiar, e isso contribui para o seu bem-estar."’

18-21

Viérios autores afirmam, ainda, que ¢ possivel fazer distingdo entre cuidadores

primarios, secundarios e terciarios. Assim, o cuidador primario ¢ o elemento em quem ¢
confiada a responsabilidade da prestacdo de cuidados. Tem o comprometimento absoluto de
supervisionar, orientar, acompanhar e/ou zelar directamente pela pessoa dependente de
cuidados. Ou seja, ¢ um unico elemento que assume a principal responsabilidade de prestar
assisténcia emocional, fisica, de saude e, por vezes, financeira. Importa frisar que nalgumas
situagdes apenas existe o cuidador primario. Quanto aos cuidadores secundarios, estes podem
até realizar as mesmas tarefas, porém o que os distingue dos primarios ¢ o facto de ndo terem
o mesmo nivel de responsabilidade e decisdo, actuando quase sempre de forma pontual em
algumas tarefas de cuidados basicos, alternando com o cuidador primario.'**' Os cuidadores
terciarios, por seu turno, sdo coadjuvantes e nao tém responsabilidade pelo cuidado,
substituindo o cuidador primario por curtos periodos, geralmente em situagdes de emergéncia
e, geralmente, realizando tarefas especializadas, como compras, pagar contas e receber a
reforma.'®*!

Independentemente do tipo de cuidador informal, seja ele principal, secundéario ou
terciario, com mais ou menos experiéncia no ambito do cuidar, todos apresentam um papel

preponderante no suporte de apoio a prestacdo de cuidados da pessoa dependente no

domicilio.*?
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Apesar de prevalecer o mito de que a familia ja ndo cuida das pessoas mais velhas
dependentes, os estudos tém revelado que o cuidado domiciliario ¢, sobretudo, um cuidado
informal®” e ¢ a familia que tem a seu cargo a maior parte da responsabilidade pelas suas
pessoas mais velhas com dependéncia.

Viérios autores salientam que nos paises do sul da Europa (Portugal, Espanha, Italia e
Grécia), a familia ¢ culturalmente considerada o centro da tradigdo da responsabilidade

colectiva pela prestacio de cuidados.*

6.1. Perfil dos cuidadores informais

Sequeira (2007) refere que “a identidade do cuidador estd intrinsecamente ligada a
histéria pessoal e familiar, com base em contextos sociais e culturais, pelo que o cuidar
constitui um aspecto normativo da vida de alguns membros da familia”.?

Neste ambito, diversos estudos descrevem um perfil do cuidador que apresentam
caracteristicas semelhantes entre si. A literatura aponta quatro fatores, geralmente presentes,
na designacdo da pessoa que, preferencialmente, assume os cuidados pessoais das pessoas
mais velhas incapacitadas: género (principalmente mulher); parentesco (conjuges);
proximidade fisica (vive com) e proximidade afetiva (conjugal ou pais e filhos) (Karsch,
2003)."

No que concerne ao sexo e idade constata-se que num leque diversificado de trabalhos
publicados a tarefa de prestacdo de cuidados recai sobre o elemento feminino mais proximo
da pessoa dependente, sendo que estes, na maioria das vezes, mantém um laco conjugal ou

sdo filhas. 2,19,21,25e26
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Embora se verifique um predominio das mulheres na prestacdo de cuidados, a
, . oL 2,27
presenca dos homens ¢ crescente, como cuidadores principais ou secundarios.

Relativamente 4 idade, ha autores > *° que declaram que as investigacdes apontam que
os cuidadores se encontram maioritariamente na faixa dos 45 aos 60 anos. Ha outros estudos
realizados que concluiram que a média de idade dos cuidadores foi superior a 50 anos.'” Ha
autores que constataram que a idade dos cuidadores ¢ influenciada pela idade da pessoa que
necessita de cuidados. Assim, quanto mais velha for a pessoa dependente, mais velho sera o

. 2
cuidador.

No que concerne ao grau de parentesco, € pelo que ja foi exposto, a principal fonte de

assisténcia as necessidades da pessoa mais velha em situacdo de dependéncia ¢ o conjuge,
aparecendo a descendéncia em segundo lugar.” Sequeira (2010) advoga ainda que é o conjuge
que, em primeiro lugar, seguido de filhos(as) e noras, assume o papel de cuidador primario,
nao somente pela proximidade afectiva, mas também pelas responsabilidades assumidas no
matrimonio, por solidariedade familiar/conjugal (casam para se manterem unidos “na satde e
na doenga”), por sentimentos de gratiddo e de reciprocidade para com aquele de quem se
cuida e por obediéncia as normas e padrdes socioculturais.”!

Quanto ao estado civil, escolaridade e ocupacdo constata-se que na maioria dos

estudos realizados, os prestadores de cuidados sao casados, dedicam-se as atividades do lar e

possuem a escolaridade bésica, ndo possuindo uma ocupacio laboral remunerada.'® > %%

Em relacdo a proximidade geografica, maioritariamente os cuidadores informais

vivem proximo ou no mesmo domicilio em que a pessoa dependente recebe cuidados.” Bris

(1994)* destaca que quando os cuidadores sdo os conjuges, a coabitacio ¢ evidente.
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Quanto a duracio dos cuidados prestados, por norma é uma tarefa de longa duragéo,’

sendo que a percepgao da prestagdao de ajuda por parte dos cuidadores passa pela sensacao de
estarem a prestar um cuidado permanente.”’

Quanto a formagao para o desempenho das atividades relativas ao cuidar, os dados do

estudo de Almeida (2005) revelaram que a maioria dos cuidadores ndo teve orientagdo
profissional (90,4%) sendo os seus conhecimentos obtidos de forma solitaria, na pratica, com
base em erros ¢ acertos.”’

Actualmente sdo colocados grandes desafios aos cuidadores, pelo que olhar para este
fenomeno e fixar-se no perfil de um “hipotético” cuidador podera influenciar uma tendéncia
para o interpretar de uma forma exageradamente simplista.*® Convém manter a no¢io que o
problema ¢ complexo e que a diversidade dos cuidadores e dos seus contextos ndao pode
permitir que sejam abordados como se de um grupo uniforme se tratasse.”

Na realidade, hd que atender a diversidade de cada situa¢ao, nomeadamente os lagos
que ligam os cuidadores as pessoas dependentes, os sentidos e as expectativas dos diferentes
cuidadores, os tipos de apoio que os cuidadores recebem das suas redes sociais, os tragos de
personalidade dos cuidadores, as tipologias das familias prestadoras de cuidados e o tipo de
cuidados que ¢ requerido, o tempo que € necessario despender, o nimero de anos que se esta a

cuidar ou o local onde o cuidado ¢ prestado.®®*!

6.2. Cuidar e ser cuidado no seio familiar

A familia, proveniente do latim “familus™, que significa “servidor”, transforma-se de
acordo com culturas, tradi¢do, contexto politico, econdémico e social.’* Na realidade, ao longo

do tempo que a funcdo de cuidar vem estado associada a familia. Desde sempre que as
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familias sdo reconhecidas como o principal contexto para a promo¢ao ¢ manutengdo da
independéncia e satde dos seus membros e, como a principal entidade prestadora de cuidados
informais aos individuos na tultima fase da sua vida, quando as suas capacidades funcionais
diminuem e a autonomia esta comprometida.®

Um pouco por toda a Europa ¢ a familia que assume o papel de prestadora de cuidados
e de suporte as pessoas mais velhas, quando estas necessitam, mesmo nos paises do norte da
Europa, onde a oferta de servigos formais e a responsabilizagdo do Estado pela prestacao de
cuidados as pessoas mais velhas ¢ clara, ao contrario do que sucede no sul da Europa, em que
esse apoio se constitui como obrigagdo familiar.” **

Apesar das mudangas estruturais na familia evidenciadas nos ultimos anos, em
Portugal esta continua a ser a principal fonte de apoio nos cuidados directos, no apoio
psicologico e nos contactos sociais & pessoa em situacio de dependéncia.”*

As familias podem ser caracterizadas em trés dimensdes distintas, nomeadamente
quanto 4 estrutura e dindmica global, quanto a relacio conjugal ou quanto a relagdo parental.*>
No que concerne 4 estrutura e dindmica familiar ¢ distinguida a “familia com dependente.”*”
Esta caracteriza-se por ser uma familia em que um dos elementos ¢ particularmente
dependente dos cuidados de outros, por motivos de doenca, excluindo-se as situacdes de
criangas saudaveis. Incluem-se nela familias em que um dos membros apresenta limitagdes do
desenvolvimento cognitivo e psico-motor ou das actividades da vida diéria, estando acamado
ou possuindo deficiéncia mental e/ou motora, requerendo vigilancia e orienta¢io constante.”

A evolucdo das estruturas familiares a que se tem assistido e as mudancas a ela
associadas poderdao diminuir ou alterar significativamente o papel da familia na provisao de

cuidados as pessoas mais velhas com perda de autonomia.*® Todavia, regista-se que nas
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situagdes em que as pessoas permanecem no seu domicilio, a familia continua a ter papel
preponderante como base de apoio e suporte da pessoa com dependéncia.”

Martinéz & Roman (2002) entendem a familia como um sistema, ou seja, um conjunto
de elementos em interacao, que segue o “principio da homeostasia”, ja que perante a doenca
de um dos seus elementos se verifica um ajuste entre as necessidades do elemento doente e o
resto do sistema familiar no sentido de encontrar o equilibrio entre a vida pessoal, familiar,
social e laboral do resto do sistema.’’ Deste modo, nio surpreende o facto de uma
modificagdo num dos elementos provocar uma altera¢ao de todos os outros.”!

As mudancas no sistema familiar sio causadoras de crises e rupturas.”> Ou seja, o
facto de um membro da familia desencadear um processo de dependéncia altera a dinamica
familiar, pois a medida que a pessoa vai desenvolvendo a doenca, ha uma mudanga de papéis
nos membros da familia. A adaptagdo a essa nova situagdo ndo se faz de imediato e o
acompanhamento da familia torna-se necessario.”

O conflito ou a auséncia de harmonia familiar tem consequéncias negativas no
receptor de cuidados que acaba por receber menos apoio.”' E possivel que um contexto
familiar com relagdes deterioradas desemboque numa falta de reconhecimento do trabalho do
cuidador.’’ A falta de harmonia no seio da familia contribui de modo significativo para o
aumento da carga global de cuidados.’’

Uma outra questdo que se coloca prende-se com processo de iniciagdo € motivagao
para a prestagdo de cuidados por parte do cuidador informal. O que leva os cuidadores a
adoptarem esta tarefa?

Varios autores' afirmam que os cuidadores informais, na grande maioria das vezes,

ndo se prepararam para assumir tal funcdo, ndo se sentem preparados para prestar cuidados a
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outrem, det€ém conhecimento insuficiente para fornecer o cuidado adequado e recebem pouca
orientagdo dos profissionais de saude formais.

Assim, os estudos sobre os motivos que levam os cuidadores no seio familiar a prestar
cuidados mostram que na realidade estes t€m mais do que um motivo. Os motivos subjacentes
a assuncao e continuacao da prestacdo de cuidados constituem um dominio complexo que
envolve uma amalgama de razdes, marcado pelas tradicdes, pelos padrdes e normas sociais
vigentes em cada cultura, pela concep¢io da vida e histéria de cada individuo.”

A maioria dos cuidadores garante que o faz por iniciativa propria, todavia outras
razdes, se bem com que menor expressao, sao também apontadas, nomeadamente o facto de
ter sido uma decisdao da familia ou por nao haver mais ninguém disponivel que pudesse
assumir esse papel. Curiosamente, assumir o cuidado a pedido da pessoa dependente ¢ o
motivo menos frequentemente apontado.”’ '

Hé autores que abordam o sentimento de gratidao por parte dos filhos para os pais ou
entre conjuges, outros afirmam que outras motivagdes se prendem com o sentimento de dever,
responsabilidade moral e altruismo, a obten¢do de aprovacgdo social e até¢ de recompensa
material.”

Em cada familia ¢ “possivel identificar de forma diferenciada o papel esperado de
cada membro” e, portanto, a identidade do cuidador estara intrinsecamente ligada a “histéria
pessoal e familiar, com base em contextos sociais e culturais, pelo que o cuidar constitui um
aspecto normativo da vida de alguns dos membros da familia”.?' Da mesma forma, a
proximidade fisica e afetiva e a disponibilidade laboral favorecem este processo.”*!

Velasquez et al. (1998)* constataram que no momento de definir quem assumira os

cuidados sucedem dois movimentos, um de envolvimento e outro de ndo envolvimento com o

cuidado, dependentes da prevaléncia da proximidade fisica. Assim, as pessoas que assumem a
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prestagdo informal de cuidados fazem-no através de um processo de “slipping into it” -
“escorregar para dentro” e de um outro, o de “slipping out of it” - “escorregar para fora”, isto
¢, o cuidador ndo toma a decisdo de cuidar, mas “escorrega para dentro” da situagdo e ao
mesmo tempo que este assume a tarefa de cuidar, outros descartam-se dessa responsabilidade
e “escorregam para fora”. O cuidador surge, ento, na relacdo dialética com o ndo cuidador.’

Assim, a responsabilidade pelos cuidados ndo ¢ uma opgao, ja que, geralmente, o
cuidador ndo toma a decisdo de cuidar, mas “escorrega para dentro”.”

Independentemente dos motivos que levam aos cuidadores no seio familiar a prestar
cuidados, estd comprovado que a oportunidade de a pessoa dependente viver no seu meio
constitui a forma mais desejavel desta viver o resto da sua vida (se for esse o caso) e constitui,
em termos de encargos imediatos, a forma de apoio menos dispendiosa para a sociedade”.
Esta situacdo parece, assim, ser benéfica para a manutencao das referéncias que o individuo

criou ao longo da vida, ao mesmo tempo que permite a permanéncia de afetos e projetos

outrora desenvolvidos.

No que concerne ao papel dos cuidadores informais, este ¢ algo muito complexo, pois

assume o desempenho da prestacao de cuidados em termos de informagao e orientacao, apoio
emocional, bem como o apoio instrumental.*’

Relativamente ao apoio na informacao e orientagdo, consiste em auxiliar a pessoa a
obter conhecimentos de modo a facilitar a propria prestacdo de cuidados. Quanto ao apoio
emocional tem como objetivo fundamental a partilha e afecto trabalhando para a construcao e
manuten¢do da auto-estima. No que concerne ao nivel instrumental, refere-se a todo tipo de

cuidados que se devem prestar a pessoa mais velha dependente, podendo assumir diversas

formas, nomeadamente: a preocupagdo (quanto a possibilidade de a pessoa dependente nao
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conseguir desempenhar uma tarefa), a supervisao (quando a dificuldade no desempenho de
uma determinada tarefa requer vigilancia), a orientacdo (quando a existéncia de uma
incapacidade implica a necessidade de ajuda no sentido de lhe dizer como fazer), a ajuda
parcial (implica a substitui¢do parcial numa tarefa, quando ¢ necessario apoio complementar
na realiza¢do de determinada fun¢do) e a substitui¢do (a partir do momento em que existe
incapacidade total para o desempenho de uma tarefa).”!

Presentemente, o cuidador informal tem, no entanto, uma complexidade que nao se
esgota no apoio a satisfagdo das AVD ou AIVD.* Exemplos disso sdo a supervisdo de
comportamentos, a gestdo de tecnologia relacionada com a saude no domicilio, a gestao da
dor, a gestdo e coordenacdo do apoio doméstico ou a negociacdo e advocacia da pessoa
dependente junto do sistema de saude.’> Ha autores que alertam ainda para o facto de
actualmente ser exigido aos cuidadores informais, maioritariamente também eles pessoas
mais velhas, que dominem questdes relacionadas com a gestdo do regime terapéutico, que
tenham presentes principios de assepsia, de higienizagdo das maos, de descontaminacdo de
equipamentos, de manuseamento ¢ manutengdo de equipamentos (por exemplo, mecanismos
de ventilagdo mecanica nao invasiva, didlise peritoneal, manuten¢do e optimizagdo de
gastrostomias percutdneas ou canulas de traqueostomias, entre outros actos).>

Importa frisar que o tipo de necessidades de cuidados vao determinar a frequéncia e a

intensidade dos cuidados a prestar e vio ter influéncia na adopcio do papel de cuidador.!
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7. 0 IMPACTO NA VIDA DO CUIDADOR INFORMAL

Promover cuidados diarios a pessoa dependente torna-se uma tarefa nova e
desafiadora para a familia cujos elementos, subitamente, sdo transformados em cuidadores e
ndo raras vezes sem qualquer preparagdo prévia, conhecimento ou suporte adequados para
assumir tal papel, o que implica prejuizos para sua qualidade de vida, assim como a propria
qualidade do cuidado prestado.™

Na realidade, o cuidado informal apresenta consequéncias que interagem umas com as
outras de modo dinamico, produzindo sinergias que podem ser positivas e negativas.”> Na
opinido de alguns autores®® se o cuidador tiver os recursos adequados ¢ bons mecanismos de
adaptagdo, a situacdo de cuidar de um familiar ndo tem que ser necessariamente uma
experiéncia frustrante, sendo que o cuidador pode encontrar determinados aspectos
gratificantes. A prestacao de cuidados nao pode ser vista somente como uma fonte de stresse e
sobrecarga, pois, na realidade, esta pode tornar-se numa fonte de gratificacdo e realizacao
pessoal.” Assim, no campo das repercussdes positivas, os cuidadores ressaltam o reforco dos
lagos que sdao estabelecidos com a pessoa dependente ou com outros familiares, o
reconhecimento por parte da familia, a capacidade de resolver problemas, a possibilidade de
ajudar ou retribuir a um familiar, o decréscimo de sentimentos de culpa e até satisfacao
decorrente das consequéncias do cuidar, nomeadamente recompensa econdmica directa ou
indirecta, actual ou futura.?

Todavia, existe uma evidéncia comprovada que cuidar de uma pessoa dependente ¢
um desafio e supde frequentemente notavel fonte de stresse que pode mesmo chegar a afectar

de modo importante a vida do cuidador.’® *°
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Apesar de alguns estudos se centrarem nos beneficios que podem advir da prestacao
de cuidados, a maioria foca-se nos impactos negativos que ela acarreta.’

Esta ¢ uma problematica assaz abrangente, na medida em que de acordo com
IMSERSO (2005), 85% dos cuidadores que entrevistaram sentem que a ajuda que prestam
incide negativamente na sua vida quotidiana, sendo que esse sentimento cresce a medida que
aumenta a idade do cuidador.’” O cuidado a outrem afecta e muito o desenvolvimento de uma
vida normal dos cuidadores e relaciona-se com problemas de diversa indole.*® Tal facto leva a
que alguns autores denominem os cuidadores informais como “pacientes ocultos”.*

O desempenho de atividades relacionadas com o bem-estar fisico e psicossocial da
pessoa dependente leva, entdo, a que o cuidador apresente repercussdoes negativas, o que
contribui para o aparecimento da sobrecarga. A sobrecarga do cuidador, expressao traduzida
da lingua inglesa e conhecida internacionalmente como “‘caregiver burden”, semelhante ao
stresse, ¢ uma construcdo multifacetada e entendida como uma reac¢cdo negativa aguda a
prestagao de cuidados, que surge quando novas necessidades de cuidados sdo introduzidas ou
quando aquelas ja existentes se intensificam, de acordo com Given et al. (1999).% *°
Cuidadores incapazes de se adaptar ou modificar as suas estratégias para atender as
necessidades de cuidados experienciam sobrecarga. '’

Este conceito ¢ denominado pela literatura inglesa “burden”, decorrente da introducao
da filosofia da psiquiatria social nas décadas de 50 e 60, periodos em que se comegou a dar
énfase as discussOes das vantagens e sobrecargas acumuladas nas familias de doentes tratados
no domicilio e, mais recentemente, com o aumento do interesse pela unidade familiar como
sujeito de cuidado.*

A sobrecarga ou “burden” corresponde a uma resposta psicossocial face a situacao de

prestagdao de cuidados; ao conjunto de problemas fisicos, psicoldgicos emocionais, sociais €
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financeiros que podem ser experimentados pelo cuidador e que tém como resultado um
decréscimo dos sentimentos de bem-estar ¢ um aumento dos problemas de satde.” Na
literatura sdo usados varios termos, nomeadamente sobrecarga, burnout, burnot, burden,
exaustdo e até mesmo claudicagdo na medida em que se exige aos cuidadores que passem para
segundo plano ou negligenciem as suas proprias vontades e/ou as suas necessidades, vivendo

em prol da satisfacdo das necessidades e da prestacio de cuidados de e para outrem.'

Ao examinar as consequéncias da prestacao informal de cuidados, os investigadores
distinguem duas dimensdes da sobrecarga: objectiva e subjectiva. A primeira respeita a
situagcdo de doenga e incapacidade, a exigéncia dos cuidados prestados mediante a gravidade e
tipo da dependéncia e o comportamento do doente.” *' A sobrecarga subjetiva resulta das
atitudes e respostas emocionais do cuidador a tarefa de cuidar.>*'

A sobrecarga pode ainda ser dividida em vdrias categorias, que embora distintas, se

influenciam mutuamente: fisica, psicolégica ou emocional, social e socioecondmica.”>*

7.1 Repercussoes a nivel fisico

No que concerne as repercussoes a nivel fisico, os estudos realizados até a data sobre a
saude dos cuidadores tém tido em conta indicadores objectivos relativos a saude fisica
(nomeadamente, lista de sintomas ou de doencas, condutas saudaveis ou prejudiciais para a
saude, etc.), indices clinicos objectivos (tais como dados laboratoriais que traduzem o estado
do sistema imunologico, niveis de insulina, tensao arterial, etc.) e, sobretudo, valorizam dados

subjectivos de saude.*
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Importa sublinhar que a grande maioria das vezes os cuidadores sofrem em siléncio®®.
Porém, na realidade, a sua saude fisica encontra-se em numerosas ocasides deteriorada.

No estudo realizado Badia ef al. (2004), 84% dos cuidadores apresentam algum tipo
de problema fisico.*® Esta percentagem ¢ similar a encontrada noutros estudos.

Baumgarten et al (1994) revela que quando se compara o estado de saude dos
cuidadores e de pessoas nao cuidadoras, os primeiros apresentam maior quantidade de
sintomatologia fisica, pior saude percebida, mais dor e mal-estar.’® **

Assim, relativamente as repercussoes fisicas, os estudos pesquisados mostram que os

4345

cuidadores informais apresentam problemas osteomusculares, cansaco e distarbios do

sono,44’ 46-48 cefaleias, aumento das dores e desconforto.

43,44

Verificou-se também um desequilibrio entre a actividade e o repouso. No estudo de
Fernandes & Garcia (2009), em relagdo as alteragdes do sono de cuidadoras informais de
pessoas mais velhas dependentes, 66,7% tinham dificuldade em adormecer, 76,7% acordavam
de madrugada e ndo conseguiam adormecer novamente e 56,7%, ao acordar de manha,
sentiam-se cansadas.®

Alguns estudos evidenciaram que os cuidadores também apresentam patologia do foro
respiratério.”® O estudo de Badia et al. (2004) corrobora estes autores, pois concluiram que
ocasionalmente os cuidadores referem sentir dispneia.*’

Os cuidadores tém também maior propensdo para fracturas Osseas e entorses.” Os
estudos revelam que alguns destes problemas, principalmente os problemas Osseos € as

entorses estao directamente relacionados com as principais cargas fisicas que os cuidadores

realizam diariamente.>®
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No estudo realizado por Lee et al., em 2003, foi encontrado um maior nimero de casos
de enfarte cardiaco ndo-fatal e fatal (noventa mortes) entre mulheres que prestavam cuidados
aos seus maridos nove ou mais horas por semana.’’

Os cuidadores apresentam ainda um risco acrescido de hipertensao arterial, afecgoes
cutaneas, cefaleias, lombalgias, distarbios gastrointestinais e hérnias discais.44, 49, 50

O estudo realizado por Haley et al. (2010) revela que os cuidadores informais também
tétm maior risco de acidente vascular cerebral, sendo mais frequente em homens,
particularmente afro-americanos.’” Todavia, neste estudo ndo foi encontrada relagio com o
aumento de risco de doenga coronaria.>

Viérios autores referem ainda que os cuidadores informais apresentam uma resposta

50, 53

imunologica reduzida, pelo que estdo mais propensos a infecgoes, apresentam maior

dificuldade em cicatrizar feridas®® >

e o prejuizo no sistema imunologico pode persistir até
quatro anos ap6s o falecimento da pessoa dependente, de acordo com Haley, em 1997.%°

Os cuidadores apresentam, ainda, maiores concentracdes sanguineas de GABA (4cido
gama-aminobutirico), insulina, glicémia, colesterol e triglicerideos, pelo que sao pessoas com

. Avmio . 36,49

maior tendéncia a obesidade.

No estudo realizado por Fernandes & Garcia (2009), 30% das entrevistadas referiram

, . . , f .49
que apo6s assumirem o cuidado apresentaram agravamento de problemas de saude prévios.

Outro achado importante, de acordo com Clipp y George em 1993, estd relacionado
com o facto de parecer que os cuidadores de pessoas com doencga de Alzheimer apresentam
pior percepgao de saude fisica e realizam mais visitas ao médico do que aqueles que cuidam
de doentes com cancro.™

Um estudo inédito, relacionado com o impacto sobre a saude fisica do cuidador,

realizado por Schulz & Beach, investigou a relacao entre a atividade de cuidar e o risco de
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mortalidade entre 392 cuidadores de pessoas mais velhas.”' Nesse estudo populacional
prospectivo, de quatro anos e meio, houve a sinalizagdo de maior risco de morte entre os
cuidadores que assistiam os seus conjuges dependentes e que se sentiam sobrecarregados
pelos cuidados administrados.’’ Ou seja, os cuidadores de pessoas mais velhas que tém a seu
cargo, por exemplo, o conjuge tém risco de mortalidade maior do que aqueles que vivem com
um marido ndo dependente.’!

Doornbos, em 2002, relata que o cuidador familiar, em virtude da sua exposi¢ao
prolongada aos diferentes factores despoletadores de stresse presentes na situacao de cuidado,
esta sob risco acrescido de apresentar problemas de saude semelhantes aos evidenciados pela
pessoa para a qual providencia cuidado, tais como artrite, hipertensao arterial, patologia
coronaria, processos dolorosos, alteragdes ponderais, modificagdes do sistema imunologico,
dispepsia, Glceras e outras.*’

Face ao exposto, ndo ¢ de estranhar que os cuidadores que nao tinham apresentado até
a data quaisquer problemas de satide antes de cuidar de sua familia, no momento em que sdo
propostos a avaliar a sua saude, a classifiquem como ruim ou muito ruim.*

Fonseca et al., (2008) no seu estudo sobre a percep¢ao dos cuidadores familiares de
pacientes com sequelas de acidente vascular cerebral sobre as repercussdes fisicas e
psicossociais desta atividade revelam que alguns dos cuidadores entrevistados envolvem-se
tanto no cuidado do outro, dedicando-lhe tanto tempo e atengdo, que muitas vezes deixam de
prestar atencdo as suas proprias necessidades.** O alto grau de envolvimento com os cuidados
da pessoa dependente e o deficit no autocuidado demonstram que ser cuidador implica, muitas
vezes, anular-se, deixando de lado a sua vida particular para assumir a vida do outro.**

A sobrecarga fisica ¢ considerada por esses cuidadores como responsavel pelo declinio

na sua qualidade de vida.
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Apesar de todos os problemas fisicos que podem advir do acto de cuidar, de acordo
com varios estudos, a dimensdo emocional da sobrecarga ¢ aquela que mais impacto tem

sobre o cuidador.?!

7.2. Repercussoes a nivel emocional

Se os problemas fisicos sdo abundantes entre os cuidadores, os problemas a nivel
emocional ndo sao menos.

Diversos autores afirmam que ¢ frequente a existéncia de sentimentos de hostilidade,
raiva, culpa, medo, revolta, soliddo e pessimismo em cuidadores informais, bem como o
desenvolvimento de sintomatologia psiquiatrica, como depressdo, no decorrer da prestacao de
cuidados.”>*

De acordo com Covinsky ef al. em 2003, estudos recentes corroboraram que 32% a
50% dos cuidadores informais tiveram sintomas que fizeram suspeitar de depressdo.”

As percentagens de transtornos clinicos relacionados com alteragdo do estado de
humor sdo especialmente frequentes. Varios autores defendem que muitos cuidadores tém
problemas emocionais, todavia ndo chegam a cumprir os critérios de diagnostico para
alteragdes clinicas no estado do humor.*

No estudo realizado por Fernandes & Garcia (2009), alteragdes no estado emocional
(depressao, ansiedade, baixa auto-estima, culpa, ressentimento, pesar e irritabilidade

emocional) de cuidadores de pessoas mais velhas dependentes, no seu conjunto, foram

evidenciadas na forma leve a moderada em 86,7%.49
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De facto, quando os cuidadores de pessoas mais velhas dependentes se comparam com
nao-cuidadores, observa-se que os primeiros tém taxas mais altas de diagndstico de
transtornos do humor e ansiedade e recorrem mais ao uso de psicofarmacos.

De acordo com algumas investigacdes, os cuidadores de familiares com deméncia
experimentam maiores problemas emocionais, nomeadamente depressao, do que aqueles que
cuidam de pessoas sem altera¢des cognitivas.”™ 3¢2% 37

Outros estudos revelam também que os cuidadores de pessoas idosas com problemas
fisicos, mas sem alteragdes cognitivas, apresentam menores alteragdes do foro emocional
como ansiedade, depressdao, somatizagdo ou psicoticismo, do que os cuidadores de pessoas
com deméncia.*

Os transtornos do comportamento da pessoa dependente e os sintomas psiquiatricos do

55,57

cuidador sdo amplamente descritos na literatura como associados™™ ”’, todavia ¢ dificil inferir-

1°® ¢ h4 até estudos contraditérios.>®

se uma relagdo causa
Land et al. em 2003 afirmam que ¢ comum o cuidador e a pessoa dependente terem
~ . A A - . . e~ 0156

depressao em simultaneo, o que torna a experiéncia ainda mais dificil.
No estudo de Emanuel ef al. realizado em 2000, os cuidadores de pessoas que exigiam

muitos cuidados tiveram mais sintomas depressivos do que os cuidadores de pacientes com

poucas necessidades.”!

O stresse emocional originado pelo papel de cuidador ¢ agravado pelas dificuldades
em controlar o proprio tempo, nas relagdes afectivas, nas angustias, nos medos, na
dependéncia da pessoa de quem cuidam e nas multiplas responsabilidades que detém.’®
Podem assim surgir sentimentos de raiva, ressentimento e amargura desencadeados pelas

responsabilidades e privacdes, podendo o cuidador desejar secretamente a institucionalizagao
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ou até mesmo a morte do doente, desejos estes que geram sentimentos de culpa.”® O cuidador
pode transformar-se numa pessoa intolerante, facilmente irritavel, amarga no emprego e em
casa e distanciar-se emocionalmente da pessoa de quem cuida, assumindo uma postura de
frieza e indiferenca.’®

Viérios investigadores revelam que quando o cuidador tem a seu cargo uma pessoa
com patologia cronica que ameaca seriamente a sua vida, chega a experimentar luto
antecipatério que se traduz em sentimentos de negacgao, ira, depressao e, finalmente, aceitagao
da realidade. Para muitos, o luto e as suas repercussdes negativas sao muito mais intensas do
que quando ocorre o falecimento do seu ente querido.™

Garrido & Menezes (2004) no seu estudo relativo ao impacto nos cuidadores informais
em pessoas mais velhas com deméncia, sugerem que estudos mais especificos devem ser
desenvolvidos para se saber se os cuidadores apresentavam ja algum tipo de sintomatologia
antes de desempenhar esse papel.”®

Doornbos, em 2002, evidenciou que o distarbio do sono (ja referido) é um fenoémeno
comum entre cuidadores, especialmente quando estes manifestam depressdo e ansiedade,
resultando em funcionamento cognitivo e perceptivo prejudicados (memoria, concentragao e
julgamento), controlo emocional reduzido, irritabilidade e desorientacdo, diminui¢do do

limiar da dor, além de afectar a produgdo de catecolaminas, corticosterdides e hormonas,

substancias que podem ainda exacerbar o nivel de tensao emocional dos cuidadores informais.

7.3. Repercussoes a nivel social e familiar

A sobrecarga social ¢ também considerada uma dimensdo importante, na medida em

que a vida social do cuidador serd afetada pela tarefa de prestar cuidados, como ja foi referido.
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Os cuidadores informais experimentam mudancas no estilo de vida que diminuem,
alteram e ddo origem a insatisfagdes na sua vida social e que acabam por interferir nas
relagdes profissionais e familiares.”® O estado de satide e as necessidades da pessoa
dependente podem absorver todo o tempo do cuidador, diminuindo os contactos sociais e
conduzindo ao isolamento social.”® O cuidador acaba por ndo ter tempo para si, devido a
sobrecarga de actividades dirigidas a pessoa dependente, verificando-se a diminui¢ao das suas
actividades sociais no meio a que pertence e acaba por nao ter férias, nao ter tempo disponivel
para passear, para visitar familiares ou amigos e para se divertir.”®

As alteracdes na vida social foram apontadas como consequéncia da impossibilidade
de sair de casa, tanto pelo tempo que ¢ despendido no cuidado, quanto pela auséncia de uma
outra pessoa para supervisionar a pessoa dependente enquanto o cuidador esta fora.**

De acordo com varios autores, o cuidador principal pode experimentar importantes
conflitos e tensdo com o resto dos familiares,’® o que tem repercussdes no seio familiar.

A manuten¢do das pessoas com perda de autonomia nas suas casas ou em co-
residéncia, obriga as familias a redefinir as relagdes, obrigacdes e capacidades, levando a que
frequentemente haja dificuldade em chegar a acordo no que diz respeito a contribuicao de
cada um dos membros nos cuidados a pessoa, podendo constituir uma experiéncia nao so
fisica como emocionalmente stressante para o cuidador principal e para toda a familia.*

Florez et al., em 1997, afirmam que estes conflitos familiares t€ém tanto a ver com o
modo como ¢ entendida a patologia e as necessidades da pessoa dependente, como as
estratégias que sao usadas para cuidar do familiar e as atitudes que alguns familiares t€ém para
com o proprio cuidador.*®

As relagdes familiares também podem, assim, ser influenciadas pelo aumento dos

conflitos. No estudo de Fonseca et al. (2008) sobre as repercussdes fisicas e psicossociais em
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cuidadores familiares de doentes com sequelas de acidente vascular cerebral, conclui-se que a
falta de participacdo dos demais familiares no cuidado ao paciente foi citada por alguns
entrevistados como o principal factor desencadeante dos conflitos e discussdes.” Além da
falta de assisténcia dos familiares, alguns entrevistados relataram que ndo tinham o
reconhecimento por terem assumido o cuidado e por todos os seus esforcos.**

As relagdes conjugais véem-se também afectadas em 70% dos casos e as relagdes com
filhos em 50%.*® Os problemas do cuidador principal com os restantes familiares ¢ uma fonte
de tensdo habitual e muito importante, na medida em que gera grande mal-estar na maioria
das ocasioes.

Um dos problemas mais importantes dos cuidadores principais ¢ o sentimento de
solidao e de incompreensao, inclusivamente com os familiares mais proximos (ex: conjuge ou
irmaos). Ha ocasides que o cuidador, longe de ser apreciado, estimulado e compreendido ¢
criticado e nao recebe apoio do agregado familiar. Assim, os cuidadores secundarios podem
muitas vezes ser uma fonte de stresse em vez de uma fonte de apoio.”

Vérios autores referem que ha ocasides em que se desenvolve um processo de
dependéncia do préoprio cuidador relativamente a pessoa cuidada, ou seja, muitos cuidadores
isolam-se na rede social, vivem sO6 e exclusivamente para o familiar que cuidam,
transformando a diade cuidador - pessoa dependente num sistema fechado.*®

Toda esta torrente de emogdes negativas repercute-se nos diversos dominios da vida
do prestador de cuidados, perturbando a sua relagdo com os restantes familiares ¢ a sua
atividade profissional, que passam a ser percepcionadas como pouco gratificantes e

insatisfatérias.”®
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7.4. Repercussdes a nivel socioeconémico

A sobrecarga socioeconomica resulta essencialmente da redug¢do dos contactos sociais
e alteracdes na vida profissional. Para os cuidadores que a par da tarefa de cuidar de outrem
exercem uma profissdo, o tempo despendido no trabalho pode ter efeitos tanto benéficos
como nefastos.”* Por um lado, a atividade laboral permite um escape as lidas de cuidar e um
convivio com amigos e colegas, mas por outro, a necessidade de conciliar o emprego com a
funcdo de prestador de cuidados, pode implicar alteragdes do horério de trabalho, sensagao de
desempenho afetado, atrasos, recusa de promocdes e até levar a possibilidade de desistir da
profissdo.”* Os cuidadores geralmente tém bastantes problemas em conciliar o cuidado do
familiar ao trabalho fora de casa, e muitos deles t€ém que abandonar ou reduzir as horas de
trabalho.*

A situacdo profissional ¢ também considerada um factor importante, sendo os
cuidadores sem atividade profissional os que atingem niveis mais elevados de sobrecarga.”’

A situacdo de prestacdo de cuidados ¢ exigente também a nivel financeiro, pelas
despesas acrescidas que os cuidados acarretam, o que pode tornar-se mais grave se o cuidador
abandonar a profissio.”* Na realidade, maiores custos com o cuidar desencadeiam maior
sobrecarga.”!

No estudo de Fonseca et al. (2008), as dificuldades financeiras foram atribuidas a
aumento das despesas relacionadas com os cuidados da pessoa dependente e ao facto de a
pessoa dependente muitas vezes também deixar de trabalhar, passando a receber um apoio do
estado que nem sempre equivale ao que era recebido anteriormente, contribuindo para a

diminuicdo da renda familiar.**
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Fala-se também dos custos economicos como os que envolvem dinheiro ou
equivalentes a dinheiro e afectam o padrdo de vida, quer de forma directa (por exemplo,
através da adaptacdao da habitacdo e dos custos inerentes a medicacao e outros consumiveis)

ou indirecta (perda de produtividade no trabalho).”

A grande variabilidade de respostas dos cuidadores informais perante as situacdes de
dependéncia dos seus familiares, deixa antever a influéncia de diferentes varidveis que se
articulam num complexo processo multifactorial.*

Sabe-se que a relacdo cuidador/doente se reveste de caracteristicas proprias e ¢
mediada por uma multiplicidade de factores, que vao desde as caracteristicas do doente e do
cuidador (idade, sexo e personalidade prévia) a existéncia de redes sociais de suporte,
estratégias de coping e diferencas étnicas/culturais, passando pela qualidade e tipo de relagao

prévia e actual entre os dois.*’
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8. 0 MEDICO DE FAMILIA E OS CUIDADORES INFORMAIS

Cuidar de quem cuida devera ser uma preocupacao ¢ também uma responsabilidade de
todos os profissionais de satde, para que quem cuida ndo fique por cuidar. Este aspecto
devera também passar pelos decisores politicos, pois € a estes que cabe a responsabilidade de
criar politicas que protejam os cuidadores perante os novos desafios impostos pela
sociedade,’® como por exemplo a criacdo de beneficios fiscais para a familia da pessoa mais
velha, enquanto prestadores de cuidados.®’

A politica ¢ um acto de cultura, pelo que a politica para o envelhecimento deve ser
orientada para:®’

- Cultura de satde (saude organica e satide mental, com énfase na promocao da satde e apoio
a prestadores de cuidados);

- Qualidade de vida social, com utilizagdo de instrumentos de medida, personalizagdo da sua
funcionalidade e sua percepcao (promover os novos-velhos e proteger os dependentes), o

incentivo a associagao e a estimulagao do voluntariado.

Quando as politicas sociais de saude, mercado de trabalho, emprego e educacgdo
apoiarem o envelhecimento activo, ir-se-a ter muito provavelmente menos mortes prematuras
em estagios da vida altamente produtivos, menos deficiéncias associadas as doengas cronicas,
mais pessoas com uma melhor qualidade de vida, participando activamente nos aspectos
sociais, culturais, econdomicos e politicos da sociedade, bem como menores gastos com

tratamentos médicos e servigos de assisténcia médica.’
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Em termos de diagnéstico da situagdo actual, constata-se:°'

- Uma revolug¢do demografica: o futuro sdo as pessoas mais velhas - pela primeira vez na
histéria da humanidade, o nimero de pessoas mais velhas (»65 anos) serd superior ao de
criangas («15 anos) (em Portugal, no ultimo ano, houve mais mortes que nascimentos);

- Portugal ¢ o 7° pais com maior taxa de envelhecimento do mundo;

- O sistema de seguranca social no nosso pais tem uma base cada vez menor de contribuintes
activos;

- Existem novos-velhos (maior esperanca de vida sem incapacidade) e velhos com saude
precaria, dependéncia e perda de autonomia;

- Ha ainda bolsas de exclusao social e falta de igualdade de oportunidades, apesar do PNAI
(Plano Nacional de Ac¢do para a Inclusdao) e da ex-CIDM (ex-Comissao para a Igualdade e
para os Direitos das Mulheres);

- Ha promocgao da satde, mas nao ha estimulo e subvenc¢ao para os servicos cognitivos;

- Existem Cuidados Continuados, Cuidados Paliativos e Cuidados Domiciliarios. Estes sdo

efectivamente necessarios, mas serdo todavia em numero suficiente?

Canigo (2014), face a situagdo actual que se assiste, sugere as seguintes estratégias/
medidas politicas:®’
- Criagdo de Secretaria de Estado para a Terceira Idade, como acto de cultura;
- Criagdo de Departamentos de Gerontologia nas Faculdades de Medicina (s6 ha em trés
paises da Unido Europeia - inclui Portugal que ndo tém essa disciplina independente) e da
Especialidade ou Competéncia em Geriatria no exercicio médico profissional;
- Mais investigacdo em compressao da morbilidade (especialmente no impacto presente e

futuro). Verificam-se ja conclusdes animadoras de estudos, nomeadamente que os filhos
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adultos de pais com idade igual ou superior a 85 anos apresentam um beneficio relacionado
com o risco cardiovascular e que uma dieta com mais fruta e menos carne pode reduzir o risco
de cancro colorrectal;

- Reconhecimento e apoio as ONGs (Organizacdes Nao Governamentais) e ao voluntariado
sénior, englobando ac¢ao social, humanitaria e pelo desenvolvimento;

- Maior promocao da inclusdo social e da igualdade de oportunidades (ndo s6 de género), com
apoio a sociedade civil organizada e representativa das pessoas mais velhas;

- Prevencao e aplicacdo de moldura penal relativa a violéncia doméstica e institucional sobre

a pessoa mais velha.

Reportando-se especificamente aos cuidadores informais, sdo débvios os beneficios da
existéncia de um cuidador informal para o doente, porém cada vez mais urge a preocupagao
com o desgaste que o cuidador sofre, ja que estes, com alguma frequéncia, sdo apontados
como as segundas vitimas da doenca da pessoa que cuidam.*’

No que concerne a medicina geral e familiar, esta especialidade pode desempenhar um
papel significativo no apoio aos cuidadores. De acordo com um relatério conjunto da Royal
College of General Practitioners (RCGP) and the Princess Royal Trust for Carers (PRTC), os
médicos de familia sdo geralmente o primeiro contacto que os cuidadores t€ém com o Servico
Nacional de Saude.”” Eles estio numa posicdo Gnica para reconhecer que alguém &, ou esta
prestes a tornar-se, um cuidador.®

E frequente que, na pratica quotidiana, os profissionais de satde dirijam a sua atengao
e recursos sO para as patologias que o doente padece, sem ter em conta o contexto familiar

;. . 63
onde este esta inserido.
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Parsons, em 1958, com a “Teoria dos Sistemas”, chama a atengdo para o impacto da
doenca de uma pessoa doente na sua familia.** Ao invés de se focar no doente, esta centra-se
nos individuos como parte de um sistema, isto ¢, da sua familia. As familias sdo assim
consideradas como um sistema de interacdo de papéis e expectativas.®* De acordo com esta
teoria, as mudancas na vida de um membro da familia, por exemplo, quando lhe ¢
diagnosticada uma doenga cronica, pode ter consequéncias para outros membros da familia,
especialmente para pessoas que cuidam do individuo doente. Assim, corroborando esta
perspetiva, o médico de familia tem a obrigacdo moral de proteger a qualidade de vida do
doente individualmente, bem como do cuidador informal.**

E assim necessario ter em conta o bindmio doente - cuidador, como parte do
tratamento da patologia.®> Ou seja, o papel do médico de familia inclui o fornecimento de
cuidados, ndo so para o paciente, mas também para o prestador de cuidados informais.**

As familias com dependente sdo familias com necessidade de ajustamento de papéis
para responder a sobrecarga fisica, emocional e em tempo, o que pode ser melhor ou pior
conseguido.”> A manutencdo do equilibrio entre estas duas componentes representa um
desafio para o cuidador, para a familia e para os profissionais que os acompanham.'® A estes
ultimos acresce, assim, a responsabilidade de identificar os factores de risco para o aumento

da sobrecarga, as necessidades dos cuidadores e a determinagdo de terapéuticas para o seu

reequilibrio."

No que respeita especificamente ao papel do médico de familia, Rebelo (2007), ao
citar as palavras de Smilkstein (autor do Apgar Familiar, um teste rapido e de fécil aplicagao
que avalia a percepcao que o paciente tem da funcionalidade da sua familia), refere que a

principal funcdo da familia ¢ a sobrevivéncia, pelo que o médico de familia deve avaliar a
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funcdo familiar dos seus pacientes, na medida em que tem a possibilidade de relacionar a
satde do individuo e a disfun¢éo familiar por si percepcionada.®’

O autor® acrescenta que “sabemos que nos dias de hoje ser médico de familia é
dificil”, ja que ¢ necessario um permanente esfor¢o para o médico ndo realizar uma
exploracdo desenquadrada do sintoma ou sinal, fazer referéncia para uma sub-especialidade
em que a tecnologia vai ditar o rumo a seguir ou a terapéutica medicamentosa multipla e
precipitada forcando a histéria natural da doenca que ainda ndo o €. Para este autor, ser
“médico de pessoas que t€ém familia” ou ser “médico de familias” ¢ complexo, na medida em
que exige capacidades técnicas para centrar a aten¢ao no sistema, no individuo, na familia ou
mesmo na comunidade.

O médico de familia, enquanto médico pessoal e de proximidade, ¢ a
pessoa/profissional melhor colocado para, quanto a familia, classificar quadros, detectar
disfungdo, gerir conflitos, rentabilizar capacidades, orientar problemas, tratar com qualidade
de cuidados, promover saude, prevenir risco e doencas e ser solidario.*

Este, ao ser confrontado com os fenomenos de satde e doenca dos seus pacientes,
pode recorrer a uma abordagem familiar, caso julgue conveniente e util, aplicando
instrumentos de avaliacdo.®

De acordo com Simon & Kendrich, em 2001, um grande niumero de médicos de
familia entende a tarefa de gerir os problemas de cuidadores como sua, sendo que apenas 6%
nao considera ter nenhum papel perante os cuidadores informais sem problemas médicos
especificos.® No entanto, na pratica, so 25% sdo pro-ativos a prestar atengdo aos cuidadores
informais sem queixas médicas. Greenwood et al. (2010), no seu estudo em Londres,
concluiram que os médicos de familia reconhecem que dettm um importante papel a

desempenhar no apoio aos cuidadores, mas gostariam de ter mais formacao e suporte nesta
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area. ® Os autores do estudo acrescentam ainda que é necessaria mais investigaco, tanto para
determinar a melhor forma de treinar os médicos de familia em apoiar os cuidadores como

para identificar o que os cuidadores precisam e querem da medicina geral e familiar.**

8.1. Modelos de colaboraciao entre o Médico de Familia e o Cuidador Informal

Os modelos disponiveis para promover a colaboracio de médicos de familia com
cuidadores informais variam de um modelo geral (abrangente), que descreve todos os
aspectos importantes de colaboracdo, para um modelo especifico, que se concentra apenas na
avaliagdo dos problemas de cuidadores.**

Quanto ao modelo geral proposto pelo Council on Scientific Affairs, em 1993, este
descreve uma variedade de acgdes para melhorar a colaboragdo com os cuidadores, as quais
passam por: a) realizagdo de avaliagdes periddicas da saide do cuidador, bem como do
paciente; b) usar uma abordagem centrada no domicilio, onde ocorre a prestacdo dos
cuidados; c) fornecer informagdo pratica para os cuidadores; d) validar sistematicamente o
papel do cuidador e e) actuar em ultima anélise como o gestor da situagcdo, a quem o bindémio
paciente - cuidador podem sempre recorrer em primeira instancia.**

Mais recentemente, no ano de 2001, Cohen propds uma abordagem mais limitada e
que parece mais viavel, todavia centra-se mais nos individuos que padecem de deméncia e dos
seus cuidadores. Este modelo ¢ composto por trés componentes, nomeadamente: educacio do
cuidador, apoio psicologico/psiquiatrico ao cuidador e assisténcia mediante redes de apoio

social %
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De acordo com este autor, a educacao refere-se ao fornecimento de informagdes sobre
o diagnostico do doente, do prognoéstico e tratamento, bem como sobre problemas comuns
. (13
que ocorrem geralmente quando se cuida de um doente com doenga cronica.

r

Quanto ao apoio psicologico/psiquiatrico ¢ amplamente recomendado que os

cuidadores sejam vistos regularmente no sentido de avaliar se estdo, por exemplo, deprimidos
e se as suas estratégias de coping sao realmente eficazes.
Uma outra tarefa importante do médico de familia, de acordo com a abordagem

proposta por Cohen, passa por prestar assisténcia mediante redes de apoio. Os médicos de

familia devem inteirar-se das redes de apoio que os cuidadores detém e ter conhecimento dos
servicos que podem auxiliar os cuidadores.

Reportando-se especificamente a educacao, Madureira (2010) acrescenta que no nosso
pais a educacdo dos cuidadores informais é relativamente recente e ainda pouco estruturada. '
Desta forma, o autor supracitado defende que a educagao do cuidador deve integrar duas areas
fundamentais:

a) cuidar do outro (com a informagao clara acerca do diagnostico e progndstico);

b) cuidar de si proprio (com o treino de promog¢dao da auto-eficicia percebida e

reconhecimento dos seus limites, fomentacao de estratégias de resiliéncia e de auto-cuidado).

Assim, em relagdo ao primeiro ponto o autor salienta aspectos relacionados, como:

- Comunicacao do diagndstico: deve ser transmitida informacdo de um modo claro, com

linguagem adaptada ao nivel cultural e educacional do cuidador. Para além da transmissao da
informacao, importa também avaliar 0 modo como essa informagdo chega ao interlocutor
(feedback). Wald, em 2003, afirma que as necessidades de informagdo por parte dos

cuidadores modificam-se de consulta para consulta, pelo que apresenta a “regra dos trés” para
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definir as trés categorias de informacdo mais pertinente em cada consulta quando se esta

perante um cuidador que cuida de uma pessoa com deméncia (Quadro 1):

Na altura do
diagnostico

Numa consulta de
seguimento precoce

Numa consulta de
seguimento tardia

Numa consulta
seguimento ainda
mais tardia

O que ¢ a deméncia?

Servigos disponiveis

Grupos de suporte

Psicoterapias

Medicamentos ~ . Repercussdes nos
. . Evolucao da doenca Beneficios .
disponiveis cuidadores
~ uestdes financeiras )
Alteragdes O que fazer numa Q o leoais Terapias
comportamentais crise g complementares
complementares

Quadro 1: Adaptado por Gongalves-Pereira & Mateos (2006).%

- Informacdo acerca da doenca: relativa ao prognoéstico da doenca e a estratégias e treino de

competéncias na prestacdo directa de cuidados ao doente. De acordo com Wald, em 2003, e
Graham et al, em 1997, o conhecimento acerca da doenga tem relacdio com melhores

. . , . . . ~ 13
respostas adaptativas por parte dos cuidadores e niveis mais baixos de depressao.

N ~ . . , . . 13
No que se refere a educagdo sobre cuidar de si proprio, incluem-se:

- Avaliacdo do cuidador pelo profissional de saude: ¢ importante para identificacdo de

factores de risco de sobrecarga e stresse psicoldgico. Esta avaliagdo pode ser realizada através
e . . .21, 66

da utilizagdo de instrumentos especificos, como a Escala de Sobrecarga de Zarit™” > (ANEXO

I) ou através da entrevista clinica ndo estruturada;

- Informacdo sobre o impacto e repercussdo da doenca na satde fisica e mental dos

cuidadores: deve ser proporcionado o acesso a informacdo escrita (bibliografia) e outros

apoios (associa¢ao de doentes e/ou familiares);"
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- Sensibilizacdo do cuidador para pedidos de ajuda e procura de servigos: ha cuidadores que

ndo procuram por falta de informagdo mas também por auséncia de necessidade percebida;®’

- Apoio e aconselhamento multidisciplinar basicos: importa procurar responder as

necessidades médicas, mas também sociais, educacionais e psicologicas que ocorrem ao
68
longo da doenga.

- Intervencdes para a diminuicdo da morbilidade psicopatoldogica e melhoria da qualidade de

vida do cuidador e consequentemente do doente: estas podem ser intervengdes de suporte

(validagdo de sentimentos, apoio emocional e partilha de informacgdes), psicoeducativas
(sobretudo informativas), de alivio (por exemplo, com internamentos curtos em institui¢des
para diminuir a sobrecarga do cuidador) ou psicoterapia individual, de acordo com Sérensem
et al, em 2002."

-Intervenc¢des individuais orientadas para as necessidades especificas do cuidador: a terapia

individual de orientacdo cognitiva-comportamental com treino de estratégias de coping;®

- Implementacdo de estratégias de auto-cuidado: a sensibilizagdo para o auto-cuidado ¢ um

dos trabalhos de maior relevancia para a prevencgdo de burnout nos cuidadores informais;"

- Capacitacio (empowerment) do cuidador como parceiro terapéutico;13

Ainda relativamente aos modelos disponiveis para promover a colaboracdo de médicos
de familia com cuidadores informais, varios autores® afirmam que alguns modelos oferecem
a oportunidade de uma investigacao sistematica dos problemas que os cuidadores tém.

Entre esses modelos existe o Short Sense of Competence Questionnaire (SCQ), criado
por Vernooij-Dassen, Persoon & Felling, e dirige-se para cuidadores de individuos com
sintomas de deméncia. A (SCQ) ¢ um questionario com 27 itens, sendo que existe o Short

Sense of Competence Questionnaire SSCQ (sete itens) (ANEXO II) que se trata de uma versao
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abreviada do questionario maior (27 itens).”” Na versdo curta, a estrutura original, com trés
dominios de problemas do cuidador, foi mantida. Assim, o primeiro dominio refere-se a
satisfacao do cuidador com o paciente como um receptor de cuidados. O segundo dominio
refere-se a satisfacdo do cuidador com a sua propria atuacdo como cuidador. E o terceiro
dominio centra-se sobre as consequéncias negativas que a tarefa de cuidados tem para a vida
social e pessoal do cuidador.”

O SSCQ pode, assim, ajudar o médico de familia a identificar os principais problemas
do cuidador (nos diversos dominios) e possibilita que estes selecionem a estratégia apropriada
para que o cuidador lide com cada problema (de acordo com o dominio afectado). Por
exemplo, quando um cuidador indica que se sente manipulado pelo paciente, o cuidador
precisa, em particular, de informagdo sobre a doenca. O médico de familia pode fornecer
essas informagdes ou pode encaminhar para outro médico especialista que possa dar

informagdes mais detalhadas.®

Noutro modelo existente, os cuidadores diagnosticam os seus proprios problemas e
necessidades de suporte, indicando numa lista de verificagdo quais os problemas e
necessidades para o cuidado que prestam.®® Esta lista de verificacdo ¢ conhecida como
Problems and Needs in Palliative Care Checklist (PNPC) (ANEXO III), foi criada por Osse,
Vernooij-Dassen, Schadé & Grol e dirige-se mais para cuidados paliativos em doentes com
cancro.”'

Os problemas e necessidades na lista de cuidados paliativos comecam pelo ponto de
vista do cuidador, em vez do profissional. Um exemplo dos problemas que podem ser

resolvidos numa lista de verificagdo esta presente no ANEXO II1.
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Neste modelo aplica-se o seguinte procedimento: o cuidador preenche uma lista de
verificacdo em casa; os problemas e as necessidades de cuidados que sao indicados na lista
sao discutidas numa proxima consulta com o médico de familia, bem como as estratégias para
atender as necessidades.”* O PNPC provou ser adequado para identificar e priorizar os

problemas fulcrais que o cuidador tem.*

Os actuais modelos com intencdo de promover a colaboragdo entre os médicos de
familia e cuidadores tornam-se em ferramentas que podem ser usadas facilmente na rotina
diaria de médicos de familia.

Importa frisar que a intervengdo com o cuidador sO estard completa com a
monitorizagdo da qualidade da relagdo cuidador/doente ao longo da evolug¢ao da doenga, uma
vez que a adaptagdo de estratégias eficazes num determinado momento/fase da doenga nao
garante o seu sucesso ao longo da sua evolucdo."

A avalia¢dao ¢ monitoriza¢ao das necessidades dos cuidadores no contexto da consulta
de Medicina Geral e Familiar implica, na maior parte das vezes, o encaminhamento quer para
outras consultas de outra especialidade existentes no servigco publico (Psiquiatria,
Psicogeriatria, consulta de Deméncias, etc.), quer para outros servigos, nomeadamente para as
associacoes de doentes/familiares, organizadas de forma a complementar ou oferecer apoios

especificos.”
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9. DISCUSSAQ/ CONCLUSOES

Na sociedade actual assiste-se a um numero crescente de pessoas com dependéncia de
outrem, fruto do aumento da esperanga média de vida e do desenvolvimento da medicina ao
longo dos tempos.

Decorrente da analise de diferentes estudos realizados neste ambito depreende-se que
ser-se cuidador informal ¢ muitas das vezes sindnimo de maior sobrecarga a varios niveis,
nomeadamente, fisico, psicologico, social, familiar e at¢ mesmo econdmico.

Relativamente as familias, estas possuem desde longa data o papel de cuidar dos
elementos do seu agregado que se encontram em situacdo de dependéncia, todavia, esta ¢ uma
situagcdo inesperada que pode acarretar fragilidades nas relagdes interpessoais, desarmonia,
surgindo muitas vezes situagdes de crise familiar.

Actualmente, embora se mobilizem varios esfor¢os para que o “cuidado ao cuidador”
nao seja descurado, parecem existir ainda algumas falhas no apoio a estes elementos fulcrais
na sociedade em que vivemos, fruto de politicas de saude ainda desajustadas. Urge considerar
a perspectiva do cuidador relativamente aos impactos do cuidar em si proprio.

O médico de familia surge, assim, como um elemento que estd proximo da realidade
nao s6 do bindmio cuidador informal - pessoa dependente, como da familia onde ambos estdao
inseridos e dos apoios/ajudas que a comunidade a que pertencem possui.

O médico de familia ¢, desta forma, o profissional que acompanha o individuo ao
longo do seu ciclo vital e o compreende enquanto elemento inserido numa familia ¢ numa
comunidade. A relagdo que se constréi entre médico e o cuidador informal deve constituir um

meio robusto e eficaz no sentido do médico proceder a identificacdo e clarificacdo das
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necessidades que o cuidador informal vai apresentando ao longo do tempo, bem como do
reconhecimento que a familia dependente se encontra em crise.

Na verdade, identificar as necessidades dos cuidadores informais torna-se num
processo complexo para o médico de familia face a variabilidade individual, ao préprio grau
de dependéncia do individuo, a fase da prestagao de cuidados e ao contexto em que estes
ocorrem. Constata-se que os cuidadores t€ém, em muitos casos, dificuldade em formular as
suas proprias dificuldades e nem sempre recorrem aos servigos formais existentes por mero
desconhecimento.

Neste ambito, e de acordo com os estudos pesquisados, torna-se fundamental que os
sistemas formais de cuidados se adaptem e direcionem as suas intervengdes para os
verdadeiros problemas dos prestadores de cuidados ja que “quem cuida ndo pode ficar sem
cuidados”.

No caso concreto do médico de familia, este deve ter ndo s6 pleno conhecimento dos
diversos tipos de sobrecarga que o acto de cuidar acarreta para o cuidador informal, como das
ferramentas que actualmente tem ao seu dispor para proceder a identificagdo de tais situagdes
de sobrecarga, bem como dos recursos que a sociedade disponibiliza para aliviar o cuidador
informal nas suas tarefas de modo a que o processo de cuidar de outrem se torne menos
penoso e mais satisfatorio.

Constata-se que o éxito das politicas de desinstitucionalizacdo que se advogam
depende nao apenas da disponibilidade das familias para o cuidar do elemento dependente,
mas de servigos de apoio formais com respostas adequadas as necessidades dos cuidadores

informais e da articulagao harmoniosa destes elementos.
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Recomenda-se no ambito da Medicina Geral e Familiar que se executem estudos nesta
area, na medida em que se trata de um tema assaz actual e com o intuito de melhorar as
praticas de prestacdo de cuidados de satde.

Sugere-se, ainda, que os médicos sejam, desde cedo, exercitados no reconhecimento
de situacdes de sobrecarga do cuidador e, perante estas, sejam capazes de tomar medidas de
colaboragdo com o cuidador e com o individuo dependente. A implementacao de programas
adequados e a monitorizagdo dos seus efeitos torna-se imprescindivel na melhoria da
qualidade de vida dos doentes, dos cuidadores informais ¢ dos familiares € no adiamento ou

auséncia da institucionalizagao.
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ANEXO 1

ESCALA DE SOBRECARGA DE ZARIT®®

Raras | Algumas | Bastantes | Quase
vezes vezes vezes sempre

1 2 3 4 5

Pontuagao para cada resposta Nunca

1. Sente que o seu familiar lhe pede mais ajuda do que aquela que
precisa?

2. Sente que devido ao tempo que passa com o seu familiar ndo
dispde de tempo suficiente para si proprio/a?

3. Sente-se enervado quando tenta conciliar os cuidados ao seu
familiar com outras tarefas relacionadas com a sua familia ou com
a sua profissao?

4. Sente-se incomodado/a pelo modo como o seu familiar se
comporta?

5. Sente-se irritado quando esta com o seu familiar

6. Sente que o seu familiar afecta as suas relagdes com outros
membros da familia ou com amigos de forma negativa?

7. Tem receio sobre o que pode acontecer ao seu familiar no
futuro?

8. Sente que o seu familiar estd dependente de si?

9. Sente-se constrangido quando esta ao pé do seu familiar?

10. Sente que a sua satde esta a sofrer por causa do seu
envolvimento com o seu familiar?

11. Sente que néo dispde de tanta privacidade como gostaria de ter
por causa do seu familiar?

12. Sente que a sua vida social foi afectada pelo facto de estar a
cuidar do seu familiar?

13. Sente-se pouco a vontade para convidar os seus amigos a virem
a sua causa por causa do seu familiar?

14. Sente que o seu familiar parece esperar que cuide dele/a como
se fosse a inica pessoa de quem ele pode depender?

15. Sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar do seu
familiar enquanto suporta a0 mesmo tempo as suas restantes
despesas?

16. Sente que ndo pode continuar a cuidar do seu familiar por
muito mais tempo?

17. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu
familiar adoeceu?

18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem com o seu
familiar para outra pessoa?

19. Sente-se inseguro sobre o que fazer quanto ao seu familiar?

20. Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

21. Pensa que poderia cuidar melhor do seu familiar?

22. Finalmente, sente-se muito sobrecarregado por cuidar do seu
familiar?
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Escala de Zarit: cada resposta obtém uma pontuagdo de 1 a 5. Soma-se a pontuagao
obtendo um resultado entre 22 e 110. Este resultado classifica o cuidador em:
“auséncia de sobrecarga” (<46), ‘“sobrecarga moderada” (21-40), “sobrecarga

moderada a severa” (41-60) e “sobrecarga severa” >61.'

A escala de sobrecarga do cuidador de Zarit constitui um instrumento fidvel, com boas
caracteristicas psicométricas para avaliar a sobrecarga associada ao cuidar. Assim, ¢
sugerida a sua utilizagdo quer ao nivel da pratica clinica como instrumento de
diagnostico (risco de sobrecarga/sobrecarga), quer como instrumento de
monitorizagdo/avaliagdo de programas de intervengdo em cuidadores informais. Por
outro lado, a utilizagdo da escala de sobrecarga em termos de investigagcdo, permite
avaliar as repercussoes negativas associadas ao cuidar numa determinada populacdo e
estabelecer comparagdes com os dados internacionais, uma vez que este instrumento ¢é
utilizado na maioria dos paises com programas de intervencdo dirigidos aos

cuidadores.?!
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ANEXO II

SHORT SENCE OF COMPETENCE QUESTIONNAIRE (SSCQ) (adaptado)”’

Dominios

1. Sinto que o(a) meu/minha...se comporta de modo a ter o que ela/ele quer.

2. Sinto que o(a) meu/minha...se comporta de modo a que eu me irrite.

3. Sinto que o(a) meu/minha...me tenta manipular.

4. Eu sinto-me tenso em minha intera¢ao com o (a) meu/minha...

N [ DN | = | = | =

5. Desejo que o meu/minha...e eu tenhamos um melhor relacionamento.

6. Eu sinto-me stressado entre as minhas responsabilidades para o (a)
meu/minha...bem como para meus outros membros da familia, trabalho, etc.

7. Eu sinto que a situacdo actual com o (a) meu/ minha...n30 me permite tanta
privacidade como gostaria

e Dominio 1 - A falta de satisfagdo com a pessoa demente como beneficidrio de
cuidados: esclarecer como o comportamento do doente estd relacionada com a

deméncia.

e Dominio 2 - A falta de satisfacdo com o proprio desempenho como cuidador: abrir um
didlogo sobre expectativa de cuidadores, os recursos que t€ém acesso € os conflitos que

vivenciam.

e Dominio 3 - Consequéncias do envolvimento no cuidado com a vida pessoal do
cuidador: definir um nivel aceitavel de envolvimento. Organizar apoio profissional

adicional.
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ANEXO III

PROBLEMS AND NEEDS IN PALLIATIVE CARE CHECKLIST (PNPC)"*

Exemplo dos problemas abordados no PNPC Checklist:

- Como tomar banho e vestir o paciente e atender a qualquer outra das suas necessidades
fisicas?

- Como lidar com a dor do paciente?

- Como lidar com a dieta do paciente?

- Como saber quais os sintomas do paciente que exigem a minha aten¢ao?

- Como encontrar alguém que possa assumir o cuidado ao paciente de vez em quando?

- Como apoiar o paciente para preencher e estruturar as actividades didrias?
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