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RESUMO

O envelhecimento galopante da populacdo é um flagelo atual e universal, transversal a todas
as familias, expondo a vulnerabilidade da pessoa idosa dependente, a incapacidade fisica e
mental dos seus familiares que se disponibilizam irremediavelmente, a prestar cuidados.
Trata-se de um cenario agravado por um contexto de desajustamento de medidas politico-
sociais e de saude integradas, suficientes e eficazes. Porém, a lideranca da familia nesta
inadiavel tarefa, conduz os cuidadores informais, protagonistas no processo de prestacdo de
cuidados, a situacdes extremas de desgaste fisico e mental tornando-as as segundas vitimas.
Importa assim, melhor conhecer o impacto causado pela prestacdo de cuidados na vida dos
cuidadores informais, nomeadamente os cuidadores secundarios, de forma a poder criar
medidas e respostas domicilidrias integradas eficazes suscetiveis de garantir o alivio da
sobrecarga do cuidador. Objetivo: O presente estudo tem como principal objetivo caracterizar
0 contexto de prestacdo de cuidados e a adaptacdo (sintomatologia psicopatoldgica,
sobrecarga/desgaste e qualidade de vida) dos cuidadores informais de idosos dependentes e
relaciona-la com a coexisténcia ou ndo, de cuidados formais, nomeadamente, SAD ou Equipa
de Cuidados Continuados Integrados - ECCI/ULDM-Descanso do Cuidador da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Metodologia: No presente estudo foi utilizado
um desenho metodologico quantitativo transversal e correlacional para caracterizar a
adaptacdo de 66 cuidadores informais, de idosos dependentes referenciados para ingresso na
Rede Nacional Cuidados Continuados Integrados, bem como caracterizar o contexto de
prestacdo de cuidados. Resultados: Para além do perfil mais tradicional de cuidadores diretos,
os resultados do nosso estudo evidenciaram o perfil de cuidadores secundarios, que se
distinguem pela necessidade de conciliagdo da atividade profissional com a prestacdo de
cuidados. A maioria dos cuidadores apresenta sintomatologia psicopatoldgica clinicamente

significativa, particularmente Depressdo e Ansiedade, com pobres niveis de qualidade de vida
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e elevada sobrecarga associada a prestacdo de cuidados. Verificou-se a auséncia de diferencas
entre o0 grupo que usufrui de Respostas de Apoio Formal e o que ndo usufrui de Apoio
Formal. Conclusdes/ImplicacBes: Os resultados do nosso estudo evidenciam a necessidade
de implementar medidas, nomeadamente em termos de Respostas de Apoio Formal, que
possam contribuir de forma mais eficiente para o alivio do cuidador informal, promovendo

assim a sua melhor adaptacéo.

Palavras-Chave: Apoio Formal; Cuidador Informal; Desgaste do Cuidador; ldoso

Dependente; Qualidade de Vida; Sintomatologia Psicopatolégica
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ABSTRACT

The rampant aging of the population is a current and universal scourge, transverse to all
families, exposing the vulnerability of the elderly dependent person, the physical and mental
incapacity of their relatives who become irremediably available to care. It is a scenario
aggravated by a context of maladjustment of integrated, sufficient and effective socio-political
and health measures. However, the leadership of the family in this urgent task leads informal
caregivers, protagonists in the care process, extreme situations of physical and mental
exhaustion making them the second victims. It is therefore important to better understand the
impact of caring on the lives of informal caregivers, such as secondary caregivers, in order to
create effective integrated home-based measures and responses that can help relieve carer
overload. Objective: The main objective of this study is to characterize the care context and
the adaptation (psychopathology symptomatology, overload / quality of life) of informal
caregivers of dependent elderly people and to relate it to the coexistence of formal care,
Namely SAD or Integrated Continuing Care Team - ECCI / Restorer of the National Network
of Integrated Continuing Care. Methodology: In the present study, a cross - sectional and
correlational methodological design was used to characterize the adaptation of 66 informal
caregivers, from dependent elderly referred to the National Continuum Integrated Care
Network, as well as to characterize the context of care delivery. Results: In addition to the
more traditional profile of direct caregivers, the results of our study showed the profile of
secondary caregivers, who are distinguished by the need to reconcile professional activity
with care delivery. Most caregivers present clinically significant psychopathology
symptomatology, particularly Depression and Anxiety, with poor levels of quality of life and
high overhead associated with care. There was no difference between the group that receives
the support of the formal answers and the one that does not receive formal support.

Conclusions / Implications: The results of our study show the need to implement measures,
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namely in terms of formal support responses, that can contribute more efficiently to the relief

of the informal caregiver, thus promoting their better adaptation.

Keywords: Formal Support; Informal Caregiver; Caregiver Wear; Elderly Dependent;

Quality of life; Psychopathology Symptomatology
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Sintomatologia Psicopatoldgica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais do Doente
Dependente: O papel das Estruturas de Apoio Formal

INTRODUCAO

Envelhecer ndo significa estar doente, mas € expectavel uma maior exposic¢do a ocorréncia de
situacBes de limitacdo e incapacidade, resultantes do aparecimento de doengas crénicas, que
conduzem & dependéncia. Perante, a inevitabilidade da vulnerabilidade dos idosos tornados
dependentes, é praticamente infalivel que a familia, apareca na primeira linha dos cuidados
informais, prestando cuidados diretos ou mais indiretamente, de apoio e supervisdao de
cuidados. Trata-se de uma nova atividade que se impde, ndo remunerada e sustentada num
contexto cultural do cumprimento de obrigacdes familiares prevalecendo como alternativa no
sistema de suporte informal aos idosos. O envelhecimento populacional é um fenémeno de
grande impacto, transversal ao cenario mundial. Havera poucas realidades tdo universais
como o envelhecimento (Fonseca, 2004). O conceito de convergéncia demogréafica,
desenvolvido por Wilson, em 2001, a partir dos pressupostos do modelo de transicdo
demografica, consiste na passagem para um sistema demografico moderno, com baixa
natalidade e mortalidade, crescimento lento, e envelhecimento das estruturas demogréficas
(Fernandes, 2008). As transformacdes demogréaficas sdo sustentadas, concomitantemente, por
uma reducdo do nimero de jovens, diminuicdo da taxa de natalidade, e aumento do nimero
de pessoas de idade avancada, com expressdo no aumento da esperanca de vida. Estas
alteracbes demogréaficas resultantes deste processo, ocorridas na atualidade, séao
acompanhadas por modificagdes no perfil de morbimortalidade da populagdo. Destaca-se,
frequentemente, a prevaléncia de doengas cronicas nao transmissiveis, que atingem sobretudo,
a populacdo idosa e que podem, eventualmente, comprometer a capacidade funcional desses
individuos, que passam a depender de cuidados e cuidadores permanentes (Loureiro,
Fernandes, Nobrega, & Rodrigues, 2014). Na maioria das situa¢Ges, 0 aumento de anos é

acompanhado por um aumento da incapacidade e da dependéncia, que ocorre nas fases
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avancadas da vida, manifestando-se através de necessidades acrescidas de cuidados de salde,
sociais e familiares. Por exemplo, tem-se assistido ao aumento da prevaléncia das deméncias
e outras doencas incapacitantes (Matias, 2010), considerando que se estima em 35,6 milhdes o

namero de pessoas em todo 0 mundo que sofrem de alguma forma de deméncia.

Quando a capacidade funcional do idoso fica comprometida em determinado momento da sua
vida, limitando ou restringindo a sua aptiddo para o desempenho de atividades, na maioria das
vezes € a familia, na figura do cuidador informal, que prioritariamente, assume a
responsabilidade de cuidar do idoso dependente, decorrendo esse facto, mais de uma
imposicdo circunstancial do que de uma opcdo, dado que qualquer escolha implica
alternativas (Gil, 2007). No entanto, o que a realidade reflete € uma auséncia de programas e
respostas ajustadas as necessidades dos mais velhos (Gil, 2007). A familia funciona assim,

como alternativa no sistema de suporte informal dos idosos (Caldas, 2003).

Segundo a Teoria de Identidade do Cuidador de Montgomery & Kosloski (2009) o papel de
cuidador emerge de um papel familiar previamente existente, na maioria das vezes ja
assumido pelo filho ou conjuge. Resulta desse fato, uma discrepancia na identidade do
cuidador; que pode ser definida como uma disparidade entre as responsabilidades de cuidados
que ele passa a assumir, e 0 seu padréo de identidade, transformando-se numa fonte de stress
para os cuidadores. De acordo com esta teoria, 0 prestador de cuidados assume maiores
responsabilidades que se associam a uma mudanca de identidade, em relacdo & que
anteriormente tinha. Ao desempenhar fungdes relacionadas ao bem-estar fisico e psicossocial
do idoso, o cuidador passa a sofrer restricbes em relacédo & propria vida, e isso contribui para o
aparecimento de sobrecarga, depressao e de outros efeitos danosos na sua vida (Montgomery

& Kosloski, 2009; Loureiro, Oliveira, Tavares, & Santos, 2014).
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No que concerne a prestacao de cuidados informal, Portugal enfrenta um cenario preocupante,
que expde o cuidador a tarefa demolidora de cuidar do seu familiar, de forma quase oculta,
“dentro de portas”. Os cuidadores informais apresentam-se deprimidos e sem tempo para
cuidar de si, revelam os dados estatisticos publicados recentemente em (apoiodomiciliario-
saude.blogspot.com), segundo os quais 84,7% dos cuidadores prestam apoio todos os dias da
semana e 5,6% prestam apoio de 3 a 6 vezes por semana; 40% gasta 8 a 24 horas diarias e
17% despende 5 a 8 horas diarias na prestacdo de cuidados. Neste contexto, e no que se refere
a descanso, 38% deixaram de gozar férias, 32,7 % sentem-se cansados e 31,8% perderam

progressivamente contacto com 0s amigos.

Na realidade, quase 60 mil portugueses deixaram o emprego para cuidar de idosos, criancas
ou incapacitados, revela ainda, o Inquérito ao Emprego, do Instituto Nacional de Estatistica.
No segundo trimestre de 2015, estavam exatamente 59,2 mil pessoas nesta situacdo, mais
17% do que no Ultimo ano de 2014 (INE, 2015). Anderson (1998), mencionando o relatorio
de Schneekloth e Potthoff (1993), demonstra que 72% dos cuidadores de pessoas dependentes
ndo estdo inseridos no mercado de trabalho, contudo 5% trabalham esporadicamente,7% a
tempo parcial e 10% a tempo integral. O mesmo estudo aponta para o facto de cerca de dois
tercos destes prestadores estarem a trabalhar aquando do inicio da prestacdo de cuidados.
Adicionalmente, poucos cuidadores tém formacédo especifica para o desempenho das tarefas
diarias de higiene, mobilizacdo, alimentacdo ou tratamento de escaras (Pimentel, 2013).
Todavia, a pouca visibilidade que é dada aos cuidadores informais, que suportam uma
sobrecarga, muitas vezes sem qualquer apoio, transforma-os em pessoas igualmente doentes,
tornando-se as segundas vitimas da doenca. O papel do cuidador informal é complexo, pode
surgir por escolha ou obrigacdo e, surge frequentemente, num contexto adverso, em que 0
individuo se vé confrontado com um conjunto de necessidades e dificuldades para as quais,

nem sempre encontra suporte. As necessidades sentidas pelos cuidadores séo diversas, desde a
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esfera psicofisiologica & socio relacional e espiritual, passando pela (in)formacdo e plano
economico (Grelha, 2009). Apesar dos constrangimentos serem comuns, as condigdes sociais
e econdmicas fazem com que cada cuidador, na sua relacdo particular com a pessoa cuidada,
percecione o problema da doenca/dependéncia do seu familiar, de forma muito diferenciada.
Ainda que, com uma atuacdo mais ou menos distanciada, alguns assumem, por vezes, a
supervisao a distancia ainda que, como um tempo de rutura face a separacdo fisica, arrasta

consigo a parte emocional do problema (Gil, 2007).

A realidade retratada nos estudos confronta-nos com a existéncia do problema da
dependéncia, vivenciado por diferentes cuidadores cujo desgaste fisico e emocional é a grande
afinidade. Porém, o cuidado prestado a um familiar idoso, pode causar impacto negativo, mas
também positivo. Assim, o equilibrio entre os aspetos negativos e positivos da prestacdo de
cuidados determina uma maior ou menor sobrecarga no desempenho desta atividade. A ideia
de peso ou sobrecarga ndo resulta propriamente do volume da tarefa mas antes do
envolvimento afetivo, da relacdo entre cuidador e pessoa cuidada (Gil, 2010). Cuidar de um
familiar pode gerar sentimentos de satisfacdo, a qual, estd associada & disponibilidade de
suporte familiar e social (Carvalho, 2009). Os cuidadores apresentam niveis de morbilidade,
consideravelmente aumentados quando comparados com os ndo cuidadores, o que pode
querer significar que constituem pessoas de risco no que se reporta ao Seu bem-estar
psicoldgico, a sua satde e qualidade de vida. Schulz e Beach, em 1999, demonstraram que 0s
individuos que reportam tensdo permanente associada a prestacdo de cuidados informais tém
alto risco de mortalidade durante os primeiros quatro anos desta experiéncia. O assumir do
papel de cuidador tem repercussdes ao nivel da vida pessoal, familiar, laboral e social,
tornando-os mais vulneraveis. Com frequéncia entram em crise, apresentando sintomas como
tensdo, fadiga, stress, constrangimento, frustracdo, redugdo do convivio, ou depressdo

(Martins, Ribeiro, & Garret, 2004). Cuidar de um parente idoso dependente pressupfe um
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envolvimento emocional, esforco fisico e consumo de tempo e energia, que dificilmente séo
insignificantes, na vida dos individuos. Habitualmente, implica custos elevados para a salde e
para o bem-estar do cuidador. O cuidador fica sem tempo para si préprio, para 0s outros que
Ihe estdo proximos, e para o desenvolvimento de atividades sociais e culturais, o que se reflete
na sua saude fisica e em particular na sua satde mental (Soares, 2010; Pimentel, 2013). E, por
isso, importante cuidar da satde mental das familias, para as capacitar da manutencéo do ato
de cuidar mais e melhor dos seus familiares, sendo capazes de se adaptar, promovendo a sua
aptiddo, face & necessidade de enfrentamento do problema. A avaliacdo dos acontecimentos
por parte do cuidador da-lhe a percecdo de ter ou ndo, recursos suficientes para lidar com a
situacdo. Se as exigéncias do cuidar colocadas pela situagdo forem superiores aos recursos
disponiveis do cuidador informal entdo este sente, que ndo tem capacidades de controlo e
pode entrar em stress (Serra, 1999). A Organizacdo Mundial de Salde alertou para
importancia de olhar para além do doente e dar importancia ao apoio formal aos cuidadores
familiares; caso contrario, este grupo tornar-se-& o novo grupo de utilizadores do sistema de
salde (Figueiredo, Lima, & Sousa, 2009). Considerando que, a familia continua a ser o
suporte na dependéncia, impde-se 0 acompanhamento da sua evolugao/envolvimento e fatores
intervenientes na disponibilizacéo fisica e emocional, contextualizada & sociedade atual e as
novas configuracGes familiares. Na realidade, o sobrepeso sentido pelas familias de doentes
dependentes constitui uma dimens&o relevante, que deve ser reconhecida pelo Estado, através
de programas de orientacdo, informacdo e apoio, visando a qualificagdo e inovagdo dos
recursos. Especificamente, devem ser tomadas medidas direcionados transversalmente as
diferentes caracteristicas das familias modernas, tendo em vista, 0 seu enguadramento
socioeconémico, permitindo a reconfiguracdo de medidas ajustadas. Remeter a dependéncia
para as responsabilidades familiares, como tem sido tradicdo na esfera publica, implica

preparar, formar, apoiar, acompanhar e supervisionar tecnicamente, os cuidadores que se
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confrontam com um caminho arduo: muitas vezes desprovidos de apoios profissionais e de

servigos com qualidade (Gil, 2007).

O presente estudo decorre do contato direto com cuidadores informais diretos ou indiretos,
familiares da pessoa dependente, que solicitaram ou foram referenciados para a RNCCI (Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados), solicitaram apoio, pela primeira vez ou néo,
por inaptiddo de prestacdo de cuidados médicos no domicilio, na sequéncia de agudizacdo
com internamento hospitalar ou, ainda, para utilizagdo da modalidade “Descanso do
Cuidador”. A constatacdo da fragilidade apresentada pelos cuidadores informais familiares,
no ambito da formalizacdo de processos para ingresso do doente dependente na RNCCI,
motivou a presente investigacdo, no sentido de auscultar a existéncia de segundas vitimas da
doenca. E um momento de rutura com a invisibilidade, que ocorre quando o cuidador sai &
procura de ajuda, num lapso temporal controlado, pela necessidade permanente e presencial
junto do idoso ou condicionado pela inflexivel rigidez horaria, promovida pela sua integracdo
profissional, paralela. A vulnerabilidade a que os idosos sdo expostos face ao prolongamento
da vida, acarreta para si e para os familiares um problema emergente que estremece as
estruturas e dindmicas familiares, que modelam nova reconfiguracdo com a deslocacao
frequente dos pais para casa dos filhos, pelo que a opcdo pode ser a recusa de cuidados
(Pimentel & Albuquerque, 2010). A investigacdo pretende perceber, do ponto de vista de
quem cuida, os constrangimentos associados a tarefa de cuidar do familiar dependente,
examinando a influéncia destes na adaptacdo do cuidador, num contexto de dindmicas
familiares complexas. Apresenta como objetivo geral caracterizar a adaptagéo (sintomatologia
psicopatoldgica, qualidade de vida e sobrecarga/desgaste) dos cuidadores informais dos seus
familiares, idosos dependentes, e relaciona-la com a existéncia ou ndo, de apoio de estruturas

de Apoio Formal.
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Nesta investigagcdo, pretendemos dar voz e visibilidade aos cuidadores informais, que
assumindo diferentes perfis, verbalizam necessidades diferenciadas, decorrentes da
particularidade de cada identidade, para os quais deverdo ser disponibilizados servigos
adequados e de qualidade, ajustados as necessidades sentidas pelo multifacetado Cuidador
Informal. Assim, este trabalho recai essencialmente, na auscultacdo das necessidades dos
cuidadores informais, atraves da percecdo de seu estado fisico e emocional, observando de
que forma a presenca de estruturas de apoio formal podem ou néo ter um papel relevante na
sua adaptacdo. Neste contexto, d& também enfoque ao impacto que as diferentes variaveis da
prestacdo de cuidados podem ter na adaptacéo dos cuidadores informais que usufruem ou nao

de estruturas de Apoio Formal.

O trabalho apresenta-se estruturado a partir do enquadramento, com enfoque na
contextualizagdo tedrica da problemaética, colocando em foco o processo de envelhecimento
como fator perturbador na dindmica das familias modernas pela necessidade, quase sempre
circunstancialmente imposta, de prestagdo de cuidados decorrente dos mais anos de vida.
Atenta ainda, aos diferentes perfis de cuidadores informais, geradores de necessidades
diferenciadas; a auscultacdo do impacto da prestacdo de cuidados na adaptacdo desigual de
cuidadores informais e a existéncia de sintomatologia psiquiatrica pela via do desgaste
(sobrecarga) e diminuicdo da qualidade de vida. Num UGltimo ponto deste capitulo,
abordaremos o papel das respostas formais na adaptagdo dos cuidadores, validando a sua
eficcia para o alivio do desgaste. Um segundo capitulo, referente & metodologia utilizada
face a problematica investigada, incluird informacédo sobre procedimento, objetivos do estudo,
participantes, instrumentos de avaliacdo e variaveis avaliadas medida, e andlise de dados. O
capitulo 111, dedicado a apresentacdo dos resultados e, por fim, o Capitulo 1V, dedicado a

discussdo dos resultados e a elaboracdo de algumas consideragdes, sobre a necessidade de
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reequacionamento das respostas formais domiciliarias, face & sua importancia para a

manutencdo da prestagdo de cuidados no domicilio e por fim no Capitulo V, as Conclusdes.
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1. O PROCESSO DE ENVELHECIMENTO: A DEPENDENCIA COMO

FATOR PERTURBADOR NA DINAMICA DAS FAMILIAS MODERNAS

Conceptualizar a velhice e o processo de envelhecimento é algo extremamente dificil. De uma
forma geral, podemos afirmar que as sociedades adotam diferentes praticas e representaces
da velhice, bem como é distinta a posicdo social que os velhos assumem na sociedade e na

familia perante os mais jovens (Minayo & Junior, 2002).

Trata-se de um processo ndo so sustentado pelos mais anos de vida e consequente aumento da
esperanca de vida, mas também pelo decréscimo na taxa de natalidade. Por um lado, o
desenvolvimento da Medicina e a melhoria da Saude Publica, nomeadamente, a Educacao
para a Salde, e o desenvolvimento da medicina curativa e preventiva contribuiram para
reduzir a mortalidade e, consequentemente aumentar a esperanca média de vida (Grelha,
2009). Por outro lado, as mudancas sociais ocorridas entre o fim do século XIX e a segunda
guerra mundial, nomeadamente o desejo de liberdade familiar e realizagéo profissional com a
entrada da mulher no mercado de trabalho, bem como os casamentos tardios e 0 aumento de
pessoas a residir sos, resultaram numa reducdo do numero de filhos. Estas mudancas
contribuiram para uma tendéncia demogréfica que, a partir da segunda guerra mundial,
conduziu ao acentuado envelhecimento populacional decorrente da diminuicdo da taxa de

natalidade (Nazareth, 2009).

A Europa é considerada o continente com o maior numero de idosos no mundo e, dos paises
europeus, Portugal € o pais que mais envelheceu em relagdo a média dos outros paises da
Unido Europeia (UE). Em 2015, Portugal apresenta um indice de envelhecimento de 143,9%

segundo a base de dados estatisticos da Pordata PORDATA, (2016). Somos ainda o pais da
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UE, onde existe uma maior propor¢do de pessoas com 75 ou mais anos (ndo
institucionalizados a coabitar com outros que ndo um conjuge), nomeadamente, familiares
diretos, por afinidade ou ainda pessoas sem laco familiar (Gaymu, Ekamper, & Beets, 2008).
De acordo com as estimativas do Conselho da Europa, a populagdo portuguesa terd menos um
milh&o de pessoas em 2050 e estard ainda mais envelhecida, numa proporcdo de 2,5 idosos
com 65 e mais anos para cada jovem com menos de 15 anos. Na sequéncia do agravamento de
desequilibrios geracionais, o indice de envelhecimento podera vir a atingir o valor de 307
idosos por cada 100 jovens, no cenario central, 464 idosos por cada 100 jovens no cenario
baixo ou aumentar, ainda que de forma menos significativa, para 287 idosos por cada 100
jovens no cenario alto (INE, 2014). Entre 2008 e 2013 verificou-se um decréscimo das taxas
de fecundidade nos grupos etarios abaixo dos 35 anos, por 0posi¢do a um aumento em grupos
etarios mais elevados. A taxa de fecundidade no grupo etario dos 15 a 19 anos apresentou
uma tendéncia de decréscimo no mesmo periodo, tendo passado de 16,17 para 10,65 criancas
por mil mulheres deste grupo etéario (INE, 2013). Verifica-se que as taxas de fecundidade e
natalidade tém vindo a decair e, em consequéncia destas alteragdes, assiste-se a uma inversao
da pirdmide etéria, com diminui¢cdo do nimero de pessoas jovens (> 14) e aumento do nimero
de pessoas adultas (65 ou mais anos). Em 2013, dados do Instituto Nacional de Estatistica
(INE, 2014) referem que Portugal apresentou um total de 10.427.301 pessoas das quais,
2.069.843 sdo idosos com mais de 65 anos, revelando um indice de envelhecimento (nimero
de individuos com 65 ou mais anos que existem por cada 100 individuos com menos de 15
anos numa dada populacéo, ou relacdo entre 0 nimero de idosos e o numero de jovens) que,
em 1961 se situava em 27,5 e em 2013 subiu para 133,5. No mesmo periodo, o indice de
longevidade (relacdo entre a populacdo mais idosa e a populagcdo idosa, definida
habitualmente como o quociente entre 0 nimero de pessoas com 75 ou mais anos e 0 nimero

de pessoas com 65 ou mais anos expressa habitualmente por 100 (1072) pessoas com 65 ou
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mais anos) que passou de 33,6 para 48,9. Entre 2008 e 2013, a proporcdo de pessoas idosas
aumentou 1,9 situando-se em 19,9%. Em consequéncia, o indice de envelhecimento aumentou
de 116 para 136 pessoas idosas para cada 100 jovens. De acordo com os resultados das
projecBes de populagdo residente em Portugal do INE, para o periodo 2000 a 2050, a
populagdo idosa (com 65 ou mais anos de idade) aumentard até 2050 para cerca de 3,0
milhdes (cenérios base e elevado), ou para cerca de 2,7 milhdes (cenério baixo), face aos

cerca de 1,7 milhdes de idosos estimados em 2000 (INE, 2004).

Compreender o envelhecimento com base nas suas diferentes dimensdes, implica reconhecer
que o processo de envelhecimento é um processo individual mas também social, historico e
cultural. Schneider e Irigaray (2008) concluiram que a idade cronoldgica ndo é a Unica forma
de mensurar o processo de envelhecimento, mas este deve ser conceptualizado tendo em conta
uma interacédo de fatores complexos que influenciam o individuo e que podem contribuir para
a variacdo na passagem biologica do tempo. Vive-se mais anos, mas parece inevitavel a

correlacdo entre a idade e a necessidade de apoio.

Envelhecimento e idade cronoldgica

Alguns autores (e.g., Hoyer & Roodin, 2003) preconizam que o conceito de idade é
multidimensional e, por isso, a idade cronoldgica ndo se torna uma boa medida da funcédo
desenvolvimental bioldgica, psicoldgica ou social, dado que os padrdes de envelhecimento
sdo diferentes entre individuos com a mesma idade cronoldgica. Ainda, em relacdo a este
conceito, Schneider cita os mesmos autores (Hoyer & Roodin, 2003), para referir que a idade
¢ meramente um marcador aproximado do processo que influencia o comportamento, ao
longo do tempo. Considera-se que cada individuo é responsavel pelo seu processo de

envelhecimento, pelo que ficou evidente que o processo de envelhecimento é universal e
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inevitavel, devendo ser aceite naturalmente (Tavares, 2016). Para uma melhor compreensédo
deste processo é importante conhecer as alteragdes fisicas, psicologicas e psiquiatricas que

podem ocorrer nesta fase (Tavares, 2016).

Envelhecimento e idade biolégica

A velhice pode ser definida como um processo bioldgico constituido pela capacidade orgénica
e mental para responder as necessidades da vida quotidiana, e pela motivacdo para prosseguir
novos objetivos e novas conquistas. Esse processo pode ser reconhecido por sinais internos e
externos que podem ser abordados por meio de distintas dimensdes (Beauvoir, 1990). A idade
biolégica estd associada as alteracBes corporais e mentais que ocorrem ao longo do
desenvolvimento e caraterizam o envelhecimento humano, processo este que se inicia

previamente ao nascimento (Schneider & Irigaray, 2008).

O modo de envelhecimento é feito de diversas mudancas e perdas, a nivel bioldgico: a
estatura diminui; a pele fica mais fina, menos eldstica e com menos oleosidade; a visdo
declina para objetos proximos, bem como a audicdo. Porém, apesar da retragdo do volume do
encéfalo por perda de neuroénios, as fungdes mentais permanecem habitualmente até ao final

da vida (Costa & Pereira 2005 citado por Schneider & Irigaray, 2008).

A ancianidade bioldgica resulta em fragilidade crescente, aumentando progressivamente a
probabilidade de morrer, decorrente do inevitavel aparecimento de doencas cronicas que
podem progredir até & dependéncia ou final de vida (Grelha, 2009). Pese embora as
perspetivas mais positivas relativamente & evolucdo da saude das populagdes, ndo significa

que as idades mais avangadas fiqguem imunes & incapacidade (Gil, 2007).
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Envelhecimento e idade social

A idade social diz respeito a avaliacdo do grau de adequacdo de um individuo ao desempenho
dos papéis e dos comportamentos esperados para as pessoas na sua idade, num dado momento
da historia de cada sociedade (Schneider & Irigaray, 2008). Neri (2005), refere que a
sociedade atual convive com dois tempos, o tempo do individuo e o tempo social, que é
imposto as varias faixas etarias, pelo que define também quando as pessoas envelhecem. A
idade social corresponde aos comportamentos atribuidos aos papéis etarios que a sociedade
determina para 0os seus membros (Schneider & Irigaray, 2008). Porém, a sociedade atual
associa o envelhecimento ao momento da transicdo para a reforma, em que se verificam
simultaneamente, uma série de alteracdes de funcbes, com tendéncia a diminuir a intensidade
da atividade. Desta forma, a velhice € uma construcdo social e cultural, sustentada pelo
preconceito de uma sociedade que quer viver muito, mas nao quer envelhecer (Schneider &
Irigaray, 2008). Tendencialmente, a sociedade define a pessoa como idosa a partir do
momento em que deixa o mercado de trabalho associando-se ao mundo dos inativos. Este
ritual de passagem habitualmente ndo ocorre, sem que se instale uma crise de maior ou menor
dimensdo, e que estd relacionada com a gestdo que o individuo faz da sua propria vida.
Segundo Debert (1999) os individuos podem, por isso, assumir a reforma como um
reajustamento da vida social ou inicio de uma nova etapa, composta por atividades

gratificantes, num processo de envelhecimento ativo e saudavel (Schneider & Irigaray, 2008).
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Envelhecimento e idade psicologica

O envelhecimento ndo é um processo homogéneo. Cada pessoa vivencia essa fase da vida de
forma diferenciada, considerando a sua historia particular e todos os aspetos estruturais
(classe, género e etnia) associados, como saude, educacdo e condi¢Ges econdémicas (Minayo &
Junior, 2002). Esta idade esta intimamente relacionada com o comportamento adquirido ao
longo dos anos e que interfere de forma determinante no modo como cada individuo
envelhece, pelo que parece possivel podermos manipular o envelhecimento, pela atitude

mantida ao longo da vida (Schneider & Irigaray, 2008).

A dimensdo psicoldgica do envelhecimento pode expressar-se por uma (in)adequacéo entre o
processo biologico de envelhecer e as exigéncias do meio em que a pessoa vive. Sendo a
velhice uma realidade complexa, flexivel a forma como é tratada por cada um na sua
individualidade, a adaptacdo acontece em proporcdo, a qualidade das carateristicas
psicolégicas (memdria, aprendizagem, inteligéncia, controle emocional, coping) do individuo.
Assim, a probabilidade de se manter jovem psicologicamente, depende do individuo possuir

ou ndo estas carateristicas (Hoyer & Roodin, 2003).

A tentativa de adaptacdo & nova condicdo pode provocar perturbacdes emocionais e
isolamento social, que favorecem o aparecimento de medos angustias e solidao.
Frequentemente, os acontecimentos dolorosos associados a rutura profissional, as perdas
ocorridas neste periodo e a permanéncia em hospitais e institui¢cbes, que culminam na perda
referencial do seu domicilio, contribuem para a rutura da trajetéria psiquica e afetiva (Souza,
Ribeiro, Atie, Souza, & Marques, 2008). Saber superar as adversidades determina o nivel de

adaptacdo & mudanca e crises préprias do processo de envelhecimento (WHO, 2005).
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Envelhecimento e incapacidade

O ndmero de pessoas que sofrem de deméncia na Europa € estimada em 9,9 milhGes, sendo a
doenca de Alzheimer responsavel por 60 a 70% dos casos (Caldas & de Mendonca, 2005). A
doenca de Alzheimer configura, no estudo de Pimentel (2013), uma das realidades mais
exigente e desgastante no dominio da prestacdo de cuidados, apresentando a maior parte dos
idosos, um nivel de dependéncia acentuado, que exige dos cuidadores uma atencdo e
dedicacdo permanente. As doengas neurodegenerativas podem vitimar pessoas de todas as
idades, mas representam uma das principais causas de incapacidade e dependéncia das
pessoas idosas, prevendo-se que, até 2020, o nimero de pessoas que sofrem deste tipo de
doencas aumente consideravelmente, devido ao aumento da esperanca de vida. O nimero de
pessoas afetadas quase triplica se se tiver igualmente em conta o numero de prestadores de

cuidados informais a pessoas com deméncias (Matias, 2010).

A Unido Europeia nao dispde de dados quantitativos suficientemente precisos em relagéo as
deméncias; porém, sabe-se que as consequéncias sdo tanto de natureza social, como
econdmica. Os dados epidemioldgicos mais recentes do Projeto European Collaboration on
Dementia (EuroCoDe-2009) indicam que em Portugal existem 153.000 pessoas com
deméncia, dos quais 90.000 tém doenca de Alzheimer, o que revela que cerca de 1% da
populagdo sofre desta patologia. O desmesurado envelhecimento populacional conduz
inevitavelmente, ao aumento da prevaléncia das deméncias e outras doencas, constituindo-se
como o principal problema de Saude Publica na populagédo idosa. Na realidade, o aumento da
esperan¢a média de vida, com consequente aumento da doenga cronica, implica aparecimento
de problemas sociais, econémicos e de saude publica (Minayo & Junior, 2002). Procuram-se

diariamente estratégias para lidar de forma adequada com os mais anos de vida, dado que nem
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sempre envelhecer é estar doente, ainda que a idade mais avangada traga consigo um aumento
inevitavel da vulnerabilidade fisica e mental. Maior longevidade pode ser maior exposicao a
doenca e a dependéncia, mas as projecdes apontam também para avancos na saude (Gil,

2010).

Numa perspetiva analitica sobre os cenarios demograficos, sobressai a coexisténcia de teorias
pessimistas, e outras mais otimistas. As perspetivas mais pessimistas referem, que para além
do aumento das doengas degenerativas, a quebra de mortalidade conduzird ao prolongamento
das doencas cronicas e consequente incapacidade funcional (Kramer, 1980). Mais otimista,
Manton, citado por Gil (2007), constata que a prevaléncia das doencas crénicas aumentara
com a reducao da mortalidade, mas os estados cronicos se tornardo progressivamente menos
Severos e menos incapacitantes. Para Manton (1982), existird um equilibrio dindmico entre a
duracéo da vida (compressdo da mortalidade) e a qualidade dos anos vividos (compresséo da
morbilidade). De acordo com essa perspetiva, 0 aumento da longevidade estaria associado a
uma extensdo do tempo vivido com enfermidades e incapacidades de nivel moderado, mas
com uma reducdo do tempo vivido com enfermidades e incapacidades severas (Manton,
1982). Na opinido de Mormiche (1997), este equilibrio dindmico fard com que a prevaléncia
das doencas cronicas aumente com a reducdo da mortalidade, sendo que os estados crénicos
tenderdo a ser menos severos € menos incapacitantes. Existe ainda, a perspetiva de Fries, que
defende que os mais anos de vida, por compressdo da mortalidade, possam também ser
acompanhados de uma compressao de morbilidade, ou seja, a qualidade dos anos de vida, far-
se-a de forma mais equilibrada (Fries, 1998). As mudltiplas patologias associadas ao
envelhecimento potenciam, de fato, uma maior incidéncia de incapacidades e de doencas
cronicas, nesta fase do ciclo de vida com progndstico progressivo, permanente ou nhdo,
determinando e condicionando o tipo de cuidados necessarios. Tratam-se quase sempre de

situacOes clinicas de grande fragilidade, associadas a internamentos hospitalares recorrentes
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(Veras, 2009). Na maioria das situacfes, 0 aumento de anos é acompanhado por um aumento
da incapacidade e da dependéncia, que ocorre nas fases avangadas da vida, traduzindo-se esta
realidade em necessidades acrescidas de cuidados de salde, sociais e familiares. Eliopoulos
(2005), evidencia o ambiente hospitalar como estando cada vez mais vocacionado para a
prestacdo de cuidados curativos, ndo conseguindo dar resposta aos doentes com doenca
prolongada, pelo que estes sdo remetidos para o domicilio, passando a responsabilidade do

cuidado para a familia /cuidador.

2. AFAMILIA MODERNA: LUGAR DE BEM ESTAR SOCIAL E

INDIVIDUAL

A Familia é a unidade basica do desenvolvimento humano, onde se estrutura a personalidade
do individuo. Considera-se, pois, como uma estrutura social importante para o
desenvolvimento da saude do individuo (OMS, 1998,2002). A definicdo de familia, bem
como sua esséncia, sofreram algumas alteracfes ao longo das Gltimas décadas (Minayo &
Junior, 2002) sendo, que se pode considerar atual a definicdo de Hanson que define a familia
como um conjunto de dois ou mais individuos, que dependem uns dos outros, para se

apoiarem emocional, fisica e economicamente (Hanson, 2005).

Antigamente, a organizacdo da familia centrava-se na autoridade paterna dominante e
poderosa (familia patriarcal) que tinha como fung¢&o principal a procriagéo, sendo o casamento
e os vinculos bioldgicos os elementos de ligacdo da familia e que a caracterizavam.
Atualmente, os lacos de afeto sobrepdem-se aos de sangue, e a familia define o seu territorio
em relacOes afetuosas, de atencdo e cuidado, que devem ser estabelecidos em ambas as

direcdes, entre pais e filhos (Ferrari & Kaloustian, 2004; Karam, 2011). Porém, é sabido que a
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modernidade tecnoldgica, a busca exagerada por um estatuto superior sustentado, em
multiactividades relacionadas com trabalho, e culto & beleza aparente, submete as relagdes

emocionais para segundo plano (Minayo & Junior, 2002).

Neste contexto, as familias tém sido equacionadas como a resposta ao bem-estar social e
individual dos idosos dependentes, celebrado em duas perspetivas diferenciadas. Por um lado,
reconhece-se a importancia dos afetos e dos lagos familiares para a qualidade de vida das
pessoas idosas, associadas a legitimidade de manutencdo da sua habitagdo e das redes
existentes; numa outra perspetiva menos favoravel, esta a implicancia necessaria por parte da
familia para a assuncdo da prestacdo de cuidados, face a insustentabilidade dos sistemas

publicos de prote¢do social (Pimentel & Albuquerque, 2010).

Contudo, a “estrutura familiar alterou-se com a passagem do predominio das familias
maltiplas e extensas para as familias tendencialmente formadas por um so6 nucleo, o dos pais e
dos filhos, e de familias recompostas, de familias ‘ndo convencionais’, como as mulheres com
filhos ou pessoas do mesmo sexo com filhos ou ainda, pessoas a viverem so6s” (Carvalho,
2009, p. 78, citando Giddens, 2007). Estas mudancas poderdo reduzir o papel das familias na
provisdo de servicos para os familiares mais idosos (Carneiro, Soares, Fialho, & Sacadura,

2012).

Relativamente a familia, nos ultimos cinquenta anos, ocorreram profundas alteragdes na sua
configuracdo e desenho demografico, bem como no seu contexto, composicdo e dimensao;
estas alteracOes sdo agravadas pela conflitualidade intergeracional, uma vez que as geracoes
cada vez se distanciam mais, culturalmente. Na atualidade, a figura da mulher doméstica
constitui uma raridade. Além disso, as relagGes familiares tém sido afetadas pelo aumento de
ruturas matrimoniais e de novas formas de conjugalidade, observando-se uma reestruturacéo

das relacbes, mais abertas e com menor estabilidade. Esta instabilidade esti associada aos
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casos problematicos de isolamento e de abandono de idosos (Carneiro, Soares, Fialho, &

Sacadura, 2012).

Adicionalmente, a transicdo duma economia rural para uma economia (pds) -industrial,
caracterizada pela urbanizagdo, pela nuclearizacdo da familia, pela mobilidade geogréfica e
pela erosdo das tradicionais normas de obrigagcdo familiar e reciprocidade, contribuiu para
quebrar esta instituicdo ancestral, chegando ao caso dos filhos ndo terem nem tempo ou

vontade para estar com os seus pais (Carneiro, Soares, Fialho, & Sacadura, 2012).

2.1. Moral e obrigacéo na prestacao de cuidados

A moral coloca a familia na lideranca da protecdo aos elementos mais vulneraveis,
remetendo-lhe também o 6nus da protecdo social que o Estado, cada vez menos, consegue
arrogar. Assim, o suporte aos membros mais frageis da familia, sobretudo criangas e idosos
dependentes, é imputado a familia, 0 que ja se verificava num registo de conservadorismo

cultural e dindmica inter-relacional afetiva e material (Pimentel & Albuquerque, 2010).

Em Portugal, o papel de cuidar é associado histérica e culturalmente & esfera familiar,
nomeadamente, nas comunidades rurais e interiores do pais. Trata-se do sentido de obrigacdo
para com 0s mais idosos, assumindo-se como uma questdo moral (Pimentel, 2013). A
predisposicdo para aceder e apoiar os seus idosos deve-se, sobretudo, a valores sociais e a
pressdo social, com base no dever da retribuicdo nas relagdes interrelacionais, uma vez que, se
sentem na “obrigacdo” de compensar os cuidados que o seu familiar também prestou. Muitas
familias subjugam-se ao dever moral e a obrigacdo, desviando-se da institucionalizacdo do
idoso, assumindo a prestacdo de cuidados, no domicilio, de forma inconsequente, no sentido
do desconhecimento do quanto lhe pode exigir a prestacdo de cuidados (Gil, 2007). O estudo

de Pimentel (2013), através do discurso utilizado pelos cuidadores, fez evidéncia de duas
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carateristicas fundamentais: a interiorizacdo da obrigacdo dos filhos prestarem cuidados aos
pais; e a profunda desigualdade de género na prestagdo de cuidados, corroborando a ideia de
que a obrigacdo é sentida pelos dois sexos mas o trabalho de cuidar é apenas das mulheres

(Portugal, 2008).

Attias-Donfut, La Pierre e Segalen (2002) tentaram compreender, a partir de um estudo
empirico, a forca social das relacdes de parentesco na sociedade moderna. Na perspetiva dos
autores, os cuidadores informais, assumem um lugar privilegiado no ambito das relagGes
familiares, representado na necessidade de entreajuda, a qual pode fortalecer lagos e
consolidar o que designaram de “espirito de familia”. Porém, e apesar da tendéncia
generalizada para considerarem os cuidados como um dever dos filhos, existem situagdes que
podem justificar o seu afastamento. Por exemplo, 0s maus tratos e o abandono na infancia séo
atitudes condenadas e habitualmente legitimadoras da negacdo de assisténcia aos pais
(Pimentel, 2013). A abordagem psicoldgica contempla a teoria da transmissao intergeracional
do abuso que faz deste o produto de uma aprendizagem social, na qual o agressor foi vitima
na infancia do agredido, agora tornado idoso. Observou-se em algumas familias, a ocorréncia
de uma historia prévia de violéncia, na qual o idoso mantinha uma personalidade dominadora
e controladora sobre os filhos, tornando-se tendéncia a inverséo dessas posi¢des quando o pai

ou a mae envelhecem e se tornam dependentes (Faleiros, 2007).

Em suma, a complexidade de assumir o processo de cuidar leva-nos a concluir que o0s
cuidados familiares na dependéncia ndo correspondem 4 tradicional imagem tranquilizadora e
comoda dos cuidados familiares suportados pelas otimistas estatisticas que fazem da familia a

principal fonte de cuidados (Merrill, 1997).
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2.2. Mudancas sociodemograficas: o impacto do papel da familia na prestacéo de

cuidados

O aumento da longevidade verificado nas Gltimas décadas coloca simultaneamente, desafios e
constrangimentos as sociedades atuais, quer ao nivel da satde, quer ao nivel do apoio social,
aumentando os inerentes encargos, tanto para o Estado como para as familias (Fernandes,
2008). Por sua vez, a crescente incapacidade de resposta, no seio das redes primarias,
nomeadamente, familia e vizinhanca, estd intimamente relacionada com alteracdo de valores e
comportamentos demograficos. O estilhacamento familiar, associado a informalidade das
unides livres e a crescente taxa de divorcios, a reconstituicdo familiar e diminuigdo de pessoas
ativas nas redes primarias, e consequentemente, ao aumento no mercado laboral, agravada
pela valorizacdo da carreira profissional e indices de competitividade, apresentam-se como
constrangimentos & funcionalidade das redes informais de apoio (Pimentel & Albuquerque,

2010).

As mulheres, habitualmente, as principais prestadoras de cuidados, reforcam a fragilidade das
estruturas familiares, num exercicio de incompatibilidade entre os compromissos profissionais
e 0s compromissos tradicionais de assumir o cuidado dos seus familiares (Pimentel &
Albuquerque, 2010). Neste contexto, a diminui¢cdo do tempo disponivel para a prestacdo de
cuidados decorrente do aumento das taxas de ocupacdo laboral feminina, tem implicacdo
direta na disponibilidade para a prestacdo de cuidados, contudo, as responsabilidades
familiares continuam a ser um dos principais fatores de abandono do mercado de trabalho. De
facto, o papel das mulheres nas sociedades contemporaneas passa atualmente pelo
cumprimento de multitarefas, assegurando a continuidade de lagos familiares, conjugadas por
uma acdo paralela de correspondéncia, face as crescentes expectativas laborais, sociais e

politicas. A maior taxa de atividade feminina pode ter consequéncias na capacidade das
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geracGes mais novas em cuidarem dos seus familiares (Gil, 2007). Entre as tarefas familiares
e a atividade profissional, acaba-se, por norma, por recorrer a ajuda de uma empregada ou a
partilha de cuidados com outro familiar, com quem as relagdes podem ser sustentadas por

interesses antagdnicos (Pimentel, 2013).

2.3. Mudancas, adaptabilidade familiar e ambivaléncia

A funcdo de apoio da familia depende, em grande parte, da adaptabilidade familiar, que
consiste na capacidade da familia se reorganizar e alterar fungdes, regras e padrBes de
interacdo em resposta ao stress, seja ele situacional ou de desenvolvimento (Phipps, 2003).
Porém, a prestacdo de cuidados reveste-se de grande ambivaléncia associada a exigente
missdo de conciliacdo de vida familiar e profissional, que parece ser ainda agravada, pela

auséncia de uma protecéo social eficaz e ajustada (Gil, 2010).

A imagem da familia que assegura a prestacdo de cuidados € uma imagem socialmente
construida e distante da realidade, porém, é uma imagem cada vez mais reforcada devido &
retracdo do apoio estatal (Lesemman & Martin, 1993). A valorizacdo da privacidade e
intimidade dos atuais nucleos familiares, pode conduzir & incompatibilidade da prestacdo de
cuidados, sempre que isso implique a entrada de um novo elemento no seu nucleo familiar.
Saliente-se, a percecdo de que a realidade de cuidar de um idoso dependente passa pela
perturbacdo das dinamicas familiares, nomeadamente quando a pessoa dependente se desloca
do seu domicilio para casa dos filhos por forma, a facilitar a conciliagdo de tarefas por parte
da cuidadora Gil, (2007). Os Cuidadores que vivem na mesma habitacdo da pessoa a cuidar

apresentam maior sobrecarga (Martins, Ribeiro, & Garret, 2004).

Gil (2007) considerou que se conhece muito pouco sobre como as pessoas conciliam hoje,

trabalho e prestacdo de cuidados, sempre que a dependéncia ocorre na familia. Nessa

Alda Maria Ferreira Amado 36



Sintomatologia Psicopatoldgica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais do Doente
Dependente: O papel das Estruturas de Apoio Formal

perspetiva desenvolveu um estudo, através da aplicacdo de 52 entrevistas a familias
cuidadoras de pessoas adultas em situacdo de incapacidade severa na area metropolitana de
Lisboa. O estudo revelou diferencas de género no que se refere a forma como homens e
mulheres conciliam responsabilidades familiares e profissionais no apoio a dependéncia.
Entre a amostra masculina, constatou-se que o estatuto profissional dita a maior ou menor
flexibilidade com que sdo conciliadas responsabilidades familiares e profissionais; o fator
economico revelou-se determinante para a contratacdo de Apoio Formal. Porém, quando ndo
existem essas condicdes, acionam-se outras redes de apoio. Os homens recebiam apoio
familiar e profissional e todos os entrevistados assumiam a atividade profissional como uma
fuga. Para o grupo feminino, o trabalho significa rendimento e fonte de apoio emocional,
funcionando como distanciamento fisico do contexto da prestacdo de cuidados. Para algumas
das mulheres a possibilidade de cuidar a tempo inteiro representa uma nao-opgao devido ao
risco de desequilibrio fisico e emocional. Todavia, quando ndo existe alternativa para cuidar
do seu familiar, a rutura com o trabalho é inevitavel ainda que algumas mulheres assumam
tratar-se da Unica fonte de sobrevivéncia (Gil, 2007). Os resultados deste estudo revelam
ainda que algumas filhas assumem uma possivel razdo para terminar com a prestacdo de
cuidados no domicilio, relacionada com o agravamento da situacdo de dependéncia, ainda que

a institucionalizagéo aparega como ultimo desejo (Gil, 2007).
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3. DIFERENTES PERFIS DE CUIDADORES INFORMAIS

Se os filhos ndo quiserem alimentar o seu pai e a sua mée,

ninguém os forca a isso,

mas as filhas séo obrigadas a fazé-lo,

mesmo quando n&o querem.

Herddoto

O Cuidador é a pessoa que assume como funcdo o apoio a uma outra pessoa que, por razbes
diferenciadas, apresenta uma incapacidade, de grau variavel, que ndo lhe permite cumprir,
sem ajuda de outro(s), todos 0s atos necessarios a sua existéncia, enquanto ser humano
(Oliveira, Queirds, & Guerra, 2007). Com conhecimento de causa relativamente & tarefa de
cuidar, Arthur Kleinman, reporta a sua experiéncia enquanto cuidador principal da esposa,
atingida por uma doenca neurodegenerativa. A sua nova missao mostra-lhe que o cuidado tem
muito menos a ver com medicar do que em geral se pensa, ou 0s médicos estdo, por vezes,
dispostos a reconhecer. Cuidar implica enfermagem especializada, trabalho social
competente, reabilitacdo de fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, e o duro trabalho fisico
dos auxiliares de saide em casa (Kleinman, 2012). No entendimento do autor, para além do
contributo da intervencgdo das varias profissdes, o cuidado consiste também, no esforgo em
preservar as redes primarias de apoio (tais como, familia e amigos) junto de si e da pessoa

recetora de cuidados, e contar com essa rede de apoio para encontrar assisténcia pratica nas
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atividades de vida diaria, ajuda financeira, assessoria juridica e religiosa, apoio emocional,
construgdo do significado de refazer, e solidariedade moral. Sobre essas atividades de
prestacdo de cuidados, sabe-se muito pouco, a ndo ser que tém como objetivo garantir a

qualidade de vida de milhdes de doentes (Kleinmam, 2012).

Dos varios estudos efetuados em Portugal nos altimos anos, conclui-se que, continua a ser a
mulher, esposa ou filha, a principal prestadora de cuidados ao familiar dependente,
assumindo-se uma profunda desigualdade de género na prestacdo de cuidados (Pimentel,
2013). No estudo realizado por Pimentel (2013), foi ainda possivel observar que 0s esquemas
de prestacdo de cuidados sdo egocentrados, primordialmente assegurados por um Unico
cuidador, e independentemente do tamanho da fratria, estes esquemas sdo claramente
dominantes, com destaque para a figura da irm& solteira co — residente com a pessoa
dependente (Pimentel, 2013). A autora do estudo direcionou a investigacdo para a
identificacdo do perfil de cuidadores informais pelo que levou a efeito, a realizacdo de
entrevistas a 34 cuidadores integrados em fratrias, 17 em meio rural e 17 em meio urbano;
destes cuidadores, 32 sdo mulheres filhas e noras e 2 homens, filho e genro com idades entre
38 e 73 anos, casados e com niveis de escolaridade baixos. A maioria da amostra encontra-se
integrada profissionalmente por conta de outrem, e alguns por conta propria, estando
globalmente associados a atividades profissionais pouco qualificadas e mal remuneradas.
Desde logo, Pimentel (2013) comprovou que os cuidadores integrados numa mesma fratria
assumem niveis de envolvimento diferenciados, embora tenha identificado cuidadores que
partilham os cuidados com os irmdos ou cunhados. Porém, na maioria das situacdes a
prestacdo de cuidados é assumida apenas por um cuidador, pelo que a autora concluiu que
uma prole numerosa ndo é sinénimo de partilha e pacificagdo na prestacdo de cuidados,
podendo mesmo assumir dicotomia entre negociacdo eficaz e conflito, sujeito a interesses

antagénicos. Entre os dois grupos de cuidadores, evidencia-se o grupo urbano diferenciado
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por profissbes mais qualificadas em consequéncia de maiores habilitagdes e,

consequentemente, estatutos socioecondmicos mais favoraveis (Pimentel, 2013).

No que diz respeito ao perfil habitual do cuidador em termos sociodemograficos, esta mulher
prestadora de cuidados possui, na sua maioria, baixa escolaridade (1° ciclo), e tem idade
superior a 55 anos. Em termos profissionais, encontra-se desempregada ou reformada e
apresenta baixos recursos econdémicos, pelo que por norma coabita com o idoso (Lourenco,
Figueiredo, & S4, 2015). No entanto, 0 homem idoso aparece também, cada vez mais, como
prestador de cuidados, sugerindo que a tarefa de cuidar de elementos dependentes nao €,
atualmente, um papel exclusivamente feminino, sendo crescente o nimero de idosos que
assumem eles préprios o papel de cuidadores. Quando os cuidadores sdo do género
masculino, sdo predominantemente reformados e tém mais de 70 anos, percecionando a tarefa
de prestar cuidados como um acontecimento inesperado para o qual, ndo estavam preparados

(Lourenco, Figueiredo, & S, 2015).

De forma similar, um estudo exploratério realizado em 2005 pelo ISS,IP - Instituto da
Seguranca Social constatou que o cuidador é normalmente um familiar, do sexo feminino,
com idade média de 60 anos, casado e com familia direta, conjuge e filhos. O estudo de
Ricarte (2009) corrobora estas caracteristicas, mas identifica ainda a predominancia de
residéncia dos cuidadores em meio rural e o facto de a maioria deles prestar cuidados entre 18
e 24 horas/dia, ha mais de trés anos. Além disso, verifica-se que os cuidadores apresentam
niveis elevados de sobrecarga diretamente relacionados com as atividades basicas
instrumentais de vida diaria dos idosos, apresentando grau de parentesco direto (e.g.,
filhos/filhas) com o idoso dependente. Grelha (2009) estudou 80 cuidadores informais do
concelho de Faro tendo identificando perfil similar, sendo que a faixa etaria dos mesmos se

situa entre os 60 e 70 anos, na maioria viavos, que prevalecem como cuidadores domésticos,
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ou sem atividade profissional. Os que ainda exercem atividade profissional inserem-se na
categoria de operérios. A coabitacdo é uma caracteristica que sobressai do presente estudo,

bem como a partilha na prestacdo de cuidados, assumidos pelos irmé&os/irmas.

Em 2010, a forma como as familias respondem ao desafio da dependéncia, e a identificacdo
da sociografia dos principais cuidadores, bem como a auscultacdo de consensos e
ambivaléncias na prestacdo de cuidados familiares, foi o objetivo a atingir para dar
visibilidade ao mundo subterréneo dos cuidados familiares. A tarefa ndo instituida e nédo
reconhecida socialmente foi campo de trabalho para Gil em “Herois do Quotidiano:
Dinamicas Familiares na Dependéncia” (Gil, 2010). O estudo procedeu a aplicacdo de um
inquérito referente a ocupagdo do tempo dos cuidadores. Permitiu perceber, no plano das
representacdes sociais, qual a principal fonte de suporte na dependéncia, e que as praticas
relacionadas com cuidados sdo exercidas pela familia direta, conjuges e filhas, revelando uma
vez mais a assimetria de genero na realizagdo desta tarefa. Trata-se de uma atividade
marcadamente feminina, assumida por mulheres com idade superior a 50 anos, inseridas no
mercado de trabalho ou em situagdo de reforma. No entanto, a emergéncia do homem
cuidador é uma realidade também constatada no presente estudo, assumida por homens

afetuosos, que sustentam o processo de cuidar no mundo dos afetos (Gil, 2010).

A conciliacdo do trabalho-familia por parte dos cuidadores informais tem também sido alvo
de crescente interesse. Tendo em foco, o estudo realizado na area metropolitana de Lisboa,
com a aplicacdo de entrevistas semiestruturadas a 52 familias cuidadoras, Gil (2007) refere a
dificuldade emergente de conciliacdo de tempo de trabalho com tempo de familia e de
prestacdo de cuidados. Habitualmente, o dia de trabalho é antecedido de prestagdo de
cuidados, que antecipa o inicio de dia, em algumas horas, e continua a posteriori, no local de

trabalho com a supervisdo constante de quem esta na linha da frente dos cuidados, assumidos
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pelo cbnjuge idoso e fragilizado, pela empregada domeéstica, pelo Servico de Apoio
Domiciliario, ou até mesmo, por uma vizinha. De acordo com o padrdo encontrado, os filhos
fazem a supervisdo de cuidados & hora do almoco, ao final do dia e fim-de-semana, em geral
e, na auséncia de empregada doméstica, executam os servicos de limpeza, tratamento de

roupas e compras (Barbosa & Matos , 2008).

Em 2014, Machado desenvolveu um estudo acerca do perfil dos cuidadores informais de
idosos dependentes no concelho de Santana — llha da Madeira. Assumiu como objetivo
identificar o perfil dos cuidadores informais de idosos dependentes e identificar a populagéo
idosa dependente acompanhada no domicilio. Utilizaram uma amostra de 69 cuidadores
informais concluindo, que a idade dos cuidadores varia entre 34 e 74 anos. A maioria (36,3%)
tinha entre 44 e 54 anos e eram mulheres (84,5%), maioritariamente casadas (59,4%) com
nenhuma escolaridade (20,3%), ou baixa escolaridade (4.°ano, 24,6%), e possuiam baixo
(59,4%) ou médio (37,8%) nivel socioeconémico e familiar. Os cuidadores eram
maioritariamente da familia (81,25%), ocupando as filhas (37,7%) o lugar cimeiro na
prestacdo de cuidados, seguido das esposas (18,8%). A maioria referiu que nao tinha periodo
de descanso ou nao usufruia de apoio de outro familiar na partilha de funcdo. Mais de um
terco (38%) desempenhava a fungdo de cuidador entre um a quatro anos, e realcaram que
72,5 % dos cuidadores primarios cuidavam do seu familiar durante 12 horas, o que se
relaciona com a elevada dependéncia dos idosos (68%) (Machado, 2014). Os resultados
corroboraram outros estudos nacionais e internacionais (Martin, Paul, & Rocon, 2000;

Pimenta, 2009; Sequeira, 2007).

A nivel europeu, pese embora com algumas diferengas, todos os paises se confrontam com
fatores de natureza demogréfica, e constrangimentos decorrentes do aumento da populagéo

idosa nas Ultimas décadas, agravados pela diminui¢do progressiva do apoio das familias tendo
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em conta alteracOes estruturais e a vinculagdo profissional da mulher (Carneiro, Soares,
Fialho, & Sacadura, 2012). Neste contexto, do ponto de vista da investigacdo sobre o perfil
dos cuidadores informais, a investigacdo parece ndo ter avangado muito além dos cuidadores
diretos, tanto em Portugal quanto na UE, dado que s&o estes que aparecem na linha da frente

dos cuidados.

No que diz respeito a conciliacéo trabalho-familia dos cuidadores informais, so alguns paises
da Europa possuem politica global e integrada que contemple um conjunto de medidas que
favorecam a conciliagdo do binémio familia e trabalho (Gil, 2007). A Dinamarca inclui-se,
conjuntamente com a Suécia e a Finlandia, no conjunto de paises em que 0 acesso a uma rede
de servicos integrados e diversificados de apoio social, saude e reabilitacdo ¢ totalmente
gratuita, o que representa um excelente apoio as familias com pessoas dependentes em casa

(Gil, 2007).

No final de 2009, na Alemanha, cerca de 2,34 milhGes de pessoas beneficiavam de cuidados,
1,62 milhdes (69%) foram tratados em casa, quer por parte de familiares quer por
profissionais dos servicos de apoio domiciliario, ou ambos (Chau, Soares, Fialho, &
Sacadura, 2012). A Itélia € um pais da Europa do sul em que os cuidados aos idosos se
baseiam essencialmente em iniciativas e apoios das familias, dado que a intervencdo publica é
residual (Carneiro, Soares, Fialho, & Sacadura, 2012). Até ha pouco tempo, as tarefas
relacionadas com os cuidados a idosos era assumida pelas mulheres de familias numerosas,
dado que na Itélia se atribui grande importancia ao papel desempenhado pelas familias no
cuidado aos idosos, continuando a ser estas, o grande suporte dos cuidados. Por outro lado, o
Luxemburgo reconhece o papel dos cuidadores familiares e fornece-lhes apoio e ajuda
informais. O Long Term Care Insurance Luxemburgo (LTCI) representa a legislacdo que se

destina a apoiar estes cuidadores, bem como a melhorar o nivel de assisténcia prestada as
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pessoas idosas que precisam de ajuda para cuidar delas (Carneiro, Soares, Fialho, & Sacadura,

2012).

Em contextos ndo europeus, como no Canadd, de acordo com a estatistica de 2012, 8 milhdes
de cuidadores providenciam cuidados a doentes cronicos, na maioria a familiares. A maioria
dos cuidadores despende cerca de 10 horas por semana na prestacdo de cuidados, mas um em
cada dez cuidadores despende mais de 30 horas de cuidados, por um periodo de ha um ano ou
mais. As mulheres sdo quem mais cuida, e apresentam entre 45 e 64 anos. A maior parte do
tempo é direcionado & prestacdo de cuidados, o restante tempo é dedicado a criangas e
conjuges, com alguns cuidadores a encontrarem-se divididos entre a prestacao de cuidados e a
educacéo dos filhos (Sinha , 2012). A maioria dos cuidadores que estdo empregados sente-se
satisfeita com o balan¢o da sua vida profissional. Um em cada cinco recebe ajuda econdmica
(Sinha, 2012). Os cuidadores empregados, que gastam mais horas a cuidar, teriam menos
tempo para outras atividades o que, por sua vez, seriam menos propensos a ter um bom
equilibrio entre vida profissional e familiar. No entanto, surgiram algumas diferengas
significativas no equilibrio entre trabalho e vida familiar, em funcdo da intensidade de
cuidados prestados. Apenas, aqueles que passam 20 horas ou mais por semana a desempenhar
tarefas relacionadas com a prestacdo de cuidados apresentam significativamente, menos
probabilidade, do que os que passam 2 a 4 horas, de reportar um bom equilibrio entre a vida

em casa e no trabalho (67% vs. 75%, Sinha , 2012).

Na perspetiva de Figueiredo (2007), o impacto da tarefa de cuidar recai sobre todos os
membros e ndo so sobre o cuidador principal. Estudos sobre as consequéncias das doencas
cronicas no adulto e sua familia, reforcam que quando a familia tem um membro a sofrer de
doenga, todos os seus membros sofrem ansiedade e stress e a unidade familiar sofre ruturas no

seu estilo de vida a varios niveis desde a privacidade até aos rendimentos (Bolander, 1998).
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Os que cuidam, fisicamente menos préximos, prestando outro tipo de apoio, igualmente
imprescindivel — os cuidadores secundarios — parecem apresentar igualmente, de acordo com

0 estudo de Gil (2010) um enquadramento de fragilidade.

Neste contexto, quando desviamos o olhar do cuidador principal, constatamos a existéncia de
outros cuidadores ndo diretos, na maior parte dos casos filhos/as, que estdo empregados e
procuram também o equilibrio atribulado, muitas vezes frustrado, de conciliagdo entre a vida
familiar e a profissional. Habitualmente, estes cuidadores usufruem de um cuidador direto
que, apesar de ndo ter autonomia para a gestdo dos cuidados, assume as tarefas relacionadas
com a satisfacdo das necessidades basicas a pessoa dependente, ou apenas garante a presenca
fisica, em formato de companhia (Barbosa & Matos, 2008). Assim, as autoras deduziram que
0s tempos que podiam ser de descanso e lazer sdo transformados em tarefas direcionadas &
prestacdo de cuidados, sendo que estando os filhos ausentes durante o periodo diurno, por
motivos profissionais, assumem um papel ativo durante o periodo noturno e ao fim de semana
(Barbosa & Matos, 2008). De acordo as autoras, os fatores que parecem condicionar 0s apoios
de que usufruem os cuidadores familiares é a sua capacidade econémica, e ainda as relaces

de vizinhanga (Barbosa & Matos , 2008).

Os cuidadores secundarios concentram-se, geralmente, nas tarefas e cuidados de ordem social
tais como: visitas, fazer companhia, vigiar, passear, fazer tarefas administrativas, gerir o
dinheiro e fazer compras, inibindo-se muitas vezes nos cuidados de higiene (Carneiro, Soares,
Fialho, & Sacadura, 2012). Estes cuidadores secundarios ou indiretos, quase sempre
desgastados, vao mantendo a sua atividade profissional, sem qualquer tipo de protecdo ou
adaptacdo; no limite, abdicam da sua identidade profissional em prol de um esforgo de
conciliagdo, algumas vezes levado ao extremo (Gil, 2007). No estudo “ Hero6is do

Quotidiano”, a autora apresenta como limitagdo o facto de se ter focado apenas no cuidador
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principal, abstraindo-se do papel do cuidador secundario e do impacto desta tarefa na

adaptacéo individual.

Porém, a exigéncia social e estatal pela maior intervencdo das familias, segundo a autora do
estudo, ndo é mais do que um discurso impositivo e desacompanhado de medidas protetivas
que permitam uma conciliagdo saudavel entre a vida familiar e profissional (Gil, 2007).
Impde-se protecdo econdmica, através de beneficios fiscais e flexibilidade laboral, sustentada
em direitos e ndo em compreensdo pontual das entidades empregadoras. Até porque a
cronicidade das doencas associada a necessidade de prestacdo de cuidados de longa duracéo,
extravasa a capacidade humana de conciliagdo sustentada apenas em atitudes de maior ou

menor toleréncia, por parte das entidades patronais (Gil, 2007).

Na presente investigacdo procuramos contribuir para assumir a transversalidade dos véarios
perfis de prestadores de cuidados, ao considerarmos varios niveis de participacdo na execucdo
de tarefas de apoio, mais ou menos distanciadas, da pessoa cuidada. O conhecimento dos
varios perfis dos cuidadores e de suas dificuldades no processo de cuidar direta ou mais
indiretamente devera permitir, aos profissionais, planificar e ajustar o suporte clinico e social
a familia, convencionados & realidade individual da familia e cuidador (es) (Rocha, Vieira, &
Sena, 2008). Face a evidéncia real dos diferentes perfis de cuidadores, parece poder ser
redutora, a criacdo de medidas de apoio ao cuidador informal, que ndo sejam resultado dum
plano de intervencdo familiar multidisciplinar genérico; assim, é importante melhor conhecer
a realidade dos diferentes cuidadores para desenhar medidas de apoio subjacentes a um plano

de intervencéo.
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4. 0 IMPACTO DA PRESTACAO DE CUIDADOS NA ADAPTACAO DOS

CUIDADORES INFORMAIS

Aquando da ocorréncia de situacdo que comprometa a capacidade funcional do idoso,
entendida como limitacdo da capacidade ou restricdo no desempenho de atividades, na
maioria das vezes é a familia, na figura do cuidador familiar informal, que prioritariamente,
assume a responsabilidade de cuidar do idoso dependente. Assumem a prestacéo de cuidados
de diversas formas, com satisfagdo, ganho, crescimento pessoal, recompensa, sentimento de
utilidade, stress e depressdao (Kuuppelomaki, Sasaki, Yamada, Asakawa, & Shimanouchi,

2004; Shirai, Koerner, & Kenyon , 2009).

Muitas vezes, os cuidadores assumem o seu papel sem preparacdo, conhecimento ou suporte
adequado para o desempenho desta nova funcédo, o que implica prejuizos para a sua qualidade
de vida e para a qualidade do cuidado dispensado. Ao desempenhar funcdes relacionadas ao
bem-estar fisico e psicossocial do idoso, o cuidador passa a sofrer restricbes em relagdo a
prépria vida, e isso contribui para o aparecimento de sobrecarga e outros efeitos danosos na

sua vida (Loureiro, Oliveira, Tavares, & Santos, 2014).

A perce¢do do impacto da doenca na familia, tanto no que se refere & doenca, quanto as
alteracBes que dela decorrem, interfere nas rotinas quotidianas, podendo levar a familia a
incapacidade de resolver os seus problemas, e conduzir ao aparecimento ou agudizacdo da
sintomatologia psiquiatrica, com niveis de stress elevados e sobrecarga fisica e emocional
(Soares & Munari, 2007). Alguns dos estudos que se focam no impacto da prestacdo de
cuidados na adaptagdo, salientam a sua natureza bidimensional (impacto positivo e negativo).

Por um lado, a investigacdo sugere que a percecdo do cuidador se estar a sacrificar gera um
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sentimento de estar a cumprir com a sua obrigacdo, tornando a agdo gratificante. Cuidar do
seu idoso fragilizado como uma misséo proporciona sentimentos de gratid&o, de reciprocidade
e comprometimento entre geragdes (Alvarez, 2001). Ndo obstante, a prestacdo de cuidados
cria tensdo fisica e psicoldgica, durante longos periodos de tempo, acompanhada de altos
niveis de imprevisibilidade e incontrolabilidade, produzindo um stress secundario, em varios
dominios da vida, como trabalho, ou relagbes familiares, exigindo niveis elevados de

vigilancia (Schulz & Sherwood, 2008).

A prestacdo de cuidados implica enfrentar uma série de alteracBes na vida diaria de quem
cuida, tanto ao nivel da sua prépria dindmica familiar como das relacGes sociais, 0 que
provoca desgaste emocional (Andrade, 2009; Carvalho, 2010). Por este motivo &,
efetivamente, uma tarefa exigente do ponto de vista fisico e mental, com impacto direto na
salde, e qualidade de vida do cuidador que se sente sobrecarregado e exausto (André, 2013;
Carvalho, 2010). Neste contexto, sintomas como cansaco extremo, fadiga geral, dores de
costas, esgotamento fisico e mental diminuicdo da energia, nervosismo, ansiedade, insénias e
humor deprimido sdo também manifestacdes proferidas, por cuidadores de diferentes paises

como a Grécia, Irlanda, Itdlia, Portugal, Espanha e também na Dinamarca (Le Bris, 1994).

A falta de liberdade e privacidade s&o outras limitagdes que se instalam na vida quotidiana do
cuidador, com consequente risco para a sua salde e bem-estar, conflitos entre o casal,
aumento dos problemas econémicos, entre outras consequéncias (Gongalves et al., 2006). Na
perspetiva de Floriani, os cuidadores manifestam sintomas de stress, depressdo, distdrbios do

sono, entre outros, evidenciando sobrecarga (Floriani, 2004).
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4.1. Impacto nas relagdes familiares e sociais

Os cuidadores diretos séo, com frequéncia, duplamente expostos a questdes relacionais que
variam entre as exigéncias do idoso dependente e a dificuldade em dar resposta as
reivindicacgdes e necessidades dos outros familiares, que se posicionam entre a indiferenga e a
culpa, a cumplicidade ou o distanciamento (Pimentel, 2013). A WHO (2002) destaca como
fator de risco para o impacto negativo da prestacdo de cuidado nas relagdes familiares, a
existéncia prévia de relacionamentos familiares tensos, que podem piorar em resultado de
stress e frustracdo quando o idoso se torna mais dependente. O suporte e apoio familiar
podem ser acompanhados pelo risco crescente do conflito e da violéncia face aos mais velhos
(Schiamberg & Gans, 1999). Por outro lado, o suporte familiar pode funcionar como um fator

protetor de ajustamento (Carvalho, 2009).

Em Portugal, o fator que pode contribuir para aumentar a vulnerabilidade da populacéo idosa,
é o facto de este ser um dos paises da UE onde existe uma maior propor¢do de pessoas idosas
(com 75 e mais anos) ndo institucionalizadas a coabitar com familiares diretos, ou com
pessoas com quem se tem lacos de afinidade ou sem qualquer lago familiar (Gaymu, 2008). A
historia das interagdes familiares parece ter um papel importante na prestacdo de cuidados:
quando o percurso relacional é marcado por conflitos ou auséncia de afetos, a disponibilidade
do cuidador para cuidar pode estar comprometida, sendo certo, que a sua motivacdo para a
prestacdo de cuidados esta intimamente relacionada com a qualidade da relagdo (Gil, 2010;
Pimentel & Albuquerque, 2010). Contudo, a atitude do idoso em relacdo ao cuidador pode
interferir na forma como este é tratado, sendo que muitas vezes, o contexto de prestacdo de
cuidados ndo é isento de conflitos e manifestagdes de agressividade e intolerancia reciprocas

(Pimentel & Albuquerque, 2010). O cuidador sofre, frequentemente, influéncia da
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personalidade e caracter do idoso e do tipo de relacionamento que mantiveram durante o

decorrer dos anos.

Porém, sendo a familia uma rede complexa de relacbes e emogdes, 0 impacto da tarefa recai
sobre todos 0s membros e ndo apenas sobre o cuidador principal (Figueiredo, 2007). Assim,
quanto mais profundo, privado e afetivo for o ambiente familiar, menor serd a influéncia

negativa sobre o cuidador quando a doenga ocorre (Augusto, Silva, & Ventura, 2009).

No que diz respeito a importancia das trocas familiares na construcdo do sentimento de
responsabilidade dos cuidadores e na definicdo dos modos de cuidar, nem sempre 0s idosos
que mais deram s&o 0s que mais recebem, e nem sempre os filhos que mais receberam s&o os
que mais ddo (Pimentel, 2013). S&o muitos os idosos que ndo tendo tido um papel central na
vida dos filhos usufruem hoje, de cuidados; e muitos dos filhos que tendo sido beneficiados
com importantes montantes de ajuda, se demitem de qualquer encargo, deixando nas maos
dos irméos, por vezes preteridos e descriminados pelos pais na sua juventude, toda a
responsabilidade de cuidar (Pimentel, 2013). O suporte familiar com um bom ajustamento
conjugal e social funciona como um fator protetor da sobrecarga dos cuidadores e preditor de

uma melhor qualidade de vida (Carvalho, 2009).

4.2. Impacto no desempenho profissional

No ambito profissional, o impacto da prestacdo de cuidados situa-se entre 0s que mantém a
sua atividade profissional sem ser necessario proceder a reajustes e 0s que acabam por abdicar
da sua profissédo (Pimentel & Albuquerque, 2010). Surgem ainda, os que conseguem conciliar
vida profissional com a familiar tendo, para isso, de se submeter a autorizacao, reajustes aos
seus horérios, com base na compreensao/tolerancia patronal, ou reducdo do numero de horas

de trabalho. No entanto, esta flexibilizagdo € muito mais fécil de concretizar quando os

Alda Maria Ferreira Amado 50



Sintomatologia Psicopatoldgica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais do Doente
Dependente: O papel das Estruturas de Apoio Formal

familiares ndo estdo ainda numa situacdo de grande dependéncia; quando o grau de
dependéncia do idoso é elevado, e consequentemente é maior a exigéncia de cuidados a
conciliacdo consegue-se através de sacrificios pessoais ou submissdo do idoso a isolamento

(Pimentel & Albuquerque, 2010).

Num estudo realizado em 2004, constatou-se que a grande maioria dos cuidadores
abandonaram o emprego devido & situacdo de doenca do familiar (Martins, Ribeiro, & Garret,
2004). Geralmente, o cuidado € delegado a uma pessoa que, tendo outras tarefas, terd de
conseguir concilia-las. Este aumento de atividades pode refletir-se na saide do cuidador,
nomeadamente, maior morbilidade fisica e psiquiatrica (Anjos, Boery, & Pereira, 2014;
Grelha, 2009). Por outro lado, os prestadores de cuidados sem atividade profissional,
apresentando-se mais disponiveis para a tarefa de cuidar, tendem a ser alvo de maior
exigéncia por parte da pessoa cuidada, implicando a percecdo de maior pressao para o
cuidador, quando comparada com os cuidadores que exercem atividade profissional (Martins,

Ribeiro, & Garret, 2004).

4.3. Impacto financeiro

A situacdo econdmica acaba também por ser afetada e agravada pela dependéncia e
interferéncia do papel de cuidador informal na disponibilidade laboral e capacidade financeira
(Martins, Ribeiro, & Garret, 2004). Os cOnjuges dos sujeitos recetores de cuidados e 0s
cuidadores afastados da atividade profissional apresentam, proporcionalmente, maior
sobrecarga financeira (Martins, Ribeiro, & Garret, 2004). Cuidadores com baixos rendimentos

tendem a expressar maiores niveis de sobrecarga (Gottlieb, Kelloway, & Fraboni, 1994).

De uma forma geral, os cuidadores garantem que os idosos sdo autossuficientes, porém a

pratica dos cuidados egocentrados (Pimentel, 2013) colide com a garantia de sustentabilidade
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dada pelo cuidador direto. A acrescentar a isto, por vezes, o cuidador tem ainda que lidar com
conflitos motivados por fatores financeiros: a fratria, que ndo cuida, mas pde em causa a
gestdo dos rendimentos do idoso ao cuidador principal, reclamando o seu usufruto (Pimentel

& Albuquerque, 2010).

4.4. Impacto na Saude Fisica

Apesar de poucos estudos nacionais e internacionais, se terem centrado na associacdo entre
cuidadores e hébitos de salde, a investigacdo detetou comportamentos de salde deficientes
por parte dos cuidadores, tais como, negligenciar 0s seus proprios compromissos de salde e
comer uma dieta de baixa qualidade (Pimentel, 2013) em prole da prioridade aos cuidados dos

familiares.

Segundo reporta Garrido e Menezes, (2004) ao referir-se a alguns autores, a satde fisica e 0s
sintomas psiquiatricos nomeadamente, a depressdo, pioram na presenca de problemas sociais.
H4& varios trabalhos que indicam existir uma relagdo entre a familia e a doenga, quer no
sentido psicopatoldgico, quer sob o ponto de vista fisico (Serra, 1999). Por sua vez, uma
melhor situacdo clinica, associa-se a uma melhor percecdo dos mecanismos de eficacia e
controle, 0 que induz a interpretacdo que estados de saide complexos emitem no cuidador
incapacidade de resolucdo e coping (Martins, Ribeiro, & Garret, 2004). Mas condicGes de
saude fisica do cuidador sdo apontadas como um dos preditores de institucionalizacdo precoce
(Garrido & Menezes, 2004). No estudo realizado por Anjos e Boery, (2014) a 58 cuidadores
familiares de idosos no Estado da Bahia no Brasil, com o objetivo de analisar a associacao das
caracteristicas sociodemogréaficas e sobrecarga de atividades com a qualidade de vida do
cuidador informal do idoso no domicilio concluiu, que do total da amostra, 87,9% referiu
sofrer de uma doenca. Constataram que 63,8% apresentava diagndstico de lombalgia, seguido

de hipertenséo, 41,4%,varizes 37,9% e fazem uso de medicamentos 51,7%. O estudo de Kuzu
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realizado na Turquia em 2005, direcionado para diferenciar sobrecarga do cuidador familiar
do idoso com deméncia frontotemporal da carga do cuidador familiar dos idosos com
deméncia, bem como avaliar a sobrecarga e qualidade de vida, demonstra que 84% dos

participantes apresentavam problemas de satde.

4.5. Impacto na saude mental

Mesmo os cuidadores que assumem a prestacdo de cuidados como uma misséo e retiram dela
dividendos pessoais e relacionais, que dao sentido ao seu quotidiano, reconhecem que as
cedéncias sdo muitas e que o tempo passa a ser limitado para si, para os que lhe estdo
proximos, e para o desenvolvimento de atividades sociais e culturais, o que se reflete na sua

saude fisica e em particular na sua saude mental (Pimentel & Albuquerque, 2010).

Os estudos determinam que os sintomas psiquiatricos dos pacientes (delirio, ansiedade e
depressdo e comportamentos agressivos) aumentam a carga sobre os cuidadores, interferindo

na sua satde mental e qualidade de vida (Borghi, Sassa, Matos, Decesaro, & Marcon, 2011).

45.1. Sintomatologia psicopatoldgica: Ansiedade e Depressao

A ansiedade e depressdo sdo as duas dimensdes de psicopatologia que mais se associam as
consequéncias e limitagGes na vida pessoal do cuidador. Por exemplo, um estudo espanhol
com 95 familias de doentes de Alzheimer (Castro, 2007), verificou que € nos cuidadores
principais que se manifesta mais ansiedade e depressdo. A depressdo, tanto pode ser um fator
preditor da sobrecarga, ou ser consequéncia do desempenho das tarefas de prestacdo de
cuidados, nomeadamente, em contextos de maior vulnerabilidade associada a insuficiéncia ou
auséncia de apoio formal (Silva, 2011). A relacdo entre depressdo e sobrecarga, segundo
refere Martins, Ribeiro, e Garret, (2004) ja foi referenciada em estudos anteriores,

nomeadamente, por (Gerritson & Van Der Ende, 1994; Kinney & Stephens, 1989;).
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No estudo de Takai, Takahashi, lwamitsu, Oishi e Miyaoka, (2014) sdo referidos maiores
quadros de depressdo nas mulheres responsaveis pela prestacdo de cuidados a idosos
dependentes, assim como, maiores niveis de impacto da prestacdo de cuidados nos seus niveis
de psicopatologia, comparativamente aos homens. Em consonancia, as multitarefas assumidas
pelas mulheres na sociedade, num registo de stress constante, e 0 impacto psicolégico
decorrente do cuidado prolongado e associado as carateristicas da doenca dos idosos,

apresentam-se como fatores de risco para a depresséo (Cruz, Lecheta, & Wachholz, 2009).

Em 2013, realizou-se na Tailandia um estudo que pretendeu examinar os efeitos de um
programa de treinamento da qualidade de vida e sintomas depressivos em cuidadores
familiares de idosos com deméncia e problemas de comportamento. O grupo experimental
recebeu duas sessdes em casa, um programa de treino de cuidados e o grupo de controlo
recebeu apenas material, e orientagdes educacionais escritas. As conclusdes indicaram, que
programa de formagdo e acompanhamento do cuidador domiciliario proposto, melhora a
salde qualidade de vida dos cuidadores especialmente os seus efeitos na saude mental,
diminuindo o risco de depressdo (Shyu, 2013). Fava e outros autores consideraram, que a
depressdo pode estar associada ao tempo dedicado & pessoa cuidada, deixando de exercer 0s

seus interesses e vida social (Fava, Silva, & Meire, 2014).

Partindo do pressuposto de que a sintomatologia depressiva tem um forte impacto na
qualidade de vida dos individuos, foi realizado um estudo para analisar a presenca de
sintomatologia depressiva na populagdo geral, bem como avaliar o impacto do grau de
sintomatologia depressiva na QV dos sujeitos. De uma amostra de 307 sujeitos, 59
apresentaram sintomatologia depressiva, clinicamente significativa. Dos 59 sujeitos 41 eram
mulheres que evidenciaram valores superiores, situacdo corroborada na literatura. Concluiram

ainda que os dominios mais afetados foram o psicologico, o fisico e o de relagfes sociais,
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sendo que os doentes deprimidos apresentam frequentemente queixas de sintomas
fisicos/somatizagdo. A somatizacdo, portanto, € muitas vezes uma fonte de sofrimento para o

doente, com um impacto negativo nas suas interacOes familiares e sociais (Quartilho, 2016).

Da andlise decorrente do estudo efetuado por (Martins, Ribeiro, & Garret, 2004), a 253
cuidadores informais de individuos com dependéncia funcional em pelo menos uma atividade
bésica de vida diéaria ou duas instrumentais, os valores médios resultantes da aplicacdo das
diferentes subescalas verificaram que os cuidadores apresentam valores preocupantes de
ansiedade e depressdo. Assim, 184 cuidadores apresentam sintomas de ansiedade, e 160 de
depressdo. Neste estudo, o estado depressivo, correlaciona-se com a idade, afetando sobretudo
os cuidadores mais idosos, sendo que os cuidadores do sexo feminino apresenta niveis médios
mais elevados de sobrecarga que os cuidadores masculinos. A um maior nivel de sobrecarga
associa-se uma percecao de pior qualidade de vida, particularmente sentida nos dominios da

saide mental, fungdo social, vitalidade e saude em geral.

Na investigacdo levada a efeito por André (2013), os cuidadores informais portadores de
sintomatologia depressiva identificam-se como sendo mulheres mais velhas, sem emprego
que tomam medicacdo para dormir, apresentam-se carenciadas em termos econémicos, com
pior autoconceito, menor tragco de neuroticismo, com menos stress, maior sobrecarga com
implicacdes na vida pessoal, reativas perante a exigéncia e sobrecarga emocional, 0s idosos ao
seu cuidado aparecem com maior grau de dependéncia, pior funcionalidade familiar e apoio

social e sem preparacao para a prestacdo de cuidados (André, 2013).

No Brasil em 2014 foi desenvolvida uma revisdo da literatura para verificar os cuidadores
informais que sofriam de stress e depressdo, tendo o mesmo concluido que os fatores
biopsicossociais, financeiros, culturais do cuidador podem determinar a sua tensao podendo

concluir igualmente que essa tensdo precede a ansiedade e a depressdo; que quanto mais
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tempo de dedicacdo aos cuidados maior o isolamento do cuidador e a sua tenséo, fatores que
se associam & depressdo; que os cuidadores de mais idade apresentam menos depressao e que
este sintoma estd mais associado aos cuidadores que executam a fungdo ha menos tempo.
Porém, quanto mais idosa for a pessoa cuidada mais stress causa ao seu cuidador mas, 0s
cuidadores que se apresentem mais otimistas revelam-se menos deprimidos. Todavia, a
fragilidade da pessoa a cuidar torna o cuidador mais permeével a sintomas de ansiedade e

depressdo (Mariz, 2014).

4.5.2. Desgaste do cuidador-Sobrecarga

A percecdo do impacto da doenca na familia, tanto no que se refere a prépria doenga como as
alteracdes que esta implica nas rotinas quotidianas, pode conduzir a familia a incapacidade de
resolver os seus problemas, apresentando sintomatologia psiquiatrica, com niveis de stress

elevados e sobrecarga emocional e fisica relevante (Serra, 1999).

O termo sobrecarga, adotado do inglés “Burden”, refere-se ao conjunto de consequéncias que
ocorrem do contato proximo com idosos dependentes, com ou sem deméncia. O conceito é
abrangente e complexo, frequentemente associado ao sentido negativo do termo, uma vez que
as tarefas associadas ao ato de cuidar, bem como o impacto na vida dos cuidadores, sdo
descritos como uma carga ou peso (Ricarte, 2009). De forma genérica, pode afirmar-se que a
sobrecarga envolve a esfera biopsicossocial, e resulta da busca de um equilibrio entre
diferentes variaveis, tais como: disponibilidade de tempo para a realizagdo do cuidado,
recursos financeiros, condi¢des psicoldgicas, fisicas e sociais, atribuicbes e distribuicdo de
papeis (Oliveira & et al, 2012), sendo de salientar que as implicagdes na vida pessoal sdo a

dimensdo que mais contribui para a sobrecarga fisica, emocional e social.
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A situacdo de doenga é sempre uma situacdo de crise, um acontecimento stressor que produz
efeitos, ndo s6 no doente mas também na familia, pelo que os familiares terdo de se adaptar a
nova situacao familiar e as consequéncias refletidas na sua vida pessoal (Martins, Ribeiro, &
Garret, 2004). Geralmente, a prestacdo de cuidados € assumida por uma pessoa que possui
outras tarefas e atividades com as quais vai ter de conciliar o cuidado. Este acréscimo de
tarefas vai causar impacto no cuidador que perceciona a sobrecarga das multitarefas
implicando maior risco de morbidade psiquiatrica e fisica (Anjos, Boery, & Pereira, 2014;

Grelha, 2009).

No que se refere a sobrecarga objetiva, os estudos focam-se naquela que é apresentada pelo
cuidador, sendo o cuidador principal o elemento mais investigado nos estudos realizados. Esta
componente decorre da natureza e necessidade de cuidados, em fungéo de sintomas e sinais
fisicos e psiquicos (Sequeira, 2010). A sobrecarga objetiva reflete as consequéncias, no
cuidador, em resultado da interagio com a pessoa a quem presta cuidados e 0 Seu
comportamento reflete uma rotina diaria em mudanca, tanto nas relacGes familiares e sociais,

como no lazer, na satde fisica e mental (Schene, 1990).

Por outro lado, a sobrecarga subjetiva consiste na percecdo pessoal que o cuidador tem sobre
as consequéncias da tarefa de cuidar de um idoso dependente as quais, séo inevitavelmente
negativas (Sequeira, 2007). Assim, fatores preditores de sobrecarga podem estar mais
relacionados com o cuidador, com o recetor de cuidados ou com o contexto de prestacdo de

cuidados (Fonseca, 2010).

No estudo de Martins, Ribeiro e Garret (2004), a sobrecarga de 253 cuidadores informais de
doentes com sequelas de AVC (individuos com dependéncia funcional em pelo menos uma
atividade bésica da vida diéria) foi avaliada através do QASCI - Questionério Avaliacdo de

Sobrecarga do Cuidador Informal, instrumento para avaliar a sobrecarga fisica, emocional e
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social em cuidadores informais em filhas ou esposas de doentes com sequelas apds Acidente
Vascular Cerebral (AVC). Dos resultados, puderam apurar que as dimensdes positivas,
satisfacdo com a tarefa e com o familiar e percecdo dos mecanismos de controlo, sdo os que
obtiveram as pontuacgdes mais baixas e por isso, foram as dimens6es menos valorizadas pelos
cuidadores informais. Contudo, as dimensdes relacionadas com as implicagdes na vida
pessoal dos cuidadores Informais e a sobrecarga emocional relativa ao familiar cuidado

constituiram-se como os aspetos mais valorizados.

As mulheres expressam maior satisfagdo com a tarefa e com o familiar. Os cuidadores
profissionalmente ativos e os que ndo coabitam com os familiares apresentam menores niveis
de sobrecarga financeira e sobrecarga relativa as implicacGes que esta tarefa envolve na vida
pessoal. A partilha é igualmente significativa e determinante nos niveis de sobrecarga assim
como a idade se correlaciona com a satisfacdo da tarefa e com o familiar a quem presta
cuidados. Os prestadores de cuidados que apresentam maior escolaridade apresentam menos
sobrecarga emocional e menos interferéncia na vida pessoal nomeadamente na componente
financeira. No presente estudo, os cuidadores que mais tempo dedicam a cuidar dos seus
familiares sdo os que apresentam maiores niveis de satisfacdo com o papel e com o familiar,
porém o nivel de satisfacdo é proporcional a uma situacdo de menor vulnerabilidade. A
relacdo afetiva entre cuidador e pessoa cuidada é determinante para a satisfacdo do cuidador,
porém o tempo que estd a desempenhar papel ndo parece interferir na sobrecarga (Martins,

Ribeiro, & Garret, 2004).

Um maior nivel de sobrecarga associa-se uma percecdo de pior qualidade de vida,
particularmente sentida nos dominios da saude mental, funcdo social, vitalidade e satde em
geral. Os resultados sugeriram ainda que as implicacGes na vida pessoal é a dimensdo que

mais contribui para a sobrecarga fisica, emocional e social e que participantes com melhor
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qualidade de vida global, percecionaram uma menor sobrecarga fisica, emocional e social
associada a prestacdo de cuidados, e menores indices de ansiedade e depressdo (Martins,

Ribeiro, & Garret, 2004).

A sobrecarga esta associada a uma deterioragdo da qualidade de Vida do cuidador e a uma
maior morbilidade (Sequeira, 2010). Floriani (2004) referira que os cuidados prestados pelos
cuidadores informais ao dependente implicam inumeras atividades pelo que descreve 0s
cuidadores como stressados, deprimidos, com distarbios do sono, entre outros, com evidéncia

de sobrecarga (Floriani, 2004).

No estudo exploratorio levado a efeito por Ballarin, Benedito, Kron, & Christovam (2016)
para avaliar a sobrecarga de 30 cuidadores, constatou que 90% dos cuidadores apresentam
niveis classificados entre moderado e moderado a severo de sobrecarga, evidenciando no
entanto, um desfasamento entre sobrecarga percebida e a sobrecarga objetiva. Nesta
perspetiva, Vellone assume que a sobrecarga objetiva decorrente da prestacdo de cuidados €
menos “pesada” que a sobrecarga subjetiva associada a qualidade da relagdo (Vellone, et al.,

2011).

Um outro estudo desenvolvido no Brasil para investigar a presenca de indicadores de
sobrecarga em 37 cuidadores informais de pessoas com transtornos mentais, obteve como
resultados o predominio da sobrecarga moderada e moderada severa em 78% de cuidadores

(Fava, Silva, & Meire, 2014).

45.3. Qualidade de vida (QV)

Em 1994, a Organizagdo Mundial de Satde (OMS) definiu “QV como a perce¢ao do

individuo sobre a sua posic¢do na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores
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nos quais, esta inserido e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes

“(WHOQOLGroup, 1997, pag.1).

A necessidade de reorganizar a vida em funcdo da doenca do seu familiar implica ingeréncia
da sua QV. Trata-se de uma rotina modificada e centrada na supressdo das necessidades do

idoso dependente (Fernandes & Garcia, 2009).

Na realidade, providenciar cuidados diarios ao idoso dependente, passa a ser uma nova e
desafiadora tarefa para a familia, cujos elementos, assumem o papel de cuidadores sem
preparagédo, conhecimento ou suporte adequado para o desempenho da fungéo, o que implica
prejuizos para a sua qualidade de vida e para a qualidade do cuidado prestado (Loureiro,

Oliveira, Tavares, & Santos, 2014).

Fatores como a gravidade da doenca, a incapacidade e comprometimento da comunicacgéo,
nimero de medicamentos, presenca de distlrbios psiquiatricos, visuais, auditivos e/ou
cognitivos apresentados pelos doentes estdo associados ao nivel de sobrecarga e a qualidade

de vida do cuidador informal (Ballarin, Benedito, Kron, & Christovam, 2016).

De acordo com as estatisticas do Canadd em 2012, 95% dos cuidadores referem lidar bem
com as responsabilidades familiares, contudo 5% referem o contrario, sendo que 28% se
encontram muito stressados e 19% indicam que a sua saude fisica e emocional sofreu em
resultado das responsabilidades nos ultimos 12 meses, identificando tal, enquanto
consequéncia da intensidade dos cuidados e do nimero de horas por semana dedicado a
prestacdo e cuidados (Sinha, 2012). Os cuidadores apresentam niveis de morbilidade
aumentados, face aos ndo cuidadores, o0 que pode querer significar que constituem pessoas de
risco no que reporta ao seu bem-estar psicoldgico, a sua satde e qualidade de vida (Pimentel,

2013).
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Pereira e Soares (2014) levaram a efeito, uma investigacdo com a pretensao de identificar
fatores que influenciam a qualidade de vida do cuidador familiar de idosos com deméncia.
Identificaram, a depressdo, ma qualidade de sono, tipo de deméncia e sintomas
neuropsiquiatricos, como fatores que afetam negativamente a qualidade de vida. Porém, e
numa perspetiva de tracar estratégias de cuidado que proporcionem organizacdo da
intervencdo, identificaram como potencialidades para uma boa QV, 0 apoio e suporte social,
0 acesso a servicos de saude, lazer, identificacdo de problemas de salde pré-existentes e
intervencdes com treinamento para o cuidador e espiritualidade. A alta prevaléncia de
problemas de satde entre cuidadores também se reflete na sua QV sendo que, numa amostra
de 268 cuidadores, 84 % apresentaram problemas de salde e 94 % problemas psicolégicos
(Kuzu, et al., 2005). A avaliagdo de QV na amostra deste estudo revelou problemas nas
dimensGes de mobilidade, atividades usuais, dor ou desconforto, ansiedade ou depresséo,
mais do que a populacdo em geral (Kuzu et al., 2005). De acordo com os resultados do estudo
de Martins, Ribeiro, & Garret, (2004) os participantes com melhor qualidade de vida global
percecionam menor sobrecarga emocional e social e menores indices de ansiedade e

depressao.

4.6. Impacto positivo e negativo da prestacao de cuidados

A tarefa de cuidar de um familiar dependente é frequentemente considerada ardua e dificil, no
entanto, também pode constituir uma oportunidade para o cuidador descobrir o verdadeiro
sentido para a sua vida (Hanyok, Finucane, Carrese, & Mullaney, 2009; Soares, 2010;
Pimentel, 2013), e pode gerar sentimentos de satisfacdo, a qual esta associada a
disponibilidade de suporte familiar e social (Carvalho, 2009; Bidarra, 2010). De facto, o
cuidado prestado a um familiar idoso, pode causar impacto negativo, mas também positivo; o

equilibrio encontrado entre 0s aspetos negativos e positivos da prestacdo de cuidados
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determina uma maior ou menor sobrecarga no desempenho desta atividade (Lourenco,

Figueiredo, & S4, 2015).

Segundo Vellone et al. (2011) o impacto positivo da prestacdo de cuidados esté relacionado
com a percecdo dos cuidadores, baseada no merecimento do cuidador, na boa relagdo com
utilizador de cuidados bem como, o sentimento de ser apreciado, enquanto cuidador. Pode ser
ainda, entendida como uma oportunidade de estabelecer maior proximidade com o seu
familiar, trocar afeto e até mesmo demonstrar reciprocidade pelos cuidados recebidos no
passado (Mayor, Ribeiro, & Neves, 2010). Por sua vez, o impacto negativo da prestacdo de
cuidados na perspetiva de Vellone estd associado a perce¢do de que esta tarefa é demasiado
exigente, e que causa dificuldades no relacionamento com os membros da familia e amigos, e
efeitos negativos na saude fisica e no bem-estar psicolégico, agravado por dificuldades
financeiras (Vellone, et al., 2011). A pesquisa do autor, sugere um novo quadro da prestagéo
de cuidados a idosos numa perspetiva em que os resultados dependem mais de fatores do
cuidador e do cuidado do que, das caracteristicas dos idosos. Concluiu no entanto, serem
necessarias mais pesquisas com uma amostra maior, para testar ainda mais, 0 modelo descrito

neste estudo (Vellone, et al., 2011).

Um estudo portugués levado a efeito por Gens (2013), com o propoésito de explorar as
relagOes existentes entre as representagdes da vinculagdo do adulto e o grau de sobrecarga e
resiliéncia dos filhos cuidadores, prestadores de cuidados a pais idosos em situacdo de
dependéncia, utilizou uma amostra de 30 participantes. O grau de sobrecarga dos cuidadores e
a capacidade de reacdo das suas familias as exigéncias que este contexto impde, foram
medidas, com recurso ao questionario de Avaliacdo do Cuidador Informal e ao perfil de
Resiliéncia Familiar. Observou-se uma maior capacidade dos mesmos para alterar 0s seus

projetos de vida, assumir um acréscimo de dificuldades financeiras em fungdo de estarem a
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cuidar do idoso, melhor compreenderem o comportamento dos pais idosos, evitando assim o
desencadear de emocOes negativas, e para se sentirem mais apoiadas pela restante familia
(Gens, 2013). No que respeita & resiliéncia familiar, quanto maior o grau de seguranca
revelado, maior capacidade de envolvimento e flexibilidade familiar, em oposi¢do a um
menor sentido de coeréncia familiar. Os resultados confirmaram a pertinéncia e o caréater
preditivo que a qualidade da vinculagdo pode possuir, demonstrando uma vivéncia mais
positiva e adequada dos filhos cuidadores, no exercicio do seu papel de prestadores de

cuidados a pais idosos dependentes (Gens, 2013).

5. VARIAVEIS QUE INFLUENCIAM A ADAPTACAO DOS CUIDADORES

INFORMAIS

“Older parents are often afraid to burden their children, they are hesitant to ask them for
help and they tend to be net providers of support to their children most of their lives, if

resources allow them.” Daatland, (2009, p. 123).

A investigagdo tem demonstrado que cada rede familiar cuida dos seus dependentes de formas
diferenciadas, dependendo este cuidar de um conjunto de fatores que tornam as solucdes de
apoio Unicas, complexas e imprevisiveis, sujeitas a alguns condicionalismos (Pimentel, 2013).
Contudo, os resultados do estudo da autora em referéncia permitiram tragar um perfil
sociodemogréafico dos cuidadores que enfatizam o impacto negativo da prestacdo de cuidados
na sua vida, ainda que tenham identificado alguns aspetos positivos. Resultados corroborados
pelo estudo de Vellone, (2011) sugerem a perspetiva, que a sobrecarga objetiva decorrente da
prestagdo de cuidados ¢ menos “pesada” que a sobrecarga subjetiva, associada 4 qualidade da

relacao.
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5.1.Variaveis Sociodemograficas do cuidador

As caracteristicas do cuidador estdo relacionadas com o nivel de sobrecarga Fonseca,(2010).
As carateristicas dos recetores de cuidados também podem estar associadas a sobrecarga do
cuidador (Lourenco, Figueiredo, & S&, 2015). A idade, estado civil e situacdo profissional ndo
influenciam os niveis de ansiedade, depressdo ou stress, mas 0 género e a sobrecarga ja
influenciam os niveis de ansiedade, depresséo e stress dos cuidadores informais de doentes,
nomeadamente, dos que apresentam antecedentes de patologia mental (Cabral, Duarte,

Ferreira, & Santos , 2014).

Os cuidadores de idade mais avangada ou com atividade profissional apresentam niveis mais
elevados de sobrecarga (Fonseca, 2010). Os participantes com menos instrugdo apresentam
mais ansiedade do que os mais qualificados, pelo que as qualificagdes académicas também
revelam influéncia no nivel de ansiedade. O local de residéncia e o tipo de funcionamento
familiar, influenciam a depressdo e o stress dos cuidadores informais (Cabral, Duarte,
Ferreira, & Santos, 2014). Os cuidadores que vivem nas areas rurais apresentam-se mais
deprimidos e stressados, e aqueles que pertencem a familias disfuncionais apresentam niveis
elevados de depressdo. Quanto maior a sobrecarga maiores os niveis de ansiedade, depressao

e stress (Cabral, Duarte, Ferreira, & Santos, 2014).

O sexo feminino que apresenta maior taxa de ansiedade depressdo e stress, revela também
uma maior vulnerabilidade, nos dominios da sobrecarga objetiva, ou seja, as mulheres tendem
a despender mais tempo na prestacdo de cuidados, veem a sua salde mais afetada e referem
mais restricbes sociais comparativamente com os homens e os conjuges que denunciam
menos sentimentos negativos (Loureiro, 2009). O mesmo autor observa que 0s conjuges tém

menos sentimentos negativos associados & prestagdo de cuidados do que os filhos, os quais
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referem mais restricdes sociais, e menos conhecimentos e experiéncia para desempenhar o

papel de cuidador (Loureiro, 2009).

A satisfacdo dos cuidadores também aumenta com a escolaridade dos mesmos, com a
diminuicdo do nimero de horas que despendem a cuidar do familiar e ainda com o estado de
salde do mesmo. Quanto & escolaridade & qual se associa um estatuto socioeconémico mais
elevado, parece ser um fator protetor para a sobrecarga financeira (Martins, Ribeiro, & Garret,
2004). A literatura tem descrito a correlacdo entre a escolaridade e a sobrecarga de modo
divergente porém, os cuidadores com escolaridade elevada sdo afetados com os mesmos
problemas que os cuidadores com nivel de escolaridade mais baixa (Aradjo, 2013). Em 2014,
outros autores referem a baixa escolaridade como um constrangimento ao entendimento de
informacdes e conhecimento sobre a doenca 0 que acaba por afetar a sua sobrecarga
(Tabeledo, Tomas, & Quevedo, 2014). As concessOes pessoais e sociais, as crengas e 0S
valores dos cuidados séo outros fatores que também sdo determinantes na avaliacéo subjetiva

da experiéncia de cuidar (Lourenco, Figueiredo, & S4, 2015).

5.2. Dependéncia do Idoso

A dependéncia, na perspetiva de Sanchez (2000), pode ser considerada a trés niveis:
dependéncia estruturada resultante da circunstancia cultural que atribui valor ao ser humano
em funcdo do que é e do quanto produz; a dependéncia fisica que decorre da incapacidade
funcional, nomeadamente, incapacidade para realizacdo de tarefas de vida diaria em diferentes
graus de severidade e a dependéncia comportamental. A dependéncia do idoso manifesta-se
quando se torna incapaz de realizar as atividades de vida diaria, momento a partir do qual, um

cuidador tem de assumir a fungéo de prestador de cuidados permanentes ou esporédica.
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A literatura mostra que cuidar de uma pessoa idosa com alteragdes cognitivas pode acarretar
sobrecarga fisica e emocional na vida de quem cuida, dado que a perda de capacidades e o
aumento da dependéncia implica maior esforco fisico e atencao por parte do cuidador (Caldas,
2003; Fernandes & Garcia, 2009). A literatura revela que existe uma associagédo entre idosos
dependentes fisicamente e o desgaste do cuidador (Ocampo, 2007), pelo que os que cuidam
de familiares mais dependentes também tendem a manifestar maior sobrecarga, relacéo
descrita também por outros autores (Reimer , Haan, Rijnders, Limburg, & Van Den Bos,

1998).

Quando o idoso entra numa situacdo de dependéncia, surgem alteracBes inevitaveis que
envolvem sentimentos, dinheiro, relacbes de poder e outras que implicam reorganizacao
familiar. A dependéncia de um familiar idoso gera impacto na dinamica, na economia e na
salde da familia que se ocupa de cuidados (Jede & Spuldaro, 2009). De acordo com um
estudo levado a efeito por Sequeira, em 2010, no &mbito da adaptacdo e validagdo da Escala
de Sobrecarga Zarit, os cuidadores de idosos dependentes com deméncia apresentam niveis
de sobrecarga mais elevados. Trata-se de situacdo ja comprovada na literatura dos anos 90 que
refere que os transtornos de comportamento do paciente e os sintomas psiquiatricos do

cuidador s&o amplamente descritos como estando associados (Garrido & Menezes, 2004).

A doenca de Alzheimer destaca-se como a mais prevalente entre as deméncias representando
50 a 70% dos casos (Wortmann, 2014). Conforme, os estudos apresentados por Pereira e
Soares (2014), podemos verificar que um estudo analisou comparativamente um grupo de
cuidadores familiares que cuida de pacientes com deméncia e o grupo de cuidadores de
pacientes com doenca de Parkinson sem deméncia, tendo concluido que os cuidadores de

idosos com deméncia relataram maior fardo, pior qualidade de vida e bem-estar, tiveram

Alda Maria Ferreira Amado 66



Sintomatologia Psicopatoldgica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais do Doente
Dependente: O papel das Estruturas de Apoio Formal

niveis mais elevados no indice de depressdo comparado com os cuidadores de pacientes com

doenca de Parkinson.

Numa outra investigacdo realizada nos Paises Baixos em 2006, Riedijk, e outros autores,
procederam a comparacdo de cuidadores de idosos com deméncia Frontotemporal (mais
predispostos a comportamentos de euforia, apatia, desinibicdo, comportamento motor
aberrante) e os cuidadores de idosos com doenca de Alzheimer (Pereira & Soares, 2014).
Apesar destes cuidadores ndo diferirem em termos de carga emocional os cuidadores de
idosos com deméncia Frontotemporal sentiram-se significativamente mais sobrecarregados
pelo processo de cuidar do que os cuidadores de doenca de Alzheimer (Pereira & Soares,
2014). Outro estudo reforca que cuidadores de doentes com DA percecionaram maior fardo e
menor QV (Pereira & Soares, 2014). O tipo de deméncia é um fator que influencia a QV do
cuidador, bem como, o estagio do processo demencial, que tende a complexificar-se e a ter
um impacto negativo na QV (Luzardo, Gorini, & da Silva, 2006). Estes autores consideram
que a deméncia é uma doenca devastadora para 0s doentes e, que se ndo forem
disponibilizadas servicos adequados e de boa qualidade, também se pode tornar num fardo
para as pessoas que lhes prestam assisténcia. Dadas as dificuldades emocionais, fisicas e
financeiras com, que se vém confrontados, os familiares e amigos das pessoas vitimadas por

qualquer forma de deméncia, sofrem diretamente as consequéncias (Matias, 2010).

N&o foi possivel encontrar consenso, relativamente a influéncia do grau de dependéncia fisica

do idoso na sobrecarga dos cuidadores (Cattani & Girardon-Perlini, 2004).
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5.3. Contexto da prestagdo de cuidados

Os contextos de prestacdo de cuidados a pessoas idosas s&o muito diversos e apresentam uma
peculiaridade tal, que impede qualquer tentativa de generalizacdo. Identificam-se no entanto,

alguns fatores que podem interferir com a adaptacéo & prestagdo de cuidados.

No que diz respeito a distancia/proximidade geogréfica entre o cuidador e o familiar
dependente, os cuidadores inativos que coabitam com os familiares dependentes, que
despendem mais horas no cuidado, e cujos familiares apresentam pior estado de saude e
menor expressdo afetiva, referiram maiores implicacdes na vida pessoal concluindo que o0s
que vivem na mesma habitacdo apresentam maiores niveis de sobrecarga (Martins, Ribeiro, &

Garret, 2004).

No estudo levado a efeito por Garrido e Menezes (2004), o tempo medido em anos que 0
cuidador exercia a sua funcdo, mostrou-se associado ao nivel de impacto, porém ndo confere
com outros estudos, (Lee, Philp, Cohen, Draper, & Pratt) citados pelos autores em referéncia,
que verificaram a inexisténcia de uma relacdo direta entre o tempo de prestacdo de cuidados
na adaptacdo dos cuidadores. Porém, o tempo em horas dedicado a prestacdo de cuidados é
referido como um bom indicador de sobrecarga objetiva (Lawton, Kleban, Moss, Rovine, &
Glicksman, 1989). De acordo com Ballarin, Benedito, Kron, e Christovam (2016), 77% dos
cuidadores referiram ter deixado a sua vida para segundo plano, descurando inclusive, as
atividades de autocuidado, lazer ou sociais, resultados corroborados por Fonseca, Penna e
Soares (2008). Ainda em Portugal, Cordinhd utilizou uma amostra de 30 familiares, que
revelou que 63,3% cuidadores demonstraram alteracbes no tempo que dedicam a si proprios,
devido as responsabilidades e tarefas acrescidas e que 65% viram o seu tempo diminuir

(Cordinha, 2007).
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5.4. Fatores relacionais

Os fatores relacionais interferem, de igual modo, com a situacdo adaptacional dos cuidadores
nomeadamente, historial de interacBes entre cuidador e a pessoa que recebe cuidados, e as
relag0es entre potenciais prestadores de cuidados. Alguns cuidadores defendem que as
pessoas que discriminam os seus filhos, beneficiando uns e discriminados outros, ndo podem
esperar que na sua velhice todos aceitem o encargo de cuidar (Pimentel, 2013). No estudo de
Garrido e Menezes (2004), cujo objetivo era avaliar os pacientes com deméncia de um
hospital escola e seus cuidadores, o parentesco aparece associado estatisticamente ao impacto
da prestacdo de cuidados, dado que os individuos da familia nuclear, apresentaram maiores

niveis de impacto que outros (Schene, 1990).

Assumir a responsabilidade perante um familiar dependente no domicilio, implica enfrentar
uma série de alteracBes na sua vida diéria, tanto ao nivel da sua dindmica familiar como das
relacbes sociais pelo que, importa saber a importancia de ter ou ndo, outras pessoas a
colaborar na tarefa de prestacdo de cuidados e relacdo com essas pessoas. No entanto, estas
estratégias de partilha permitem que muitos cuidadores mantenham a sua atividade
profissional. Assim, de acordo com Jede e Spuldaro, o idoso tornado dependente faz gerar
alteracOes inevitaveis que envolvem sentimentos, e impdem restruturacdo familiar (Jede &
Spuldaro, 2009). Tratam-se de limitagGes na vida quotidiana do cuidador com consequente
risco para a sua saude e bem-estar, como por exemplo, cansago, depressdo, conflitos, aumento

dos problemas econémicos entre outros (Gongalves & et al, 2006).
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6. AS RESPOSTAS DE APOIO FORMAL A PESSOAS IDOSAS

DEPENDENTES

6.1. Caracterizacdo dos diferentes tipos de Respostas Sociais de Apoio a Pessoas Idosas

As entidades do Setor Social e Solidario cresceram ao longo das ultimas décadas, aumentando
0 registo de implementacdo de Instituicbes Particulares de Solidariedade Social - IPSS as
quais, alcancaram importancia social e econdémica de elevado relevo, junto das comunidades.
Assumem um papel fundamental no suporte e apoio a todos aqueles, que por vicissitudes
diversas se encontram em situacdo de fragilidade, exercendo de forma capaz, acdo junto dos
cidaddos, apresentando capacidade de resposta face a situacdo de caréncia e desigualdade
social (Macedo, et al., 2014). Em 2010, encontravam-se registadas na Direcdo Geral da
Seguranca Social cerca de 5000 IPSS, segundo o INE. A intervencdo das IPSS desenvolve-se
a nivel local, freguesia ou municipio, dando a intervencdo um carater de servico de

proximidade (Soares, Fialho, Chau, Gageiro, & Pestana, 2011).

Em Portugal estas entidades desenvolvem atividades no ambito da Seguranca Social, protecdo
na Saude, Educacdo e Habitacdo, podendo assumir as seguintes formas juridicas: Associacdes
de Solidariedade Social, AssociacBes de Socorros Muatuos e Irmandades da Misericérdia
(Soares, Fialho, Chau, Gageiro, & Pestana, 2011). As entidades proprietarias de equipamentos
sociais diferenciam-se pela sua natureza juridica, considerando que umas sdo entidades com
fins lucrativos, e outras ndo lucrativas. As entidades sem fins lucrativos, ou rede solidaria sdo
as institui¢Oes Particulares de Solidariedade Social (IPSS) e outras entidades oficiais sem fins

lucrativos, que prosseguem fins de Ac¢do Social, Servicos Sociais de empresas e a Santa Casa
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da Misericordia de Lisboa. As entidades lucrativas sdo todas as que sendo particulares,

prosseguem fins lucrativos (Rede lucrativa).

A Rede de Servicos e Equipamentos Sociais (RSES) é constituida por um conjunto de
instituicdes de solidariedade social e demais entidades publicas e privadas que sendo
direcionadas aos grupos mais vulnerveis, se apresentam com um papel fundamental no
combate & pobreza, mas também na promocao da inclusdo. Relativamente, a intervencgdo junto
da populagdo idosa as respostas disponibilizadas no provimento do auxilio as familias, face &
necessidade de conciliacdo da atividade profissional e vida pessoal e familiar, sdo as que a

seguir passamos a descrever com mais pormenor:

Estrutura Residencial para Idosos — ERPI: (Nova denominacdo das respostas residenciais
para pessoas idosas, substituindo as designacgdes lar de idosos e residéncia para idosos, nos

termos da Portaria n.° 67/2012, de 21 de margo.)

Considera-se estrutura residencial para pessoas idosas, o estabelecimento para alojamento
coletivo, de utilizacdo temporaria ou permanente, em que sejam desenvolvidas atividades de
apoio social e prestados cuidados de enfermagem. A estrutura residencial pode assumir uma
das seguintes modalidades de alojamento: a) Tipologias habitacionais, designadamente
apartamentos e ou moradias; b) Quartos e c) Tipologias habitacionais em conjunto com o
alojamento em quartos. Os servicos disponibilizados no ambito das ERPI em funcionamento
tém vindo a aumentar, refletindo aproximacdo as necessidades dos utentes. Para além do
alojamento, a higiene pessoal, a alimentagdo, o tratamento de roupas, a animacdo e a
enfermagem, existem outros servicos a ser utilizados de forma significativa, designadamente,

a fisioterapia, a psicologia e, sobretudo, os servicos de cabeleireiro.
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Contrariamente, as restantes respostas dirigidas & populacdo idosa, cerca de 80% dos utentes
acolhidos em ERPI em 2014, tinha 75 ou mais anos, evidenciando-se uma clara superioridade
dos utentes mais idosos e com maiores niveis de dependéncia, o que traduz uma
institucionalizacdo tardia da populacdo nesta resposta. Se até aos 69 anos o género masculino
estd em superioridade, a partir dos 70 anos de idade, as mulheres estdo em clara maioria,
reflexo de uma maior esperanca de vida. De referir, ainda, que os utentes com 95 ou mais

anos em 2014 atingem j& um peso de 4% (MSESS, 2014).

Centro de Dia: Resposta Social, desenvolvida em equipamento, que consiste na prestacéo de
um conjunto de servigos que contribuem para a manutencdo dos idosos no seu meio
sociofamiliar. Trata-se de uma resposta cujo objetivo se centra na satisfacdo das necessidades
béasicas, satisfacdo de apoio psicossocial e fomento das relagdes interpessoais ao nivel dos
idosos e destes com outros grupos etarios, a fim de evitar o isolamento. A admissao do idoso
¢ prioritaria sempre que este se encontre em situacdo de risco de acelerar ou degradar o
processo de envelhecimento. O centro de dia assegura 0s seguintes servicos: refeicoes,
convivio, ocupacdo, cuidados de higiene, tratamento de roupas e férias organizadas. Esta
resposta pode ainda, além dos servicos mencionados promover o desenvolvimento de servigos
de refei¢cdes ao domicilio, servicos de apoio domiciliario e acolhimento temporéario (Bonfim

& Saraiva, 1996).

No entanto, dado que manter as pessoas de mais idade no seu habitat natural é um dos
principais objetivos em termos de politicas sociais, implica por isso, ajustar solugdes

enquadraveis as problematicas da solidéo e isolamento, e inseguranca.

Centro de Noite: Resposta social, desenvolvida em equipamento, que tem por finalidade o
acolhimento noturno, prioritariamente para pessoas idosas com autonomia que, por

vivenciarem situactes de soliddo, isolamento ou inseguranga necessitam de suporte de
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acompanhamento durante a noite. Para a concretizagdo dos objetivos, o centro de noite
funciona todos os dias da semana, com um horario a estabelecer de acordo com as
necessidades dos utilizadores e os contextos locais desenvolvendo servigos de acolhimento

noturno, ceia e pequeno-almogo e higiene pessoal (M.S.S.S., 2013).

Porém, as alterages em curso na sociedade atual, que interferem na organizacdo das
estruturas familiares refletindo-se igualmente nas relagOes sociais e intergeracionais,
conduzem um grande nimero de pessoas, em situacdo de dependéncia, e que se mantém no
seu domicilio a procurar no servico de apoio domiciliario resposta para as suas necessidades

basicas de vida diaria (M. S.S.S, 2013).

Servi¢co de Apoio Domicilidrio — SAD: Resposta Social que consiste na prestacdo de
cuidados e servicos a familias e ou pessoas que se encontrem no seu domicilio, em situacéo
de dependéncia fisica ou psiquica e que ndo possam assegurar, temporaria ou
permanentemente, a satisfacdo das suas necessidades béasicas e ou a realizagdo das atividades

instrumentais da vida diaria, nem disponham de apoio familiar para o efeito.

Relativamente a resposta SAD, o conjunto de servicos disponibilizados sdo a alimentagdo, a
higiene pessoal e habitacional e o tratamento de roupas. Também sdo disponibilizados os
servigos de animacdo, o acompanhamento dos utentes para assuntos pessoais e obrigacoes
legais, as reparagdes no domicilio e a teleassisténcia, apresentando ja um numero de

utilizadores considerdvel (M. S.S.S, 2013).

Do total das respostas SAD em 2014, 55% esta em funcionamento sete dias por semana,
realidade comum na rede solidaria e lucrativa, coexistindo com esta modalidade, so dias uteis
ou, sdbado e fins-de-semana, tendo em conta que as necessidades e o nivel de utilizacdo dos

servigos prestados varia de utente para utente (M. S.S.S, 2014).
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Todavia, as pessoas que apresentem uma situacdo de menor dependéncia podem optar por

apoio diurno em equipamento.

Centro de Convivio: Resposta social, desenvolvida em equipamento, de apoio a atividades
sOcio recreativas e culturais, organizadas e dinamizadas com participacdo ativa das pessoas
idosas de uma comunidade. Trata-se de um tipo de resposta, dirigida apenas a pessoas com

autonomia funcional.

Acolhimento familiar para pessoas idosas: Resposta social que consiste em integrar, até
trés pessoas no maximo, temporaria ou permanentemente, em familias consideradas idéneas,
pessoas idosas quando, por auséncia ou falta de condi¢Ges de familiares e/ou inexisténcia ou

insuficiéncia de respostas sociais, ndo possam permanecer no seu domicilio (Social, 1991).

6.2. Crescimento das respostas sociais nos ultimos anos

Pese embora as respostas acima identificadas, o centro de noite, o centro de convivio e 0
acolhimento familiar para idosos apresentam um inexpressivo impacto em termos de
crescimento, pelo que apenas se daré evidéncia as ERPI, Centro de Dia e SAD. As respostas
direcionadas a populacdo idosa representam 54% do numero total de respostas da Rede de
Servicos e Equipamentos Sociais — RSES. Todas estas respostas revelaram um crescimento
significativo (49%) no periodo entre 2000 e 2014, resultando num aumento de capacidade
para mais 2500 respostas, aproximadamente. Relativamente a este grupo alvo, as respostas
que apresentam maior taxa de cobertura sdo: Centro de Dia, com um crescimento de 33%,
ERPI, com um crescimento de 59% e SAD, que apresentou um crescimento de 68%. Estes
nameros permitem verificar que o investimento nas respostas domicilidrias tem sido
priorizado, afirmando-se como um redireccionamento das respostas de apoio para 0

domicilio. O SAD constitui a resposta, neste grupo-alvo, com o crescimento mais acentuado.
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Quanto a capacidade em lugares disponiveis, nas respostas dirigidas a populacdo idosa, esta
mais que duplicou entre 2000 e 2014 ao passar de 48.700 para 104.500 lugares, de acordo

com elementos quantitativos da Carta Social 2014.

6.3. Taxa de cobertura das Respostas Sociais

No final de 2014, o continente contava com cerca de 5500 entidades proprietarias de
equipamentos sociais, sendo 70% lucrativas. No periodo entre 2000-2014, verificou-se um
crescimento de 85% de entidades lucrativas e apenas 29% das entidades ndo lucrativas.
Contudo, apesar do aumento significativo das respostas formais, o crescimento eloquente da
populacdo deste grupo etario (+ 65 anos de idade) terd contribuido para diluir o impacto deste
aumento de resposta e da respetiva taxa de cobertura, que em 2014, colocou a média em
12,7% (MSESS, 2014). Como referimos, apesar de o redimensionamento destas respostas
refletir um crescimento na taxa de cobertura das respostas dirigidas a este grupo alvo, estas
taxas de cobertura sdo ainda distanciadas da satisfacdo das necessidades sentidas, decorrente
do desmesurado crescimento da populacéo, acima dos 65 anos. Nos Gltimos anos, 0 peso da
populacdo com 65 ou mais anos tem-se intensificado por todo o territério continental, &
excecdo de Lisboa e Porto, constatando-se que 78% dos distritos do Continente e 71% dos
concelhos registam um peso superior a média do Continente (20,6%) (MSESS, 2014). A
maior concentracdo das respostas sociais situa-se nos territérios de maior densidade

populacional reproduzindo 0 mesmo padréo.

Reportando-nos as respostas ERPI e SAD, por se tratarem das respostas com aumento mais
significativo, Portugal continua a situar-se abaixo de outros paises da Europa, como por
exemplo, a Franga, que apresenta taxa de cobertura de 6,7% em ERPI e 6,5% em SAD, ou a
Suécia (5,9% em ERPI e 11,7 % em SAD, Holanda (6,9 % em ERPI e 12,9% em SAD),

Finlandia (4,6% em ERPI e 7,3% em SAD) e Dinamarca (5,0% em ERPI e 9,5% em SAD),
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paises que ja em 2007/2008 apresentavam valores superiores aos que Portugal regista em

2013 (Wall, Leitéo, & Atalaia, 2013).

6.4. Distribuicio das Diferentes Respostas Sociais no Contexto Nacional

No que diz respeito a implementacdo das diferentes respostas sociais, 0 SAD apresentou
maior expressao em termos de implementagdo pela via da Rede Solidaria, apesar de Lisboa e
Porto apresentarem ja uma oferta significativa desta resposta na Rede Lucrativa. Quanto &
modalidade residencial ERPI, a situacdo assemelha-se, contudo, em oito distritos, Setubal,
Lisboa, Leiria, Porto, Santarém, Faro, Evora e Coimbra, nos quais a rede lucrativa supera
20% de oferta da rede solidaria. Quanto a distribuicdo percentual dos equipamentos sociais
novos em 2014, e a representar mais de 50% do universo das novas respostas, apenas
registam inicio de atividade as ERPI com 23% das respostas, a SAD com 19%, e os Centros
de Dia apenas com 9,9%. Ao longo de todo o litoral, concentra-se o maior nimero de
respostas sociais, revelando-se também uma resposta mais intensa no interior norte
nomeadamente, no que se refere as respostas dirigidas & populacdo idosa. Contudo, 0s
distritos de Aveiro, Braga, Faro, Porto Lisboa e Setubal apresentam maior densidade

populacional em relagdo ao n.° de respostas sociais existentes.

Em 2014, registou-se ainda em 179 concelhos uma taxa de cobertura igual ou superior a
média, todavia, com taxas de utilizacdo inferior a 80%, evidenciando-se menos expressao nas
ERPI, que no mesmo ano registavam uma taxa de utilizacdo de 91,5%, sendo de 95% nas
IPSS. A capacidade das respostas que compdem a RSES tem revelado crescimento
significativo (93%), o que se traduz num aumento de 380.000 lugares desde 2000,

correspondendo a uma oferta de 800.000 lugares em 2014.
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No respeitante ao SAD, o aumento da oferta da resposta ndo é acompanhado em termos de
ritmo de procura, podendo explicar a diminuigdo da utilizacdo desta resposta social. A procura
coloca os centros de convivio, em primeiro lugar, situando-se em 80,9%, seguido da SAD

com 73,9% e, por fim, o Centro de Dia com 66%.

Nos ultimos anos tem sido visivel uma quebra na utilizacdo das diferentes respostas para a
populagéo idosa, de tal forma que as taxas de utilizagdo tém-se situado abaixo dos 80%.
Contudo, este abaixamento tem sido menos evidente na ERPI, mantendo em 2014 uma taxa
de utilizacdo acima dos 90%. As dificuldades financeiras de algumas familias poderao
constituir uma das razfes que explicam as tendéncias recentes observadas ou ainda o ingresso
na RNCCI. Naturalmente, as taxas de utilizacdo das respostas prosseguidas pelas entidades
ndo lucrativas, designadamente IPSS, apresentam valores de utilizagdo mais elevados,

mormente, 95 % em ERPI (MSESS, 2014).

A taxa de utilizacdo média das principais respostas para a populacdo idosa em 2014 situou-se
nos 78% (81% no caso das respostas de entidades ndo lucrativas), observando-se alguma
assimetria ao longo do territério continental. A distribuicdo de equipamentos a nivel nacional
apresenta uma configuracdo pouco homogénea ao nivel dos diferentes concelhos do pais,
sobressaindo o litoral com maior nimero de equipamentos, nomeadamente, Lisboa e Porto.
Porém, continuam a registar-se fortes desajustamentos na resposta social ERPI, traduzida na
existéncia de listas de espera, ainda que com valores mais baixos nas areas rurais (MSESS,

2014).
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6.5. RNCCI — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados - respostas

inovadoras e ajustadas as necessidades na dependéncia

Em 2006, Portugal promoveu a implementacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados [RNCCI], apo6s a experiéncia piloto levada a efeito, no &mbito do Despacho-
Conjunto n.°407/98 de 18 Junho, que sucedeu ao Programa de Apoio Integrado a ldosos
(PAII), que em 1994 iniciou a implementagdo de respostas integradas Saude e Apoio Social,
colocando os dois Ministérios Salde e Seguranca Social num interface sem precedentes, cuja

eficacia no apoio as familias teré ditado a irreversibilidade da intervenc&o.

A RNCCI de &mbito Nacional, veio reforcar a preocupacdo com as pessoas dependentes, que
ndo justificando a continuidade em internamento hospitalar e ndo reunindo condicdes de
retorno imediato ao domicilio, necessitariam de cuidados continuados poés-internamento ou,
ainda, através de referenciacdo a partir do domicilio pela via dos Centros de Saude. Das
respostas sociais do Estado aos problemas do envelhecimento e da dependéncia,
consubstancia-se na criacdo da RNCCI, a qual foi inserida no SNS e em que as (IPSS) se
constituem como parceiras, assumindo uma contratualizacdo tripartida entre Ministério de
Saude e Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social, IPSS ou Instituicdes

privadas.

A RNCCI tem como objetivo garantir a prestacdo de cuidados de Saude e de Apoio Social,
visando a recuperacdo ou 0 apoio paliativo, a todas as pessoas que, independentemente da
idade, se encontrem em situacdo de dependéncia, bem como o de apoiar os familiares ou
cuidadores informais na qualificacdo e na prestacdo dos cuidados. A prossecucdo de tal
objetivo é alcancada através da dinamizacdo e implementacdo de unidades e equipas de

cuidados, com base numa tipologia de respostas adequadas & perda de funcionalidade ou em
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risco de perda, através da prestacdo de cuidados, técnica e humanamente adequados. Séo 5 as

tipologias de resposta da RNCCI:

Unidade de Convalescenga - UC: Unidade de internamento, independente, integrada num
hospital de agudos ou noutra instituicdo se articulada com um hospital de agudos, para prestar
tratamento e supervisdo clinica, continuada e intensiva, e para cuidados clinicos de
reabilitagdo, na sequéncia de internamento hospitalar originado por situacdo clinica aguda,
recorréncia ou descompensacao de processo cronico por finalidade a estabilizacdo. Tem por
finalidade a estabilizacéo clinica e funcional, a avaliagdo e a reabilitagdo integral da pessoa
com perda transitéria de autonomia potencialmente recuperavel e que ndo necessita de

cuidados hospitalares de agudos.

Unidade de Média Duracdo e Reabilitagdo - UMDR: Esta tipologia é uma unidade de
internamento, com espaco fisico proprio, articulada com o hospital de agudos para a prestacdo
de cuidados clinicos, de reabilitacdo e de apoio psicossocial, por situa¢do clinica decorrente
de recuperacdo de um processo agudo ou descompensacdo de processo patoldgico cronico, a
pessoas com perda transitéria de autonomia potencialmente recuperavel. Tem por finalidade a
estabilizagcdo clinica, a avaliacdo e a reabilitacdo integral da pessoa que se encontre na
situacdo prevista no numero anterior. Com uma previsibilidade de internamento superior a 30

e inferior a 90 dias consecutivos, por cada admissao.

Unidade de Longa Duragdo e Manutencdo - ULDM: E uma unidade de internamento, de
carater temporario ou permanente, com espaco fisico préprio para prestar apoio social e
cuidados de saude de manutencdo a pessoas com doencas Ou Processos cronicos, com
diferentes niveis de dependéncia e que ndo retnam condi¢bes para serem cuidados no
domicilio. A unidade de longa duracdo e manutencdo tem por finalidade proporcionar

cuidados que previnam e retardem o agravamento da situacdo de dependéncia, favorecendo
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conforto e qualidade de vida, por um periodo de internamento superior a 90 dias consecutivos.
Esta unidade pode proporcionar o internamento, por periodo inferior ao previsto no nimero
anterior, em situacfes temporérias, decorrentes de situacdes de apoio familiar ou necessidade

de descanso do principal cuidador, até 90 dias por ano.

Unidade de Cuidados Paliativos - UCP: Unidade de internamento com espaco fisico
proprio, preferencialmente, localizada num hospital para acompanhamento, tratamento e
supervisdo clinica a doentes em situacdo clinica complexa e de sofrimento, decorrentes de
doenca severa ou avangada, incuravel e progressiva, nos termos do consignado no Programa

Nacional de Cuidados Paliativos do Plano nacional de Saude.

Unidade de Dia e Promocéo de Autonomia - UDPA: A Unidade de Dia e Promogdo de
Autonomia é uma unidade para a prestacdo de cuidados integrados de suporte de promocdo de
autonomia e apoio social, em regime ambulatério, a pessoas com diferentes niveis de

dependéncia que nao retinam condicdes para serem cuidados no domicilio.

6.5.1. RNCCI em NUmeros

O numero de camas contratualizado para cuidados continuados integrados de Saude e Apoio
Social tem vindo a aumentar, atingindo o valor de 7.837 em Agosto de 2016, distribuidas em
764 camas de “convalescen¢a”, 10 de cuidados intensivos e paliativos de nivell, 2347 de
“média duracdo e reabilitacao”, 4438 de “longa duragdo e manutencao” e 278 de “paliativos”.
As taxas de ocupacdo variam entre 90% e 98% nas diferentes tipologias. A capacidade
assistencial das equipas domiciliarias de Cuidados Continuados Integrados (ECCI)
corresponde a 6.305 lugares domiciliarios na Rede, ou seja, 69% dos lugares totais da
RNCCI. Da analise das taxas de ocupagdo em Agosto de 2016, a RNCCI apresenta 68% nas

ECCl-equipas domiciliarias, 90% nas UC-Unidades de convalescenga; UCP-Unidades de
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Cuidados Paliativos 91%; ULDM-Unidade de Longa Duragdo e Manutencéo 97% e UMDR-
Unidade de Média Duracgdo e Reabilitagdo 93%. Ainda assim registou-se a 15 de Setembro de
2016, 2.316 utentes que aguardam vagas para todas as tipologias. Do total de utentes em
espera, 579 séo da ECR Norte 357 da Regido Centro, 1046 em LVT, 272 do Alentejo e 62 do

Algarve (ACSS, 2016).

As respostas integradas de cuidados permitem a concretizagdo simultanea de cuidados de
Saude e Apoio Social a cidaddos dependentes, acionando redes formais e informais. No
entanto, estas respostas integradas ndo extinguem a insuficiéncia de respostas existentes ao
nivel das ERPI com capacidade para prestar apenas cuidados de manutencdo na dependéncia,
condicionada pela inexisténcia de recursos clinicos compativeis as necessidades dos grandes
dependentes, ou a inadequacdo de servicos prestados pelo SAD da rede solidaria, que nao
respondendo as necessidades de cuidados de salde, sdo igualmente ineficazes na resposta de

ambito social.

6.6. Constrangimentos das Respostas Tradicionais ndo integradas

O Estado portugués ndo garante de forma justa e ajustada resposta e suporte adequado aos
idosos dependentes bem como o apoio & familia, e aos cuidadores informais. A insisténcia de
um modelo biomédico centrado na doenca, deixa de lado aquele que mais intervém com o
doente, o familiar cuidador Costa, (2012). Agrava a situacdo a existéncia de situacOes de
grande dependéncia, remetidas a incapacidade técnica das respostas, exclusivamente sociais
(ERPI). A maioria (mais 80%) dos utentes residentes em ERPI apresentam doenca crénica e
dependéncia, com necessidade de cuidados de satde. Os ERPI ndo tém técnicos de saude, de
forma continuada para avaliarem e responderem a essas necessidades. Assim, existe a
impossibilidade de prevencdo da deterioracdo do estado de satde bem como de atenderem no

imediato a ocorréncias que possam surgir nas 24 horas. A auséncia de cuidados direcionados
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ao tratamento de escaras, @ manuten¢do da situacdo de acamados permanentes, prevencdo e
tratamento na sequéncia de quedas é a realidade, 0 que promove 0S SUCESSIVOS recursos a
urgéncia hospitalar com consequente internamento, muitas vezes prolongado Fontes, (2008).
Estas respostas sociais tendem a apresentar um défice de estimulagcdo, com evidentes perdas
progressivas das capacidades motoras e de comunicacdo para 0s idosos dependentes,
refletidas em salas de atividade e quartos onde a televisdo ¢ a unica fonte de “estimulacao”.
As frequéncias prolongadas na resposta ERPI sdo uma realidade dos utentes que frequentam
esta resposta. E de notar que cerca de 50% dos utentes mantém-se na ERPI por 3 ou mais
anos, dos quais cerca de 12% por mais de 10 anos MSESS, (2014). Todavia, a atual tendéncia
nos paises da Unido Europeia aponta para o reforco dos cuidados domiciliarios a idosos sem,
no entanto, por em causa a necessidade de institucionalizagdo para determinadas situagdes

mais agudas ou temporarias (Chau, Soares, Fialho, & Sacadura, 2012).

Assim, quando os idosos permanecem no domicilio, as exigéncias subjacentes a
responsabilidade de prestacdo de cuidados a um idoso com elevado grau de dependéncia,
induz o desejo da familia solicitar apoio domiciliario, a tempo inteiro de preferéncia, numa
perspetiva de conciliacdo com a atividade profissional. No entanto, as familias retraem-se face
aos custos, uma vez que este apoio quando ndo é dado pelos cdnjuges € pelos cuidadores
alternativos (empregadas domeésticas) ou setor lucrativo (empresas privadas). Quanto &
resposta SAD do setor solidario, que fornece essencialmente cuidados de higiene e refeices,
prestando apoio durante 2 a 3 horas por dia, acaba por ser apenas uma pequena ajuda no dia-

a-dia dos cuidadores (José & Wall, 2002).

Em Portugal, o apoio domicilidrio a tempo inteiro é bastante dispendioso, contudo para
periodos de tempo longos, s6 esta modalidade de apoio permite trabalhar e cuidar de idosos

altamente dependentes. Esta é também, segundo (José & Wall, 2002) a concluséo do estudo
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de realizado por Coenen — Huther, Kellerhals e Von Allmen (1984). Ao nivel da resposta
SAD, embora o escaldo dos 80 aos 84 anos seja 0 que apresenta 0 maior peso (27%), a
semelhanca do Centro de Dia, os utentes até aos 79 anos de idade constituiam 48% dos
utentes apoiados (MSESS, 2014). O esfor¢co pela manutencdo do idoso no seu espaco
habitacional por mais anos e uma institucionalizacdo tardia podera explicar a maior procura
desta resposta em idades menos avancadas, designadamente antes dos 80 anos. No que diz
respeito a distribuicdo por género, relativamente a procura de SAD, a excegdo dos escaldes
<65 anos e 65-69 anos em que os homens estdo em maioria, verifica-se um aumento

progressivo do peso do género feminino com o aumento da idade.

Contudo, um estudo mais recente verificou que o servico de apoio domiciliario em Portugal
se apresenta subutilizado, apresentando um conjunto de servigos basicos, embora com
potencial para uma prestacdo mais efetiva. Apesar dos beneficios da resposta, existem
constrangimentos que condicionam a qualidade dos servicos, tais como, a pouca diversidade
dos mesmos, que sdo limitados as atividades de apoio social (alimentagdo e banho), bem
como défices em termos formativos dos recursos humanos e da qualidade da prestacdo (PAII-

2001- 2004) referido em Gil (2009).

No entanto, ndo podemos omitir que as solidariedades familiares e comunitarias ndo podem
constituir-se como alternativas aos apoios publicos. Como afirma Attias-Donfut, (1995), a
solidariedade publica e a solidariedade familiar traduzem um movimento circular, numa
l6gica de complementaridade e n&o de concorréncia ou exclusividade. Deve-se pois, legitimar
a necessidade de reencaixar a responsabilidade da prestacdo de cuidados na familia e na
comunidade bem como, acentuar o papel complementar entre os servigos formais e o0s
informais (Lesemman & Martin, 1993). Reforcar o sistema de servi¢os estruturado numa

I6gica social, ainda que aliada informalmente, & vertente da salde, ndo se revela eficaz,
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considerando o patriménio do conhecimento junto do Programa de Apoio Integrado a Idosos
ou da posterior experiéncia piloto em Cuidados Continuados, no &mbito do despacho conjunto
n.407/98. As vertentes social e salde padecem de organizacdo e planificacdo de acgdes
integradas, impostas por maior consolidacdo de parcerias, numa ldgica articulada e

corresponsabilizante (Pimentel & Albuquerque, 2010).

A insuficiéncia, de servigcos de apoio ao cuidador bem como, a ndo corresponsabilizagédo
formal e informal, induz os cuidadores & opcdo de institucionalizagdo, quase sempre,

ilegitimamente decidida.

6.7. A Institucionalizacao

A ineficécia estatal, associada & incapacidade familiar, imprime & sociedade um contexto
favoravel & destituicdo do papel do idoso de poder pensar, e decidir sobre si. A consequente
institucionalizacdo pode provocar um impacto fortemente negativo no grau de satisfacdo que
0 idoso tem para com a sua vida (Lima, 2010). Alguns estudos revelam, inclusive que com o
avancar da idade, é cada vez maior o interesse da pessoa idosa em permanecer na sua
habitacdo, sendo relevante o seu papel ha manuten¢do da autonomia funcional, sendo também
0 ambiente preferido para a prestacdo de servicos de apoio (AARP, 2005). Porém, quando as
restricdes de um individuo se sobrepdem aos recursos de que dispde, aumenta a probabilidade
de ndo envelhecer em casa. Estudos portugueses evidenciam a preferéncia das pessoas pela

sua casa ou ainda, pela partilha de vivéncia em casa de familiares (Daré, 2010).

Um estudo realizado por Michel em 2010, com o objetivo de interpretar o significado
atribuido pelos idosos a sua vivéncia numa instituicdo de longa permanéncia no Brasil,
salienta no discurso dos idosos, a necessidade de encontrar um lugar onde se sentissem

cuidados no sentido da sua sobrevivéncia. Quanto ao contexto institucional, entenderam-na
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como a possibilidade de receber cuidado, para a manutencédo da vida. Os resultados do estudo
foram indicativos da tentativa por parte dos idosos e se adaptarem as normas e rotinas da
Instituicdo desenvolvendo estratégias contra a sua mortificacdo (Michel, 2010). Em Portugal,
um outro estudo subordinado ao tema, “Qualidade de vida do idoso institucionalizado em
meio rural,” teve como objetivo avaliar a qualidade de vida de idosos naturais e residentes em
meio rural. Dos resultados, pode apurar da boa qualidade de vida geral dos idosos ainda que
com menor indice de satisfacdo a nivel fisico e psicoldgico. O dominio social é o que revela
maior indice de satisfagdo. No dominio referente ao ambiente circundante, foram encontrados

niveis elevados de satisfacdo com os demais residentes (Silva, 2011).

Por conseguinte, em 2014, a maioria dos utentes em Centro de Dia (54%) detinha autonomia,
realidade que contrasta com os utentes de SAD (39%), e sobretudo de ERPI (20%). Nestas
circunstancias, a resposta ERPI acolhia em 2014 cerca de 80% de utentes com algum grau de
dependéncia, enquanto o SAD era utilizado por um universo de utentes mais alargado.
Relativamente as respostas dirigidas especificamente a pessoas em situacéo de dependéncia, é
notorio o peso dos utentes idosos com elevado grau de dependéncia, representando quase

cerca de 50% do total de utentes que frequentavam estas respostas em 2014 (Nogueira, 2009).

Torna-se premente valorizar a criagdo de respostas sociais diversificadas e humanizadas,
devendo permitir-se que os idosos dependentes permanecam o mais tempo possivel no seu
meio social e relacional, se for esse 0 seu desejo. Por vezes, a Unica solugdo para garantir a
continuidade dos cuidados familiares, passa pela articulagio com respostas formais que
assegurem a realizacdo de algumas tarefas numa ldgica de complementaridade e

responsabilidade partilhada (Pimentel, 2013).
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CAPITULO Il - METODOLOGIA
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1. OBJETIVOS DO ESTUDO

Objetivo geral:

Pretende-se caracterizar a adaptacdo (sintomatologia psiquiatrica, qualidade de vida e
sobrecarga/desgaste) dos cuidadores informais de idosos dependentes e relaciona-la com a
coexisténcia ou ndo, de cuidados formais, nomeadamente, resposta da Equipa de Cuidados
Continuados Integrados/Descanso do Cuidador da Rede Nacional de Cuidados Continuados

Integrados.

A investigacdo terd como objetivos especificos:

Caracterizar o contexto de prestagdo de cuidados dos cuidadores informais;

e Caracterizar a adaptacdo (sintomatologia psiquiatrica, qualidade de vida e

sobrecarga/desgaste) dos cuidadores informais.

e Comparar a adaptagédo dos cuidadores informais que beneficiam e que ndo beneficiam

de estruturas formais de apoio e com estruturas de apoio formal.

e Investigar o papel das caracteristicas/contexto de prestacdo de cuidados na adaptacdo
dos cuidadores informais que beneficiam e que ndo beneficiam de estruturas formais

de apoio.

e Conhecer a percecdo dos cuidadores informais acerca das respostas formais de apoio.
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2. PROCEDIMENTO

No presente estudo foi utilizado um desenho metodologico quantitativo transversal e
correlacional com o objetivo de caracterizar a adaptacdo (sintomatologia psiquiétrica,
qualidade de vida e sobrecarga/desgaste) dos cuidadores informais, familiares de pessoas
idosas dependentes, referenciadas para ingresso na Rede Nacional Cuidados Continuados
Integrados, bem como caracterizar o contexto de prestacdo de cuidados. Este estudo pretendeu
ainda examinar a influéncia da existéncia ou ndo de apoio formal, nomeadamente, respostas
domiciliarias (Servico de Apoio Domicilidrio, ULDM-Descanso do Cuidador da Rede

Nacional de Cuidados Continuados Integrados), na adaptacao destes cuidadores.

O estudo cumpriu os procedimentos éticos para a investigacdo com seres humanos
(Declaracdo de Helsinquia da Associacdo Médica Mundial) e foi aprovado pela Comissao de
Etica da Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra (FM-UC) e pela Sra.
Coordenadora da Equipa Regional do Centro da Rede Nacional de Cuidados Continuados

Integrados.

A selecdo da amostra resultou da consulta da plataforma informatica da RNCCI - Gest Care-
CCl, no periodo entre Outubro de 2015 e Dezembro de 2015. Os cuidadores informais foram
identificados através do processo individual do idoso referenciado, enquanto contatos
privilegiados, podendo estes estar ou ndo, na prestacdo direta de cuidados. Todos o0s
cuidadores foram contatados via telefone, tendo-lhes sido prestada informacéo referente ao
estudo, bem como, pedida colaboracdo para participagdo e envio do protocolo de
investigacdo. O protocolo incluia informacdo relativa aos objetivos da investigacdo e

identificacdo dos responsaveis pelo projeto, papel dos participantes e dos investigadores
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(garantia de confidencialidade e anonimato). Os participantes prestaram 0 seu consentimento
para participar no estudo preenchendo e assinando o formulario de consentimento informado.
Durante 0 més de Dezembro de 2015, foram realizados contatos presenciais/visitas
domiciliarias, para recolha dos questionarios e contato de maior proximidade, com 0s

cuidadores diretos ”in loco”.

Foram consultados 172 processos/referenciagdes de idosos e seus contatos privilegiados.
Destes, 21 foram rejeitadas por ndo apresentar critérios e 18 ficaram com contactos
suspensos, dado que, no aplicativo informatico da RNCCI se mantinham em estado de “
avalia¢do”. Foi considerado incompativel proceder a realizagdo de contato nesta fase/estado,
uma vez que a investigadora trabalha no local de formalizagdo de processos para ingresso na
RNCCI. Assim, optou por ndo efetuar o pedido de participagdo, antes do processo se
encontrar finalizado, evocando “declaracdo de impedimento”. Dos 118 contatados, 10 ndo
responderam a chamada e 7 rejeitaram. Aceitaram participar no estudo 103 cuidadores, a
quem lhes foi enviado o protocolo de investigagdo. Quando os cuidadores ndo devolveram os
questionarios preenchidos no periodo de 4 semanas, foram novamente contactados pela
investigadora, para reforco do pedido de colaboragdo. Apenas 66 cuidadores devolveram os

questionarios devidamente preenchidos.

Para a participacdo no estudo, foram constituidos dois grupos de cuidadores: Grupo 1)
cuidadores informais/familiares de doentes dependentes, que ndo se encontram a usufruir de
qualquer estrutura de apoio formal; e Grupo 2) cuidadores informais/familiares de doentes
dependentes que usufruam de estruturas de apoio formal. Para a inclusdo no Grupo 1, foram
definidos os seguintes critérios de inclusdo: a) ser cuidador informal de familiar de idoso
dependente; b) estar a prestar apoio/cuidado informal, ha mais de um ano; c) ser cuidador

informal de idoso dependente referenciado para ingresso na RNCCI (incluindo modalidade de
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descanso do cuidador); d) ndo ter usufruido de qualquer estrutura de apoio formal a prestacéo
de cuidados. Para a inclusdo no Grupo 2, foram definidos os seguintes critérios de inclusdo: a)
ser cuidador informal de familiar idoso dependente; b) ser cuidador informal de idoso
dependente referenciado para a RNCCI, com acesso complementar a estruturas de Apoio
Formal (Equipas domiciliarias/ECCI ou SAD, Centro de Dia, ou Unidade de Longa Duragédo
e Manutenc¢do/Descanso do Cuidador); c) estar a usufruir de estruturas de Apoio Formal, ha
mais de um ano. Optdmos para que a aplicacdo do questionario fosse assumida pelo contato
privilegiado do utente, identificado na plataforma informéatica da RNCCI, a quem foi
entregue, para que procedesse ao seu preenchimento. O testemunho escrito foi realizado em
privado, pelo familiar de contato ou em auxilio do cuidador principal, alguns dos quais
vulneraveis e sem capacidade de resposta escrita. Assim, e no sentido de proporcionar a
transversalidade empirica junto dos deferentes cuidadores (principais ou secundarios), o
questionario foi respondido por uns e pelos outros, sendo diferenciado no total da amostra,
apenas na varidvel que respeita, a existéncia ou ndo de apoio formal. Assim, foi possivel
recolher informacdo e avaliacdo referente a perspetiva dos diferentes perfis de cuidadores
informais, em contextos de prestacdo de cuidados diferenciados e avaliacdo de necessidades

na Otica dos diferentes prestadores de cuidados.

3. PARTICIPANTES

A amostra é composta por 66 cuidadores, sendo que 41 (62.1%) apresentam-se com estruturas
de apoio formal e 25 (37.9%) ndo usufruem de qualquer apoio de estruturas formais. Os
cuidadores, 62.1% (n = 41) de mulheres e 37.9% (n = 25) de homens, tém uma idade média
de 56.65 anos (DP = 12.43), maioritariamente casados ou a viver em uniéo de facto (73.8%).

Cerca de um terco da amostra, tem apenas o0 1.°ciclo (33.3%) e 21.2%, ou seja, 14 cuidadores,
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tém formac&o superior. Metade da amostra encontra-se atualmente empregada (50%), sendo
que 47% exercem a sua atividade a tempo inteiro. No que se refere ao rendimento, 53.1%
apresentam um rendimento superior a 1000€, ¢ a maioria da amostra (87.9%) ndo recebe

contrapartida financeira pela prestacéo de cuidados (cf. Tabela 1).

N&o h& diferencas significativas entre as caracteristicas sociodemogréficas do Grupo 1 (sem
apoio formal) e do Grupo 2 (com apoio formal) [estado civil: y* = 1.31, p =.727; escolaridade:
¥* = 10.96, p =.239; situagdo profissional: ¥* = 5.28, p =.509; rendimento: y* = 2.95, p =.317;

contrapartidas financeiras: x> = 0.64, p =.423].

Tabela 1 - Estatisticas Descritivas das Caracteristicas Sociodemograficas da Amostra (N = 66)

n (%)
Estado civil
Casada (0)/em unido de facto 47 (73.8)
Viavo(a) 3 (4.6)
Divorciado (a)/Separado(a) 7 (10.8)
Solteiro(a) 7 (10.8)
Escolaridade
Sem escolaridade (sabe ler e escrever) 1(1.5)
1° Ciclo 22 (33.3)
2° Ciclo 7 (10.6)
3°Ciclo 10 (15.2)
Ensino secundario 12 (18.2)
Ensino superior 14 (21.2)
Situacéo Profissional
Emprego a tempo inteiro 31 (47.0)
Emprego a tempo parcial 2 (3.0
Aposentado 18 (27.3)
Desempregado 5 (7.6)
Estudante a tempo inteiro 1(1.5)
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Domeéstica 7 (10.6)
Outro 2 (3.0)
Rendimento

Menos de 250€ 1(1.5)
De 250€ a 500€ 11 (16.7)
De 500€ a 1000€ 19 (28.8)
De 1000€ a 2500€ 31 (47.0)
Mais de 2500€ 4(6.1)

4. INSTRUMENTOS DE AVALIACAO E VARIAVEIS AVALIADAS

O protocolo de avaliagdo incluird: questionério de dados sociodemogréficos e clinicos do
cuidador e do idoso dependente e de caracterizacdo do contexto da prestacdo de cuidados,

bem como um conjunto de instrumentos de avaliagéo.
4.1. Ficha de caracterizacao do cuidador e do contexto de prestacéo de cuidados

Para caracterizar sociodemografica e clinicamente o cuidador e o idoso dependente bem
como, 0 contexto da prestacdo de cuidados, foi construido um questionario geral, composto
por 3 partes com questdes fechadas tendo como finalidade recolher informacdes relativas: 1)
ao cuidador informal; 1) ao contexto de prestacdo de cuidados; e Ill) a avaliacdo das
necessidades de prestacdo de cuidados e das respostas de apoio formal a pessoa a quem presta

cuidados.
I) Informacéo relativa ao cuidador informal

Neste ponto, foi recolhida informacdo sobre a caracterizacdo sociodemogréafica do cuidador

informal (idade, sexo, estado civil, habilitacGes literarias, situacdo profissional, rendimento),
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bem como informag&o referente a percecdo que tem do idoso familiar que se encontra a cuidar
(patologia, capacidade de toma de decisfes, dependéncia) e grau de parentesco/relacdo com a
pessoa a quem presta cuidados e ainda referente a representacdo que o cuidador tem da pessoa

idosa a quem presta cuidados.

Neste ponto, colocamos em destaque as questes, referentes & situacdo profissional,
rendimento mensal da familia do cuidador informal onde se inclui ou ndo o idoso dependente
e ainda, a questdo da contrapartida financeira pela prestacdo de cuidados. A resposta a estas
questdes pretendia auscultar a conciliagdo trabalho e prestacdo de cuidados, bem como a
condicdo econdmica, como fator de decisdo face a nova condi¢do de cuidador familiar

informal.

I1) Informacéao sobre o contexto de prestagédo de cuidados

Neste ponto, foi recolhida informacé&o sobre o contexto de prestacdo de cuidados, incluindo:
a) tempo de prestacdo de cuidados (“Hd quanto tempo presta cuidados a esta pessoa?”); b)
tipo de cuidados prestados (“Que tipo de apoio cuidados presta frequentemente ao seu
familiar? ”); ¢) periodicidade do cuidado que presta (“Qual a periodicidade dos cuidados que
presta?”); d) tempo/horas despendidas por dia na prestagdo de cuidados (“Em média quantas
horas gasta por dia a cuidar dessa pessoa? H& mais alguém a quem tenha de prestar
cuidados? ), ¢) distancia fisica entre cuidador e idoso (“Qual a distancia entre si e a pessoa a
quem presta cuidados?”); f) partilha de cuidados (“Mais alguém colabora na tarefa de
prestar cuidados a essa pessoa?”’) e entendimento entre os diferentes cuidadores, em caso de
partilha de cuidados; g) percecdo de competéncia na prestagao de cuidados (“Em que medida
se sente competente para prestar cuidados a essa pessoa?”); e h) apoio na prestacdo de
cuidados (“Tem apoio institucional na prestacdo de cuidados ao seu familiar?”). Neste

ponto, foi ainda avaliada a perce¢édo do percecdo do impacto da prestacdo de cuidados na vida
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do cuidador (“Em que dimensdes da sua vida ocorreram mudangas, pelo fato de passar a

cuidar dessa pessoa?”’) em diferentes areas de vida.

I11) Avaliagdo das necessidades de prestacao de cuidados e das respostas de apoio formal

Neste ponto, foi recolhida informagédo quanto a percecdo dos cuidadores acerca das respostas
de apoio formal, nomeadamente 0 grau em que essas respostas contribuiram para aliviar a
sobrecarga associada a fungdo de cuidador (“Sente que 0 apoio por parte dos servigos sociais
ou servigos de salde contribuiu para aliviar a sua funcéo de cuidador?”), tipos de apoio e
grau de satisfacdo com o apoio recebido. Foram ainda colocadas outras questdes, que
incidiam na avaliacdo dos cuidadores relativamente a eficicia dessas respostas, perguntando
ainda se o0 apoio dessas respostas lhes permite criar condi¢fes para manter o familiar em casa,
nomeadamente, com o apoio de uma Equipa de Cuidados Continuados Integrados de Salde e

Acdo Social (equipas domiciliarias).

4.2 Sintomatologia Psicopatolégica

A sintomatologia psicopatoldgica foi avaliada através do Brief Symptom Inventory (BSI), que
é um inventario constituido por 53 itens, de autoadministracdo, com uma aplicacdo de 8-10
minutos onde os individuos respondem o que sentem face a cada item, numa escala de Likert
de 5 pontos, de 0 (Nunca) a 4 (Muitissimas vezes). O BSI avalia a intensidade de sintomas
psicopatoldgicos, de nove dimensdes de sintomatologia psicopatoldgica e trés indices globais
(avaliagbes sumarias de perturbacdo emocional), essencialmente uma forma reduzida do SCL-
90-R (Canavarro, 1999). As dimensdes de sintomatologia psicopatologica avaliadas pelo BSI
sdo: a) Somatizacdo (avalia o mal-estar resultante do funcionamento somatico, incluindo
gueixas no funcionamento dos sistemas cardiovascular, gastrointestinal, respiratério, ou outro

com clara mediacdo autonomica; 7 itens); b) Obsessdes-Compulsdes (avalia a presenca de
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cognigdes, impulsos e comportamentos experienciados como persistentes e aos quais 0
individuo ndo consegue resistir, embora sejam ego disténicos; 6 itens); c) Sensibilidade
Interpessoal (avalia sentimentos de inadequacdo pessoal e inferioridade, como a Auto
depreciacdo, a hesitacdo, o desconforto e a timidez durante as interagdes sociais; 4 itens); d)
Depressdo (avalia sintomas de afeto e humor disférico, perda de energia vital, falta de
motivacdo e interesse pela vida; 6 itens); e€) Ansiedade (avalia sintomas de nervosismo e
tensdo, bem como componentes cognitivas que envolvem apreensdo e alguns correlatos
somaticos da ansiedade sdo tambeém considerados; 6 itens); f) Hostilidade (avalia
pensamentos, emocBes e comportamentos caracteristicos do estado de colera; 5 itens); g)
Ansiedade Fobica (avalia manifestacbes do comportamento fébico — resposta de medo
persistente e desproporcional a uma pessoa, lugar, objeto ou situagdo especifica; 5 itens); h)
Ideacdo Parandide (avalia manifestacbes de hostilidade, suspeicdo, grandiosidade,
egocentrismo, etc.; 5 itens); e i) Psicoticismo (avalia sintomas de isolamento e de estilo de
vida esquizoide, assim como sintomas primarios de esquizofrenia como alucinagbes e

controlo do pensamento; 5 itens).

Para além das nove dimensdes, o BSI inclui ainda trés indices globais: a) indice Geral de
Sintomas (pontuagdo combinada que pondera a intensidade do mal-estar experienciado com o
namero de sintomas assinalados); b) Total de Sintomas Positivos (nimero total de queixas
sintomaticas assinaladas); e ¢) indice de Sintomas Positivos (intensidade média dos sintomas
assinalados). De acordo com Canavarro (2007), uma pontuacio no Indice de Sintomas
Positivos (ISP) igual ou superior a 1.7 é indicadora de probabilidade acrescida de presenca de

perturbacdo mental.

A versdo portuguesa do BSI, traduzida e validada por Cristina Canavarro (1999), e utilizada

neste estudo, teve como objetivo permitir a manipulacdo cientifica de varidveis
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psicopatoldgicas, medidas através de um questionario que possa ser utilizado em contextos
onde a brevidade do tempo de preenchimento &€ um requisito importante. As boas
caracteristicas psicométricas da versdo portuguesa (Canavarro, 2007) ofereceram segurancga
do BSI ser um bom indicador de sintomas do foro psicopatologico e bom discriminador de

salde mental, embora ndo permita a formulagdo de um diagndstico.

4.3. Qualidade de Vida

Para avaliar a qualidade de vida, recorremos a versdo portuguesa do questionario EUROHIS-
QOL-8 (Power, 2003; Pereira, Melo, Gameiro, & Canavarro, 2011). Este instrumento surgiu
em 2003, na procura de responder & necessidade de desenvolver uma medida de avaliacdo
mais breve para uso em estudos de larga dimensdo e com multiplos indicadores ou para
qualquer situacdo em que seja necessario um indicador de qualidade de vida e de aplicacdo
rapida. Trata-se de uma medida de qualidade de vida, adaptada a partir dos instrumentos
WHOQOL-100 e WHOQOL- Bref. Do ponto de vista conceptual, cada um dos dominios
(fisico, psicoldgico, das relacBes sociais e ambiente) presentes nos questionarios WHOQOL-
100 e WHOQOL-Bref encontra-se representado no EUROHIS-QOL-8 por dois itens, sendo
este instrumento composto por um total de 8 itens, organizados de forma unidimensional.
Todas as escalas de resposta tém um formato de cinco pontos, variando, por exemplo entre
“Nada” e “ Completamente”. Seguindo as recomendagdes originais, os resultados sdo
transformados numa escala de 0 a 100. Uma pontuacdo mais elevada corresponde a uma
melhor percecdo da QdV. A versdo portuguesa do EUROHIS-QOL-8 apresenta boas

propriedades psicométricas (Pereira et al., 2011).
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4.4. Percecdo de Sobrecarga

Para avaliar a percecdo de sobrecarga/desgaste dos cuidadores informais, recorremos a versdo
portuguesa da The Revised Burden Measure (Montgomery, Borgatta, & Borgatta, 2000;
Montgomery, Kosloski, & Colleagues, 2006; Carona, Faria-Morais, Nazaré, & Canavarro,

2008).

A escala assenta num constructo multidimensional que permite avaliar o desgaste associado a
prestacdo continuada de cuidados informais, normalmente desempenhada por familiares do
individuo com uma condi¢do médica cronica. A escala é composta por 22 items, respondidos
numa escala tipo Likert de 5 pontos (de “Nada” a “Muitissimo™), e organizados em quatro
dimens0es: 3 Escalas de Desgaste e 1 Escala de Crescimento Pessoal. As Escalas de Desgaste
avaliam: Desgaste da Relagdo (grau em que o cuidador perceciona as exigéncias da pessoa
cuidada como sendo muito superiores ao exigido pela condicdo fisica da pessoa cuidada,
dando origem a um estado psicolégico negativo no cuidador; 5 itens); Desgaste Objetivo
(estado psicoldgico negativo que resulta da interferéncia da prestacdo de cuidados no tempo
livre do cuidador para atividades pessoais, lazer ou descanso; 6 itens); e Desgaste Subjetivo
(forma geral de afeto negativo que resulta da prestacdo de cuidados, que ndo € resultado de
nenhum acontecimento, tarefa ou interacdo especifica; 5 itens). A Escala de Crescimento
Pessoal pretende avaliar o resultado psicoldgico positivo associado a prestacdo de cuidados
(e.g., satisfacdo direta atraves das tarefas de prestacdo de cuidados, melhoria da relagdo com a
pessoa a quem se presta cuidados e o afeto geral positivo; 6 itens). A versdo portuguesa da

Escala apresenta boas propriedades psicométricas.
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CAPITULO IIl - RESULTADOS
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1. CARACTERIZACAO DO CONTEXTO DE PRESTACAO DE CUIDADOS

1.1. Cuidadores Diretos e Cuidadores Secundarios

Da amostra selecionada, 62,12% (n = 41) sdo mulheres e 37,88% (n = 25) sdo homens.
Adicionalmente, 44 cuidadores séo cuidadores diretos do idoso dependente (66.7%), enquanto
22 cuidadores (33.3%) sdo cuidadores secundarios. Enquanto apenas 31.8% (n = 14) dos
cuidadores diretos estdo empregados a tempo inteiro, 77.3% (n = 17) dos cuidadores
secundarios estdo empregados a tempo inteiro, sendo essa diferenca estatisticamente
significativa (y’= 19.94, p =.003). Apesar disso, ndo ha diferencas significativas no
rendimento médio dos cuidadores informais diretos e secundarios (XZ =5.17, p =.270), nem na
propor¢ao de cuidadores que recebe contrapartidas financeiras para prestacao de cuidados (XZ

=0.07, p =.790).
1.2. Caracteristicas do idoso dependente

No que diz respeito as caracteristicas do idoso, a patologia do idoso foi avaliada sob a
perspetiva e percecdo do cuidador, através de resposta a questdo: “Que tipo de patologia
apresenta a pessoa a quem prestam cuidados (Fisica, Mental ou Ambas)?”” Como se verifica
na Tabela 2, os resultados apontaram para a percecdo de prevaléncia da patologia fisica em
43,9% dos idosos, a prevaléncia de patologia mental em 25.8% dos idosos, e a presenca de
ambas as patologias em 30,3% dos idosos. Na sequéncia, a maioria dos idosos (57,6%) sao

considerados totalmente dependentes pelos seus familiares.
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Tabela 2 - Distribui¢do da amostra por tipo de patologia e grau de dependéncia do idoso

n (%)
Patologia do idoso dependente
Fisica 29 (43.9)
Mental 17 (25.8)
Ambas 20 (30.3)
Grau de dependéncia do idoso
Totalmente dependente 38 (57.6)
Moderadamente dependente 19 (28.8)
Parcialmente dependente 8 (12.1)
Independente 1(1.5)
Capacidade do idoso tomar decisoes
O meu familiar é totalmente capaz de tomar decis6es 10 (15.2)
O meu familiar € moderadamente capaz de tomar decisdes 24 (36.4)
O meu familiar ndo € capaz de tomar decisdes 32 (48.5)
Idoso tem tutor ou curador
Sim 6 (9.1)
Né&o 60 (90.9)

No que respeita a percecdo de capacidades cognitivas dos idosos, os cuidadores referem, em

48.5% dos casos (n = 32), a existéncia de incapacidade para a tomada de decisdes. Destaca-se

que 22 (68.8%) destes idosos percebidos como incapazes para a tomada de decisfes recebem

apoio formal, restando 10 (31.2%) que ndo usufruem de qualquer tipo de apoio.

Adicionalmente, a maioria dos cuidadores informais dos idosos percebidos como incapazes de

tomar decisbes sdo cuidadores diretos destes idosos (n = 26, 81.2% vs. cuidadores

secundarios: n = 6, 18.8%, y* = 6.00, p =.050).

Alda Maria Ferreira Amado

100



Sintomatologia Psicopatoldgica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais do Doente
Dependente: O papel das Estruturas de Apoio Formal

Adicionalmente, 36.4% (n = 24) dos cuidadores percebe o0s seus idosos como tendo
capacidade moderada para a tomada de decisdo; 15 destes cuidadores beneficiam atualmente
de apoio formal. Apenas 15.2% (n = 10) de idosos a receber cuidados, é considerado pelos

seus familiares, totalmente capaz de tomar decisdes. Destes, 4 estdo a receber apoio formal.

Apesar das incapacidades percecionadas pelos cuidadores, na sua maioria, familiares diretos

(90.9%, n = 60) afirmam que os seus idosos ndo tém tutor.

1.3. Relacéo de Parentesco entre Cuidador e Idoso e coabitacio

Adicionalmente, como se verifica na Tabela 3, cumpre salientar que a maioria dos cuidadores
(n = 42, 63.6%) é filho/filha do idoso dependente, apresentando ainda, parentesco com a
pessoa cuidada mais 11 pessoas, entre conjuge, irmao ou irmé&; os restantes (n = 13, 19.2%)

apresentam relacdo de afinidade, equiparada a parentesco.

Os cuidadores foram questionados acerca da representacdo que tinha acerca do idoso
dependente através da pergunta (“O que representa para si esta pessoa?”’). A maioria dos
cuidadores (56.1%), independentemente do grupo de pertenca, responderam apenas, pela
identificacdo da relacdo de parentesco (é meu pai, minha mée, meu marido) ndo evidenciando
para além disso, qualquer apreciacdo qualitativa, 33,3 % responderam baseado na qualidade
da relagdo (e.g., “tudo, a minha vida, afeto e carinho, fez tudo por mim, muito, nada, é meu

dever...!) enquanto cerca de 10.6% dos cuidadores preferiram ndo responder.
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Tabela 3 - Distribuicdo da amostra pelo grau de parentesco, distéancia entre cuidador e idoso,

tempo de prestacéo de apoio, periodicidade dos cuidados

n (%)
Relacdo de parentesco com a pessoa a quem presta cuidados
Conjuge/Companheiro(a) 9 (13.6)
Filho(a) 42 (63.6)
Irmé&o/Irma 2 (3.03)
Genro/Nora 6 (9.09)
Outro 7 (10.1)
Distancia entre si e a pessoa a quem presta cuidados
Vivem na mesma casa 35 (53.0)
Vivem em casas diferentes, mas no mesmo edificio 3(4.5)
Vivem a uma distancia possivel de ir a pé 14 (21.2)
Até 10 minutos de carro 6 (9.1)
Até 30 minutos de carro 4(6.1)
Até 1 hora de carro 2 (3.0)
Até mais de 1 hora de carro 2 (3.0)
Héa quanto tempo presta cuidados
Ha cerca de 1 ano 15 (22.7)
Entre 1 e 2 anos 14 (21.2)
Entre 3 e 5 anos 14 (21.2)
Mais de 5 anos 23 (34.8)
Periodicidade dos cuidados prestados
Sempre (todos os dias) 58 (89.2)
Durante a semana (22 a 62 sexta) 2(3.1)
Fins-de semana 4(6.2)
Pontualmente (1 a 2 vezes por més) 1(1.5)

Porém, a proximidade entre si, dita que a maioria (53.0%) das pessoas coabite na mesma casa
que o idoso dependente, e 3 pessoas residam no mesmo edificio, sendo que, dos que habitam
numa casa diferente, 36.4% n&o residem a uma distancia superior a 30 minutos. Quando se
considera o tipo de cuidador (direto/secundario), verifica-se que uma maior percentagem de
cuidadores secundarios sao filhos (n = 19, 86.4%), enquanto os cuidadores diretos sao filhos
(n = 25, 58.1%) e conjuges (n = 8, 18.6%), ndo sendo estas diferencas estatisticamente

significativas (y2 = 7.00, p =.072). No entanto, os cuidadores diretos vivem na mesma casa do
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idoso dependente numa proporcéo significativamente superior (n = 28, 63.6%) aos cuidadores

secundarios (n =17, 31.8%; x2 = 13.43, p =.037).
1.4. Tempo despendido na prestacgéo de cuidados

A maior parte dos cuidadores (34.8%) presta cuidados h&a mais de 5 anos, e uma percentagem
significativa (21.2%) de pessoas encontra-se também a prestar cuidados, num periodo entre 3
a 5 anos. Do total de cuidadores, 89.2% prestam cuidados ao idoso dependente todos os dias.
Nao ha diferengas significativas (y2 = 5.15, p =.161) no tempo despendido na prestacdo de

cuidados, em func¢do do tipo de cuidador (direto/secundario).

No que diz respeito ao nimero de horas por dia dedicados a prestacdo de cuidados, a maioria
dos cuidadores da nossa amostra (n = 27, 40.9%) cuida dos seus familiares mais de 5 horas
por dia, 18.2% (n = 12) entre 3 a 5 horas por dia, e 15.2% (n = 10) entre 2 a 3 horas por dia.
Apenas 22.7% (n = 15) dos cuidadores despende menos de duas horas por dia na prestacao de
cuidados e uma percentagem residual de cuidadores (3%, n = 2) despende menos de 1 hora

por dia na prestacao de cuidados ao seu familiar.

Ainda no que diz respeito as horas disponibilizadas pelos cuidadores para a tarefa de
prestacdo de cuidados, enquanto apenas 16.1% (n = 5) dos cuidadores empregados a tempo
inteiro conseguem disponibilizar mais de 5 horas a cuidar do seu familiar, 62.9% (n = 22) dos
cuidadores que ndo trabalham a tempo inteiro disponibilizam mais de 5 horas por dia na
prestagdo de cuidados. Esta diferenga ¢ estaticamente significativa (3°=19.87, p =.001).
Adicionalmente, de acordo com a percecdo dos cuidadores, ndo existem diferencas
significativas no numero de horas por dia dedicados a prestacdo de cuidados (x2= 337, p

=.497), em funcdo de se tratar de um cuidador direto ou de um cuidador secundério.
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1.5. Tipo de cuidados prestados

No que se refere ao tipo de cuidados prestados, a maioria destes cuidadores esta envolvido

numa variedade de cuidados, como é revelado na Tabela 4.

Tabela 4 - Proporcéo de cuidadores a prestar diferentes tipos de apoio/cuidados

n (%)
Atividades da vida diaria
Cuidados pessoais (higiene, vestir e alimentacao) 57 (86.4)
Mobilidade (transferéncias, subir/descer escadas) 41 (65.1)
Atividades instrumentais de vida diaria
Efetuar trabalhos domésticos (e.g., limpar, cozinhar) 46 (70.8)
Dar medicacao 57 (86.4)
Gerir dinheiro 51 (77.3)
Ir as compras 56 (84.8)
Tratar de assuntos administrativos 53 (80.3)
Fornecer transporte 44 (67.7)
Passear/atividades de lazer 34 (53.1)
Outros
Apoio emocional/psicolégico (e.g., companhia, encorajamento) 47 (71.2)

Apoio financeiro (e.g., financiamento de medicacdo, alimentacdo, 22 (34.9)
cuidados de saude)
Supervisao regular (e.g., “olhar pelo idoso”) 58 (87.9)

Porém, é no campo da supervisdo (87.9%) e na prestacdo de cuidados pessoais e gestdo da
medicacdo em igual percentagem (86.4%) que a maioria destes cuidadores despende o seu
tempo. As compras (84.8%), seguidas do tratamento de assuntos administrativos (80.3%), séo
outro tipo de apoio que, com elevada frequéncia, exigem disponibilidade dos cuidadores.
Adicionalmente, ndo se verificam diferencas significativas no nimero de cuidados prestados

por cuidadores diretos e cuidadores secundarios (¥*=9.39, p =.496).
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1.6. Partilha de prestagédo de cuidados

Tabela 5 - Partilha de prestacéo de cuidados

n (%)
Partilha de cuidados/outros cuidadores
Outros familiares 34 (73.9)
Amigos 5(10.9)
Empregada doméstica 7 (15.2)
Relacédo entre si e outros cuidadores
Entendemo-nos muito bem 29 (60.4)
Entendemo-nos bem 9 (18.8)
Entendemo-nos moderadamente bem 9 (19.8)
Entendemo-nos mal 1(2.0)

No que diz respeito a partilha de tarefas de prestacdo de cuidados ao idoso dependente, em 46
situacOes (70,8%) é referida a partilha de cuidados por outras pessoas; quando tal se verifica,
0s cuidados sdo maioritariamente (73.9%) partilhados por outros familiares, assumindo-se na

maioria dos casos huma relacdo de bom entendimento, entre os cuidadores (cf. Tabela 5).

Adicionalmente, verifica-se que a partilha de tarefas de prestacdo de cuidados € semelhante
em cuidadores diretos ¢ secundarios (y°= 0.44, p =.572). No entanto, 65.7% (n = 23) dos
cuidadores empregados a tempo inteiro partilham a tarefa de prestacdo de cuidados ao idoso
dependente com outras pessoas, enquanto isso acontece para 76.7% (n = 23) dos cuidadores
gue néo estdo empregados a tempo inteiro. Esta diferenca ndo é estatisticamente significativa

(x*= 0.94, p =.333).
1.7. Percecdo de mudancas e de competéncia associada a prestacao de cuidados

Considerando que varias mudangas podem ocorrer em diferentes &reas de vida dos
cuidadores, a partir do momento em que assumem a prestacéo de cuidados ao seu familiar,

importa conhecer a sua percecdo acerca destas mudancas. Verificamos que, no seu
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entendimento, as areas mais penalizadas sdo a Saude e o tempo que dispdem para si proprios,
ambas assinaladas por 80.3% dos cuidadores. As atividades de lazer aparecem também como
uma area bastante comprometida, sendo referida por 78.8% da amostra (cf. Tabela 6). A
percecdo de mudangas nas diferentes dimensdes de vida é similar nos cuidadores diretos e nos

cuidadores secundarios.

Tabela 6 - Percecdo de mudancas nas diferentes dimens6es da vida dos cuidadores apds inicio da

prestacdo de cuidados

Mudou N&o Mudou
para pior Mudou para
melhor
Dimens0es de vida n (%) n (%) n (%)

Trabalho (e.g., perder emprego, trabalhar 22 (34.4) 41 (64.1) 1(1.6)
menos horas)

Habitacdo (e.g., condi¢bes do sitio em que 10 (15.2) 53 (80.3) 3(4.5)
vive)

Saude (e.g., ter mais problemas de saude, 53 (80.3) 11 (16.7) 2 (3.0)
fadiga)

Finangas (e.g., ter menos dinheiro para 35 (53.0) 30 (45.5) 1(1.5)
fazer face as despesas)

Atividades lazer (e.g., fazer coisas que 52 (78.8) 12 (18.2) 2 (3.0)
gosta, sair com amigos)

Relacbes familiares (e.g., conflitos, 24 (36.4) 38 (57.6) 4(6.1)
proximidade familiar)

Relacbes sociais (e.g., proximidade e 32 (48.5) 32 (48.5) 2 (3.0)
contacto com amigos, apoio de amigos)

Tempo para si (e.g., tempo para cuidar de 53 (80.3) 10 (15.2) 3(4.5)
si, dedicacdo a objetivos pessoais)

Finalmente, no que diz respeito a sua percecdo acerca das capacidades de prestacdo de
cuidados, a maioria dos cuidadores (45.3%, n = 29) sentem-se, mais ou menos competentes
para a prestacdo de cuidados. Enquanto 15.6% (n = 10) e 29.7% (n = 19) se sentem,
respetivamente, bastante e muito competentes na prestacdo de cuidados, 7.8% (n = 5) e 1.6%

(n = 1) sentem-se, respetivamente, pouco ou muito pouco competentes na tarefa de prestacéo
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de cuidados. Nao se verificaram diferencas estatisticamente significativas na percecdo de

competéncia dos cuidadores diretos e dos cuidadores secundarios (x* = 5.12, p =.276).

2. IMPACTO DA PRESTACAO DE CUIDADOS NA ADAPTACAO DOS

CUIDADORES

Na Tabela 7 apresentamos as estatisticas descritivas dos cuidadores informais nos diferentes

indicadores de adaptacdo (sintomatologia psicopatoldgica, percecdo de sobrecarga do

cuidador e qualidade de vida).

Tabela 7 - Adaptacéao dos cuidadores informais

M (DP)
Sintomatologia Psicopatoldgica
Somatizacéo 1.50 (0.93)
Obsessdes-Compulsdes 1.96 (0.88)
Sensibilidade Interpessoal 1.29 (1.01)
Depresséo 1.67 (0.98)
Ansiedade 1.61 (0.86)
Hostilidade 1.22 (0.73)
Ansiedade Fobica 0.78 (0.74)
Ideacdo Paranoide 1.43 (0.96)
Psicoticismo 1.03 (0.76)
indice Geral de Sintomas 1.49 (0.76)
Total de Sintomas Positivos 35.06 (12.83)
indice de Sintomas Positivos 2.05 (0.54)
Desgaste do Cuidador
Desgaste da Relacdo 2.57 (1.08)
Desgaste Objetivo 3.83(0.85)
Desgaste Subjetivo 3.78 (0.92)
Desgaste Total 3.44 (0.80)
Crescimento Pessoal 2.69 (0.86)
Qualidade de vida
Total 53.08 (18.02)
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No que diz respeito aos valores médios para a sintomatologia psicopatoldgica, verifica-se que
para algumas dimensdes, estes se encontram proximos da pontuacdo intermédia da escala de
resposta (2); as dimens@es de psicopatologia que apresentam pontuacGes mais elevadas séo as
Obsessdes-Compulsdes, a Depressdo e a Ansiedade. Dos resultados apurados constatamos
ainda que 75% (n = 48) dos cuidadores apresentam pontuagbes no indice de Sintomas
Positivos (ISP) superiores a 1.7, resultado que, de acordo com Canavarro (1997), aponta para

a existéncia de sintomatologia psicopatolédgica clinicamente significativa.

Adicionalmente, em termos médios, os cuidadores informais apresentam niveis de desgaste
superior a pontuacdo intermédia da escala de resposta (3). De acordo com a classificacdo de
Montgomery e colaboradores (2000), 65.1% (n = 41) dos cuidadores apresenta niveis de
sobrecarga elevada no dominio da relacdo, enquanto 80% (n = 52) tem sobrecarga objetiva
elevada e 83.1% (n = 54) dos cuidadores apresentam sobrecarga subjetiva elevada. De
salientar que, em termos médios, a percecdo de crescimento pessoal associada a prestacdo de
cuidados € inferior a percecdo de desgaste/sobrecarga. Finalmente, mais de metade dos
cuidadores (51.5%, n = 34) apresenta niveis de QV abaixo do valor médio. De forma geral,
estes resultados sugerem que a maior parte dos cuidadores da amostra apresentam pobres

indicadores de adaptacéo.

Adicionalmente, verifica-se uma associagdo estatisticamente significativa entre niveis mais
elevados de sintomatologia psicopatoldgica e uma pior percecdo de qualidade de vida (r = -
47, p <.001) e niveis mais elevados de desgaste relacionado com o dominio da relacdo (r
=.26, p =.042). Uma pior perce¢do de qualidade de vida estad também associada a niveis mais
elevados de desgaste relacionado com a relagdo (r = -.28, p =.027). As dimensdes de desgaste
objetivo e subjetivo ndo se associam com 0s niveis de sintomatologia psicopatoldgica e de

qualidade de vida dos cuidadores.
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3. O PAPEL DAS ESTRUTURAS DE APOIO FORMAL NA ADAPTACAO

DOS CUIDADORES

Como referimos anteriormente, 62.1% (n = 41) da amostra tem apoio de estruturas formais.
Em 53.9% dos casos (n = 21), os idosos dependentes recebem SAD — Servigco Apoio
Domiciliério e 43.6% (n = 17) frequentam o Centro de Dia, enquanto 1 pessoa (2.6%) utiliza
assiduamente a RNCCI na modalidade de Descanso do Cuidador. Do total da amostra, 8

pessoas ja utilizaram a RNCCI, mesmo usufruindo de SAD ou Centro de Dia.

Na Tabela 8 apresentam-se as estatisticas descritivas e 0s testes de comparacdo para 0S
diferentes indicadores de adaptacdo, em funcdo dos cuidadores terem ou ndo terem acesso a

estruturas formais de apoio.

Tabela 8 - Comparacdo entre indicadores de adaptacgéo (BSI, ECD,QOL) em funcé&o de ter ou

néo ter apoio formal

Grupo com Grupo sem

apoio formal apoio formal

M (DP) M (DP) t p
Sintomas psiquiatricos
(BSI)
indice Geral Sintomas (IGS)  1.42 (0.73) 1.63 (0.79) -1.13 .56
Total Sintomas Positivos 34.24 (12.82) 36.4 (13.0) -0.66 .84
(TSP)
indice Sintomas Positivos 2.01 (0.52) 2.13 (0.58) -0.82 67
(ISP)
Qualidade de vida
Qualidade de vida Total 51.68 (16.74) 55.37 (20.08)  -0.81 17
Desgaste do cuidador
Desgaste relacao 2.54 (0.99) 2.63 (1.23) -0.29 773
Desgaste objetivo 3.84 (0.82) 3.81 (0.93) 0.13 .898
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Desgaste subjetivo 3.78 (0.89) 3.79 (0.98) -0.07 943
Desgaste Total 3.41 (0.75) 3.48 (0.90) -0.35 725
Crescimento pessoal 2.65 (0.92) 2.75 (0.77) -0.45 .657

Da tabela em referéncia, conclui-se da inexisténcia de significancia entre 0s grupos nos

diferentes indicadores de adaptacéo.
3.1. Determinantes da adaptacdo dos cuidadores com e sem estruturas formais de apoio

3.1.1. Variaveis do idoso

N&o se observam diferengas, entre 0s grupos de cuidadores com e sem estruturas de apoio
formal, no que se refere & percecdo dos cuidadores acerca da capacidade do idoso tomar
decisdes (y° = 2.68, p =.262), do grau de dependéncia do idoso (x> =2.93, p =.403), nem do
idoso ter ou ndo ter tutor (x> =.06, p =.810). Porém existem diferencas significativas no que
diz respeito ao tipo de patologia do idoso (x> = 6.22, p =.045). No grupo de cuidadores
apoiados por estruturas formais, verifica-se uma maior proporcdo de idosos a apresentar

patologia fisica (48.8%) ou mental (31.7%), como se verifica na Tabela 9.

Tabela 9 - Distribuicdo da amostra pelo tipo de patologia, em funcéo de terem ou néo

estruturas de apoio formal

Patologia idosa dependente

Fisica Mental Ambas
Grupo com apoio formal, n (%) 20 (48.8%) 13 (31.7%) 8 (19.5%)
Grupo sem apoio formal, n (%) 9 (36.0%) 4 (16.0%) 12 (48.0%)

Conforme se verifica na Tabela 10, para os cuidadores com estruturas formais de apoio, o fato

de os idosos ndo terem tutor esta associado de forma significativa a niveis mais elevados de
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sintomatologia psicopatoldgica (r = -.36, p =.025) e a niveis mais elevados de desgaste
subjetivo (r = -.33, p =.040) e, de forma marginalmente significativa, a niveis mais elevados
de desgaste objetivo (r = -.28, p =.075). Ainda no que se refere ao grupo de cuidadores que
benéfica de estruturas formais de apoio, o tipo de patologia do idoso, e o fato de ser ou ndo
ser capaz de tomar decisfes, ndo se associa de forma significativa & adaptacdo deste grupo a

prestacao de cuidados.

Tabela 10 - Associacdo entre variaveis do idoso e indicadores de adaptacao, nos cuidadores com

apoio formal e sem apoio formal

Patologia Idoso ter Capacidade Dependéncia
Idoso tutor ou idoso do idoso
curador tomar
decisdes

Grupo com apoio formal
BSI_clinico -11 -.36" 12 -.19
QdV_acima50 -11 17 15 19
EDC relacdo -.24 -12 -17 .08
EDC_objetivo .04 -.29" .06 .04
EDC_subjetivo .01 -33" .06 -.01
Grupo sem apoio formal
BSI_clinico 10 .16 21 .06
QdV_acima50 -12 -.28 -.10 .00
EDC_relacio 377 16 36" .07
EDC_objetivo 17 -.18 11 13
EDC_subjetivo .28 -.22 .09 19

Nota. BSI_clinico: Sintomas psicopatoldgicos clinicamente significativos. QdV_acima50:
Qualidade de vida acima do valor médio; EDC_relacdo: Desgaste elevado no dominio da
relacdo; EDO objetivo: Desgaste elevado no dominio objetivo; EDC_subjetivo: Desgaste

elevado no dominio subjetivo.

No grupo de cuidadores sem apoio formal, verifica-se uma tendéncia marginalmente

significativa para um maior desgaste na relagédo quando o idoso apresenta simultaneamente
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patologia fisica e mental (r =.37, p =.078) e quanto mais o idoso € percebido como sendo
incapaz de tomar decisfes (r =.36, p =.086). O grau de dependéncia do idoso e o facto de ter
ou ndo tutor ndo se associam de forma significativa & adaptacdo dos cuidadores que néo

beneficiam de estruturas formais de apoios.
3.1.2 Variaveis da prestacdo de cuidados

No que diz respeito as variaveis relacionadas com a prestacdo de cuidados, verificam-se
diferencas significativas (3° = 9.13, p =.028) entre os dois grupos no que respeita a duracéo da
prestacdo de cuidados: como se verifica na tabela 11, enquanto 56% (n =14) pessoas do grupo
sem apoio de estruturas formais, prestam cuidados ha menos de 2 anos, 63.4% (n =26) dos

cuidadores com apoio formal prestam cuidados ha mais de 3 anos.

Tabela 11 - Distribuicdo da amostra pelo tempo/anos que presta cuidados

Héa quanto tempo presta cuidados (Duracgao)
Ha& cerca Entre 1-2 Entre 3-5 Ha mais de

deumano  anos anos 5 anos
Grupo com apoio formal,
n
(%) 5 10 12 14 (34.1%)

(12.2%) (24.4%) (29.3%)

Grupo sem apoio formal,

n

(%) 10 4 2 9
(40.0%) (16.0%) (8.0%) (36.0%)

A proporcdo de cuidadores diretos e de cuidadores secundarios € semelhante no grupo de
cuidadores que beneficia de apoio formal e no grupo de cuidadores que néo beneficia dessas
estruturas de apoio (¥ = 0.81, p =.370). Relativamente & periodicidade da prestacdo de

cuidados, n&o é constatada diferenga estatisticamente significativa nos dois grupos (x> = 0.97,

Alda Maria Ferreira Amado 112



Sintomatologia Psicopatoldgica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais do Doente
Dependente: O papel das Estruturas de Apoio Formal

p =.809), verificando-se que o grupo de cuidadores que prestam cuidados com o apoio de
estruturas formais ndo reportam prestar menos cuidados pelo fato de terem apoio de

retaguarda.

De forma semelhante, também ndo se verificam diferencas entre os dois grupos no que diz
respeito ao nimero de horas despendido na prestacio de cuidados (y° = 2.18 p =.702), &
colaboragdo informal na prestagio de cuidados (y? = 0.54, p =.464), nem no nimero de tarefas

de prestagdo de cuidados (x* = 5.29, p =.871).

Tabela 12 - Associagdo entre as variaveis caracterizadoras da prestacéo de cuidados e

indicadores de adaptacéo, nos cuidadores com apoio formal e sem apoio formal

Dura¢ Periodicida Numero Colabor Total Tipo

ao de de horas acéo Tarefas  cuidador

presta cuidados cuidados cuidados prestaca

cao 0

cuidad cuidados

0s
Grupo com apoio fo*rmal
BSI_clinico .36 .03 307 -.08 -12 .09
QdV_acimab0 -.20 -.10 -.04 .02 10 -.02
EDC relacdo .08 .01 -11 -.05 19 12
EDC_ objetivo .07 12 -.08 -.05 27 -.16
EDC_subjetivo .04 -12 -11 -.15 13 -.28"
Grupo sem apoio formal
BSI clinico 15 -.16 -.10 -.30 -11 24
QdV_acima50 -51"  -.01 -.33 17 .04 -.36"
EDC _relacéo 22 -.23 27 A5 15 21
EDC_ objetivo .12 -17 .26 -.10 .20 12
EDC_subjetivo .12 -.15 .25 -.05 24 .00

Como se verifica na Tabela 12, para os cuidadores que beneficiam de apoio formal, verifica-
se uma associagdo significativa entre uma maior duracdo da prestacdo de cuidados e niveis
mais elevados de sintomatologia psicopatoldgica (r =.36, p =.023). Adicionalmente, de forma

marginalmente significativa, verifica-se que um maior nimero de horas diérias destinado a
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prestacdo de cuidados estd associado a niveis mais elevados de sintomatologia
psicopatoldgica (r =.296, p =.064) e que os cuidadores secundarios tendem a percecionar um

maior desgaste subjetivo (r = -.275, p =.086).

Adicionalmente, no grupo de cuidadores sem apoio formal, verifica-se uma associagéo
significativa negativa entre uma maior duragdo da prestacao de cuidados e niveis mais baixos
de qualidade de vida (r = -.513, p =.009). Além disso, neste grupo de cuidadores, 0s
cuidadores secundarios parecem apresentar, de forma marginalmente significativa, niveis

mais elevados de qualidade de vida (r =-.360, p =.078).
3.1.3 Percecé@o de mudancas e competéncias

N&o existem diferencas significativas entre 0s grupos com apoio e sem apoio de estruturas
formais, no que se refere a percecdo de mudancas associadas a prestacdo de cuidados
[mudangas no trabalho: XZZ 1.12, p =.570; mudangas na habitagdo: XZZ 0.74, p =.690;
mudancas na satde: ¥*= 1.30, p =.522; mudangas nas financas: y°= 1.18, p =.554; mudancas
no tempo para as atividades de lazer: x*= 1.11, p =.574; mudangas nas relagdes familiares: >
= 0.45, p =.800; mudancas nas relacdes sociais: y°= 2.91, p =.233; e mudancas no tempo para
si: ¥* = 0.046, p =.977]. Os dados apontam ainda para a inexisténcia de diferencas entre os
dois grupos no que se refere & percecdo de competéncia para a prestacio de cuidados (y° =

3.24, p =.519).

No que diz respeito a influéncia destas varidveis nos indicadores de adaptacéo dos cuidadores,
verifica-se que, para os cuidadores que beneficiam de estruturas de apoio formal, quanto mais
mudangas negativas percecionam associadas a prestacdo de cuidados, mais elevada é a
percecdo de desgaste objetivo (r =.332, p =.042). A percecdo de competéncia ndo se associa a

adaptacéo deste grupo de cuidadores.
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Por outro lado, para o grupo de cuidadores sem estruturas de apoio formal, observa-se que
quanto mais mudancas negativas os cuidadores experienciam, maior € a percecdo de desgaste
na relagdo (r =.461, p =.023) e mais desgaste objetivo (r =.423, p =. 035) e, de forma
marginalmente significativa, mais desgaste subjetivo (r =.367, p =.071). Adicionalmente, a
percecdo de competéncia parece influenciar desgaste objetivo no grupo sem apoio formal:
quanto mais competente a pessoa se sente para prestar cuidados, maior é a sua perce¢do de

desgaste objetivo (r =.446, p = 0.25) e maior desgaste subjetivo (r =.402, p =.043).

3.2 Percecao acerca das estruturas formais de apoio

No que concerne a utilizacdo das respostas da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados e as vezes em que as utilizaram, a maioria dos cuidadores referiram ter utilizado a
resposta apenas uma vez (n = 18, 64,3%) pessoas, enquanto 21.0% das pessoas (n = 6)
utilizaram estas respostas entre 1 e 2 vezes. Os restantes utilizaram a respostas da rede, mais
de duas vezes. Porém, a maioria dos cuidadores (n = 15, 53.6%) usufruiram da resposta,
apenas durante um més. Relativamente aos custos da resposta, a maior parte dos cuidadores (n
= 17, 56.7%) consideraram 0s custos razoaveis, porém 12 pessoas (40%), entenderam-nos

como elevados.

Na Tabela 13, apresentamos as perce¢des dos cuidadores que beneficiam de estruturas de
apoio formal, relativamente ao grau em que as estruturas formais de apoio contribuiram ou

ndo para alivio/ajuda nas diferentes componentes da prestacdo de cuidados.
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Tabela 13 - Relagdo entre a utilizacdo de estruturas de apoio formal e a percecéo de alivio na

prestacdo de cuidados

Sim N&o
Apoio das estruturas formais n (%) n (%)
Informacdo sobre direitos e obrigacbes das pessoas 22 16
idosas/pessoas dependentes (57.9%) (42.1%)
Aconselhamento/formacéo sobre como tratar do seu familiar 13 26
e proteger a propria salude (33.3%) (66.7%)
Obter produtos de apoio (e.g., cadeiras de rodas, cama 11 30
articulada) para melhor tomar conta do seu familiar (26.8%) (73.2%)
Obter apoio psicoldgico devido a situacao 11 29
(27.5%) (72.5%)
Receber ajudas financeiras para cuidar do seu familiar 10 29
(25.6%) (74.4%)
Ter ajuda para tomar conta do seu familiar quando precisa 17 23
de tratar os seus assuntos, ou cuidar de si (42.5%) (57.5%)
Receber apoio de voluntérios para ficar com a pessoa idosa 7 33
e/ou leva-la a sair (17.5%) (82.5%)
Receber apoio domiciliario 20 19
(51.3%) (48.7%)

Relativamente ao apoio recebido, apesar de 28.6% dos cuidadores (n = 10) o avaliarem como

bom, 31.4% dos cuidadores (n = 11) consideram-no razodvel, 22.9% (n = 8) consideram-no

pobre, e 14.3% (n = 5) dos cuidadores percecionam 0 apoio como mau. Apenas uma pessoa

considerou o apoio recebido como excelente.

Na Tabela 14 apresentamos a opinido dos cuidadores que beneficiam de respostas de apoio

formal, quanto a sua satisfacdo com varias dimensfes das respostas de apoio formal (de 1 =

Nada satisfatério a 4 = Muito satisfatério). Em termos médios, os cuidadores informais estdo

moderadamente satisfeitos com as diferentes dimensdes das respostas formais de apoio de que

beneficiam.
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Tabela 14 - Opinido dos cuidadores relativamente as varias dimensdes das respostas formais

Grau de satisfacao

M (DP)
Conforto das instalac6es 3.32 (0.72)
Qualidade da alimentacéo 3.14 (0.53)
Assisténcia médica e de enfermagem 3.07 (0.81)
Atividades de convivio e lazer 2.85 (0.82)
Informacdes/aconselhamento ao cuidador 3.50 (0.58)
Competéncias técnicas dos profissionais 2.96 (0.84)
Desempenho dos profissionais 3.18 (0.77)
Horério das visitas 3.26 (0.66)
Cumprimento de horério dos profissionais (ECCI) 3.09 (0.67)
Tempo de prestacdo de cuidados (ECCI) 2.68 (0.89)
Atitude, trato e atencao dos profissionais 3.29 (0.81)

Relativamente & opinido dos cuidadores face a utilizacdo de respostas formais, a grande

maioria dos cuidadores com apoio formal que respondeu a esta questdo (93.3%, n = 28)

considera que estas respostas lhes criaram condigfes para continuar a cuidar dos seus

familiares. Contudo, 57.6% dos cuidadores (n = 19) consideram que poderem vir a usufruir de

uma ECCI seria uma melhor ajuda para manter o familiar em casa.
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CAPITULO IV - DISCUSSAO DE RESULTADOS
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Neste capitulo encetamos uma discussdao em torno dos resultados obtidos, relacionando-os
com o0s objetivos propostos e questdes de partida. A caracterizacdo da adaptagéo
(sintomatologia psiquidtrica, qualidade de vida e sobrecarga) dos cuidadores informais,
familiares de pessoas idosas dependentes, e dos diferentes fatores que a influenciam, bem
como a influéncia das respostas sociais formais no apoio a familia, enquanto contributo para o
alivio do esgotamento fisico dos cuidadores, por comparacdo com um grupo de cuidadores
que ndo usufrui de qualquer apoio formal na prestacdo de cuidados, constituiram-se como
objetivos principais deste estudo. Neste contexto, pretendeu-se contribuir para melhor
conhecer o papel das respostas de apoio formal existentes no controle do desgaste e
sobrecarga do cuidador e na sua adaptacdo, enquanto contributo para alivio do familiar na
prestacdo de cuidados em casa, e consequente ndo opcdo pela institucionalizacdo face a

implementacdo de respostas domiciliérias ajustadas.

1. O CONTEXTO DA PRESTACAO DE CUIDADOS

De forma geral, o perfil sociodemografico dos cuidadores informais do nosso estudo é
semelhante ao encontrado noutros estudos (Gil, 2010; Machado, 2012; Pimentel, 2013).
Especificamente, a maioria dos cuidadores da nossa amostra sdo mulheres (62,12%), 0 que
corrobora os estudos anteriores, considerando que apesar de comecarem a aparecer, homens
cuidadores, ainda prevalecem as mulheres. Além disso, a maioria dos cuidadores sdo casados
ou vivem em unido de facto, tal como no estudo de Machado (2012), embora outros estudos
(e.g., Grelha, 2009), tenham encontrado cuidadores maioritariamente vilvos. A idade média
dos cuidadores da nossa amostra encontra-se nos 50-60 anos, de forma também congruente
com a maioria dos estudos (Gil, 2010; Machado, 2012), embora outros estudos tenham

encontrado cuidadores ligeiramente mais velhos (60-70 anos) (Grelha, 2009). De forma
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semelhante a Pimentel (2013), encontramos no nosso estudo uma grande variabilidade etéaria

nos cuidadores informais (28-84 anos).

No que diz respeito as habilitacOes literarias, cerca de um tergo da amostra deste estudo, tem
apenas o 1.° ciclo, o que corrobora o estudo de Machado (2012) que aponta para 24,6% de
cuidadores com baixa escolaridade tal como Pimentel, em 2013, j& havia constatado. No
entanto, na nossa amostra, 21,2% dos cuidadores tém formacdo superior. Este indicador
referente a escolaridade de nivel superior ndo foi identificado pelos estudos referidos neste
trabalho, pelo que nos parece estar relacionado com o fato da nossa amostra abranger nédo
apenas cuidadores diretos mas também cuidadores secundarios, o que ndo se verifica nos
outros estudos, e podera explicar a auséncia de cuidadores com escolaridade mais elevada nos
estudos analisados. Tal indicador poderd explicar ainda que metade da amostra do nosso
estudo se encontre empregada, dos quais 47% a tempo inteiro, num esforco de conciliagéo
entre a prestacdo de cuidados e exercicio da atividade profissional, situacdo de dificil
manutencdo face aos constrangimentos associados ao apoio domiciliario tradicional, com
prestacdo de cuidados limitada no tempo. Os cuidadores participantes no estudo de Gil (2010)
também se encontravam inseridos em mercado de trabalho, sendo ja revelada a preocupacao

com a salvaguarda do panorama da conciliagdo trabalho e familia.

Na nossa amostra, mais de metade dos cuidadores apresentam um rendimento superior a
1000€, verificando-se da inexisténcia de diferenca significativa no rendimento médio dos
cuidadores, com e sem apoio formal. Por um lado, entende-se que este rendimento estard
associado a uma vinculacao laboral qualificada, que dificultara a decisdo de largar o trabalho
em prole da prestagdo de cuidados. Por outro lado, a maioria da amostra (87,9%) ndo recebe
contrapartida financeira pela prestagédo de cuidados, provavelmente sustentada pela relacéo de

parentesco j& evidenciada no estudo do ISS,IP de 2005, que reconheceu que a prestagdo
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estaria entregue a familia direta, bem como em 2010, Gil identifica como cuidadores,

conjuges e filhas.

1.1. Cuidadores informais: um perfil Unico ou diferentes perfis?

Constata-se neste estudo, da existéncia de dois tipos de perfis de cuidadores, os cuidadores
diretos e os indiretos ou secundarios. Numa posi¢do secundaria, estes cuidadores assumem
funcdo de supervisdo continua, ndo menos desgastante. Assim, identificaram-se na nossa
amostra 33,3% cuidadores secundérios, dos quais 77,3% estdo empregados a tempo inteiro,
fato que nos remete para a importancia da conciliagdo formal entre vida familiar e
profissional, dado que em 89,2% das situacBes sdo prestados cuidados diérios pelo cuidador
informal. Na pratica, para os cuidadores secundérios, trata-se de duas atividades exercidas em
simultdneo; porém, a invisibilidade da prestacdo de cuidados permite que esta seja executada
em termos de supervisdo, a distdncia ao longo do dia de trabalho. Em alguns casos, a
prestacdo de cuidados secundaria pode passar a cuidados diretos ao fim do dia e fins-de-

Semana.

De facto, num contexto de indisponibilidade dos filhos adultos para cuidarem dos idosos
dependentes durante o dia, essencialmente filhas e noras, os cOnjuges assumem a
responsabilidade dos cuidados diretos. Os filhos estdo ausentes durante o periodo diurno por
motivos profissionais, assumindo as tarefas de prestacdo de cuidados em regime noturno e ao
fim de semana (Barbosa & Matos, 2008). Nestas situacdes existe um cuidador direto, também
ele vulneravel, quase sempre o cOnjuge, que acautela a companhia e as informacGes
reportadas aos filhos, que se encontram a trabalhar numa situacdo de alerta constante. A
realidade encontrada na nossa amostra evidenciou cuidadores identificados como secundarios
que vivenciam situagOes de significativa preocupacdo, considerando que a supervisao e

controle a distancia vai além da pessoa dependente, dado que junto desta estaria 0 cénjuge,
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igualmente debilitado no exercicio de uma dupla e direta tarefa de vigilancia/companhia.
Assim, a preocupacéo acrescida e centrada em ambos 0s progenitores, e ndo apenas no que se
encontra dependente, agrava 0 conjunto de inquietagbes, suportada pelos filhos

empregados/cuidadores, nomeadamente os que trabalham a tempo inteiro.

De forma congruente, os dados do nosso estudo confirmam ainda, claramente que o0s
cuidadores informais participam na prestacdo de cuidados em posicOes diferenciadas,
prestando outro tipo de cuidados que ndo apenas 0 apoio direto nos cuidados de higiene ou
alimentacdo, incluindo também outras atividades instrumentais de vida diaria (e.g., ir as
compras, tratar de assuntos administrativos) ou a supervisdo regular. A supervisdo pode
acarretar menor disponibilidade de tempo que a prestacdo de cuidados bésicos, podendo
inclusivamente ser feita pelo telefone, sendo a conciliacdo mais facilitada na perspetiva de
José e Wall (2002); todavia a nossa amostra ndo corrobora estes dados, confirmando a
inexisténcia de diferenga significativa no tempo disponibilizado por cuidadores diretos e
secundarios. Porém, o apelo da intervencdo das familias no apoio aos seus familiares ndo é
acompanhado por medidas praticas que fomentem a conciliacdo exequivel da vida familiar e

profissional.

1.2. A dependéncia dos idosos e a prestacao de cuidados

Dos idosos que recebem cuidados, a maioria (57,6%) foram reconhecidos pelos cuidadores,
como totalmente dependentes. Os resultados do nosso estudo Sdo congruentes com a
perspetiva de John Beard, diretor do departamento da OMS, que salienta que 0s idosos
portugueses tém taxas mais elevadas de limitacbes fisicas e mentais (ISS, 2016). As
limitagdes dos idosos parecem também ser assinaladas pelos cuidadores informais, uma vez
que, na perspetiva destes, uma percentagem significativa dos idosos (48.5%) é considerada

incapaz de tomar decises. Apesar de a maioria dos cuidadores dos idosos percebidos como
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incapazes de tomar decisdes beneficiar de apoio formal, podendo inferir-se da
proporcionalidade entre grau de dependéncia, tipo e quantidade de cuidados a prestar, é de
salientar que alguns deles ndo recebem qualquer tipo de apoio de retaguarda. Todavia, mesmo
0s cuidadores de idosos incapazes que usufruem de apoio formal poderdo eventualmente,
manter-se sem apoio a nivel de apoio psicossocial que Ihes poderia resolver outro tipo de
questBes (pedido de tutor, informacGes acerca da atribuicdo de ajudas técnicas para apoio a
prestacdo de cuidados). Sabe-se que o Servico de Apoio Domiciliario, apesar dos seus
beneficios praticos apresentam ainda muitas lacunas ao nivel da qualidade, nomeadamente ao
nivel da diversidade de servigos, reduzidos aos dias Uteis na maioria dos casos € a recursos

humanos sem formacéo (Gil, 2009), constituidos apenas por ajudantes familiares.

Tal situacdo impde que, em Portugal, a reboque da Unido Europeia, se proceda a
ajustamentos, nomeadamente, no que se refere ao conhecimento e melhor compreenséo das
doencgas potenciadoras de incapacidade, no sentido de dotar a sociedade de equipamentos
inovadores e ajustados as necessidades desta populacdo. Porém, e atendendo a que 0s
cuidadores informais, ainda que ndo formalmente reconhecidos, séo a resposta imediata, no
enfrentamento das necessidades do doente, deverdo por isso, ser apoiados com estruturas de
retaguarda ajustadas as necessidades. Contudo, importa refletir que tratar de um idoso
dependente deve ter em atencdo o grau de dependéncia considerando que as necessidades

podem ser muito diferenciadas (José & Wall, 2002).

Ainda no que se relaciona com a incapacidade do idoso para a tomada de deciséo, verifica-se
gue na nossa amostra, a maioria dos idosos (cerca de 90%) ndo tém tutor, sugerindo que a
familia assume, numa perspetiva de resolucdo incondicional e sem qualquer critério ou
racionalizacéo, todas as decisdes sem acionar qualquer mecanismo de protegéo e defesa de

direitos dos idosos dependentes, entre as quais a nomeacdo de tutor. Apesar de ser eticamente
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incorreto, ainda é uma pratica vulgarizada, aceite e incontestada em Portugal que os familiares
assumam formalmente decisbes para as quais ndo requereram legitimidade. N&o existe em
Portugal, prética de reivindicacdo de representacdo legal para idosos incapazes, observando-se

a probabilidade da afinidade parental, automatica e informal, poder legitimar decisdes alheias.

Neste contexto, e sem qualquer representacdo legal, a familia assume a representacdo
informal/ilegal dos seus idosos acabando por tomar e formalizar decisOes sobre estes, mesmo
quando os idosos se encontram ainda capazes de decidir em algumas &reas. Porém, quando
atesta informalmente essa incapacidade, também n&o legitima essa condigdo, salvaguardando
0 seu superior interesse. A exemplo, no &mbito do ingresso na RNCCI, o familiar apresenta-se
sempre como contato privilegiado da pessoa dependente, independentemente de os idosos
terem ou nédo capacidade de decidir sobre o seu futuro, e assinam o Consentimento Informado
e Termo de Aceitacdo de Internamento, onde além de ser escolhida a localizacdo das
Unidades para onde o idoso dependente ira ser internado, sera aceite o pagamento de valor de
comparticipagdo cujas contas recaem, frequentemente, sobre o seu dinheiro e o0 seu
patriménio. Esta realidade impde reflexdo acerca das dificuldades que os idosos e seus

familiares encontram nestas condicdes e que séo potenciadoras de tenséo.

Apesar destes dados, é importante evidenciar que ha cada vez mais idosos, declarados
incapazes, pela Justica, de gerir a sua pessoa e patriménio. Os processos quase triplicaram em
10 anos, sobretudo por causa do diagnéstico de doengas mentais. As Estruturas Residenciais
Para Idosos — ERPI, de acordo com normativos em vigor, s6 podem celebrar contratos com 0s
proprios idosos ou com o0s representantes legais, também encarregues de gerir as respetivas
reformas e bens (Maia, 2015). Na perspetiva do psiquiatra Fernando Vieira, diretor do Servigo
de Clinica Forense do Instituto Nacional de Medicina Legal os processos de interdigdo de

idosos com deméncia, relacionada com Alzheimer, ou doencas vasculares, surgem porque as
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instituicOes se querem salvaguardar, para que idosos ainda capazes de decidir, ndo sejam
colocadas em lares ou casas de repouso, contra a propria vontade e por isso, iniciam processos

de interdicéo e inabilitagio.

1.3. A relagdo de parentesco e a coabitagdo com o idoso dependente na prestagdo de

cuidados

Relativamente a relacdo de parentesco entre cuidador e pessoa cuidada, de forma congruente
com outros estudos (Gil, 2010; Machado, 2012; Pimentel, 2013) na nossa amostra, verifica-se
que a maioria dos cuidadores sdo filhos ou filhas do idoso, principalmente se forem
cuidadores secundarios, assim como mais 16.2% se identificam como conjuge, irmdo ou irma
do idoso dependente. Adicionalmente, a maior parte (53%) dos cuidadores vive no mesmo
domicilio da pessoa a quem prestam cuidados e, mesmo aqueles que ndo partilham domicilio,
vivem maioritariamente a uma distancia possivel de ir a pé (21.2%). Estudos realizados na
Unido Europeia comprovam que cerca de 70% ou 80% dos cuidados prestados a idosos
dependentes séo assegurados pela familia (Brito, 2002), sendo que na maioria dos casos, € 0
conjuge que concretiza a tarefa de cuidar, seguindo-se os filhos, os irméos ou outros parentes
(Martins, 2006), situacdo que pode coadunar-se com os dados da coabitacdo. Na perspetiva
auscultada no estudo de Pimentel, para a maioria dos cuidadores a falta de liberdade ou a falta
de privacidade sdo sensacOes extremamente penalizadoras para o seu bem-estar (Pimentel,

2013).

A coabitacdo é um fendmeno que decorre num processo dual entre o desenraizamento dos
idosos, que ndo podendo estar mais sozinhos, se deslocam sem expressdo de vontade para
casa dos filhos, numa atitude facilitadora da prestacdo de cuidados, mas também de utilizacéo
de novos servigos de saude, cujas portas mais facilmente se abrem aos recursos mobilizados

pelos filhos. Como exemplo desta realidade, surgem frequentemente reinscri¢cbes dos idosos
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no médico da familia dos filhos, o que contribui para “engrossar” os ficheiros clinicos dos
médicos de familia. Todavia, é evidenciada em alguns estudos, a preferéncia das pessoas

idosas pela habitacdo propria (Daré, 2010).

Por outro lado, e apesar da tendéncia generalizada em considerarem os cuidados como um
dever dos filhos, existem situacOes que facilmente, para o cuidador, justificam o seu
afastamento (Pimentel, 2013). Os maus tratos e o abandono enquanto criangas sdo registos
gravados e legitimadores da negacdo de apoio aos pais. Neste contexto, € ainda muito
importante perceber o tipo de relacdo estabelecida com os idosos ao longo da vida, dado que
sob 0 manto dos cuidados familiares, podem existir também situagcbes como a negligéncia, a
violéncia psicoldgica e outros tipos de violéncia perpetrada por vezes, por uns filhos a revelia
de outros, sustentados continuamente pelo medo da denincia. Para regular estas situacdes

nada melhor que a existéncia de servigos amigos do idoso (Gil, 2010; Pimentel, 2013).

No ambito do presente estudo, apesar de ndo ter sido foco direto da exploracdo dos nossos
resultados, procurdmos questionar os cuidadores acerca da representacdo que tinha acerca do
idoso dependente (“O que representa para si esta pessoa?”). A maioria dos cuidadores
(56.1%), independentemente do grupo de pertenca, responderam apenas, pela identificagéo da
relacdo de parentesco, ndo evidenciando para além disso, qualquer apreciacdo qualitativa,
enquanto cerca de 10% dos cuidadores preferiram n&do responder. Os restantes cuidadores
responderam emitindo subjetividade associada & relag¢do (e.g., “tudo, a minha vida, afeto e
carinho, fez tudo por mim, muito...!”) destacando-se apenas duas situagdes: uma das quais
denuncia frieza na relagio, ao responder apenas “nada!”, e a segunda, remete para o dever (“E
meu dever!”). Na perspetiva de Caldas de Almeida, é urgente a intervengao, dado que muitos
idosos estdo isolados ou abandonados por familiares, impondo-se uma assisténcia alternativa

que néo dispdem (Caldas, 2003).
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1.4. O tempo na prestacédo de cuidados

Dos resultados apurados, verificou-se que a maior parte (34,8%) dos cuidadores prestam
cuidados ha mais de 5 anos, e uma percentagem significativa (21,2%) encontra-se também a
prestar cuidados, num periodo entre 3 e 5 anos. Estes resultados sdo particularmente
relevantes, uma vez que a maioria da amostra presta cuidados diariamente. A tarefa de
prestacdo de cuidados € muitas vezes uma tarefa que se prolonga no tempo pelo que a
sobrecarga pode surgir da acumulagdo de exigéncias ao longo dos anos. Os resultados do
nosso estudo evidenciam também que o tempo despendido pelos cuidadores na prestacdo de
cuidados ndo € significativamente diferente no grupo de cuidadores diretos e secundarios.
Estes resultados parecem sugerir que independentemente de o degaste incorporado & duracdo
desta tarefa, os cuidados estdo a ser garantidos, e a pessoa cuidada consegue viver em casa
durante anos em situacdo de dependéncia, desde que exista sempre um cuidador direto capaz
de prosseguir a prestagdo de cuidados. A referida constatacdo induz ao pensamento, de que
mais do que assegurar solucdes para o problema do envelhecimento/dependéncia, importa
garantir a continuidade da prestacdo de cuidados de qualidade, porém direcionada também e

essencialmente as necessidades de quem cuida.

Os resultados do nosso estudo revelam ainda que mais de metade da amostra (73,9%) partilha
as responsabilidades da prestagdo de cuidados com outra pessoa, sendo sobretudo outros
familiares a assumir o apoio, embora também se verifique a partilha com amigos e
empregadas domésticas. Os cuidadores informais que se dedicam & prestacao direta de
cuidados sdo expostos a stress permanente, por cuidar diariamente do idoso, muitas vezes 24
horas por dia, e 365 dias por ano. A maioria (40,9%), presta cuidados mais de 5 horas dia,
18,2 %, entre 3 a 5 horas e 22,7%, despende menos de 2 horas. E também de realcar que,

independentemente de se tratar de um ou outro tipo de cuidador (direto ou secundério), o
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namero de horas que prestam cuidados ndo difere significativamente, bem como ndo se
verificam diferencas em relagdo ao nimero e ao tipo de cuidados que prestam (e.g.,

supervisdo; cuidados pessoais e gestdo de medicacdo; compras e assuntos administrativos).

Em suma, tal como os nossos resultados evidenciam, a prestacdo de cuidados ao idoso
dependente é inadidvel, uma tarefa continua, uma tarefa que exige um cuidador permanente
pelo que é necessario garantir que a funcdo seja assegurada em todos os turnos. O cuidador
informal pago, por exemplo, assume 8 horas de trabalho, ao fim das quais podera descansar, e
a maior probabilidade é que ao fim de algum tempo abandone a tarefa. Refira-se que apesar
de ndo ter sido uma variavel tratada no nosso estudo, a dificuldade em encontrar apoio
informal pago é mencionado pelos familiares como uma realidade dificil de colmatar, pelo
que a existéncia de uma bolsa de cuidadores formais pagos, sob a supervisao de uma estrutura

de enquadramento, sera uma resposta a considerar.

Parece assim, que a pessoa dependente podera apenas apresentar-se como situacdo em risco
se 0 seu cuidador ndo estiver & altura da garantia dos cuidados concertados compromisso da
sua salde, que face a uma situacdo de longa duracdo da tarefa, comprometera sempre a
capacidade fisica e mental do cuidador. Porém, os cuidadores secundarios afiguram-se como
pessoas de risco acrescido, considerando a dupla responsabilidade inerente & necessidade de
conciliacdo laboral agravada, pelo fato de despenderem igual nimero de horas na prestacdo de
cuidados e poderem ter de fazer, quando necessario, 0 mesmo tipo de tarefas que os
cuidadores diretos. A sociedade deve alertar-se para a importancia de dar atencdo a estes
cuidadores secundarios, porque eles acabam por ter mais responsabilidades laborais e

familiares, inadiaveis.
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2. 0 IMPACTO DA PRESTACAO DE CUIDADOS NA ADAPTACAO DOS

CUIDADORES INFORMAIS

A OMS (2002) alertou para importancia de olhar para além do doente e dar importancia ao
apoio formal aos cuidadores familiares, caso contrario, tornar-se-40 0 novo grupo de

utilizadores do sistema de saude (Figueiredo, Lima& Sousa, 2009).

Pode dizer-se que os resultados obtidos corroboram esta afirmacdo, uma vez que,
constatamos que 75% dos cuidadores apresentam pontuacdes indicadoras da presenca de
sintomatologia psicopatoldgica clinicamente significativa. Estes resultados sdo congruentes
com a percecao de 80.3% da amostra inquirida, que refere a sua saude e tempo que dispdem
para si, como as areas mais penalizadas, apresentando-se de forma similar para ambos 0s
cuidadores (com e sem estruturas de apoio formal), os quais percecionam as mudancas nas
diferentes dimensdes de forma equiparada. No estudo de Martins, Ribeiro, & Garret (2004),
também €é encontrada expressdo significativa ao nivel dos problemas de ansiedade e
depressdo. De forma consistente com estes resultados, podemos observar, no &mbito da nossa
recolha de questionarios, em sede de entrevista direta, in loco, um nimero consideravel de
cuidadores que verbalizou a toma de antidepressivos ou calmantes, assumindo estar a sofrer
de um problema de satde mental. Neste estudo, ndo apuramos com pormenor a histéria prévia
de problemas de saude mental, de forma a poder aferir se 0s niveis de sintomatologia
psicopatoldgica agora encontrados se tratavam de uma situacdo posterior ou anterior a
prestacdo de cuidados, ou da existéncia de antecedentes de doenca do foro psiquiatrico. A
recolha direta de questionarios permitiu-nos apreender, junto dos cuidadores, historias de vida
dificil, que revelaram desde os maus tratos do pai & filha, ou de duas mulheres vitimas de

violéncia doméstica, ambas presentemente, cuidadoras diretas. O nosso estudo apresenta em
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relacdo ao estudo de André (2013) apenas a afinidade que tem a ver com a toma de
medicacdo, o que confere maior proximidade em termos de perfil com os cuidadores diretos
visitados, situacdo igualmente corroborada pelo estudo espanhol de Silva (2011) em que
identifica estes cuidadores como os mais afetados com manifestacbes de ansiedade e
depressdo. Os nossos resultados sdo, pois, congruentes com outros estudos na area, que
evidenciam que o prestador de cuidados, principalmente quando a prestacéo de cuidados é de
longa duragdo, pode evidenciar perturbagbes do foro psiquico nomeadamente, estados
depressivos. A depressdo pode estar associada ao tempo dedicado a pessoa cuidada Fava,
Silva, & Meire, (2014). Durante o processo de cuidar, podem ocorrer mudancgas transversais
aos varios sistemas em que o cuidador se insere com sérias repercussdes em termos de

instabilidade emocional (Martins, Ribeiro e Garrett, 2003).

Adicionalmente, a maioria dos cuidadores apresenta sobrecarga elevada no dominio da
relacdo, bem como sobrecarga objetiva e subjetiva elevada, caracterizando-se também por
uma percecao de pobre qualidade de vida, revelando, de forma geral, pobres indicadores de
adaptacdo destes cuidadores, mesmo quando “olhamos para além” da sintomatologia
psicopatoldgica. Varios estudos, conforme Pereira (2009), tém afirmado que o papel de
cuidador informal de um doente dependente representa uma sobrecarga fisica e psicoldgica,
onde a depressdo € uma alteracdo de salde que ocorre frequentemente. Assim, na opinido de
John Beard, o peso dos cuidados ndo deve ficar todo para as familias e sobretudo para as
mulheres que muitas vezes, ndo podem ir trabalhar porque tém de cuidar de uma pessoa mais
velha (ISS, 2016). Os cuidadores informais constituem um grupo com niveis superiores de
ansiedade e depressdo, comparativamente a populacdo em geral, consomem mais

psicofarmacos e tem uma pior percecdo da sua saude.
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Salienta-se, que dos cuidadores visitados no domicilio todos os que se encontravam na linha
da frente dos cuidados, se revelaram pessoas tristes e confessaram a sua exaustéo, sentindo-se
escutados e congratulando-se com o fato da entrevistadora/investigadora, poder testemunhar
sua experiéncia. Os dados da presente investigacdo corroboram a associagao estatisticamente
significativa entre niveis mais elevados de sintomatologia psicopatoldgica e pior percecao da
QV bem como, niveis mais elevados de desgaste relacionado com dominio da relagdo. A
premissa invocada por Gil, (2010) — de que sendo a familia um meio preferencial e ideal para
a prestacao de cuidados, pode também transformar-se num lugar de omissdo ou negligéncia
dos cuidados —, parece poder aplicar-se aos resultados apurados, considerando que a exaustdo
e a instabilidade emocional se apresentam como palco ideal para manifestacbes emocionais,

menos saudaveis.

3. AS ESTRUTURAS DE APOIO FORMAL: O IMPACTO NA ADAPTACAO

DOS CUIDADORES

Perante a exaustdo descrito por alguns cuidadores, surge a questdo dos potenciais beneficios,
para os cuidadores, de usufruir de estruturas de apoio formal complementares da prestacdo de
cuidados. Na nossa amostra, 41 cuidadores beneficiaram de apoio formal: a) Servico de
Apoio Domiciliario na rede puablica (21), constituido apenas pela componente social
(refeicOes, higiene e tratamento de roupa) e em muito poucas situa¢cGes também o servico de
domicilios do Centro de Saude; b) Centro de Dia (17); c) e apenas uma minoria utilizando a

RNCCI, 90 dias por ano, seguidos ou interpolados, na modalidade de descanso do cuidador.

Esperavamos com os resultados da nossa amostra a validacdo dos beneficios da intervencéo

ajustada e eficaz das respostas formais tradicionais, face as necessidades sentidas pelo

Alda Maria Ferreira Amado 131



Sintomatologia Psicopatoldgica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais do Doente
Dependente: O papel das Estruturas de Apoio Formal

cuidador. Para isso, procedemos a comparacdo dos diferentes indicadores de adaptacéo
(sintomatologia psicopatoldgica, qualidade de vida e desgaste do cuidador) dos cuidadores
informais que beneficiam e que ndo beneficiam de estruturas de apoio formal. Os resultados
do nosso estudo revelam-nos niveis de adaptacdo similares entre os cuidadores que usufruem
de ajuda formal e os que ndo usufruem de estruturas formais de apoio. De facto, a auséncia de
diferencas significativas nos indicadores de adaptacdo entre 0s grupos parece sugerir que as
ajudas formais ndo aliviam o cuidador, de forma a alterar a sua percegéo de sobrecarga e a ter
um impacto positivo nos niveis de sintomatologia psicopatoldgica e qualidade de vida. Neste
contexto, estes resultados podem também estar associados ao desagrado, por parte dos
cuidadores informais, em relacdo & ineficacia das respostas existentes. Parece ser um facto,
que as respostas domiciliarias tradicionais que existem hoje para ajudar os familiares na
prestacdo direta de cuidados ndo minimizam o desgaste sentido pelos cuidadores, revelando-
se desajustadas quanto ao tipo de servicos que oferecem (higiene, alimentacdo e tratamento de
roupa). Os cuidadores relatam desencontro entre a prestacdo do servigo e a necessidade do
mesmo. Por exemplo, a alimentacdo deixada em casa do idoso com o tempo contado para as

demais entregas mais nao € do que um servico de entrega ao domicilio, pré-pago.

Importa também realcar que, relativamente as razdes apontadas pelos cuidadores para nédo ter
usufruido de apoio formal, até ao momento, o grupo de participantes assume ndo gostar de
deixar a pessoa de quem cuida sozinha, ainda que por curto espaco de tempo, pelo que
justificam ndo sair para procurar ajuda, enquanto outras pessoas consideram mesmo O
desconhecimento no que se refere ao local a dirigir-se para pedir ajuda. O facto da pessoa
idosa dependente também se poder manifestar contra a hipdtese de encontrar ajuda no
exterior, temendo decerto, a institucionalizacdo, pode também inibir o cuidador de procurar
ajuda formal. A assuncdo de ndo necessitar de ajuda até ao momento de referenciar o familiar

para a RNCCI pela 1.2 vez, é igualmente sintoma de que se executa a tarefa, até ao dia que ela
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estd fora do alcance da capacidade fisica e mental do cuidador, ou a exigéncia de cuidados
ultrapassa a sua sabedoria, argumento igualmente encontrado noutros estudos (Pimentel,

2013).

3.1. Variaveis com influéncia na adaptacéo dos cuidadores que usufruem ou néo de

estruturas de apoio formal

Procurdmos também conhecer o papel de algumas varidveis da prestacdo de cuidados na
adaptacéo dos cuidadores que beneficiam ou nédo de estruturas de apoio formal. Relativamente
as variaveis do idoso, verificou-se que o grupo de cuidadores que é apoiado por estruturas
formais tém uma maior propor¢do de idosos com patologia fisica ou mental. Este resultado
parece evidenciar a dificuldade de um unico cuidador prestar cuidados a idosos com niveis
elevados de dependéncia, nomeadamente, no que se refere & prestacdo de cuidados de higiene
e mobilizacdo dos utentes acamados. Sem o apoio concreto do servigo de apoio domiciliario
para fazer a higienizacdo e manutencdo de mobilidade/levante do doente, seria impraticavel e
em situacdo de auséncia de SAD, o mais provavel é que o idoso se mantenha acamado 24
horas por dia. Ainda assim, e considerando que a SAD tradicional tem tempo muito limitado
para prestacdo de cuidados, ainda que este varie em funcdo das necessidades, é muitas vezes o
cuidador sozinho que ao longo do dia, procede com imensa dificuldade a mudanca de fralda,
ja que a hipétese de promocdo de continéncia € um processo impensavel, face aos
constrangimentos associados. Os cuidadores de pessoas com maior peso, podem sofrer
situagdes de maior desgaste e tensdo, correndo estes idosos maior risco de ndo obter auxilio e
fazer ulceras de pressdo com maior facilidade. Assim, é de extrema importancia promover e
garantir toda uma gama de servicos, cuidados e adaptacdes funcionais que facilitem a
continuidade da pessoa idosa no seu domicilio. Entendemos, auscultadas estas dificuldades

inerentes & prestagdo direta de cuidados, que se justifica a promogdo de novas respostas
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integradas domiciliarias, orientadas para aliviar a sobrecarga dos cuidadores e para apoiar no

desempenho das suas fungOes como prestadores de cuidados sem preparagao.

Pudemos ainda apurar na nossa amostra, que no grupo de cuidadores que beneficiam de apoio
formal, ndo ter tutor esta associado a niveis mais elevados de psicopatologia e de desgaste do
cuidador. Tal situacdo podera estar implicada tando com os niveis de incapacidade que o
idoso apresenta, dado que ndo podendo expressar opinido ou ter entendimento sobre a sua
situacdo delega no cuidador responsavel toda a responsabilidade de tomada de deciséo, muitas

vezes associada a sentimentos de culpa.

Por outro lado, no grupo de cuidadores sem apoio formal, evidencia-se uma tendéncia
marginalmente significativa para um maior desgaste na relacdo quando o idoso apresenta
simultaneamente patologia fisica e mental bem como, quanto mais é percebido como incapaz
de tomar decisdes, provavelmente porque uma situacdo destas impde a tomada de decisdes
para as quais, ndo se anteciparam os desejos do idoso, previamente & incapacidade, e isso
pode gerar além dos sentimentos de culpa, o sentimento de desgaste, sem reconhecimento por
parte da pessoa cuidada e consequentemente, sem gratificacdo que decorrem os efeitos

positivos da prestacdo de cuidados.

Verifica-se também que a duragdo da prestacdo de cuidados tem impacto na adaptacéo, quer
dos cuidadores que beneficiam de estruturas de apoio formal, quer naqueles que nao
beneficiam de tais estruturas de apoio. Tal como afirma Santos (2004), o tempo de duragéo da
prestacdo de cuidados € uma varidvel que interfere na sobrecarga do cuidador, uma vez que se
pode traduzir em saturacdo fisica e psicologica da tarefa de cuidar, podendo, inclusive,
resultar em niveis elevados de stress, ansiedade e em estados depressivos. Adicionalmente, de
forma marginalmente significativa, um maior nimero de horas diarias destinado a prestacéo

de cuidados esta associado a niveis mais elevados de sintomatologia psicopatolégica, nos
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cuidadores que beneficiam de apoio formal. Podera depreender-se que a maior sobrecarga
possa advir de um maior grau de dependéncia pela consequente maior necessidade de
cuidados e disponibilizacdo de mais tempo, sendo que o apoio formal recebido ndo seré o
indicado e necessario caso contrario contribuiria para o alivio da sobrecarga do cuidador o

que ndo é corroborado pelos nossos resultados.

No que respeita ao tipo de cuidador, verifica-se que os cuidadores secundarios que beneficiam
de apoio formal tendem a percecionar maior desgaste subjetivo, enquanto aqueles que néo
beneficiam de apoio formal tendem a percecionar melhor qualidade de vida, podendo induzir-
se que a conciliacdo cuidados e trabalho também se pode apresentar como uma componente
favoravel associada a ideia de “escape” ou “fuga”. Porém, neste estudo ndo relaciondmos o
fato de apesar de mais distanciados fisicamente, os cuidadores secundarios podem ter com a

pessoa cuidada uma relagdo de maior proximidade e afetividade.

Adicionalmente, a percecdo de um maior numero de mudancas decorrentes da prestacdo de
cuidados associa-se a pior adaptacdo, quer nos cuidadores que beneficiam de apoio formal,
quer no grupo de cuidadores que ndo beneficia dessas estruturas de apoio. O stresse, a
ansiedade e a depressdo que os cuidadores experimentam residem basicamente em dois
aspetos: os relacionados com o cuidar da pessoa dependente e as mudancgas que esta tarefa
implica na vida do cuidador. A grande dificuldade de cuidar surge pela disponibilidade em
tempo que exige, quase permanente, recaindo a responsabilidade quase sempre sobre um
unico individuo, nem sempre o mais disponivel. Esta situacdo vai conduzindo a um desgaste
e, por fim, a uma situacdo de exaustdo imposta pelas multiplas solicitagdes fisicas e
emocionais. O depoimento de uma cuidadora direta da tia, residente num concelho periférico
da cidade de Coimbra, admitiu:” Nunca posso sair de casa, nem mesmo para ir a farmécia,

quando tento fazé-lo o meu sentimento de culpa por deixa-la sozinha e 0 medo que aconteca
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alguma coisa, deixa-me numa ansiedade tal, que julgo poder ter um ataque cardiaco!” Um
aumento da irritabilidade foi referido por muitos cuidadores, evidenciando comportamentos
hostis para com o doente e com outras pessoas, como que numa atitude de culpabilizacdo
geral. Neste contexto, Guimarées e Rodrigues (2005) referem que existem cuidadores que se
sentem presos ao doente de que cuidam e que, de igual forma, sentem que a sua vida se vai
deteriorando em simultdneo com a do doente. Também Brito (2002) salienta que o estado
psicoldgico negativo que os prestadores de cuidados de um doente dependente apresentam s&o
o resultado da combinacdo do esforco fisico, da pressdao emocional, das limitacdes sociais e

das exigéncias econémicas que surgem na prestacao de cuidados.

Adicionalmente, a percecdo de competéncia parece influenciar desgaste objetivo no grupo de
cuidadores sem apoio formal: quanto mais competente a pessoa se sente para prestar
cuidados, maior é a sua perce¢do de desgaste objetivo e maior desgaste subjetivo. Esta relacéo
nédo foi encontrada no grupo de cuidadores com apoio formal. Provavelmente o conceito de
competéncia para a prestacdo de cuidados podera ser um fator preditor de maior sobrecarga
emocional — os cuidadores assumem para si a tarefa de cuidar, acreditando que sdo 0s Unicos
capazes de prestar cuidados a pessoa dependente, como constatado no depoimento de uma
filha cuidadora. De acordo com a sua perspetiva, dos contatos efetuados com varias respostas
formais de apoio, o seu total desagrado e inconformidade, face ao que chama “mé qualidade”
de cuidados prestados; esta cuidadora acabou por rejeitar todas as estruturas formais de apoio
(Respostas Sociais e RNCCI), excluindo qualquer hipdtese de partilha de cuidados a nivel
familiar e assumindo maior tempo para a prestacdo de cuidados, através da contratacdo
intermitente de varias cuidadoras e de um pedido de licenca de trabalho a tempo parcial, até

a0 momento ndo concedido.
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3.2. A percecéo dos cuidadores acerca das respostas de Apoio Formal

No que concerne a utilizagcdo das respostas da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados e as vezes em que as utilizaram, a maioria dos cuidadores referiram ter utilizado a
resposta apenas uma vez (64,3%) pessoas, enquanto 21.0% das pessoas utilizaram estas
respostas entre 1 e 2 vezes. Os restantes utilizaram a respostas da rede, mais de duas vezes.
Porém, a maioria dos cuidadores (53.6%) usufruiram da resposta, apenas durante um meés.
Auscultamos ainda a percecdo dos cuidadores que beneficiam de estruturas de apoio formal,
relativamente ao grau em que as estruturas formais de apoio contribuiram ou ndo para
alivio/ajuda nas diferentes componentes da prestagdo de cuidados. Neste sentido de
concertacado, foi perguntado aos cuidadores se: - No seu papel de cuidador informal sente que
0 apoio por parte dos servigos sociais/satde contribuiu para aliviar a sua funcédo de cuidador
da pessoa idosa dependente? Responderam que tiveram ajuda para cuidar 44 cuidadores, 35
obtiveram a informagdo sobre direitos e obrigacdes...26 foram apoiados com SAD, 23
obtiveram informacdo em como receber produtos de apoio no ambito das ajudas técnicas de
apoio a dependéncia, 29 usufruiram de apoio psicoldgico, 18 aconselhamento, 25 ajudas
econdmicas, e 17 receberam apoio de voluntarios. Contrariamente, 20 cuidadores queixaram-
se de falta de informagdo sobre direitos e obrigacdes, 30 referem necessidade de
aconselhamento, 31 precisam de orientagdo para aquisicdo de ajudas técnicas, 26 invocam
necessidade de apoio psicoldgico, 29 ajuda financeira, 29 referem precisar da ajuda de
voluntarios, 24 ainda precisam de SAD, e 24 apelam & necessidade de partilha na prestacdo de
cuidados. De uma maneira geral, os cuidadores ndo se expressam relativamente as respostas
formais de uma forma satisfatdria, ndo assumindo essas respostas como uma mais-valia no
apoio & prestacdo de cuidados. Os dados obtidos nos resultados corroboram essa insatisfacéo
dado que os cuidadores ndo se encontram menos desgastados e sobrecarregados por

usufruirem de apoios formais. De acordo com o apurado nesta amostra, apesar de receberem
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apoio formal, os cuidadores continuam a sentir-se desapoiados, ndo esclarecidos e sem apoio.
Porém, quando questionados sobre a utilizagdo das respostas da RNCCI os cuidadores que ja
utilizaram as respostas, consideram-nas satisfatdrias e muito satisfatérias, afirmando mesmo
que as recomendariam a outra pessoa e que preveem utilizar mais vezes. Saliente-se que a
RNCCI preconiza um modelo de funcionamento integrado por uma equipa multidisciplinar,
que constrdi para cada utente um plano de intervencdo individual, envolvendo a perspetiva

utente e familia.

Quando os participantes respondem & questdo: coloca a possibilidade de integrar a pessoa de
guem cuida numa resposta social (Lar de idosos, centro de Dia ou outra)? 57 Cuidadores
responderam afirmativamente & hip6tese de institucionalizacdo e apenas 7 responderam, néo.
Contudo, este estudo ndo abordou a mesma questdo na relagdo com, o aumento de
dificuldades na prestacdo de cuidados. Importa pois identificar a sobrecarga como preditor da
motivacdo para a institucionalizacdo; quando questionamos sobre a razdo pela qual teve
necessidade de pedir apoio, 22 cuidadores assumiram necessidade de pedir ajuda,
maioritariamente por se sentirem extremamente cansados, e porque houve um agravamento de
estado de salde do idoso, chegando mesmo a sentir incapacidade de continuar a tarefa.
Quando inquiridos relativamente & capacidade de continuar a prestar cuidados no domicilio,
quase 50% dos cuidadores assumiram essa capacidade. Esta posicdo é corroborada pelo
estudo levado a efeito por José & Wall, (2002) dirigido a cuidadores residentes na area
metropolitana de Lisboa e que trabalhavam em simultdneo com a prestacdo de cuidados a
familiares idosos dependentes, tendo concluido que os inquiridos expressaram desejos de
receber apoio domiciliério, preferencialmente a tempo inteiro sob a pretensdo da conciliagdo
de trabalho remunerado com prestagdo de cuidados. A realidade encontrada no ambito deste
estudo remete-nos para a inexisténcia de cuidados permanentes e adequados as suas

patologias e necessidades uma vez que o servico de apoio domicilidrio ndo se apresenta com
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uma equipa multidisciplinar compativel tanto na qualidade de cuidados prestados quanto em
horéario de funcionamento, situacéo ja evidenciada igualmente no estudo de Barbosa e Matos
(2008). A pergunta se uma equipa integrada de cuidados domiciliarios-ECCI, seria um
contributo @ manuten¢do dos idosos em casa, a maioria concordou que seria. Contudo, quanto
aos que responderam negativamente a questdo da ECCI como uma mais-valia & prestacdo de
cuidados em casa, podera resultar de uma ndo compreensdo exata do funcionamento desta
resposta domicilidria. As equipas domiciliarias - ECCI, apesar de previstas no ambito da
RNCCI e ja em funcionamento ndo se encontram devidamente implementadas por
insuficiéncia de recursos humanos passiveis da concretizagdo da resposta. A divulgagéo
deficiente associada junto das familias e dos préprios servicos também faz com que poucos
utentes sejam referenciados. O seu funcionamento ndo tem sido de grande visibilidade
essencialmente por falta de recursos para a manutencdo das equipas no terreno. A sua reforma
estd em curso e o Plano Nacional de reforma da RNCCI, prevé o aumento da sua cobertura e

da sua qualificacédo, ainda em estudo.

Assim, identificar dificuldades inerentes aos cuidados informais prestados em contexto
familiar, para promover novas respostas sociais domicilidrias, orientadas para aliviar a
sobrecarga dos cuidadores e para apoiar no desempenho das suas fungdes como cuidadores é
uma prioridade transversal e de coresponsabilizacdo imprescindivel por parte de ambos os
ministérios, Saude e Seguranca Social. Promover respostas preventivas de sobrecarga
direcionadas ao cuidador informal, permitindo-lhe pausas para descanso, fora de casa,

assegurando temporariamente a sua substituicao.
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4. CONTRIBUTOS E LIMITACOES AO ESTUDO

A presente investigacdo pretendeu contribuir, de forma exploratéria, para o melhor
conhecimento dos perfis de cuidadores informais, e do papel das estruturas formais de apoio
na adaptacdo dos cuidadores a prestacdo de cuidados de um idoso dependente, bem como
identificar a partir dos resultados a necessidade da reformulacéo e qualificacdo das respostas
formais existentes, considerando que as mesmas nédo estdo a contribuir efetivamente para o
alivio do cuidador. Apesar do seu contributo, a presente investigacdo apresenta algumas
limitagbes, que importa referir, e que devem ser tidas em conta na interpretagéo e
generalizacdo dos resultados obtidos. Em primeiro lugar, a investigacdo apresentou alguns
constrangimentos relativamente & amostra. Por um lado, o constrangimento inicial o
recrutamento da amostra através da Plataforma da RNCCI, com area de abrangéncia da
Equipa Coordenadora Local — Urbana, responsavel pelas areas de abrangéncia do 8 Centro de
Saude (CS Celas, CS S. Martinho do Bispo, CS Santa Clara, CS Eiras, CS Ferndo Magalhaes,
CS Bairro Norton de Matos, CS Condeixa, e CS Penacova), 0 que pode limitar a
generalizacdo dos resultados a outras zonas/contextos. Por outro lado, o reduzido nimero de
participantes na amostra (em cada um dos grupos), que tornam os resultados do presente
estudo iminentemente exploratérios. De facto, apesar de cada referenciacdo ocorrida entre
Outubro e Dezembro 2015 de todos 0s utentes inscritos nestes centros de salde que fossem
referenciados para a RNCCI ter sido avaliada, considerando a necessidade de salvaguardar o
desempenho profissional da investigadora no &mbito da RNCCI, foi entendimento, que as
familias (contato privilegiado) apenas seriam contatadas, ap6s a formalizacdo do processo na
Segurancga Social para ingresso na Rede. Atendendo, ao grande nimero de referenciagdes, e

tendo muitos processos ficado em avaliacdo por mais de 1 més, a celeridade dos contatos com
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as familias para a participagdo no estudo ficou comprometida, limitando desta forma o
ndmero de participantes. Todavia, a pouca disponibilidade dos cuidadores informais e a
dimensdo dos questionarios/protocolo de investigagdo, implicou grande empenho e Vvarios
contatos por parte da investigadora, para conseguir a participagdo dos intervenientes. A
recolha implicou deslocacdo da investigadora algumas vezes, ao mesmo cuidador, sendo de
evidenciar o diferenciado interesse e a disponibilidade de participagcdo. Os cuidadores
secundarios mostraram-se mais interessados e os cuidadores diretos insinuavam a necessidade
de ajuda para o preenchimento, preferindo espontaneamente apresentar o seu testemunho.
Saliente-se igualmente maior dificuldade na devolucdo de questionarios nos concelhos
limitrofes de Condeixa e Penacova. Assim, foram considerados significativos o0s
constrangimentos relacionados com o fator tempo, que proporcionalmente ndo se refletiu
numa amostra significativa. Em segundo lugar, relativamente, & sintomatologia psiquiatrica
entendemos que teria sido importante perceber o0 momento da sua ocorréncia, através da
existéncia de consultas de acompanhamento, ocasionais ou ndo, bem como perceber em que
contexto estariam a ser acompanhados e se 0 acompanhamento poderia ser preventivo de

menor sobrecarga e maior qualidade de vida.
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CAPITULO V — CONCLUSOES
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A literatura demonstra claramente unanimidade em afirmar que ndo ha desresponsabilizagdo
generalizada por parte das familias quando se trata de amparar os seus idosos dependentes. Na
maior parte dos casos, os idosos apresentam niveis de elevada dependéncia, exigindo dos
cuidadores uma atencdo permanente. As idades avancadas caminham para a dependéncia e
para aumento progressivo da necessidade de cuidados, confrontando os familiares das pessoas
dependentes com um permanente desajuste das atuais respostas sociais e insuficiéncia de
respostas integradas para a garantia de um envelhecimento saudavel a um maior nimero de
idosos. E indiscutivel que a preferéncia dos idosos é ficar em casa, mas os familiares sentem
frequentemente dificuldades em prestar cuidados no proprio lar em consequéncia das novas
dindmicas familiares, da insercdo da mulher no mercado de trabalho, da diminui¢do dos seus
membros e da necessidade de disponibilizar tempo para o cuidar. O presente estudo identifica
a emergéncia de um outro perfil relevante e preocupante de cuidadores — os cuidadores
secundarios, que conciliam a atividade profissional com a tarefa de cuidar. Estes cuidadores
acabam por assumir frequentemente 0 mesmo numero e tipo de cuidados dos cuidadores
diretos, assumindo também as tarefas de supervisdo dos cuidados prestados, atividade que se
constitui também como desgastante e com impacto semelhante na sua adaptacdo. Perante as
dificuldades, os cuidadores informais passam a adotar algumas estratégias, como a
contratacdo dos servicos institucionais, recorrendo ainda, ao apoio informal pago ou a redes
informais de ajuda, que sdo cada vez mais escassas. Neste contexto, com carater de urgéncia
impde-se a implementacdo de medidas direcionadas aos cuidadores secundarios, que podem
ser aplicadas na prética diaria e contribuir para diminuir a sobrecarga e promover a adaptacéo
destes cuidadores: a) Criar medidas especificas para pessoas que desempenham uma atividade
profissional em simultdneo com a prestacao inadiavel e insubstituivel de cuidados, no sentido
de equiparar 0 apoio a ascendentes ao que ja existe no ambito dos descendentes, atendendo ao

sentido inverso, face & autonomia; b) flexibilizacdo de horarios ajustados & conciliagdo de
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prestacdo de cuidados com vida profissional; c) possivel concretizacdo de pré reforma
assegurada, face a prova do exercicio de prestagdo de cuidados a pessoa familiar dependente,
com contagem de tempo de servigo, para efeitos de reforma; d) assegurar apoio
emocional/psicologico direto ou através de linhas de apoio online e escuta pelo telefone; €)
criagédo de folhetos e guias informativos de recursos dirigidos a pessoas que cuidam de idosos
dependentes (Direitos e deveres) e f) preparacdo de equipas para intervir junto das familias,
sendo cada vez mais importante o envolvimento destas no processo terapéutico, aumentando e
qualificando os recursos para que num exercicio de complementaridade & prestacdo de

cuidados possam efetivamente, apoiar quem opta por cuidar no domicilio.

Dos resultados apurados identificamos também que a maioria dos cuidadores informais
apresenta pobres indicadores de adaptacdo, visivel ndo apenas nos elevados niveis de
sintomatologia psiquiatrica clinicamente significativa, como também baixos niveis de
qualidade de vida e elevados niveis de sobrecarga. De facto, verifica-se uma associagdo
estatisticamente significativa entre niveis mais elevados de sintomatologia psiquiatrica e uma
pior percecdo de qualidade de vida bem como niveis mais elevados de desgaste, sugerindo
que a maioria dos cuidadores informais apresenta comprometimento da sua adaptacdo nas
diferentes dimensfes avaliadas. Porém, podemos considerar preocupante a auséncia de
diferencas entre o grupo que usufrui de apoio das respostas formais e 0 outro grupo que cuida
sem qualquer tipo de apoio formal, pelo que podemos hipotetizar que as respostas existentes
ndo estdo a contribuir suficientemente para o alivio do cuidador. Estes resultados fizeram-nos
refletir sobre a importancia de implementar algumas medidas praticas que potenciam a

melhoria do apoio e adaptacdo destes cuidadores.

Face ao reconhecimento das dificuldades inerentes aos cuidados familiares, associado &

ineficacia das respostas sociais formais, nomeadamente da rede publica (SAD e Centro de Dia
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e ERPI), na resposta & dependéncia e considerando a preferéncia dos idosos e de muitas
familias, pelas respostas domiciliarias, impde-se numa perspetiva de rentabilizacdo de
recursos a reformulacdo possivel, sustentavel e pertinente das respostas j& existentes, bem
como a criagdo de medidas orientadas para aliviar a sobrecarga dos cuidadores através do

apoio no desempenho das suas funcdes.

No que respeita a reformulacdo das respostas existentes, e considerando especificamente os
(SAD) e Respostas Domicilidrias no a&mbito da RNCCI (ECCI), torna-se premente a
reformulacdo dos modelos de intervengdo comunitaria junto de idosos dependentes e 0s seus
cuidadores através da implementacdo de um modelo integrado e concertado de cuidados de
Saude e Apoio Social, num horério flexivel e ajustado ao plano de intervencdo e as
necessidades do idoso, do seu cuidador informal/formal e familia, 7 dias por semana. A
auscultacdo das necessidades de intervencdo junto dos idosos dependentes deve obedecer a
um plano de intervencgdo familiar participado e integrado, de acordo com as reais necessidades
de idosos dependentes e seus cuidadores familiares. A restruturacdo com vista a integracao
das duas componentes (salde e acdo social) impde a coresponsabilizacdo formal de ambos os
Ministérios Salde e Seguranca Social permitindo, por um lado, numa so resposta, qualificar a
SAD tradicional e, por outro, tornar eficaz a ECCI que atualmente funciona num registo
exclusivamente biomédico. Esta alteracdo prevé o redireccionamento de financiamento e

previsivelmente, ndo implica aumento de custos.

Na realidade, durante décadas foram construidos equipamentos residenciais destinados a um
perfil de idosos em situacdo de autonomia em que o incentivo & institucionalizacdo era
aconselhado previamente a ocorréncia da dependéncia. Nessa perspetiva, perante a
necessidade acrescida de apoio por terceira pessoa a um candidato a lar, os familiares eram

orientados para inscricdes em lares de dependentes. Neste contexto, os lares de autbnomos
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deveriam ser residéncias transitorias, dado que o futuro dos residentes sera inevitavelmente, o
enfrentamento da dependéncia para a qual estes equipamentos e recursos ndo estdo
preparados. Considerando, a exemplo que ha cerca de duas décadas, existiam na Regido
Centro cerca de meia dUzia de lares para grandes dependentes, parece-nos inquestionavel que
os lares de autonomos estejam repletos de pessoas em situacdo de dependéncia, ou grande
dependéncia, cuja prestacdo de cuidados de saude diarios estara seguramente comprometida.
Tal realidade impord uma articulacdo eficaz entre as Respostas Sociais residenciais —
Estrutura Residencial para ldosos - ERPI e as Unidades de Longa Duragdo e Manutencdo da
RNCCI, no sentido de refinar a referenciagdo/admissdo de utentes idosos na RNCCI,
salvaguardando que os admitidos apresentam critérios clinicos com previsivel obtencdo de
ganhos na RNCCI, e ndo exclusivamente sociais, como por exemplo, falta de retaguarda
familiar. Também de salientar a importancia de refinar a triagem aos pedidos de ingresso para
Descanso do Cuidador no ambito da RNCCI, despistando a intencdo de institucionalizagéo e o
previsivel incumprimento de 90 dias/ano, antevendo e preparando o retorno ao domicilio,
através da avaliacdo das necessidades do cuidador. A modalidade do Descanso ao cuidador
tem como intencdo ajudar a manter o equilibrio funcional do cuidador informal, evitando a
opcao da institucionalizacdo, muitas vezes subjacente aos pedidos de descanso do cuidador-

DC.

Além disso, é também importante fomentar o movimento de circularidade de pessoas idosas
dependentes a necessitar de cuidados de salde (Ulceras de pressdo) entre as Respostas Sociais
residenciais ERPI e as Unidades da RNCCI, garantindo a admisséao prioritaria de 10% destes
utentes em ULDM. A manter-se a necessidade de cuidados de saude, estes utentes deverdo
permanecer nas Unidades de Longa Duracdo e Manutencdo - ULDM da RNCCI. Este

movimento circular permite a disponibilizacdo de vagas para possivel encaminhamento de
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situacOes, que estando internadas nas ULDM néo registam necessidade de cuidados de saude,

mas aguardam vaga em ERPI.

Num nivel diferente de atuacdo, consideramos também pertinente fomentar o crescimento de
um outro tipo de resposta social - as Familias de Acolhimento para Idosos - sem retaguarda
familiar ou em caso de auséncia de condi¢des habitacionais recuperaveis e, ndo tendo relacdo
de parentesco com a pessoa dependente, pode prestar cuidados ao idoso, integrando-o em
ambiente familiar supervisionado pela Seguranca Social. Neste contexto, importa garantir que
estas Familias de Acolhimento possam ser previstas no &mbito da formacédo a cuidadores. A
estas familias de acolhimento deverdo ser acautelados periodos de descanso anual no &mbito
da RNCCI, sem que sejam penalizados nos subsidios pagos pela Seguranga Social, devendo

igualmente poder contar com apoio de ECCI ao longo do ano.

Adicionalmente, importa promover o alargamento de parcerias formais no ambito da RNCCI,
a municipios para melhoria da situacdo habitacional dos idosos, no sentido do aumento do
conforto e da facilitacdo da prestacdo de cuidados (sanitarios interiores, aquecimento da
habitacdo, eliminacdo de barreiras arquitetonicas), bem como para o fornecimento de
informacdo/orientacdo para organizacao e atribuicdo de Produtos de Apoio /Ajudas Técnicas
(camas elétricas, colchdes anti escaras, cadeiras de rodas e banho, cadeirGes adaptados a

promocao de levante) através do financiamento estatal.

Em suma, as sugestdes que aqui deixamos tratam-se de respostas sociais e integradas, de
salde e apoio social, orientadas para aliviar a sobrecarga dos cuidadores e para apoiar no
desempenho das suas fungdes, sendo no entanto fundamental criar medidas paralelas de apoio
ao cuidador tais como: a) criacdo do estatuto de cuidador e implementacdo de medidas
inerentes, que lhe permitam a obtencdo de beneficios especiais para a concretizacdo da tarefa,

como uma mais-valia na intensificacdo das respostas domiciliérias para idosos, em detrimento
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da Institucionalizacdo precoce e alternativa; b) criacdo de medidas de apoio permanente ou
temporario dirigidas a cuidadores de pessoas dependentes, no sentido da concessdo de
autonomia e privacidade libertando-os para autocuidado e lazer; c) constituicdo de
associac0es e grupos de apoio a pessoas que prestam cuidados informais; d) servigo de
substituicdo de cuidadores através do recrutamento de pessoas que a partir das referidas
associacGes de voluntéarios, obtém formagdo vocacionada para a prestacdo de cuidado
informal supervisionado, ou recrutamento de pessoas em situacdo de desemprego com ou sem
direito a subsidio, para formagdo na area da “Humanitude”; e¢) promocdo do treino do
cuidador principal, familiar ou outro, para a prestacdo de cuidados a pessoas dependentes no
domicilio, ap6s internamento hospitalar ou na RNCCI, garantido maior qualificacdo e
seguranca na manutengédo dos cuidados. Esta formacéo pode ser concretizada em paralelo ao
internamento hospitalar ou em UCCI da Rede Nacional de Cuidados Continuados integrados
por profissionais, mas podera ser uma proposta a concretizar no ambito da operacionalizacéo
da RNCCI, a qual podera qualificar a sua intervencdo se supervisionar uma bolsa de

cuidadores.

Assim, a eficacia da intervencdo futura assenta, por um lado na emergéncia efetiva de um
modelo integrado funcional e desvinculado da préatica exclusivamente biomédica, bem como
de um movimento de complementaridade entre a solidariedade familiar e a solidariedade

publica- privada, numa perspetiva de reformulacao e rentabilizacdo de recursos.
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U EASE NUC FACULDADE DE MEDICINA
s UNIVERSIDA DE DE COMBRA

COMISSAO DE ETICA DA FMUC

Of. Re™ 045-CE-2015

vetnl D8 2015

C/conhecimento a0 aluno BExmo Senhor
Prof. Doutor Armande Carvalho

Coordenador do Gabinete de Estudos
Avancados da FMUC

Assunto: Projecto de Investigacio no ambito do Mestrado em Psiquiatria Social e
Cultural (ref® CE-046/2015)

Candidato({a): Alda Maria Ferreira Amado

Titulo do Projecto: "SINTOMATOLOGIA PSIQUIATRICA, DESGASTE E QUALIDADE
DE VIDA DOS CUIDADORES INFORMAIS DO DOENTE DEPENDENTE: O PAPEL DAS
ESTRUTURAS FORMAIS DE APOIO”.

A Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina, apés andlise do projecto de
investigagdo supra identificado, decidiu emilir o parecer que a seguir se
transcreve: "Parecer favordvel™.

Queira aceitar os meus melhores cumprimentos

O te,

Prof. ] uel Pedroso de Lima
GC

SERVICOS TECNICOS DE APOIO A GESTAQ - STAG « COMISSAD DE ETICA
Péio dss Gincias da Seiicle + Unidade Canzral

Asinhaga de Santa Comba, Celzs, 3000354 COMBRA + PORTUGAL
Tl #3351 239 857 707 (Bxx. SA2707) | P 4351 239822224
f.ouid comissaomical@imad.uc pt | www fmed oc
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PARECER

Para os devidos efeito, se declara que a aluna, Alda Maria Ferreira Amado,
n.22 014237161, se encontra a realizar uma Investigagdo inserida no seu
Projecto de Tese de Mestrado em Psiquiatria Social e Cultural,
subordinado ao tema “ Sintomatologia Psiquidtrica, Desgaste e Qualidode
de Vida dos Cuidodores Informais do Doente Dependente: O papel das
Estruturas Formais de Apoio”, para a qual, necessita recolher dados,
aplicando para o efeito, um protocolo de investigacdo.

Coimbra, 21 de setembro de 2015

Doutora Ana Dias Fonseca

ha Dias do Tonseca

(Investigadora do CINEICC - FPCE-UC)
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TERMO DE RESPONSABILIDADE DA INVESTIGADORA

Exma. Senhora Coordenadora

Da Equipa de Coordenacdo Regional
do Centro da RNCCI
Dra. Maria José Hespanha

Alameda JGlio Henriques S/n,

3001-553 Coimbra

Alda Maria Ferreira Amado, portadora do C.C n.207670395, técnica do ISS,IP na
ECR do Centro, a frequentar mestrado de Psiquiatria Social e Cultural na
Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra, encontra-se a realizar
Trabaiho de Investigacdo Cientifica subordinada ac tema "Sintomatologia
Psiquiatrica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores informais do Doente
Dependente: Papel das Estruturas Formais de Apcio.”

A presente investigacdo decorre sob a orientagao do senhor Professor Manuel
Jodo Rodrigues Quartilho e da Senhora Doutora Ana Dias da Fonseca (Pareceres
em anexo), declarando sob compromisso de honra que realizard o referido
trabalho de investigacdo pelos principios éticos @ deontoldgicos que presidem 3
actividade de investigacdo.

Mais informa, comprometer-se 2 manter confidencialidade da informacdo a que
tiver acesso, sendo esta apenas utilizada no 3mbito do Projecto de investigacdo
mencionado, assumindo total responsabilidade pelo conteido do relatério final
da investigagdo.

Coimbra, 28 de Setembro 2015

A aluna/Investigadora

AlAa Maria Ferreira Amado
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Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
Equipa de Coordenacido Reglonal do Centro

CUIDADOS CONTINUADOS

audle o Apoio Stcial

Exm* Senhora
Dr® Alda Maria Ferreira Amado

Assunto: Pedido deo sutorizaciio para aplicacdo de instrumentos e recolha de dados na Plataforma
GestCareCCl, referente aos culdadores informals de pessoas dependentes referenciadas para a RNCCH,
da drea de abrangédncia do distrito de Coimbra.

Analisado o processo que nos fol enviado onde consta o projeto de investigaciio para a lose de mestrado
de Psiquiatria Social & Cultural na Faculdade de Medicing da Universidade de Coimbra que se propde a
deservolver, assim como, os Pareceres dos Professores Orientadores o da Comissdo de Elica da
Faculdade de Medicina o, considerando que estd garantido © respeito pelos direitos dos utentes e
culdadores Informals. assim como, a garantia do respetivo anonimato, vimos comunicar a nossa
autorizagiio para a aplicagdo dos instrumentos de avaliagdo & recolha de dados sollcitados

Dado o interesse do tema e a importdncia de que este !rabalho se reveste. para a compreensio da
problematica dos doentes e dos seus cuidadores Informais, que tem sido intemados nas Unidades de
Cuidados Continuados Integrados da RNCCI, solicitamos que nos seja disponibilizado o trabalho, logo
que, esteja concluido,

Com os meihores cumprimentos

Coimbra, 06 de outubro de 2015

AW&EMumm

Av. Bassaya Bavetn 52 « 3000078 Comtra » Talnfora 230 407 860 « FAX. 236 447 t24 i}l%
Evmail ecrceryolarscentro mv-saue f
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ANEXO VI: Protocolo de Investigacéo

Formuléario de Informagéo e Consentimento Informado

=  Termo de Consentimento Livre e esclarecido

= Questionario ao Cuidador Informal com Apoio Formal

= Questionario ao Cuidador Informal sem Apoio Formal

= BSI

= Escala de desgaste do Cuidador

= Mental Representation of Caregiving Scale

= EUROHIS-QOL-8

* ECR-RS
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FORMULARIO DE INFORMACAO E CONSENTIMENTO INFORMADO

SINTOMATOLOGIA PSIQUIATRICA, DESGASTE E QUALIDADE DE VIDA DOS CUIDADORLS INFORMAIS DO
DOENTE DEPENDENTE: O PAPEL DAS ESTRUTURAS FORMAIS DE APOIO

E convidado(a) a participar voluntariamente nesie estudo porque se apresenta como familiar/ cuidador informal de um idoso

dependente referenciado pari ingresso na RNCCT- Rede Nacional de Cusdados Continuados Integrados

Este formulario ¢ chamado consentimento mformado ¢ desereve a finahidade do estudo, o5 procedimentos, os possiveis benelicios ¢

1s00s

Receberd uma copia deste Consentimento Informado para rever ¢, se desejor, solicitar aconselhamento de fumiliares ¢ smiges. O
Investigndor ou outro membro da sua equipa ird esclarecer qualquer duvida que tenba sobre o formulario de consentimento ¢
também alguma paluvra ou informaglo gue possa nio entender.

Depois de compreender o estudo ¢ de nilo ter qualguer davida acerca do mesmo, deverd tomar a decisio de participar ou ndo. Caso
queirn participar. ser-ihe-a solicitado que assine ¢ date este formulario. Apas a sur assinatura ¢ o do Investigador, ser-lhe-a entreguc
uma copia. Caso ndo queira partecipar, ndo havera qualquer penalizagio nos cuidados que The sdo prestados o s1 ¢ a0 seu parce iro'd

sua pusceira.

LINFORMACAO GERAL E OBIECTIVOS DO ESTUDO

Este estodo i decorrer no dmbito da referenciagdo para ingresse na RNCCH

Trata-se de um estudo observacional. pelo que ndo sera feita nenhuma alteragdo no acompanhamento habrtual prestado a si ¢ 3o seu
familiar.

Este estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Faculdade de Medicing da Universidade de Coimbra (FM-UC) de modo a

garantir a protecgdo dos direitos, scguranga ¢ bem-cstar de todos participantes inclusdos ¢ garantir prova publica dessa proteecdo,

Assim, este estudo tem por objectivo caracterizar o adaptagio (sintomatologia psiquidtrica. qualidade de vida ¢ sobrecarga/desgaste)

dos cuidadores informais de idoses dependentes ¢ relaciona-la com a coexisténeia ou ndo, de cuidados formais, nomeadamente,
resposta da Equipa de Cuidados Continuados Integrados/Descanso do Cuidador da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados.

. ]
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2. PROCEDIMENTOS E CONDUCAO DO ESTUDO
2.1, Procedimentos

Os mvestigadores realizardo & recolla de dados junto dos participantes. Estes dados serdo recolhidos com recurso a um protoloco de
avaliagdo, constituido por questioninios de sutorresposta (tempo de preenchimento de aproximadamente 30 minutos) Estes
Queshionirios perguntam acerca de aspetos intimos da sua vida (por exemplo, a sua relagBo com i pessoa que se encontra a cuidar ¢,
por este motivo, devem ser preenchidos em privado. Os gquestiondnios ndo devem conter quaisquer informagdes pessoais, para que
ninguem ofa} possa identificar a partir da informagdio referida (por exemplo, o seu nome niio deverd ser eserito no protocolo de
avaliagdo) e fodes os seus dados serdo confidencias; toda & sua informagio serd tratada de forma lotalmente privada,

2.2, Calendano das visitas' Duragio

Ser-Ihe-a pedido gue preencham o protocolo de avaliagho num dnico momento de avaliagdo. Apds ter terminado o estudo, os dados
que serilo mantidos pela equipa coordenadora do projeto serdio completamente anonimizados, de modo & gue ndlo scja possivel a sua
identificagio. Isto sera feito através da remogdo do seu ndmere de identificagdo (1D) do estudo nos dados guardados pela equipa
coordenadorn.

2.3, Tratamento de dados/ Randomizagéo

Os questioninos preenchidos sero utilizados para descricho quantitativa dos resultados da investigagio

3. RISCOS E POTENCIAIS INCONVENIENTES PARA O DOENTE

Nao ha nscos previstos para os participantes desta investigagdo. O peeenchimento dos questionarios podera constituis um
inconvenicnte para os participantes.

4. POTENCIAIS BENEFICIOS

Este estudo tem a vantagem da partilha de experiéncias, pelo que serd um estimulo a retlexo acerca da suas expenéncias engquunto
cuidadores.

5. NOVAS INFORMACOES

Serslhe-d dado conlecimento de qualquer nova informaglo que possa ser relevante para a sua condiglo ou que possa influenciar a
sua vontade de continuar a participar 1o estudo,

6. PARTICIPACAOQ/ ABANDONO VOLUNTARIO

E inteiramente fivre de aceitar ou recusar participar neste estudo. Caso opte por ndo participar, ndo havera gualguer consequéncin
para 0 acompanhamento ¢ cndados que he sio prestados. Se optar por participar neste estudo, mas decidir posterionmente nilo

]
Versio do €1 1 (AAAA/MM/DD) CONFIDENCIAL (Page 2

Alda Maria Ferreira Amado

175



Sintomatologia Psicopatoldgica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais do Doente
Dependente: O papel das Estruturas de Apoio Formal

Al c - ' FACULDADE DE MEDICINA
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

continuar a sun participagdo, pade abandonar o estudo em qualquer alturn ¢ por qualguer motivo (ou sem indicar a raziio para o
fazer), uma vez mais. sem que (ol afete o tratamento ¢ os cuidados prestados. Ser-lhe-a pedido purn informar o Investigador se

decidir retirar 0 seu consentimento.

O Investigador do estudo pode decidin terminar a sua participagio neste estudo se entender que nfio ¢ do melhor interesse para o sua
saide continuar nele. A sua participagio pode ser também terminada se nlo estiver a seguir o plano do estudo, por decisio
administrativa ou decisdo da Comissdo de Etica O responsavel do estudo notifica-lo-d se surgir uma dessas circunstincias, ¢ falard

consigo a respeito da mesma.

7. CONFIDENCIALIDADE

Tados 0s seus registos manter-se-do confidenciads ¢ anonimizados de acordo com os regulamentos ¢ leis aphicaveis. S¢ os resultados

deste estudo forem publicados a sua identidade manter-se-a confidencial.
Ao assinar este Consentimento Informado autoriza este acesso condicionado ¢ restrito.

Pode ainda em qualquer altura exercer o seu dircito de acesso a informagdo. Tem também o direito de se opor @ transmissdo de
dados que sejam cobertos pela conlidencialidade profissional.

A Comissdo de Frica responsivel pelo estudo pode solicitar o acesso aos registos do mvestigador, para assegurar-se que o estudo
esta a ser realizado de acordo com o protocolo, N&o pode ser garantida confidencialidade absoluta devido & necessidade de passar a

informagdo a essas partes.

Ao assinar este termo de consentimento informado, permite que as suas informagdes neste estudo sezam venificadas, processadas ¢

relatadas conforme for necessano para Malidades cientificas legimimas,

Confidencialidade ¢ tratamento de dados pessoais

Os dados pessoars dos participantes. incluindo as informagdes de sande recolhidas ou criadas como parte do cstudo, tais como os
resultados dos questionarios, seedo utilizados exclusivamente para conduglo do estudo, designadamente para fins de investigag o

cientifica

Ao dar o sea consentimento & participacio neste estudo, a informagdo respeitante, designadamente a informagdo clinica, seri

utihzada da seguinte forma:

1O investigador principal ¢ ¢s outros investigadores envolvidos no estudo recolherio ¢ utilizardo os seus diados pessoais apenas
pans o5 finalidades acima descritas.

2.0s diddos do estudo, assocwmdos @s suas imcims ou o outro codigo que ndo permita Wentifich-loda) dirctamente, poderdo ser
comunicados n autoridades de sande nacionais ¢ mtemacionais

3.A sua dentidade nido serd revelada em quaisquer relatdrios ou publicagdes resultantes deste estudo.

4.Todas as pessoas ou entidades com acesso aos seus dados pessoais estllo sujeitas a sigilo profissional.

e ]
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5 Nos teemos da let, tem o direito de, atraves de um dos profissionais envolvidos no estudo. solicitir o acesso aos dados que The
digam respeito, bem como de solicitur a retificagfo dos scus dados de identificagho.

6. Tem ainda o direito de retirar este consentimento em qualquer altura atraves da notificagdo ao investigador, o que implicar que
deixe de participar no estudo. No entanto, os dados recolhidos ou criados como parte do estudo até essa altura gue nfio os+a)
identifiguem poderfio continuar & ser utilizados pars o proposito de estudo. nomeadamente para manter a integridade cientifica do
estudo, ¢ 4 sua informagio ndo serd removida do arguivo do estudo

7.S¢ nflo der o seu consentimento, assinando este documento, ndo poderd participar no estudo. Se o consentimento agora prestado
ndio for reticado ¢ até gue o faga, este serd valido ¢ manter-se-i em vigor,

8 COMPENSACAO

Este estudo € da micrativa dos mvestigadores e, por sso, se soliciti @ suia participagio sem uma compensagdo financen: para 1 sua
execugio, tal como também acontece com o5 investigadores ¢ o Centro de Investigagio. Nao haverk qualquer custo pasa o
partcipante pela participagio neste estudo,

9 CONTACTOS

Se tiver questoes sobre esie estedo deve contactar
Alda Maria Ferreira Amudo

Email: Alda M Amadozgmail com

NAO ASSINE ESTE FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO A MENOS QUE TENHA TIDO A
OPORTUNIDADE DE PERGUNTAR E TER RECEBIDO RESPOSTAS SATISFATORIAS A TODAS AS SUAS PERGUNTAS.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Dx acordo com a Declaragho de Helsinguia da Associagdo Médica Mundial ¢ suas atualizagdes:

1 Declaro ter Iido este formulano ¢ aceito de forma voluntaria particapar neste estudo

2 Fuy devadamente informado(a) da natureza, obetivos, nsces, duragio provasel do estudo, bem como do que ¢ esperado da minha
parte.

3. Tive a oporfumidade de fazer perguntas sobre o estudo ¢ percebi as respostas ¢ as mformagdes que me foram dadns. A quolquer
momento posso fazer mas perguntas 8o investigador responsavel do estudo. Durante o estudo ¢ sempre que quiser. posso receber
nformagdo sobre 0 seu desenvolvimento. O myestigador responsavel dard toda & mformagho importante que surga durante o estudo
que possit alterar @ minha vontade de contimuar a participar.
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4 Accito preencher o protocolo de avaliagio no momento de avaliagio definido.

5. Aceito que wilizem a informagio relativa & minha histiria clinica ¢ os mews tratamentos no estrite respeito do segredo clinico ¢
anonimato. Os mews dados serdo mantidos estritamente confidenciais. Autorizo a consulta dos mews dados apenas pelos

investigadores envolvidos no estudo

6.Aceito seguir todas as instrugdes que me forem dadas durante o estedo. Aceito em colaborar com o investigador ¢ informa-lofa)

imediatamente das alteragdes do meu estado de satde ¢ bem-estar e de 10dos 0s sintomas inesperados € N30 usuais gue ocorram
T Autorizo o wso dos resultados do estudo para fins exclosivamente cientificos

8 Aceito que os dodos gerados durante o estudo scjam mformatizados pelo imvestigador ou outrem por st designado. Eu posso

exercer o meu direito de retificagdo ¢f ou oposigio.

9. Tenho conhecimento que sou livee de desistir do estudo a gualquer momento. sem ter de justificar a minha decisdo ¢ sem
comprometer a qualidade dos cuidades. Eu tenho conhecimento que o investigador tem o direito de decidir sobre a minha saida

prematura do estudo ¢ que me imformard da causa da mesma.
10.Fui informado que o estudo pode ser interrompido por deciso do investigador ou das autoridades reguladoras,
11 Forme dada vma copia do folbeto mformative ¢ $o consentimento mlormado,

12 For-me dada vma copia assinada do folheto informativo ¢ do consentimento informado do meu parceiro / da minha parceira.

Nome do Participante

Assinatura: Data ! /

Confirmo gue expliquel ao participante acima mencionado a natureza, os objetivos ¢ os potenciais riscos do Estudo acima
mencionado.

Nome do Investigador

Assmutura: Data: / !

Nota: | cipia para o participante. I (original) para ser guardado na unidade de investigago.

L e
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Alda Maria Ferreira Amado, Técnica Superior do Instituto Seguranga Social,
IP na Equipa Coordenadora Regional do Centro, no @mbito do Mestrado
em Psiquiatria Social e Cultural da Faculdade de Medicina de Coimbra,
encontra-se a realizar um trabalho de Investigagdo, subordinado ao tema”
Sintomatologia Psiquiatrica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores
Informais do doente Dependente: O Papel das Estruturas Formais de
Apoio. “Para o efeito, solicita a sua colaboragdo atraves do preenchimento
dos questionarios presentes neste protocolo. Todas as informagdes que
fornecer permanecerdo confidenciais e serdo usadas somente para este
estudo. A sua participacdo é totalmente voluntaria e a decisdo de nao
participacdo, ndo terd qualquer prejuizo para si, nem para o familiar de
quem cuida.

Perante estas condigOes, € de livre vontade que dou consentimento para a
realizacdao da avaliacdo que me foi proposta, e para que os resultados
sejam incluidos numa base de dados para posterior analise.

Assinatura do participante

Data:

Assinatura da Investigadora

Alda Maria Ferreira Amado

179



Sintomatologia Psicopatoldgica, Desgaste e Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais do Doente
Dependente: O papel das Estruturas de Apoio Formal

Questionario ao Cuidador Informal com Apoio Formal

Data: Cédigo:

| = Informacgao referente ao cuidador informal

1) Data Nascimento:

2) Estado Civil:
01 Casado(a) /Unido de facto [ Divorciado(a)/Separado(a)
o Vidvo (a) o Solteiro(a)

3) Grau de escolaridade:
r1 Sem escolaridade - ndo sabe ler nem escrever
o Sem escolaridade — sabe ler e escrever
o 1.%ciclo do ensino basico (4.2classe)
(1 2.2ciclo do ensino basico (5.2/6.2ano)
o 3.%ciclo do Ensino Basico (7.2/8.2/9.2 ano)
o Ensino Secundario (antigo ensino industrial ou comercial)
0 Ensino Superior (Bacharelato, Licenciatura, Mestrado, Doutoramento)

4) Situacdo profissional:

0 Empregado(a) a tempo inteiro 0 Desempregado

o Empregado (a) a tempo parcial o Estudante a tempo inteiro
o Aposentado (a)/Reformado(a) o Domeéstica

o Outro

5) Qual o rendimento mensal da sua familia?
0 Menos de 250€ 0 De 1000€ a 2500€
0 De 250€ a 500€ = Mais de 2500€
o De 500€ a 1000€

6) Recebe contrapartida financeira pela prestacdo de cuidados?

-~

o Sim o Nao

Il - Informagao referente ao idoso dependente

1) Que tipo (s) de patologia (s) apresenta a pessoa a quem presta cuidados?
o Fisica (por exemplo, hemiparesia, paraplegia, tetraplegia)
0 Mental (por exemplo, deméncia, doenca de Alzheimer)
o0 Ambas
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2) Acha que o seu familiar ainda se encontra capaz de tomar decisdes?
1 O meu familiar é totalmente capaz de tomar decisdes
0 O meu familiar € moderadamente capaz de tomar decisoes
o O meu familiar ndo é capaz de tomar decisoes

3) O seu familiar tem tutor ou curador?
o Sim o Nao

4) Qual o grau de dependéncia da pessoa relativamente aos seus cuidados?
(selecione uma opgao)

Totalmente Moderadamente Parcialmente Independente
_dependente |  dependente |  dependente

Il - Informacgao sobre o contexto de prestagao de cuidados

1) Ha quanto tempo presta cuidados a esta pessoa?
o Ha cerca de 1 ano o Entre 1 e 2 anos
o Entre 3 e 5 anos 0 Mais de 5 anos

2) Que tipo de apoio/cuidados presta frequentemente ao seu familiar? (pode assinalar
mais do que uma alternativa de resposta)

Atividades de vida diaria
Cuidados pessoais (Higiene, vestir e alimentacao)

'Mvdrﬁvi-ii'&'evadﬂé”(ﬂtransfverévnciia, subir e descer escadasr)i '

Atividades instrumentais de vida didria
Efetuar trabalhos domésticos (ex., limpar, cozinhar)

Dar medicagao

Gerir dinheiro
Ir as compras

Tratar de assuntos administrativos
Fornecer transporte

Passear/atividades de lazer

Outros

Apoio emocional/psicolégico (ex., companhia, encorajamento)

Apoio financeiro (ex., financiamento de medicacdo, alimentacdo, cuidados
de saude)
Supervisao regular (ex. “Olhar pelo idoso”)
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3) Qual a distancia entre si e a pessoa a quem presta cuidados?
0 Vivem na mesma casa
 Vivem em casas diferentes, mas no mesmo edificio
0 A uma distancia possivel de ir a pé
1 Até 10 minutos de carro /autocarro ou comboio
01 Até 30 minutos de carro/autocarro ou comboio
0 Até 1 hora de carro/autocarro ou comboio
0 Até mais de 1 hora/autocarro ou comboio

4) Qual a periodicidade dos cuidados que presta?
o Sempre (Todos os dias)
o Durante a semana (22 a 62 feira)
1 Fins-de-semana
o Rotativo (“Aos meses”)
o Pontualmente (1 a 2 vezes por més)
o No periodo de férias

5) Em média, quantas horas gasta por dia, aproximadamente, a cuidar desta pessoa?
o Menos de 1 hora
o 1a 2 horas
o 2 a 3 horas
0 3 a5 horas
o Mais de 5 horas

6) Ha mais alguém a quem tenha que prestar cuidados?
o Sim o Nao

7) Mais alguém colabora na tarefa de prestar cuidados a esta pessoa (ex., familiares,
amigos, empregada doméstica)?
o Nao
o Sim.
Quem? 0 Outros familiares. © Amigos. 0 Empregada doméstica
Como classifica a relagdo entre si e os outros cuidadores?

Entendemo- Entendemo- | Entendemo-nos Entendemo- | N3o nos
nos muito nos bem moderadamente nos mal entendemos
bem

8) Por que razdo se encontra a cuidar desta pessoa?
[ Sinto-me recompensada por cuidar desta pessoa
o Sinto que devo fazer por ela o que ela fez por mim
o E minha obrigagdo
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9) O que representa para si esta pessoa?

10) Em que medida se sente competente para prestar cuidados a esta pessoa?

Muito Bastante Mais ou menos
competente competente competente

Pouco

competente

Muito pouco
competente

11) Em que dimensdes da sua vida ocorreram mudangas, pelo facto de passar a

cuidar desta pessoa?

Mudou
para pior

N&o
mudou

Mudou para
melhor

Trabalho (ex.: perder emprego, despedir-se, trabalhar
menos horas)

Habitacao (ex., condicdes do sitio em que vivo)

Saude (ex.: ter mais problemas de satde, estar mais vezes
doente, fadiga)

Finangas (ex.: ter menos dinheiro para fazer face as
despesas didrias)

Atividades lazer (e: fazer coisas que gosta, sair com
amigos)

Relagoes familiares (ex.: conflitos, proximidade
familiar)

Relagbes sociais (ex.: proximidade e contacto com
amigos, apoio dos amigos)

Tempo para si (ex. tempo para cuidar de si, dedicagdo a
objetivos pessoais)

12) Tem apoio institucional na prestacdo de cuidados ao seu familiar?

= SAD (servico de apoio domiciliario)
o Centro de Dia
o Enfermagem domiciliaria

o Cuidados de reabilitagdo (Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Terapia da Fala)

© ECCI (Equipa Domicilidria de Cuidados Continuados Integrados)

© RNCCI-DC (Descanso do Cuidador)

13)Coloca a possibilidade de integrar a pessoa de quem cuida numa Resposta Social

(ex.: Lar de Idosos, Centro de Dia ou Outra)?

= Nao o Sim.
Em que regime?
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o Permanente. 1 Temporario.

IV — Avaliagdo das necessidades de prestacdo de cuidados e das

respostas de apoio formal

1) No seu papel de cuidador informal sente que o apoio por parte
sociais e/ou servicos de saude contribuiu para aliviar a sua funcdo de
pessoa idosa dependente (identifique os apoios de que usufruiu)?

dos servigos
cuidador da

Sim N3o

‘iﬁférmai;éo sobre direitos e 6B;ii;ai;3és das pessoas que cuidam de pessoas'
idosas/pessoas dependentes.

Aconselhamento/ formacdo sobre como tratar do seu familiar e proteger a
sua propria saude.

Como receber Produtos de Apoio (ex. cadeira de rodas, cadeira de banho,
cama articulada) para melhor tomar conta do seu familiar.

QObter apoio psicolégico devide a sua situagdo.

_Receber ajudas financeiras para cuidar do seu familiar.
Ter ajuda para tomar conta do seu familiar quando precisa de tratar dos seus
assuntos, ou cuidar de si.

Receber apoio de voluntarios para ficar com a pessoa idosa e/ou leva-la a
sair.
Receber apoio domicilidrio.

2) Qual pensa ser a razdo principal pela qual teve necessidade de pedir apoio?

o Sentiu que precisava de ajuda
1 Estava informada em relagdo aos apoios existentes

o0 N&o tinha com quem deixar o idoso/pessoa dependente (ex., para ir procurar

informag3o, para ter consultas de acompanhamento psicologico)

0 Precisou de deixar o idoso/pessoa dependente (ex., para ir procurar informacao,

para ter consultas de acompanhamento psicolégico ou outras)

0 A pessoa idosa /pessoa dependente percebeu as minhas dificuldades

1 Pagar um apoio formal compensa a nossa satide e mantém a capaci
continuarmos a prestar apoio.
o Qutra razdo. Qual?

dade de

3) Como considera o apoio que recebe na sua situagdo de cuidador?

Mau/Inatil Pobre Razodavel Bom

Excelente
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4) Conhece as respostas da Rede Nacional Cuidados Continuados integrada
nomeadamente, Descanso do Cuidador ou ECCI - Equipa Cuidados
Continuados Integrados (domicilidria)?

A modalidade descanso do cuidador & internamento temporério da pessoa a que, presta
cuidados por um limite de 90 dias/ ano.

o Sim o Nao

5) Ja utilizou estas respostas?
o Sim 0 Nao

6) Se utilizou alguma destas respostas, indique qual e quantas vezes utilizou?
o 1vez o entre 3 e 4 vezes
o Entre 1 e 2 vezes 0 entre 5 e 6 vezes
o Mais de 7 vezes

7) Durante quanto tempo usufruiu desta resposta?
o 1meés o entre 6 a 12 meses
o Entre 3 e 6 meses o mais de 12 meses
0 3 meses/ano

8) Pretende voltar a utilizar esta resposta/servigo?
o Sim o Ndo

9) Aconselharia este servigo a outro cuidador?
0 Sim 0 Nao

10) Quais os motivos da utilizagdo destas respostas/servigos?
Para poder realizar atividades de lazer

o Porque tive compromissos familiares ou laborais
o1 Porque tive problemas de satude

O

o Aumento da dependéncia da pessoa que cuido

o Encontrava-me extremamente cansado (a) fisica e psicologicamente
o Sentia-me incapaz de continuar e cuidar corretamente da pessoa

o Fiquei sem auxilio dos meus familiares/amigos/vizinhos para cuidar
Outra razdo

O

11) Na sua opinido como classifica as varias dimensdes desta (s) resposta(s)?

Nada
| satisfatorio

Pouco Satisfatorio

Satisfatdrio

Muito
satisfatério
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Conforto das instalagdes
Qualidade da alimentacdo

Assisténcia médica e de
enfermagem

Atividades de convivio e lazer
Informacées/ aconselhamento ao
cuidador

Competéncias técnicas dos
profissionais
Desempenho dos profissionais

Horario das visitas

Cumprimento de hordrio dos
profissionais (ECCI)

Tempo da prestacdo de cuidados
(ECCIH)

Atitude, Trato e atencao dos
profissionais

12) Considera que estas respostas lhe permitem criar condi¢ées para continuar a

cuidar do seu familiar?

oSimo  Nao

13) Considera que o apoio de uma ECCI (equipa de cuidados continuados integrados)

no domicilio seria uma melhor ajuda para manter o seu familiar em casa?

o Sim

Obrigada pela sua colaboragdo!
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Questionario ao Cuidador Informal Sem Apoio Formal

Data: Cédigo:

| = Informacgao referente ao cuidador informal

1) Data Nascimento:

2) Estado Civil:
0 Casado(a) /Unido de facto [ Divorciado(a)/Separado(a)
o Vidvo (a) o Solteiro(a)

3) Grau de escolaridade:
r1 Sem escolaridade - ndo sabe ler nem escrever
o Sem escolaridade — sabe ler e escrever
o 1.%ciclo do ensino basico (4.2classe)
(1 2.2ciclo do ensino basico (5.2/6.2ano)
o 3.%ciclo do Ensino Basico (7.2/8.2/9.2 ano)
o Ensino Secundario (antigo ensino industrial ou comercial)
0 Ensino Superior (Bacharelato, Licenciatura, Mestrado, Doutoramento)

4) Situacdo profissional:

0 Empregado(a) a tempo inteiro 0 Desempregado

o Empregado (a) a tempo parcial o Estudante a tempo inteiro
o Aposentado (a)/Reformado(a) o Domeéstica

o Outro

5) Qual o rendimento mensal da sua familia?
0 Menos de 250€ 0 De 1000€ a 2500€
0 De 250€ a 500€ = Mais de 2500€
o De 500€ a 1000€

6) Recebe contrapartida financeira pela prestacdo de cuidados?

-~

o Sim o Nao

Il - Informagao referente ao idoso dependente

1) Que tipo (s) de patologia (s) apresenta a pessoa a quem presta cuidados?
o Fisica (por exemplo, hemiparesia, paraplegia, tetraplegia)
0 Mental (por exemplo, deméncia, doenca de Alzheimer)
o0 Ambas
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2) Acha que o seu familiar ainda se encontra capaz de tomar decisdes?
0 O meu familiar é totalmente capaz de tomar decisdes
0 O meu familiar @ moderadamente capaz de tomar decisGes
o O meu familiar ndo é capaz de tomar decisdes

3) O seu familiar tem tutor ou curador?
o Sim = Nao

4) Qual o grau de dependéncia da pessoa relativamente aos seus cuidados?
(selecione uma opgdo)

Totalmente Moderadamente Parcialmente Independente
dependente |  dependente (dependente

Il - Informacgdo sobre o contexto de prestacdo de cuidados

1) Ha quanto tempo presta cuidados a esta pessoa?
0 Ha cerca de 1 ano o Entre 1 e 2 anos
0 Entre 3 e 5 anos  Mais de 5 anos

2) Que tipo de apoio/cuidados presta frequentemente ao seu familiar? (pode assinalar
mais do que uma alternativa de resposta)

Atividades de vida diaria
Cuidados pessoais (Higiene, vestir e alimentacdo)
Mobilidade (transferéncia, subir e descer escadas)

Atividades instrumentais de vida diaria
Efetuar trabalhos domésticos {ex., limpar, cozinhar)

Dar medicagdo
Gerir dinheiro
Ir as compras

Tratar de assuntos administrativos
Fornecer transporte

Passear/actividades de lazer

Qutros

Apoio emocional/psicoldgico (ex., companhia, encorajamento)

Apoio financeiro (ex., financiamento de medicagdo, alimentacdo, cuidados
7 de satde)
Supervisao regular (ex. “Clhar pelo idoso”)
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3) Qual a distdncia entre si e a pessoa a quem presta cuidados?
o Vivem na mesma casa
o Vivem em casas diferentes, mas no mesmo edificio
o A uma distancia possivel de ir a pé
0 Até 10 minutos de carro /autocarro ou comboio
o Até 30 minutos de carro/autocarro ou comboio
01 Até 1 hora de carro/autocarro ou comboio
0 Até mais de 1 hora/autocarro ou comboio

4) Qual a periodicidade dos cuidados que presta?
o Sempre (Todos os dias)
0 Durante a semana (22 a 62 feira)
C Fins-de-semana
o1 Rotativo (“Aos meses”)
0 Pontualmente (1 a 2 vezes por més)
o No periodo de férias

5) Em média, quantas horas gasta por dia, aproximadamente, a cuidar desta pessoa?
o Menos de 1 hora
o 1a2horas
0 2 a3 horas
o 3 a5 horas
o Mais de 5 horas

6) Ha mais alguém a quem tenha que prestar cuidados?
o Sim o Nao

7) Mais alguém colabora na tarefa de prestar cuidados a esta pessoa (ex., familiares,
amigos, empregada doméstica)?
o Ndo
o Sim.,
Quem? o Outros familiares. — Amigos. 0 Empregada doméstica
Como classifica a relagdo entre si e os outros cuidadores?

Entendemo- Entendemo- = Entendemo-nos Entendemo- N3o nos
nos muito nos bem moderadamente nos mal entendemos
bem

8) Por que razao se encontra a cuidar desta pessoa?
o Sinto-me recompensada por cuidar desta pessoa
o Sinto que devo fazer por ela o que ela fez por mim
o E minha obriga¢do
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9) O que representa para si esta pessoa?

10) Em que medida se sente competente para prestar cuidados a esta pessoa?

Muito Bastante Mais ou menos
competente competente competente

Pouco

competente

Muito pouco
competente

11) Em que dimensdes da sua vida ocorreram mudangas, pelo facto de passar a

cuidar desta pessoa?

Mudou
para pior

Nao
mudou

Mudou para
melhor

Trabalho (ex, perder emprego, despedir-se, trabalhar
menos horas)

Habitacao (ex, condicdes do sitio em que vivo)

Saude (ex, ter mais problemas de satde, estar mais vezes
doente, fadiga)

Financas (ex, ter menos dinheiro para fazer face as
despesas diarias)

Atividades lazer (ex, fazer coisas que gosta, sair com
amigos)

Relagtes familiares (ex, conflitos, proximidade familiar)

Relagbes sociais (ex, proximidade e contacto com
amigos, apoio dos amigos)

Tempo para si (ex. tempo para cuidar de si, dedicagdo a
objetivos pessoais)

12) Tem apoio institucional na prestacdo de cuidados ao seu familiar?

o SAD (servico de apoio domicilidrio)
o Centro de Dia
o Enfermagem domiciliaria

o Cuidados de reabilitagdo (Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Terapia da Fala)

o ECCI (Equipa Domiciliaria de Cuidados Continuados Integrados)

= RNCCI-DC (Descanso do Cuidador)

13) Coloca a possibilidade de integrar a pessoa de quem cuida numa Resposta Social

(ex.: Lar de Idosos, Centro de Dia ou Outra)?
o Nao o Sim.
Em que regime?

o Permanente. o Temporario.
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IV - Avaliagao das necessidades de prestacao de cuidados e das
respostas de apoio formal

1) No seu papel de cuidador informal sente necessidade de algum apoio por parte
dos servigos sociais e/ou servigos de salide para aliviar a sua fungdo de cuidador da

pessoa idosa dependente (identifique os apoios de que necessita)?

Sim N3o

;ir'mforh"n'acéd ébbfe -d'ifei—t—o's e 7o-bfibgai,:'3é’s d”as'p—e.ssbas dl:le- c'uid"am"&e pessoas
idosas/pessoas dependentes.

Aconselhamento/ formagao sobre como tratar do seu familiar e proteger a
sua prépria salude.

Como receber Produtos de Apoio (ex. cadeira de rodas, cadeira de banho,
cama articulada) para melhor tomar conta do seu familiar,

Obter apoio psicoldgico devido a sua situagao.

_Receber ajudas financeiras para cuidar do seu familiar.
Ter ajuda para tomar conta do seu familiar quando precisa de tratar dos seus
assuntos, ou cuidar de si.

Receber apoic de voluntarios para ficar com a pessoa idosa efou leva-la a
sair.
Receber apoio domicilidrio.

2) Qual pensa ser a razdo principal de ndo ter recebido, até ao momento, esse
apoio?

r1 N@o sentiu necessidade

0 Nao sabe onde se dirigir

o Nao tem com quem deixar o idoso/pessoa dependente (ex., para ir procurar
informacado, para ter consultas de acompanhamento psicolégico)

o N&o gosta de deixar o idoso/pessoa dependente (ex., para ir procurar
informacao, para ter consultas de acompanhamento psicolégico)

[ A pessoa idosa /pessoa dependente ndo quereria

o Nao pode pagar

o Outra razdo. Qual?

3) Conhece as respostas da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
nomeadamente, Descanso do Cuidador ou ECCI - Equipa Cuidados Continuados
Integrados (domiciliaria)?

A modalidade descanso do cuidador é internamento temporario da pessoa a que, presta
cuidados por um limite de 90 dias/ ano.

o Sim - Nao
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4) Ja utilizou estas respostas?
o Sim m) Nao

5) Coloca a possibilidade de vir a utilizar estas respostas?
o Sim o Nao

Obrigada pela sua colaboragdo!
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BSI

L.R. Derogatis, 1993; Versdo: M.C. Canavamo, 1995

A sequir encontra-se uma lista de problemas ou Sintomas que par vezes as pessoas apresentam. Assinale, num dos espagos a
direita de cada sintoma, aquele que melhor descreve o GRAU EM QUE CADA PROBLEMA O INCOMODOU DURANTE A ULTIMA
SEMANA. Para cada problema ou sintoma marque apenas um €spaca com uma cruz. N3o deixe nenhuma pergunta por
respander.

Nunca Poucas Algumas Muitas Muitissimas
Em que medida foi incomodado pelos seguintes vezes vezes vezes vezes
sintomas:
1. Nervosismo ou tensao interior

Desmalos ou tonturas

Ter a impressdo que as outras pessoas podem
controlar os seus pensamentos

Ter a idela que os outres sao culpados pela
maioria dos seus problemas

Dificuldade em se lembrar de coisas passadas
ou recentes

LA A

6. Aborrecer-se ou irritar-se faclimente

7. Dores sobre o coragao ou no peito ] 1 ‘
8. Medo na rua ou pragas publicas

9. Pensamentos de acabar com a vida

10. Sentir que ndo pede confiar na maioria das I 0 r 0
pessoas

11. Perder o apetite
12, Ter um medo sibito sem razdo para Isso
13. Ter impulsos que nao se podem controlar

14, Sentir-se sozinho mesmo quando estd com
mais pessoas

15, Dificuidade em fazer qualquer trabalho
16, Sentir-se sozinho ] i 0 M
17. Sentir-se triste | 0

18. Ndo ter interesse por nada
19. Sentir-se atemorizado

20. Sentir-se faciimente cfendido nos seus r n [ | [
sentimentos

21

Sentir que as outras pessoas ndo sio amigas [
ou ndo gostam de st

22, Sentir-se Inferior acs outros [ 0 [
23. Vontade de vomitar ou mal-estar do estémago 0

24, Impressdo de que 0s outros o costumam {0 0 [
observar ou falar de sl

25, Dificuldade em adormecer , ] [l [l
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Em que medida foi afectado pelos seguintes
sintomas:

26.
27.
28.

29.
30.
31,
32,
33.

34,

35.
36,

37.
38.
39.
40,

41,
42,
43,
44,
45.
46.

47,

48,
49,
50,
51
52,
53.

Sentir necessidade de verificar varias vezes o
que faz
Dificuldade em tomar decisdes

Medo de viajar de autocarre, de combolo ou
de metro

Sensacao de que |he falta o ar
Calafrios ou afrontamentos

Ter de evitar certas coisas, lugares ou
actividades por lhe causarem medo
Sensacio de vazio na cabega

Sensacgao de anestesia (encorticamento ou
formigueiro) no corpo

Ter a ideia que deveria ser castigado pelos
seus pecados

Sentir-se sem esperanca perante o futuro
Ter dificuldade em se concentrar

Faita de forgas em partes do corpo
Sentir-se em estado de tensdo ou aflicdo
Pensamentos sobre a morte ou que val morrer

Ter impulsos de bater, ofender ou ferir
alguém

Ter vontade de destruir ou partir coisas
Sentir-se embaragado junto de cutras pessoas

Sentir-se mal no meio das multidoes como
lojas, cinemas ou assembleias

Grande dificuldade em sentir-se "proximo” de
outra pessoa

Ter ataques de terror ou panico

Entrar facilmente em discussio

Sentir-se nervoso quando tem que ficar
sozinho

Sentir que as outras pessoas ndo déo o devido
valor ao seu trabalho ou as suas capacidades
Sentir-se tao desassossegado que nao
consegue manter-se sentado quieto

Sentir que nao tem valor

A impressdo de que, se deixasse, as outras
pessoas se aproveitanam de si
Ter sentimentos de culpa

Ter a impressao de que alguma coisa nao
regula bem na sua cabega

Nunca

Poucas
vezes

Algumas
vezes

Muitas
vezes

Muitissimas
vezes
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ESCALA DE DESGASTE DO CUIDADOR — REVISTA

Em consequéncia do apoio que presta a pessca de quem cuida, os seguintes aspectos da sua vida
sofreram alguma altera¢do?

As suas responsabilidades como cuidador... Nada Pouco ::n“p";:’:g Muito Muitissimo
(a) aumentaram as tentativas de o seu familiar o

manipular? o O O O O
(b) diminuiram o tempo que tem para si proprio? O (@) @) O O
(c) deram origem a um sentimento de

desespero? O O O O o
(d) deram mais sentido a sua vida? O O O O (@)
(e) aumentaram o nimero de pedidos

descabidos, feitos pelo seu familiar? o O o o O
(f) impediram-no de participar em actividades de

lazer? O O O O O
(g) deixaram-no nervoso? O O O (@] O
As suas responsabilidades como cuidador... Nada Pouco :::‘ ;:L“; Muito  Muitissimo
(h) deixaram-no mais satisfeito com a sua

relacaon o o) o @) O
(1) fizeram-no sentir que o seu familiar faz exigéncias

muito superiores aquiio de que necessita? O O O O o
(j) prejudicaram a sua vida social? @) O ®) @) O
(k) deixaram-no deprimido? (@) (@) O O O
() deram-Ihe uma sensacao de realizagdo

bosiell e o) o o o
(m) fizeram-no sentir que o seu familiar se estava

a aproveitar de si? O O o O o
(n) alteraram a sua rotina? (@) (@) (@) O O
(o) deixaram-no ansioso? @) O O ) O
(p) fizeram-no sentir-se bem? O (@] O (@) O
As suas responsabilidades como cuidador... Nada Pouco m;“o‘t’m Muito  Muitissimo
(q) provocaram conflitos com o seu familiar? O O O O O
(r) deixaram-ihe pouco tempo para 0s seus

amigos e familiares? O O O o O
(s) causaram-lhe preocupagdes? (@) O O O O
(t) fizeram-no gostar mais de estar com o seu

familiar? ) O O © O
(u) deixaram-no quase sem tempo para

descontrair? o ) o © )
(v) fizeram-no apreciar o tempo que passa com o

seu familiar? O O O O o

The Revised Burden Scale (Montgomery & Assaociados, 2008)
Traducao e adaptacao: Carona, Fana-Moras, Nazaré & Canavarro, 2008
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Mental Representation of Caregiving Scale @ o

(Versdo original: Reizer & Mikulincer, 2007; Versio portuguesa: Fonseca, Nazaré & Canavarro, 2008)

Por favor, leia cada afirmagdo e diga até que ponto cada uma descreve as suas atitudes, sentimentos, opinides e motivagdes em
interacgdes de ajuda. As palavras "OUTRO(S)” e “PESSOA(S)" que surgem no questiondrio referem-se 3 pessoas de quem estd
proximo(a) afectivamente, como pais, companheiro(a), membros da familia {por exemplo, filhos) ou amigos mais chegados.

ala de respostas: 3 - Discordo pouco 6 - Concordo
1 - Discordo muito 4 - Nem concordo nem discordo 7 - Concordo muito
2 - Discordo 5 - Concordo pouco

1. Sou bom a perceber as necessidades e sentimentos de OUTRAS PESSOAS, mesmo
quando sdo diferentes dos meus.

2. Por vezes, ndo me apercebo quando me pedem ajuda.

3. Cada PESSOA deve ajudar-se & si mesma e nio depender da ajuda dos OUTROS.

4. Quando tenho oportunidade, gosto de ajudar AS PESSOAS que estio a precisar.

5. Sei quando ajo correctamente com as PESSOAS que @stdo a precisar, mesmo que elas
n&o me agradecam por isso.

6. Normalmente, ajudar os OUTROS ¢ um desperdicio de tempo,

7. Eu apenas ajude os OUTROS se obtiver, com isso, algo importante para mim,

8. Para mim, é dificil perceber quando outra PESSOA esta aborrecida ou preocupada com

_alguma coisa.

9, Em momentos de necessidade, acho que cada PESSOA deve tomar as suas proprias
decisdes, e nio depender das opinides dos cutros.

10, Por vezes, ndo me apercebo dos sinais subtis que me indicam como a outra PESSOA
se st a sentir.

11, Em alturas dificess, as PESSOAS devem cuidar de si proprias e nio depender dos
OUTROS.

12. Sinto-me muitissimo bem quando ajudo PESSOAS que est3o a precisar.

13. Sei que posso ajudar PESSOAS que precisam.

14, Quando as outras PESSOAS me gquiserem envolver nos seus problemas, estares |a para
as ajudar

15, Por vezes, guando ajudo alguém, sinto que estou a ser explorado,

16. Normaimente, ndo me apercebo de pistas que Indicam como a outra PESSOA se sente
quando esta em strass,

17, Ajudar ©s outros ndo me traz gualguer vantagem.

18, Quando outra PESSOA esta com problemas, normalmente sel como ajuda-la.

19. As PESSOAS que pedem ajuda com frequéncia apenas s30 preguicosas e ndo precisam
realmente de qualquer ajuda.

20. Sou capaz de ajudar outra PESSOA a resolver os seus problemas sem que eu proprio
assurma o controlo e resolva os problemas sozinho.

21, Eu ajude o5 OUTROS, esperando ganhar alguma coisa com Isso.

22. Na minha opinidio, cada PESSOA deve resolver as seus problemas por s propria.

23, As PESSOAS tendem a confiar em mim,

24, Eu ajudo os OUTROS, esperando receber ajuda deles no futuro,

25. Tenho tendéncia a ndo me aperceber ou a interpretar mal os sinais de ajuda que
recebo

26, Gosto de ajudar 0s OUTROS porque Isso me da uma sensagdo de controlo.

27. Sou capaz de diminuir de forma eficaz o sofrimento dos OUTROS,
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@ D

EUROHIS-QOL-8

Instrugdes

Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, salide, e outras dreas da sua

vida. Pedimos-lhe que tenha em conta a sua vida nas duas ultimas semanas.

1. Como avalia a sua qualidade de vida?
[ Muito ma
7 Ma
[1 Nem boa nem ma
[ Boa

Muito boa

3. Tem energia suficiente para a sua vida diaria?

I Nada

|| Pouco

[T Moderadamente
[ Bastante

[ Completamente

5. Até que ponto esta satisfeitola) consigo proprio(a)?

[ Muito insatisfeito(a)

Insatisfeito(a)
[ Nem satisfeito(a) nem insatisfeito(a)
" Satisfeito{a)

[7 Muito satisfeitola)

7. Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas
necessidades?
" Nada

1 Pouco
I Moderadamente
|| Bastante

[ Completamente

2, Até que ponto esta satisfeito{a) com a sua sadde?

| Muito insatisfeito{a)

1 Insatisfeito(a)

[1 Nem satisfeito(a) nem insatisfeito(a)

|| Satisfeito{a)

I Muito satisfeito(a)

4, Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua capacidade
para desempenhar as actividades do seu dia-a-dia?
[ Muito insatisfeito(a)

| Insatisfeito(a)

[T Nem satisfeito(a) nem insatisfeito(a)

7 Satisfeito{a)

[1 Muito satisfeito{a)

6. Até que ponto esta satisfeito(a) com as suas relagoes
pessoais?

! Muito insatisfeito{a)

| Insatisfeito(a)

7 Nem satisfeitola) nem insatisfeito(a)

[l Satisfeito{a)

[ Muito satisfeito{a)

8. Até que ponto ests satisfeitola) com as condictes do
lugar em que vive?
[ Muito insatisfeitola)

[ Insatisfeito(a)

[ Nem satisfeito{a) nem insatisfeito(a)

|| Satisfeito(a)

I Muito satisfeito(a)

@ Power, M. (2003). Development of a commaon instrument for quality of life. In A. Nosikov & C. Gudex (Eds.), EUROHIS: Developing
Common Instruments for Heaith Surveys. Amsterdam: 10S Press. 57: 145-163.

Esta versdo foi desenvolvida pelo Grupo Portugués para Avaliacdo da Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial de Sadde.

Pereira, M., Melo, C., Gameiro, S., & Canavarro, M. C. (2011), Estudos psicométricos da versao em Portugués Europeu do indice de
qualidade de vida EUROHIS-QOL-8. Labaratario de Psicologia, 9(2), 109-123.
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ECR -RS

Fraley, 2011;
Versdao portuguesa: Moreira et al |, 2011

Por favor, leia cada uma das afirmagdes seguintes e indigue guanta concorda que cada afirmag3o descreve as suas
RELACOES PROXIMAS (e.g., mae, pai, companheiro{a), melhores amigos), no geral:

2 llllﬂllﬂﬂ-

nnﬂnnﬂﬂ-
ﬂllﬂﬂﬂmﬂ

nnnnnl:n-
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