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RESUMO

O aumento da prevaléncia das deméncias constitui atualmente um dos principais desafios de
saude publica a escala global, com repercussdes significativas nos sistemas de saude, nos
servicos de apoio social e, particularmente, nas familias responsaveis pela prestagao de
cuidados. O exercicio do papel de cuidador informal de uma pessoa com Perturbagdo
Neurocognitiva Major associa-se frequentemente a exigéncias fisicas, emocionais, sociais €
organizacionais elevadas, suscetiveis de comprometer a funcionalidade familiar, a coesdo, a
adaptabilidade e o equilibrio biopsicossocial do cuidador. Neste contexto, torna-se
fundamental compreender de que forma as variaveis sociodemograficas, profissionais e

clinicas influenciam a dindmica familiar e a sobrecarga associada ao processo de cuidar.

O presente estudo teve como objetivo analisar a relagao entre as variaveis sociodemograficas,
profissionais e clinicas e a percecao da funcionalidade familiar, da coesdo, da adaptabilidade
e da sobrecarga dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia acompanhadas pelo

Servigo de Apoio Domicilidrio as Deméncias de Mogadouro.

Metodologicamente, trata-se de um estudo quantitativo, ndo experimental, descritivo-
correlacional e transversal. Recorreu-se a uma amostragem ndo probabilistica por
conveniéncia. A recolha de dados decorreu num uUnico momento temporal, em contexto
domicilidrio, mediante aplicagdo de um formulario de caracterizagdo sociodemografica,
profissional e clinica, complementado pelas escalas APGAR Familiar, Family Adaptability
and Cohesion Evaluation Scales II (FACES II) e Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit.
Na andlise inferencial utilizaram-se testes estatisticos adequados a natureza das varidveis em
estudo, assumindo-se um nivel de significancia estatistica de 5% (p<0,05), com recurso ao

software IBM SPSS Statistics®, versdo 27.0.

A amostra integrou 121 cuidadores informais, predominantemente do sexo feminino (66,9%),
maioritariamente com idades compreendidas entre os 59 e os 78 anos e casados ou em unido
de facto (79,2%). Observou-se uma baixa escolaridade numa proporg¢ao relevante da amostra,
verificando-se que 32,2% dos participantes frequentaram apenas o 1.° ciclo do ensino basico
e 12,4% nao possuiam habilitagdes literarias. A maioria dos cuidadores era filho(a) da pessoa
com deméncia (46,3%), seguida de conjuges ou irmaos (36,4%), sendo que 71,1% referiu

assumir os cuidados sem partilha com outros elementos da rede familiar ou social. A doenga
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de Alzheimer constituiu a tipologia de deméncia mais prevalente (42,1%), seguida da
deméncia mista (37,2%). Relativamente a funcionalidade familiar, 43,0% dos cuidadores
percecionaram boa funcionalidade familiar, embora 36,4% evidenciassem disfun¢do familiar
moderada. No dominio da coesdo familiar predominou a tipologia separada (57,0%) e,
relativamente a adaptabilidade, verificou-se predominancia das familias flexiveis (49,6%). A
maioria dos cuidadores apresentou niveis elevados de sobrecarga, classificados como
sobrecarga intensa (81,8%). Verificaram-se associagdes estatisticamente significativas entre
funcionalidade familiar e coesdo, adaptabilidade, tipologia familiar, grau de parentesco e

estadio de declinio cognitivo da pessoa com deméncia (p<0,05).

Os resultados evidenciam que os cuidadores informais de pessoas com deméncia,
predominantemente mulheres, enfrentam niveis substanciais de sobrecarga fisica, emocional
e social, frequentemente agravados pela reduzida partilha dos cuidados e pela progressiva
dependéncia funcional da pessoa cuidada. O agravamento do declinio cognitivo revelou-se
um fator determinante na intensificagdo da sobrecarga e na reorganizacdo da dindmica
familiar. Estes achados reforcam a necessidade de desenvolvimento de intervengdes de
enfermagem centradas na familia, sustentadas numa abordagem sistémica e integrada,
orientadas para a capacitagdo do cuidador informal, o fortalecimento da funcionalidade
familiar, a promocao da adaptagdo ao papel de cuidador e a melhoria da qualidade de vida de

todos os intervenientes no processo de cuidado.

PALAVRAS-CHAVE: Deméncia; Perturbacdo Neurocognitiva Major; Cuidadores
Informais; Relagdes Familiares; Sobrecarga do Cuidador; Enfermagem de Saude Familiar;

Assisténcia Domiciliaria.



ABSTRACT

The increasing prevalence of dementia currently represents one of the most significant global
public health challenges, with substantial repercussions for healthcare systems, social support
services, and, particularly, families responsible for providing care. Caring for a person with
Major Neurocognitive Disorder is frequently associated with high physical, emotional, social,
and organizational demands, which may compromise family functioning, cohesion,
adaptability, and the biopsychosocial balance of informal caregivers. In this context, it
becomes essential to understand how sociodemographic, professional, and clinical variables

influence family dynamics and caregiver burden.

This study aimed to analyze the relationship between sociodemographic, professional, and
clinical variables and the perception of family functioning, cohesion, adaptability, and
caregiver burden among family caregivers of people with dementia followed by the

Mogadouro Home Support Service for Dementia.

Methodologically, this research followed a quantitative, non-experimental, descriptive-
correlational, and cross-sectional design. A non-probabilistic convenience sampling method
was used. Data collection was carried out at a single point in time during home visits through
the administration of a sociodemographic, professional, and clinical characterization
questionnaire, complemented by the Family APGAR, the Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scales II (FACES II), and the Zarit Burden Interview. Inferential statistical
analysis was performed using statistical tests appropriate to the nature of the variables under
study, assuming a significance level of 5% (p<0.05), with IBM SPSS Statistics®, version
27.0.

The sample comprised 121 informal caregivers, predominantly female (66.9%), mostly aged
between 59 and 78 years, and mainly married or living in a civil partnership (79.2%). A
considerable proportion of the sample presented low educational attainment, with 32.2%
having completed only primary education and 12.4% having no formal education. Most
caregivers were sons or daughters of the person with dementia (46.3%), followed by spouses
or siblings (36.4%), while 71.1% reported not sharing caregiving responsibilities with other
family or social network members. Alzheimer’s disease was the most prevalent type of

dementia (42.1%), followed by mixed dementia (37.2%). Regarding family functioning,
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43.0% of caregivers perceived good family functioning, although 36.4% demonstrated
moderate family dysfunction. In the domain of family cohesion, the separated family type
predominated (57.0%), whereas flexible families represented 49.6% of the sample in terms of
adaptability. Most caregivers experienced high levels of burden, classified as severe burden
(81.8%). Statistically significant associations were identified between family functioning and
cohesion, adaptability, family typology, degree of kinship, and the stage of cognitive decline
of the person with dementia (p<0.05).

The findings demonstrate that informal caregivers of people with dementia, predominantly
women, experience substantial physical, emotional, and social burden, often aggravated by
the limited sharing of caregiving responsibilities and by the progressive functional
dependence of the care recipient. Cognitive decline emerged as a central factor contributing
to increased caregiver burden and to changes in family organization and dynamics. These
findings reinforce the need for family-centered nursing interventions, grounded in a systemic
and integrated approach, aimed at empowering informal caregivers, strengthening family
functioning, promoting adaptation to the caregiving role, and improving the quality of life of

all individuals involved in the caregiving process.

KEYWORDS: Dementia; Major Neurocognitive Disorder; Informal Caregivers; Family

Relations; Caregiver Burden; Family Health Nursing; Home Care Services.
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INTRODUCAO

O presente relatorio insere-se no ambito da unidade curricular Estdgio de Natureza
Profissional com Relatdrio Final, integrada no 2.° ano do Curso de Mestrado em Enfermagem
Comunitéria, na area de Enfermagem de Saude Familiar, da Escola Superior de Salude do
Instituto Politécnico de Braganca, em consércio com a Escola Superior de Saude do Instituto
Politécnico de Viana do Castelo e a Universidade de Tras-os-Montes e Alto Douro.

O estagio foi desenvolvido na Unidade de Cuidados de Saude Personalizados de Miranda do
Douro, integrada na Unidade Local de Saude do Nordeste, tendo decorrido entre 2 de outubro
de 2023 e 29 de margo de 2024. O ensino clinico compreendeu 810 horas, incluindo trabalho
autonomo, das quais 400 corresponderam a horas de contacto, distribuidas entre préatica clinica
e elaboracdo do relatério final. A orientacdo tutorial foi assegurada pela Enfermeira

Especialista Maria de Deus, sob supervisdo cientifica do Professor Doutor Manuel Brés.

O estagio teve como finalidade a consolidagdo, mobilizacdo e operacionalizacdo das
competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria, na area de
Enfermagem de Saude Familiar, promovendo a articulagdo entre o conhecimento cientifico, a
evidéncia empirica e a pratica clinica em contexto real. Neste &mbito, a intervencdo do
Enfermeiro de Familia assume particular relevancia enquanto elemento facilitador da literacia
em saude, gestor de cuidados e agente promotor da adaptacdo familiar perante os desafios

decorrentes da doenca cronica, da dependéncia funcional e do envelhecimento populacional.

Durante a pratica clinica, assumiram particular destaque as consultas de satde do adulto e do
idoso, com enfoque no acompanhamento de utentes com Diabetes Mellitus e Hipertensao
Aurterial. Neste contexto, tornou-se evidente a vulnerabilidade de uma parcela significativa da
populacdo geriatrica, sobretudo no que respeita a fragilidade do suporte familiar, a gestdo do
autocuidado e a adesdo terapéutica. Observou-se que, em diversos casos, estas dificuldades
coexistiam com défices cognitivos ainda ndo diagnosticados, reforcando a necessidade de

estratégias precoces de detecdo, vigilancia clinica e intervengdo multidimensional.

O envelhecimento demografico constitui, atualmente, um fendmeno transversal as sociedades
contemporaneas, associado ao aumento da prevaléncia das doengas cronicas e
neurodegenerativas. Entre estas, as deméncias representam um dos maiores desafios de saude
publica do século XXI, ndo apenas pelo impacto clinico e funcional na pessoa diagnosticada,

mas também pelas profundas repercussdes familiares, sociais e econdmicas inerentes ao
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processo de cuidar. De acordo com a Organizacao Mundial da Sadde, mais de 55 milhdes de
pessoas vivem atualmente com deméncia em todo o mundo, estimando-se que este nimero
possa ultrapassar os 139 milhGes até 2050, em resultado do aumento da esperanga média de
vida e da progressiva transi¢do demografica (World Health Organization [WHO], 2023).

A Perturbacdo Neurocognitiva Major caracteriza-se por um declinio progressivo das fun¢Ges
cognitivas, comprometendo areas como a memdria, a linguagem, a orientacdo, a capacidade
funcional e a autonomia da pessoa, conduzindo frequentemente a niveis crescentes de
dependéncia. Esta realidade implica profundas transformacdes na organizagédo familiar e exige
uma adaptacdo continua por parte dos cuidadores informais, que assumem, na maioria das
situacOes, a responsabilidade direta pela prestagéo de cuidados. Estudos recentes demonstram
que os cuidadores familiares de pessoas com deméncia apresentam niveis significativamente
elevados de sobrecarga fisica, emocional e psicoldgica, frequentemente associados a
ansiedade, depresséo, isolamento social e diminuigdo da qualidade de vida (Alzheimer
Europe, 2023; Livingston et al., 2020).

Em simultaneo, constatou-se que a mera identificagdo de um cuidador familiar ndo assegura,
por si s0, a eficécia e sustentabilidade do plano de cuidados. Observou-se, com frequéncia, a
presenca de indicadores de sobrecarga e exaustdo fisica e emocional, revelando que o suporte
informal necessita de monitorizacdo continua e de intervencgdes estruturadas. Esta evidéncia
reforca a necessidade de assumir a familia como unidade de cuidados, privilegiando uma
avaliagdo multidimensional da funcionalidade familiar, da coesdo, da adaptabilidade e da
capacidade de reorganizacdo perante a progressdo da doenca e 0 aumento da dependéncia.

Nesta conjuntura, o Enfermeiro de Familia assume um papel preponderante enquanto gestor
de cuidados, elemento de proximidade e facilitador da articulagdo entre os diferentes recursos
da comunidade. A sua intervencao integra a detecdo precoce de sinais de declinio cognitivo,
a monitorizacdo longitudinal da trajetoria clinica, a capacitacdo do cuidador informal e a
mobilizacdo estratégica de recursos comunitarios e redes de suporte. Esta abordagem centrada
no sistema familiar visa promover ganhos em salde sustentaveis, prevenir a exaustdo do

cuidador e fortalecer a resiliéncia familiar perante a cronicidade e a dependéncia.

A experiéncia clinica prévia enquanto Enfermeira Especialista em Enfermagem de Saide
Mental e Psiquiatrica proporcionou uma compreensdo aprofundada da fenomenologia e
complexidade associadas a Perturbacdo Neurocognitiva Major. Contudo, a integracéo na area

da Enfermagem de Saude Familiar permitiu uma transi¢do conceptual do foco individual para



uma perspetiva sistémica e relacional, consolidando a percecdo da familia como unidade e
foco central da intervencdo de enfermagem. Neste contexto, o enfermeiro de familia emerge
como elemento pivot na vigilancia longitudinal, na promogdo da adaptacdo familiar e na

mediacdo dos processos de transi¢ao associados a doenca cronica e a dependéncia funcional.

A motivacdo para o presente estudo decorre da necessidade de aprofundar a compreensao
acerca do impacto gque o exercicio continuado do papel de cuidador informal exerce sobre a
dindmica familiar, particularmente no dominio da funcionalidade familiar, da coesdo, da
adaptabilidade e da sobrecarga associada ao cuidar. A complexidade inerente a Perturbacéo
Neurocognitiva Major exige uma leitura sistémica da familia enquanto unidade de cuidados,
reconhecendo-se que o impacto da doenga transcende a pessoa diagnosticada e se repercute
em toda a organizacao familiar, nos papéis desempenhados, nas relacGes interpessoais e nos
mecanismos adaptativos mobilizados ao longo da trajetoria da doenca. Pretende-se que este
conhecimento possa sustentar futuras estratégias de intervencdo local e comunitéria,
promovendo respostas mais ajustadas, integradas, resilientes e centradas nas reais

necessidades das familias cuidadoras.

Para garantir coeréncia entre o percurso de estagio realizado na UCSP de Miranda do Douro
e 0 estudo empirico desenvolvido no Servico de Apoio Domiciliario as Deméncias (SADD)
“Ter a Ideia”, importa clarificar que o estagio constituiu o contexto formativo e reflexivo onde
foram identificadas necessidades prioritarias relacionadas com envelhecimento, declinio
cognitivo, fragilidade familiar e sobrecarga do cuidador. O SADD de Mogadouro foi
selecionado como contexto empirico por reunir uma populacdo acessivel, acompanhada de
forma sistematica e diretamente relacionada com a problematica observada em contexto
clinico, permitindo operacionalizar a investigacdo numa resposta comunitaria especializada

em deméncias.

Face a estes pressupostos, definiu-se como questdo de investigagdo: “Qual ¢ a rela¢do entre
as varidveis sociodemograficas, profissionais e clinicas e a percecdo da funcionalidade
familiar, da coesdo, da adaptabilidade e da sobrecarga dos cuidadores familiares de pessoas

com deméncia acompanhadas pelo SADD — ‘Ter a Ideia’?”

O objetivo geral do estudo consiste em analisar a relagdo entre as variaveis sociodemogréficas,
profissionais e clinicas e a perce¢édo da funcionalidade familiar, da coesdo, da adaptabilidade
e da sobrecarga dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia acompanhadas pelo

SADD — “Ter a Ideia”. Como objetivos especificos, definiram-se: caracterizar o perfil



sociodemografico, profissional e clinico dos cuidadores familiares e das pessoas com
deméncia acompanhadas pelo SADD; avaliar a perce¢do da funcionalidade familiar;
identificar os niveis de coesdo e adaptabilidade do sistema familiar; avaliar o nivel de
sobrecarga experienciado pelos cuidadores; analisar a associacdo entre as variaveis
sociodemograficas, profissionais e clinicas e os indicadores de funcionalidade familiar,
coesdo, adaptabilidade e sobrecarga; e interpretar os achados a luz da intervengédo
especializada do Enfermeiro de Salde Familiar, identificando implicagBes para a prética

clinica, para a continuidade de cuidados e para a prevencédo da exaustdo do cuidador.

Neste trabalho utiliza-se preferencialmente a designagdo “Perturbagdo Neurocognitiva
Major”, em consonancia com a terminologia clinica atualmente preconizada pelo Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5-TR), recorrendo-se igualmente ao termo
“deméncia” sempre que tal se revele pertinente do ponto de vista da clareza expositiva ¢ da

literatura cientifica consultada.

Cuidar de pessoas idosas dependentes pode associar-se a sentimentos de angustia, solidao,
tensdo emocional, tristeza e desgaste fisico e psicologico, interferindo negativamente na satde
do cuidador, na sua vida social, na estabilidade econdmica, na rotina familiar e no desempenho
profissional, potenciando niveis elevados de sobrecarga. Contudo, apesar das exigéncias
inerentes ao processo de cuidar, a literatura evidencia igualmente a existéncia de dimensfes
positivas associadas a experiéncia de cuidado, nomeadamente o fortalecimento dos vinculos
afetivos, o crescimento pessoal, o sentimento de utilidade e a percecdo de realiza¢do associada
ao “dever cumprido”. Estas experiéncias positivas podem constituir importantes fatores

protetores e moderadores do impacto emocional do cuidar.

Muitas familias com membros diagnosticados com Perturbacdo Neurocognitiva Major
experienciam preocupacao, inseguranca e incerteza relativamente ao futuro, constituindo esta
realidade motivo suficiente para a necessidade de sistemas estruturados de apoio e cuidados
especializados (Simmons et al., 2017). Nem sempre a transi¢do para a dependéncia e para o
papel de cuidador familiar ocorre de forma tranquila, saudavel e adaptativa, sendo frequentes
situacOes de medo, stresse e sofrimento emocional (Lilleheie et al., 2020). Para que estas
transicbes possam ser vivenciadas de forma saudavel, torna-se essencial investir no
desenvolvimento, implementacdo e avaliacdo de programas de intervencdo dirigidos aos
cuidadores e as familias, centrados na promocéo da literacia em saude, na capacitacéo para o

cuidar e no fortalecimento das redes de suporte formal e informal.



O presente estudo foi conduzido em estrita conformidade com os principios éticos
estabelecidos na Declaragdo de Helsinquia e na Convencdao de Oviedo, tendo obtido aprovagéo
prévia da Comisséo de Etica do Instituto Politécnico de Braganca, sob o Projeto n.° 554265.



CAPITULO | — ANALISE E REFLEXAO CRITICA DO DESENVOLVIMENTO DE
COMPETENCIAS

1.1 Contextualizacido do Estagio

A evolucdo dos Cuidados de Saude Priméarios (CSP) em Portugal tem sido marcada por
sucessivas reformas orientadas para uma maior proximidade, acessibilidade, continuidade e
adequacao das respostas as necessidades das pessoas, familias e comunidades. Neste percurso
evolutivo, a saude familiar foi progressivamente reconhecida como um eixo estruturante da
prestacdo de cuidados, reforcando o papel do Enfermeiro de Familia na promocao da salde,
prevencdo da doenca, capacitacdo familiar e gestdo dos processos de transi¢do ao longo do

ciclo vital.

Nas Ultimas décadas, o reconhecimento do contributo do enfermeiro de familia para os ganhos
em saude, para a melhoria da qualidade dos cuidados e para a satisfacdo das familias tem
vindo a consolidar-se, emergindo simultaneamente novos desafios decorrentes do
envelhecimento demografico, da cronicidade e da crescente complexidade das necessidades
em salde. O Regulamento n.° 126/2011, publicado no Diéario da Republica, 2.2 série, n.° 35,
de 18 de fevereiro, define as competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude Familiar, salientando a responsabilidade de cuidar da familia enquanto
unidade de cuidados e de intervir nas diferentes fases do ciclo vital, nos niveis de prevencédo
primaria, secundaria e terciaria (Ordem dos Enfermeiros [OE], 2011).

Neste ambito, torna-se imprescindivel investir numa formacdo avancada e cientificamente
sustentada em enfermagem de satde familiar, capaz de promover intervencdes integradas e
centradas no sistema familiar. Tal como defende Figueiredo (2009), quanto maior for o
envolvimento da familia no processo terapéutico e nas intervencdes em saude, melhores
tendem a ser os resultados em salde e a adaptacdo aos processos de transicdo e
vulnerabilidade. Esta perspetiva é corroborada por Wright e Leahey (2021), ao enfatizarem
que a familia constitui simultaneamente contexto, recurso e alvo de intervencdo em
enfermagem, sendo determinante para a eficacia dos cuidados e para a promocéo da resiliéncia

familiar.

A Unidade Local de Saude do Nordeste integra uma rede alargada de cuidados hospitalares e
de cuidados de saude primérios no distrito de Braganca, assegurando resposta assistencial em

diferentes niveis de cuidados. Neste contexto, a Unidade de Cuidados de Saude



Personalizados (UCSP) de Miranda do Douro assume particular relevancia na proximidade a
populacdo, caracterizada por envelhecimento demogréfico, dispersdo geografica, baixa
densidade populacional e vulnerabilidade social.

O estagio constituiu uma oportunidade privilegiada de consolidacdo de competéncias clinicas,
cientificas, relacionais e éticas, permitindo integrar o conhecimento tedrico numa pratica
especializada centrada na familia. Simultaneamente, favoreceu o desenvolvimento de uma
postura critica e reflexiva perante os desafios inerentes a prestacdo de cuidados em contexto
comunitario, sobretudo junto de populacdes envelhecidas e com necessidades complexas de

saude.

1.2 Caracterizacio Sociodemogrifica da Regiio de Miranda do Douro

Miranda do Douro localiza-se no Nordeste Transmontano, integrando a NUT |11 Douro. Trata-
se de um concelho pertencente ao distrito de Braganca, com cerca de 488 km2, caracterizado
por baixa densidade populacional, acentuado envelhecimento demogréfico e significativa
dispersdo geografica da populacéo. De acordo com os Censos de 2021, o concelho registava
6.466 habitantes, refletindo um decréscimo populacional face a 2011. A estrutura etéria
evidencia uma piramide demogréfica invertida, marcada pela reduzida representatividade dos

grupos etarios mais jovens e pela predominancia da populacéo idosa.

O envelhecimento populacional constitui atualmente um dos fenémenos sociodemogréficos
mais relevantes em Portugal, particularmente nas regiGes do interior, onde coexistem
desertificacdo humana, isolamento territorial e fragilidade socioecondmica. Segundo o
Instituto Nacional de Estatistica (INE, 2021), os territorios do interior apresentam indices de
envelhecimento significativamente superiores & media nacional, condicionando a

sustentabilidade das respostas sociais e de saude disponiveis.

O diagndstico social do concelho identifica como principais desafios a desertificacdo humana,
o0 isolamento territorial, a vulnerabilidade da populacéo sénior, a fragilidade econémica e as
dificuldades de acesso a cuidados de saude especializados. Destaca-se, em particular, o
elevado numero de idosos sem resposta institucional adequada, circunstancia gue intensifica
a pressdo sobre os cuidadores informais e aumenta o risco de sobrecarga, isolamento social e

exaustdo familiar.



Neste enquadramento, a escassez de respostas especializadas em areas como a psiquiatria,
neurologia, psicologia e cuidados continuados, associada a necessidade frequente de
deslocacGes para unidades de referéncia fora do concelho, constitui uma barreira significativa
ao acesso equitativo aos cuidados de saude, sobretudo para uma populacdo envelhecida,
dependente e economicamente vulneravel (INE, 2021). Esta realidade reforca a importancia
estratégica dos cuidados de salde priméarios e da intervencdo do Enfermeiro de Familia
enquanto elemento de proximidade, coordenacdo e continuidade assistencial.

A literatura internacional evidencia que contextos marcados por isolamento geografico e
envelhecimento populacional tendem a apresentar maior prevaléncia de fragilidade,
dependéncia funcional e necessidades complexas de cuidado, aumentando a exigéncia
colocada sobre os cuidadores familiares e o0s servigos comunitarios (World Health
Organization [WHO], 2023). Neste sentido, a proximidade dos CSP assume um papel
determinante na promocdo da equidade em salde e na prevencdo da institucionalizacdo

precoce.

1.3 Reflexao sobre o Desenvolvimento de Atividades e Competéncias

Ao longo do estagio foram mobilizadas, aprofundadas e consolidadas competéncias de
enfermeiro generalista e de Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria, na area de
Enfermagem de Saude Familiar, num processo progressivo de diferenciagdo clinica, cientifica

e relacional.

As competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria, na
area de Enfermagem de Saude Familiar (EEESF), encontram-se definidas pela Ordem dos
Enfermeiros e atualmente consolidadas no Regulamento n.° 428/2018. Esta especialidade
centra-se na familia enquanto unidade de cuidados ao longo de todo o ciclo vital, orientando
a pratica clinica para a promocéo da funcionalidade familiar, prevencdo da doenca, gestdo da

adaptacao aos processos de transicdo e promocdo da saude familiar.

Segundo o Regulamento n.° 428/2018, publicado na 2.2 série do Diario da Republica de 16 de
julho, o foco da intervengdo desloca-se do individuo isolado para a familia enquanto sistema
dindmico e interdependente. As alineas e) e f) do Artigo 6.° assumem particular relevancia no
dominio da tomada de decisdo clinica fundamentada e da sensibilidade ética e cultural, pilares
essenciais para a qualidade e humanizacdo dos cuidados. A alinea e) estabelece que o

especialista “toma decisdes fundamentadas qualquer que seja o contexto da prestacdo de
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cuidados a familia com base na evidéncia cientifica” (OE, 2018). Esta competéncia traduz-se
na capacidade de gerir processos complexos de salde, doenga e transi¢do familiar de forma

critica, segura e sustentada cientificamente.

A prética clinica desenvolvida foi orientada pelo Modelo Calgary de Avaliagéo e Intervencao
Familiar e pelo Modelo Dindmico de Avaliagéo e Intervengdo Familiar (MDAIF), referenciais
tedricos amplamente utilizados na enfermagem de satde familiar em Portugal. Estes modelos
permitiram sistematizar a colheita de dados, identificar vulnerabilidades e recursos familiares
e estruturar intervengdes ajustadas as necessidades identificadas. Instrumentos como o
genograma e o ecomapa revelaram-se particularmente relevantes na compreenséo das relages

familiares, das redes de apoio e dos fatores condicionantes do processo satde-doenca.

Segundo Wright e Leahey (2021), a utilizagdo de modelos sistémicos de avaliacdo familiar
permite compreender a familia enquanto unidade interacional, favorecendo intervencdes mais
eficazes, centradas nas forcas, nos recursos e nas capacidades adaptativas familiares. De igual
modo, Hanson e Kaakinen (2018) salientam que a enfermagem de salde familiar exige
competéncias avancadas de comunicacao terapéutica, pensamento critico e tomada de deciséo
clinica, fundamentais para a promoc¢do da adaptacdo familiar perante situacdes de

vulnerabilidade e doenca crénica.

Ao longo do estagio foram maximizadas todas as oportunidades de intervencdo para
operacionalizacdo das competéncias de mestre e de especialista, com especial enfoque nos
cuidados ao individuo e ao sistema familiar. Esta praxis permitiu a transicdo de um saber
predominantemente concetual para uma pratica diferenciada, autbnoma e centrada na familia

enquanto nucleo da decisdo clinica.

A colaboracao estratégica com a equipa multidisciplinar constituiu um elemento catalisador
de aprendizagem, potenciando a partilha de saberes e a complementaridade de intervencdes.
Esta dindmica interprofissional facilitou uma abordagem holistica e integrada do sistema
familiar, permitindo responder de forma mais robusta a necessidades que transcendem a
dimensdo puramente clinica. A evidéncia cientifica atual demonstra que os modelos
colaborativos interdisciplinares melhoram a continuidade de cuidados, promovem ganhos em
salde e reduzem a fragmentacéo assistencial, sobretudo em populacfes envelhecidas e com
multimorbilidade (Reeves et al., 2017).

A identificagdo precoce das necessidades multidimensionais das familias e dos individuos

permitiu a concecdo de planos de intervencdo personalizados. Mais do que informar, o foco
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incidiu na capacitacdo (empowerment) da unidade familiar para a literacia em salde,
promovendo estilos de vida saudaveis e estratégias eficazes de prevencdo da doenga, em
consonancia com as competéncias de promocao da satde previstas no perfil do especialista.

A dimensdo ética e legal constituiu um eixo transversal a todo o percurso formativo,
traduzindo-se no respeito pela dignidade humana, autonomia, confidencialidade e direitos da
familia enquanto unidade de cuidados. A gestdo de informacéo sensivel, a salvaguarda do
sigilo profissional e a tomada de decisdo clinica fundamentada foram aspetos centrais na
consolidacdo de uma identidade profissional responsavel, autbnoma e cientificamente
sustentada. A alinea f) do Artigo 6.° do Regulamento n.° 428/2018 reforca que o especialista
deve exercer uma préatica profissional ética e legal, com elevado sentido de responsabilidade

e autonomia.

De forma global, o estagio permitiu atingir os objetivos definidos e consolidar competéncias
clinicas, cientificas, relacionais, éticas e reflexivas essenciais ao exercicio especializado em
Enfermagem de Saude Familiar. Este percurso favoreceu a transicdo de um conhecimento
predominantemente teérico para uma pratica autbnoma, critica, diferenciada e sustentada na

evidéncia cientifica, centrada na familia e orientada para ganhos em saude.

Conclui-se este percurso formativo com a consolidacdo de competéncias clinicas, cientificas,
éticas e relacionais indispensaveis ao exercicio especializado em Enfermagem de Salde
Familiar, sustentado numa prética critica, reflexiva e baseada na evidéncia cientifica. A
experiéncia desenvolvida permitiu aprofundar a capacidade de avaliacdo sistémica das
familias, fortalecer competéncias de tomada de decisdo clinica complexa e consolidar uma
interveng&o centrada na promogao da funcionalidade familiar, na prevengdo da sobrecarga do
cuidador e na capacitacdo das familias para uma adaptacdo saudavel aos processos de

transicdo associados a doenca cronica, dependéncia e envelhecimento.
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CAPITULO Il - ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1. Pessoa com Perturbac¢iao Neurocognitiva Major

A Perturbacdo Neurocognitiva Major, designacgéo introduzida pelo Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders(DSM-5) para substituir o termo tradicional “deméncia”,
corresponde a um conjunto de sindromes caracterizadas por um declinio cognitivo
significativo em um ou mais dominios, nomeadamente memoria, linguagem, funcgdes
executivas, atencdo complexa, cognicéo social e capacidades visuoespaciais. Este declinio
representa uma diminuicéo substancial relativamente ao funcionamento prévio do individuo
e compromete a autonomia nas atividades de vida diaria (American Psychiatric Association
[APA], 2014).

A deterioracdo da fungdo mnésica constitui uma das manifestacBes neurocognitivas mais
prevalentes nas deméncias. Nas fases iniciais da doenca verifica-se uma vulnerabilidade
seletiva da memdria recente e da capacidade de aquisicdo de novas informacdes, mantendo-
se relativamente preservadas as memorias remotas e consolidadas. Este fendmeno € descrito

na literatura como “gradiente temporal” (Sequeira, 2018).

Para além do comprometimento cognitivo, a Perturbacdo Neurocognitiva Major implica
profundas alterac6es na identidade pessoal, nas relacBes interpessoais e na participacao social.
A perda progressiva da memdria autobiogréfica, da orientagdo temporal e espacial e da
capacidade de reconhecimento interpessoal conduz frequentemente ao isolamento e a reducéao
da participacdo social. Alguns autores descrevem este fendmeno como “morte social”,
caracterizada pela perda gradual do reconhecimento da pessoa enquanto sujeito portador de

identidade, histdria e significado relacional (Sabat, 2018).

As alteracOes associadas a Perturbacdo Neurocognitiva Major apresentam natureza complexa,
multidimensional e progressiva. Para além do défice cognitivo, podem surgir alteracdes do
humor, afetividade, linguagem, atencdo, capacidades visuoespaciais e funcfes executivas,
incluindo deéfices de julgamento, planeamento e resolugdo de problemas. Estas alteracdes
repercutem-se frequentemente na personalidade e no comportamento da pessoa, contribuindo
para niveis crescentes de dependéncia funcional e vulnerabilidade psicossocial (Firmino et al.,
2016).
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As deméncias constituem um grupo heterogéneo de patologias neurodegenerativas. A Doenca
de Alzheimer representa a forma mais prevalente, correspondendo a cerca de 60—80% dos
casos, seguida da deméncia vascular, deméncia com corpos de Lewy e deméncia
frontotemporal. A deméncia mista, caracterizada pela coexisténcia de diferentes mecanismos
neuropatologicos, apresenta também elevada prevaléncia na populacdo idosa (Alzheimer
Europe, 2023).

A etiopatogenia das deméncias resulta da interacdo complexa entre fatores genéticos,
ambientais, vasculares e comportamentais (Guerreiro et al., 2020). Estudos mais recentes
demonstram que fatores modificaveis, como hipertensdo arterial, diabetes mellitus,
sedentarismo, isolamento social, baixa escolaridade e depresséo, desempenham um papel
relevante no risco de desenvolvimento de deméncia (Livingston et al., 2020). Embora as
deméncias sejam patologias neurodegenerativas irreversiveis, a evidéncia cientifica
demonstra que intervencfes dirigidas a estimulacdo cognitiva, manutencdo funcional,
atividade fisica e suporte psicossocial podem contribuir para preservar a autonomia residual,
retardar a progressao funcional e melhorar a qualidade de vida da pessoa com deméncia e da
sua familia (WHO, 2023).

2.2. Cuidador Informal da Pessoa com Perturbacio Neurocognitiva Major

O cuidador informal da pessoa com Perturbacdo Neurocognitiva Major assume
frequentemente um papel central na prestacdo de cuidados, desempenhado, na maioria das
situacbes, por um familiar direto. Este papel implica a substituicdo progressiva das
capacidades cognitivas e funcionais da pessoa cuidada, exigindo profundas adaptacdes nas

rotinas, papéis e dinamicas familiares.

A crescente prevaléncia das deméncias, associada a insuficiéncia de respostas institucionais e
a preferéncia pela permanéncia da pessoa idosa no domicilio, contribui para que o cuidador
informal assuma funcdes altamente exigentes, muitas vezes sem preparacgdo técnica adequada
ou suporte estruturado. Esta transicdo para o papel de cuidador ocorre frequentemente de
forma abrupta, exigindo competéncias emocionais, relacionais e instrumentais que, quando
insuficientemente desenvolvidas, aumentam o risco de morbilidade fisica e psicoldgica (Frias
et al., 2020).
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Particularmente nas deméncias, a natureza progressiva da doenca exige uma vigilancia
continua e uma disponibilidade quase permanente por parte do cuidador. Alteracdes
comportamentais, desorientagdo, agitagdo psicomotora, perturbacdes do sono e episodios
confusionais obrigam frequentemente a uma ‘“hipervigilancia” persistente, identificada na
literatura como um importante preditor de exaustdo emocional e burnout do cuidador
(Moreno-Camara et al., 2016).

A incerteza prognostica, o medo da progressao da dependéncia e a sustentabilidade do cuidado
geram frequentemente inseguranca estrutural nas familias, agravada por limitacGes
economicas, insuficiéncia de redes de apoio e receio da incapacidade futura do cuidador
(Simmons et al., 2017). Neste contexto, a literatura cientifica atual defende a necessidade de
transicdo de modelos de apoio pontual para sistemas integrados de cuidados especializados,
assentes em equipas multidisciplinares e em intervencdes continuadas. Programas de
intervencdo que integrem psicoeducacdo, treino de competéncias, atividade fisica e promocao
do autocuidado demonstram eficacia na reducdo da sobrecarga, no aumento da autoeficacia e
na prevencdo da institucionalizacdo precoce da pessoa com deméncia (Brodaty & Donkin,
2009; Ferreira, 2012).

Os enfermeiros assumem um papel fulcral no suporte aos cuidadores informais, dada a sua
proximidade privilegiada na detecdo precoce de sinais de sobrecarga, sofrimento emocional e
agravamento clinico. No ambito dos Cuidados de Saude Primarios, estes profissionais
contribuem para a sustentabilidade do cuidar através da educacdo para a salde, da
monitorizagdo longitudinal e da mobilizac&o de recursos comunitarios (Figueiredo, 2012).

Na Enfermagem Comunitéria e de Satde Familiar verifica-se uma transicao paradigmatica do
modelo biomédico para uma abordagem sistémica e relacional. O cuidador deixa de ser
entendido apenas como recurso terapéutico e passa a constituir alvo central da intervencédo
especializada. Esta mudanca conceptual visa transformar o 6nus do cuidado em mestria
adaptativa, através da capacitacdo técnica, do suporte psicossocial e da articulacdo de redes

formais e informais de apoio.

Assim, o Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Sadde Familiar atua na promocdo da
resiliéncia familiar, da autoeficécia e da adaptacéo saudavel ao papel de cuidador, assegurando
simultaneamente a dignidade da pessoa cuidada e a preservacéo da saude mental do cuidador

informal.
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2.3. Sobrecarga dos Cuidadores Informais da Pessoa com Perturbacio Neurocognitiva
Major

A sobrecarga do cuidador encontra-se amplamente reconhecida na literatura cientifica como
um fendmeno multidimensional, dindmico, cumulativo e profundamente influenciado pela
interacdo entre fatores individuais, familiares, sociais e contextuais (Zarit et al., 1980). A
evidéncia contemporanea demonstra que a experiéncia subjetiva do cuidar ndo depende
exclusivamente da gravidade clinica da doenca ou do nivel de dependéncia funcional da
pessoa cuidada, sendo igualmente modulada pela qualidade das relagcbes familiares, pelos
recursos emocionais disponiveis, pela percecdo de suporte social e pela capacidade adaptativa
do sistema familiar. Contudo, a evidéncia atual demonstra que o impacto do cuidar ndo
decorre exclusivamente da gravidade da doenga, sendo influenciado por multiplos fatores

individuais, familiares e contextuais.

Estudos recentes identificam o suporte social, a resiliéncia familiar e a perce¢do subjetiva do

papel de cuidador como variaveis moderadoras fundamentais da experiéncia de sobrecarga.

O suporte social constitui um importante fator protetor, funcionando como recurso externo
capaz de atenuar a exaustao emocional, a ansiedade e o isolamento do cuidador. Zhang e Dong
(2022) e Da Costa et al., (2023) demonstram que a percecdo de apoio social adequado se
associa a reducgdo significativa da sobrecarga percebida e ao aumento do sentimento de

competéncia e controlo.

A resiliéncia familiar emerge igualmente como um construto central. Estudos desenvolvidos
por Cui et al., (2023) e Park et al., (2022) demonstram que familias com niveis elevados de
resiliéncia apresentam maior capacidade adaptativa, menor vulnerabilidade emocional e

estratégias mais eficazes de coping perante o stresse associado ao cuidado prolongado.

A literatura destaca ainda a relevancia da percecdo subjetiva do cuidar. A interpretacao
cognitiva que o cuidador faz da sua experiéncia influencia diretamente os niveis de sofrimento
emocional e de sobrecarga. Quando existe atribuicdo de significado positivo ao cuidar,
satisfacdo com o papel desempenhado ou percecdo de utilidade relacional, os niveis de
sobrecarga tendem a ser significativamente inferiores, mesmo perante exigéncias objetivas

elevadas.

Autores como Zarit (1980) e Thompson (1990) contribuiram decisivamente para esta
conceptualizacdo, defendendo que a sobrecarga resulta da discrepancia entre as exigéncias do

contexto e os recursos disponiveis para Ihes fazer face. Assim, a sobrecarga é atualmente
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entendida como uma resposta de stresse cronico, fortemente influenciada pela avaliagao
subjetiva do cuidador relativamente a sua liberdade, exaustdo emocional e perce¢do de perda

pessoal.

A compreensdo da sobrecarga encontra suporte tedrico no Modelo de Stress e Coping de
Lazarus e Folkman (1984), segundo o qual o impacto do stresse depende da avaliagdo
cognitiva que o individuo realiza das exigéncias da situacdo e dos recursos disponiveis para
responder as mesmas. Neste enquadramento, a sobrecarga do cuidador pode ser entendida
como um estado multidimensional de exaustdo resultante da interacdo entre exigéncias do

cuidado, recursos disponiveis e capacidade adaptativa individual e familiar.

No contexto da Perturbacdo Neurocognitiva Major, a sobrecarga assume elevada
complexidade devido ao carater progressivo, irreversivel e incapacitante da doenca. A
literatura distingue habitualmente:

o Sobrecarga objetiva, relacionada com tarefas concretas do cuidar, como vigilancia
continua, administracdo terapéutica, apoio nas atividades de vida diaria e impacto
econémico;

o Sobrecarga subjetiva, associada a percecdo emocional do cuidador, incluindo
sentimentos de culpa, perda de liberdade, ansiedade, frustracdo e luto antecipatdrio
(Zarit et al., 1980).

A evidéncia cientifica demonstra que o suporte psicossocial, a literacia em saude e 0 acesso a
recursos formais constituem fatores protetores essenciais. A intervencdo de enfermagem
especializada reduz a percecdo de ameaca e a antecipagdo do colapso, sustentando-se nos
pressupostos do Modelo de Stress e Coping. Neste sentido, Kurz (2010) sublinha que o
acompanhamento especializado ndo apenas reduz o 6nus individual do cuidador, como
contribui para preservar a identidade e permanéncia da pessoa com deméncia no seu ambiente
habitual.

A operacionalizacdo destas intervencbes exige avaliacdo rigorosa, sistematica e
multidimensional, privilegiando planos individualizados em detrimento de respostas
padronizadas (Sequeira, 2010). A utilizacdo de instrumentos validados, como a Escala de
Sobrecarga de Zarit e 0 APGAR Familiar, permite fundamentar a pratica em enfermagem
baseada na evidéncia e identificar com precisdo diagndsticos como “sobrecarga do papel de

cuidador” (Sequeira & Sampaio, 2020).
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2.4. Intervenc¢oes de Enfermagem de Satide Familiar ao Cuidador Informal da Pessoa

com Deméncia

Os Enfermeiros Especialistas em Enfermagem Comunitaria e de Satde Familiar constituem
elementos fulcrais na gestdo do suporte aos cuidadores informais, dada a natureza abrangente,
continua e de proximidade da sua intervencdo no microssistema familiar. A sua praxis
operacionaliza-se através de uma abordagem multidimensional, contemplando os dominios
fisico, psicoldgico, social, educativo e relacional, bem como a articulagdo entre redes de apoio
formais e informais (Hanson, 2005).

As intervengdes do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Familiar centram-se
na familia enquanto sistema, partindo do pressuposto de que o bem-estar do cuidador informal
e a qualidade de vida da pessoa com deméncia sdao dimensdes interdependentes. Atuando
como mediador nos processos de transicdo, adaptacdo e reorganizacao familiar, o enfermeiro
mobiliza referenciais tedricos e instrumentos clinicos que permitem identificar

vulnerabilidades, potenciar recursos e prevenir a claudicacdo familiar.

Neste contexto, as intervengbes psicoeducativas emergem como um recurso clinico
estruturante, orientado para o aumento da literacia em saude, para o desenvolvimento de
competéncias de cuidado e para a promocgdo de estratégias de coping eficazes perante o
declinio cognitivo progressivo. A evidéncia demonstra que programas multicomponentes, que
combinam educacdo, treino de competéncias, suporte emocional e aconselhamento, sdo mais
eficazes na reducdo da sobrecarga e na melhoria da autoeficidcia do cuidador do que

intervencdes isoladas ou meramente informativas (Cheng et al., 2017; WHO, 2023).

Assim, o enfermeiro especializado desempenha um papel central na triade pessoa com
deméncia—cuidador—familia. Através de intervencgdes individualizadas, este profissional ndo
sO promove o conforto, a seguranca e a dignidade da pessoa com deméncia, como atua como
fator protetor da saude fisica e mental do cuidador informal. Ao promover literacia, suporte
emocional e competéncias de gestdo comportamental, contribui para a manutencdo da
harmonia familiar, para a prevencdo da institucionalizacdo precoce e para a realizacdo do

cuidado em condi¢des de maior seguranca, humanidade e sustentabilidade.

A intervencdo especializada de enfermagem néo se limita a gestdo de sintomas; centra-se,
sobretudo, na minimizagdo da sobrecarga fisica e psicoldgica do cuidador e na promogéo da
satisfacdo com o ato de cuidar. Ao capacitar o cuidador, o enfermeiro contribui para

transformar uma experiéncia frequentemente vivida como fardo numa vivéncia
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progressivamente marcada por competéncia, controlo e sentido. Quando o cuidador domina
estratégias de comunicacdo, estimulagdo, seguranca e gestdo de sintomas psicoldgicos e
comportamentais da deméncia, a sua percecdo de autoeficacia aumenta, favorecendo
momentos de conexdo afetiva e preservando a dignidade de ambos os intervenientes no

processo de cuidar (Broekema et al., 2021).

Segundo Van der Geugten e Goossensen (2020), o enfermeiro possui ainda um papel
preponderante na identificacdo, sinalizacdo e encaminhamento de situacfes que requerem
intervencdo especializada. Este profissional funciona como sistema de alerta para fendmenos
complexos, como claudicacdo familiar, risco de negligéncia ou maus-tratos, agravamento
stbito de quadros confusionais, depressdo do cuidador ou aparecimento de delirium
sobreposto a deméncia. Esta capacidade de diagnostico clinico, familiar e social permite
articular respostas céleres e adequadas, encaminhando o cuidador ou a pessoa com deméncia
para consultas de especialidade, servicos de psicologia, respostas sociais ou para a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados.

Deste modo, a atuacdo do Enfermeiro Especialista transcende a prestacdo direta de cuidados,
consolidando-se como funcdo de mediacdo, advocacia e coordenacao assistencial. A familia
ndo deve navegar sozinha pelas fragilidades, descontinuidades e burocracias do sistema de
salde; pelo contrario, deve ser orientada para as respostas mais adequadas a cada etapa da

doenca, garantindo continuidade, equidade e humanizagdo dos cuidados.

Neste sentido, € prioritaria a preparacdo da pessoa que assume o papel de cuidador informal
principal, ajudando-a a adquirir competéncias que lhe permitam prestar cuidados seguros,
adequados e humanizados a pessoa cuidada (Loureiro, 2016). O enfermeiro deve, ainda,
capacitar as familias para que desenvolvam mecanismos de resposta eficazes face aos
problemas emergentes, promovendo autonomia, tomada de decisdo partilhada e adaptacédo

saudavel a cronicidade (Hanson, 2005).

A promocdo do bem-estar dos cuidadores e a prevencao de crises exigem particular atencao
por parte dos profissionais de salde, uma vez que deles depende, em grande medida, a
permanéncia da pessoa cuidada na comunidade e a continuidade do cuidado domiciliario
(Martins et al., 2003). De acordo com Sequeira (2018), muitas familias ndo estdo preparadas
para assumir o papel de cuidadoras informais no domicilio, deparando-se com dificuldades
que podem transformar-se em crises familiares, alterar a dinamica relacional e comprometer

a qualidade de vida de todos os elementos.
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Nem sempre a transi¢cdo para a dependéncia e para o papel de cuidador informal ocorre de
forma tranquila, saudavel e sem sofrimento. S&o frequentes sentimentos de medo, stresse,
inseguranca, ambivaléncia e exaustdo emocional (Lilleheie et al., 2020). Para que estas
transicOes sejam vivenciadas de forma mais adaptativa, € necessario que o cuidador e a familia
disponham de acompanhamento estruturado, longitudinal e centrado nas suas necessidades
reais. Torna-se, por isso, essencial adaptar, implementar e avaliar programas de intervengéo
de enfermagem dirigidos a pessoa em situacao de dependéncia e ao cuidador familiar, com o
objetivo de aliviar a sobrecarga, promover satisfacdo no cuidar e proteger os cuidadores pela

sua valiosa contribuicdo social (Tavares & Freitas, 2019).

E imperativo que este processo seja sustentado por uma relagdo terapéutica de parceria com o
enfermeiro, na qual a identificacdo precoce de vulnerabilidades, o reforco das estratégias de
coping, o descanso programado, a validacdo emocional e a ativacdo de redes de apoio
funcionem como amortecedores do stresse. SO através de uma intervencdo que combine apoio
psicoeducativo, supervisao clinica, suporte emocional e mobilizacdo comunitaria sera
possivel que a transigdo do “ser familiar” para o “ser cuidador” ocorra com dignidade,

minimizando o risco de rutura e promovendo o bem-estar de todo o sistema familiar.

2.5. Funcionalidade Familiar e Suporte ao Cuidador Informal da Pessoa com

Perturbacio Neurocognitiva Major

A familia constitui o principal sistema de suporte da pessoa com deméncia, sendo responsavel
por grande parte da prestacdo de cuidados no domicilio. Para além da sua funcdo afetiva,
relacional e socializadora, assume frequentemente um papel central na gestdo da doenca, na
supervisdo terapéutica, na seguranca, na tomada de decisdo e na adaptacdo as alteracdes

progressivas da dependéncia (Gomes, 2012).

O funcionamento familiar refere-se a capacidade do sistema familiar para organizar papéis,
comunicar de forma eficaz, prestar suporte emocional, resolver problemas e adaptar-se as
mudangas decorrentes do ciclo de vida ou de situacdes de crise. Perante o diagnéstico de
Perturbacdo Neurocognitiva Major num dos seus membros, a familia é confrontada com uma
crise progressiva, multidimensional e prolongada, que testa os seus limites de coesdo,

flexibilidade, comunicagéo e capacidade de reorganizacao.

Quando a doenca se instala, a familia deixa de ser apenas espaco de pertenca e socializa¢do

para se tornar o principal nlcleo de prestacdo de cuidados complexos. Esta transi¢do exige
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que o sistema familiar se reorganize, redistribua papéis, mobilize recursos e redefina
prioridades para responder as necessidades crescentes da pessoa com deméncia. E neste
contexto de vulnerabilidade que a interven¢do do Enfermeiro Especialista em Enfermagem
Comunitéria, na area de Enfermagem de Saude Familiar, se torna indispensavel, atuando como

facilitador da adaptacdo familiar e da mobilizacdo de forcgas internas e externas.

O funcionamento familiar deve, assim, ser entendido como um conjunto de atributos
interativos que permitem a familia cumprir as suas funcdes biopsicossociais e adaptar-se as
mudancas ao longo do ciclo de vida. No contexto da Perturbacdo Neurocognitiva Major, o
funcionamento familiar ndo constitui apenas o cenario onde o cuidado ocorre, mas um
determinante central da salde e do bem-estar de todos os seus elementos. Familias mais
funcionais tendem a apresentar maior capacidade de resposta, melhor comunicagdo, maior

partilha de responsabilidades e menor risco de sobrecarga concentrada num unico cuidador.

De acordo com Martins (2014), a familia constitui o grupo social mais antigo da sociedade,
sendo uma organizacdo complexa em permanente interacdo com o contexto social e uma das
estruturas com maior influéncia na vida do individuo. Esta natureza interacional implica que,
perante o diagnostico de uma Perturbacdo Neurocognitiva Major, o impacto ndo se
circunscreva a pessoa doente, repercutindo-se em toda a estrutura familiar, alterando

equilibrios, papéis, expectativas e projetos de vida.

Sendo a familia um sistema de influéncia mutua, a sobrecarga do cuidador informal deve ser
compreendida como fenémeno familiar e ndo apenas individual. A deterioracdo da satde do
cuidador afeta inevitavelmente a qualidade do cuidado prestado, a estabilidade relacional e a
harmonia do grupo familiar. Este efeito em cascata demonstra que a sobrecarga ndo é um
fendmeno estanque: quando o cuidador atinge o limite de exaustdo, a sua capacidade de
vigilancia, paciéncia, empatia e execuc¢do técnica diminui, aumentando o risco de acidentes,

negligéncia involuntaria, conflito familiar e descompensacédo clinica da pessoa cuidada.

Segundo Figueiredo (2012), a saide do cuidador pode ser entendida como um barémetro da
estabilidade doméstica. Uma salde debilitada compromete a coesdo e a flexibilidade
familiares, mergulhando a familia num ciclo de tensdo, culpabilizacdo e desgaste. Para o
Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Saude Familiar, esta realidade reforca que a
intervencdo dirigida ao autocuidado do cuidador €, simultaneamente, uma intervencdo de

protecdo da pessoa com deméncia e de preservagdo da unidade familiar.
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Assim, a intervencdo do enfermeiro deve ser pautada por uma visdo holistica, sistémica e
relacional, contemplando a complexidade da familia enquanto unidade de cuidados. Ao
intervir na familia, o enfermeiro ndo atua apenas sobre sintomas ou necessidades isoladas;
fortalece a rede primaria de suporte, promove comunicacdo funcional, favorece a
redistribuicdo de responsabilidades e contribui para que o sistema familiar mantenha a sua

funcionalidade perante a cronicidade e a dependéncia.

A funcionalidade familiar é sustentada pelas relacdes de apoio, protecdo e compromisso que,
perante a assuncdo do papel de cuidador, exigem reestruturacdo profunda das rotinas e
percursos de vida (Gomes, 2012). O impacto da prestagdo de cuidados a pessoas idosas
dependentes pode comprometer a dinamica intrafamiliar, testando a adaptabilidade e a coeséo
do sistema. Quando a rigidez estrutural prevalece sobre a flexibilidade, a familia corre maior
risco de claudicacdo, sobretudo quando o cuidado se concentra de forma prolongada num

unico elemento (Almeida, 2020; Gongalves et al., 2011).

Neste cenario, o Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Salde Familiar atua como
mediador e recurso clinico privilegiado, utilizando ferramentas de avaliacdo familiar para
facilitar a redistribuicdo de tarefas, a comunicacdo assertiva e a negociacdo de
responsabilidades. Instrumentos como o genograma e 0 ecomapa permitem identificar padrdes
relacionais, redes de apoio, recursos disponiveis e areas de fragilidade, apoiando a construcéo

de planos de intervencao ajustados a realidade de cada familia.

O fortalecimento dos recursos internos nomeadamente coesdo, suporte emocional,
comunicacdo e sentido de pertenca permite a transicdo da crise para a resiliéncia, garantindo
que o funcionamento familiar se mantenha eficaz perante situagdes de stresse (Alarcéo, 2006).
A intervengdo visa prevenir a desestruturagdo do sistema familiar, assegurar o bem-estar do

bindmio cuidador—pessoa cuidada e preservar a dignidade de todos os intervenientes.

A coesdo é compreendida como a capacidade de ligacdo emocional entre os membros da
familia, funcionando como o “cimento” que mantém o grupo unido perante a adversidade. Em
contextos de deméncia, uma coesdo equilibrada favorece a partilha de cuidados, a
solidariedade intrafamiliar e o suporte muatuo, evitando o isolamento do cuidador principal.
Complementarmente, a flexibilidade familiar diz respeito a capacidade de mudanca,
negociacdo, reorganizacdo de papéis e adaptacdo da estrutura familiar perante novas

exigéncias.
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Numa situacdo de crise cronica, como a progressdao de uma doenga neurodegenerativa, a
rigidez funcional constitui fator de risco. Pelo contrario, uma familia flexivel consegue
renegociar rotinas, redistribuir tarefas e aceitar ajuda externa a medida que as necessidades da
pessoa com deméncia se intensificam. O enfermeiro de sadde familiar atua precisamente
nestas dimensdes: promove espacos de comunicacdo que reforcam a coesdo emocional e
orienta a familia na reorganizacao dos seus papéis, capacitando-a para uma gestdo do cuidado
mais equitativa e menos desgastante.

Ao mediar a negociacdo de responsabilidades entre os diferentes elementos do sistema
familiar, o enfermeiro promove uma logica de corresponsabiliza¢cdo do cuidado. Esta
redistribui¢do funcional ndo so6 alivia a sobrecarga do cuidador principal, como fortalece o
sentimento de pertenca e missdo partilhada. Segundo o Modelo Calgary de Avaliacdo e
Intervencdo Familiar, a capacitacdo da familia para uma gestdo equitativa constitui fator
determinante para a transicdo de um estado de crise para um funcionamento mais resiliente e

adaptativo.

A comunicagdo representa todos os comportamentos de interacdo entre os membros do
sistema familiar e, quando positiva, constitui uma dimensdo facilitadora da coesdo e da
adaptabilidade (Antonio & Teixeira, 2017; Olson, 2000). No contexto da deméncia, a
comunicacdo eficaz funciona como instrumento de regulacdo emocional, permitindo que
sentimentos de frustracdo, medo, culpa e cansaco sejam expressos, reconhecidos e validados,

em vez de se transformarem em conflito latente ou afastamento relacional.

Quando a comunicacao é aberta e clara, a familia consegue negociar a divisdo de tarefas com
maior equidade, reduzindo o risco de sobrecarga de um unico cuidador. O enfermeiro de satde
familiar desempenha aqui um papel pedagdgico essencial: ao promover espacos de dialogo,
ensinar estratégias de escuta ativa e facilitar a expressdo emocional, ajuda a familia a manter
canais de interacdo saudaveis. A comunicac¢do funcional constitui, assim, um suporte essencial
para impedir a fragmentacdo do sistema familiar perante a progressao da dependéncia e a
perda gradual de identidade da pessoa com deméncia.

A importancia da dindmica sistémica é corroborada por evidéncia empirica recente. Garbelini
et al., (2022), ao investigarem a relacdo entre funcionamento familiar, sobrecarga percebida,
qualidade de vida, ansiedade e depressdo em cuidadores familiares, concluiram que o

funcionamento familiar se encontra diretamente relacionado com a sobrecarga e com a
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qualidade de vida. Familias com funcionamento mais equilibrado tendem a apresentar menor

sofrimento psicolégico e maior capacidade de adaptagdo a experiéncia de cuidar.

Para o enfermeiro especializado, a intervencao familiar constitui uma estratégia essencial para
assegurar a sustentabilidade do cuidado e a saide mental do cuidador, convertendo o0 ambiente
doméstico num recurso terapéutico. Esta transi¢do para uma “familia-recurso” fundamenta-se
na promocao da resiliéncia familiar, na qual o enfermeiro capacita o sistema para ressignificar

a adversidade através do fortalecimento da coeséo, da comunicacéo e da adaptabilidade.

2.6. Dimensées do Funcionamento: Coesdo e Adaptabilidade Familiar da Familia da

Pessoa com Perturbacio Neurocognitiva Major

A funcionalidade familiar pode ser compreendida através de diferentes dimensdes, entre as
quais se destacam a coesdo e a adaptabilidade familiar. Segundo o Modelo Circumplexo de
Olson (2000), estas dimens6es permitem avaliar a capacidade da familia para manter vinculos
emocionais entre 0s seus membros e adaptar a sua organizacdo perante situacoes de stresse,

crise ou mudanca.

A coesdo familiar refere-se ao grau de ligacdo emocional, proximidade, apoio e pertenga entre
os membros da familia. No contexto da Perturbacdo Neurocognitiva Major, esta dimensdo
assume particular relevancia, uma vez que a doenca pode gerar isolamento do cuidador
principal, conflitos sobre a divisdo de tarefas, afastamento relacional e sentimentos de
abandono. Uma coesdo equilibrada favorece a partilha de responsabilidades, o apoio mutuo e
a manutencdo de vinculos significativos, funcionando como fator protetor perante a

sobrecarga.

Nas fases avancadas da deméncia, em que a dependéncia funcional é elevada e os sintomas
psicolégicos e comportamentais podem ser mais intensos, a coesdo atua como suporte
emocional essencial a prevencdo do esgotamento do cuidador principal. Contudo, niveis
extremos de coesdo podem ser disfuncionais: familias desligadas tendem a apresentar
afastamento e pouca partilha do cuidado, enquanto familias excessivamente emaranhadas

podem limitar a autonomia, gerar tensao relacional e dificultar a aceitacdo de ajuda externa.

A adaptabilidade, ou flexibilidade familiar, refere-se a capacidade da familia para modificar

a sua estrutura de poder, papéis, regras e padrdes relacionais em resposta a exigéncias internas
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ou externas. A Perturbacdo Neurocognitiva Major exige reorganizac¢ao continua, uma vez que
a autonomia da pessoa cuidada declina progressivamente. A familia necessita, por isso, de
renegociar quem gere a medicacdo, quem assegura a higiene, quem acompanha consultas,

guem toma decisdes e quem garante supervisao diaria.

Familias com niveis equilibrados de adaptabilidade, estruturadas ou flexiveis, conseguem
reorganizar-se de forma funcional, mantendo lideranca, planeamento e capacidade de
negociacdo. Pelo contrario, familias rigidas apresentam dificuldade em alterar papéis e rotinas,
enquanto familias caoticas revelam auséncia de lideranca, planeamento inconsistente e risco
acrescido de cuidados desorganizados ou negligéncia involuntéaria. Neste sentido, tanto a
rigidez como o caos podem comprometer a seguranca da pessoa com deméncia e aumentar a

sobrecarga percebida.

Quando existe equilibrio entre coesdo e adaptabilidade, a familia tende a apresentar maior
capacidade de resiliéncia perante situacdes adversas, como o cuidado prolongado a uma
pessoa com deméncia. Pelo contrario, niveis extremos de desligamento emocional,
emaranhamento, rigidez ou desorganizagdo comprometem o funcionamento familiar e

aumentam o risco de sobrecarga, conflito, sofrimento emocional e claudicagéo familiar.

A intervencdo do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria, na area de
Enfermagem de Saude Familiar, centra-se precisamente na capacitacdo do sistema familiar e
na gestdo do equilibrio entre coesdo e adaptabilidade. Através de avaliacdo diagndstica
rigorosa, o enfermeiro identifica se a familia possui flexibilidade suficiente para redistribuir
tarefas ou se permanece cristalizada em padr@es rigidos que potenciam a sobrecarga. Esta

analise permite delinear intervencdes ajustadas as necessidades reais de cada familia.

Ao promover sessdes de psicoeducacdo, mediacdo familiar e orientacdo para recursos formais
e informais, o enfermeiro ajuda a transformar estruturas familiares desligadas, rigidas ou
desorganizadas em redes de suporte mais coesas, flexiveis e funcionais. Esta intervencéo de
proximidade, preferencialmente realizada no domicilio, garante que a familia ndo apenas
sobreviva a experiéncia da deméncia, mas desenvolva estratégias de resiliéncia e dominio

progressivo da situacao.

A finalidade ultima da intervencédo consiste em apoiar a familia na transicdo de um estado de
crise para um estado de maior competéncia, controlo e adaptagéo, preservando a satide mental

dos seus membros e garantindo a dignidade da pessoa com deméncia (Sequeira, 2018).
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CAPITULO Il - METODOLOGIA

A metodologia constitui a matriz estruturante de qualquer investigacdo cientifica, uma vez
que define o percurso l6gico, sistematico e verificavel através do qual se pretende responder
a questdo de investigacdo. Nesta fase sdo delimitados os elementos fundamentais do estudo,
nomeadamente a questdo de investigacdo, 0s objetivos, as hipdteses, as variaveis, o tipo de
estudo, a populacdo e amostra, os instrumentos de recolha de dados, os procedimentos éticos
e o tratamento estatistico. A definicdo clara destes elementos permite assegurar coeréncia
interna, transparéncia metodoldgica, fiabilidade dos procedimentos e validade interpretativa
dos resultados.

A presente investigagdo enquadra-se numa abordagem quantitativa, observacional, descritivo-
correlacional e transversal, opcdo metodoldgica adequada ao objetivo de identificar
associacfes entre variaveis de caracterizacdo sociodemografica, profissional e clinica,
dindmica familiar e sobrecarga do cuidador informal. A investigacdo quantitativa permite a
mensuracao objetiva dos fendmenos em estudo, a utiliza¢do de instrumentos estruturados e a
aplicacdo de procedimentos estatisticos destinados a descrigdo, comparacdo e andlise de

relacBes entre variaveis (Polit & Beck, 2021; Creswell & Creswell, 2023).

Por se tratar de um estudo observacional, no qual ndo existe manipulagdo das variéveis pelo
investigador, a interpretacdo dos resultados foi orientada pelo principio da prudéncia
inferencial. Assim, os achados permitem reconhecer relacbes estatisticas e padrbes de
associacdo, mas ndo autorizam inferéncias causais. Esta salvaguarda € particularmente
relevante em estudos transversais, nos quais exposicao e resultado séo avaliados no mesmo
momento temporal, impossibilitando a determinacdo da direcdo temporal das relacdes
observadas. A adocdo desta cautela encontra-se em consonancia com as recomendagoes
internacionais para estudos observacionais, nomeadamente a declaracio STROBE, que
reforca a necessidade de descricdo rigorosa do desenho, participantes, varidveis, fontes de
dados, métodos estatisticos e limitacdes interpretativas.

A andlise foi igualmente orientada pela coeréncia entre a questao de investigacéao, os objetivos,
as hipoteses, os instrumentos de recolha de dados e os testes estatisticos utilizados. Esta
articulacdo interna permite reforcar a validade do desenho metodoldgico, assegurando que
cada variavel operacionalizada corresponde a uma dimensdo teoricamente sustentada:

funcionalidade familiar, coesdo, adaptabilidade e sobrecarga do cuidador informal.
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3.1. Questao de Investigacao e Objetivos

A questdo de investigacao constitui o ponto de partida do processo cientifico, orientando a
formulacdo dos objetivos, a sele¢do do desenho metodoldgico, a identificacdo das variaveis e
a escolha dos procedimentos de analise. Uma questdo de investigacdo bem delimitada deve
ser clara, exequivel, pertinente e metodologicamente coerente com o fenémeno em estudo
(Creswell & Creswell, 2023).

Neste contexto, definiu-se como questéo de investigagéo:

Qual a relacdo entre as variaveis sociodemograficas, profissionais e clinicas e a percecao da
funcionalidade familiar, da coesdo, da adaptabilidade e da sobrecarga dos cuidadores
familiares de pessoas com deméncia acompanhadas pelo SADD — “Ter a Ideia’?

A questdo de investigacao apresenta natureza relacional, uma vez que procura compreender a
associacao entre diferentes conjuntos de varidveis. Ndo se pretende, portanto, predizer
causalmente a sobrecarga do cuidador, mas analisar de que forma determinadas caracteristicas
do cuidador, da pessoa com deméncia e do sistema familiar se distribuem em funcédo dos niveis
de funcionalidade familiar, coesdo, adaptabilidade e sobrecarga. Esta delimitacdo é essencial

para evitar conclusdes excessivas e preservar a coeréncia epistemoldgica do estudo.

Foram consideradas como varidveis independentes as variaveis sociodemogréficas,
profissionais e clinicas. As variaveis sociodemograficas incluem idade, sexo, estado civil,
escolaridade e grau de parentesco; as variaveis profissionais integram situacdo laboral, horério
de trabalho e partilha de cuidados; e as variaveis clinicas incluem tipo de deméncia, tempo de
diagnostico, tempo de prestacdo de cuidados e grau de dependéncia da pessoa com deméncia.
Como variaveis dependentes foram consideradas a percecdo da funcionalidade familiar, a
coesdo familiar, a adaptabilidade familiar e a sobrecarga do cuidador informal.

O objetivo geral do estudo consiste em analisar a relacdo entre as varidveis
sociodemogréficas, profissionais e clinicas e a percecdo da funcionalidade familiar, da coesao,
da adaptabilidade e da sobrecarga dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia

acompanhadas pelo SADD — “Ter a Ideia”.
Como objetivos especificos, definiram-se:

Caracterizar o perfil sociodemografico, profissional e clinico dos cuidadores familiares e das

pessoas com deméncia acompanhadas pelo SADD — “Ter a Ideia”.

25



Avaliar os niveis de sobrecarga do cuidador informal e a perce¢édo da funcionalidade familiar

nas dimensoes de coesdo e adaptabilidade.

Analisar a associacdo entre as variaveis sociodemograficas e os niveis de sobrecarga do

cuidador e funcionalidade familiar.

Verificar a existéncia de diferencas nos niveis de sobrecarga em funcdo das variaveis

profissionais dos cuidadores.

Determinar a influéncia das variéaveis clinicas da pessoa com deméncia na dinamica familiar

e na sobrecarga do cuidador.

Explorar a relacdo entre a funcionalidade familiar e a sobrecarga experienciada pelo cuidador

informal.

Para maior robustez metodoldgica, os objetivos especificos foram operacionalizados de forma
alinhada com as hipoteses de investigacdo. Os objetivos descritivos sustentam a caracterizacao
da amostra, enquanto os objetivos analiticos justificam a utilizacdo de testes de associacao
entre varidveis categoricas. Esta correspondéncia metodoldgica evita dispersdo analitica e

reforga a validade interna do estudo.

3.2. Hipdteses e Variaveis

As hipdteses de investigacdo derivam da formulacdo do problema e constituem proposi¢oes
provisorias acerca da relacdo entre duas ou mais variaveis. Devem ser claras, testaveis,
empiricamente verificaveis e diretamente articuladas com os objetivos definidos. Uma
variavel corresponde a uma caracteristica observavel a qual pode ser atribuido mais do que
um valor, podendo assumir diferentes funcBes no estudo, designadamente variaveis

independentes, dependentes ou de caracterizacdo (Néné et al., 2022).

No ambito da investigacdo quantitativa, as hipoteses permitem orientar a analise inferencial,
possibilitando testar estatisticamente relagdes previstas com base na literatura e no
enquadramento tedrico. Neste sentido, a presente investigacdo, centrada na relacdo entre
variaveis sociodemograficas, profissionais e clinicas e indicadores de funcionalidade familiar,

coesdo, adaptabilidade e sobrecarga, formulou as seguintes hipoteses:
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H1: Existe relacdo estatisticamente significativa entre a funcionalidade familiar e a coeséo

familiar.

H2: Existe relacdo estatisticamente significativa entre a funcionalidade familiar e a

adaptabilidade familiar.

H3: Existe relacdo estatisticamente significativa entre a funcionalidade familiar e a sobrecarga

do cuidador.

H4: Existe relacdo estatisticamente significativa entre a coesdo familiar e a sobrecarga do

cuidador.

H5: Existe relacdo estatisticamente significativa entre a adaptabilidade familiar e a sobrecarga

do cuidador.

H6: Existe relacdo estatisticamente significativa entre o grau de dependéncia da pessoa com

deméncia e a sobrecarga do cuidador.

H7: Existe relacdo estatisticamente significativa entre o tempo de prestacdo de cuidados e a

sobrecarga do cuidador.

H8: Existe relacdo estatisticamente significativa entre o grau de parentesco e a sobrecarga do

cuidador.

A formulacdo destas hipGteses permite organizar a analise inferencial em torno de dimensdes
teoricamente relevantes para a compreensdo do fenomeno em estudo. A funcionalidade
familiar, a coesdo e a adaptabilidade sdo consideradas dimensdes centrais do funcionamento
sisttmico da familia, enquanto a sobrecarga do cuidador constitui um resultado
multidimensional influenciado por fatores objetivos e subjetivos associados a prestacdo de

cuidados.

3.3. Tipo de Estudo
A presente investigacdo enquadra-se num paradigma quantitativo, com desenho

observacional, de natureza descritivo-correlacional e de corte transversal.

Quanto ao paradigma metodoldgico, trata-se de uma metodologia quantitativa, na medida em
gue se baseia na recolha de dados estruturados, mensuraveis e passiveis de tratamento

estatistico. Este paradigma é adequado quando se pretende quantificar fendmenos, caracterizar
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populagdes, testar hipoteses e analisar relagdes entre variaveis (Polit & Beck, 2021; Creswell
& Creswell, 2023).

Quanto ao desenho, é um estudo observacional, uma vez que o investigador ndo manipula as
variaveis em analise, limitando-se a observar, registar e analisar os fenGmenos no seu contexto
natural. Esta opcdo é particularmente adequada em contextos clinicos e comunitarios, nos
quais a manipulacdo experimental de variaveis familiares, clinicas ou de sobrecarga néo seria

ética nem exequivel.

Quanto aos objetivos, o estudo apresenta natureza descritiva e correlacional. A componente
descritiva permite caracterizar o perfil sociodemografico, profissional e clinico dos
participantes, bem como os niveis de funcionalidade familiar, coesdo, adaptabilidade e
sobrecarga. A componente correlacional permite identificar associacGes estatisticas entre

variaveis, sem, contudo, estabelecer relacdes causais.

Quanto a dimensdo temporal, trata-se de um estudo transversal, uma vez que a recolha de
dados foi realizada num (nico momento temporal, sem seguimento longitudinal dos
participantes. Os estudos transversais sdo particularmente Uteis para estimar frequéncias,
descrever caracteristicas de populacdes e explorar associagbes entre varidveis num
determinado momento (Cuschieri, 2019). Todavia, a sua principal limitacdo reside na
impossibilidade de estabelecer temporalidade entre exposicéo e resultado, razéo pela qual os
achados devem ser interpretados como associagdes e ndo como relacGes de causa-efeito.

3.4. Populacio e amostra

A populacdo do estudo é constituida por todos os cuidadores familiares de pessoas com
diagnostico de deméncia acompanhadas pelo Servigo de Apoio Domiciliario as Deméncias
(SADD) — “Ter a Ideia”, no concelho de Mogadouro.

A delimitagdo da populagéo ao SADD — “Ter a Ideia” permite estudar cuidadores em contexto
domiciliario real, inseridos num servico comunitario com experiéncia no acompanhamento de
pessoas com deméncia. Esta op¢do aumenta a pertinéncia aplicada dos resultados, na medida
em que permite compreender o fendmeno em contexto natural de prestagdo de cuidados.
Contudo, restringe a generalizacdo estatistica dos achados para outros contextos institucionais,

geograficos ou organizacionais.
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De acordo com o relatorio anual de atividade de 2025, o servico acompanha aproximadamente
300 utentes. Contudo, nem todos se encontram em contexto domiciliario, uma vez que alguns
beneficiam de apoio em estruturas residenciais para pessoas idosas. Esta distingdo é
metodologicamente relevante, dado que a experiéncia de cuidado, a intensidade da sobrecarga
e a dinamica familiar podem diferir substancialmente entre o contexto domiciliario e o

contexto institucional.

A amostra foi composta por 121 cuidadores familiares. A selecdo dos participantes decorreu
através de uma amostragem ndo probabilistica por conveniéncia, opcdo metodoldgica
justificada pela especificidade da populacdo em estudo, pela acessibilidade dos participantes

e pela necessidade de viabilizar a recolha de dados em contexto comunitério e domiciliario.

A amostragem por conveniéncia € frequentemente utilizada em estudos clinicos e
comunitarios quando o acesso a populacdo depende da disponibilidade, elegibilidade e
consentimento dos participantes. Contudo, esta estratégia acarreta limitagdes inerentes,
nomeadamente no que se refere a representatividade e a extrapolacdo dos resultados. Por
conseguinte, os achados devem ser interpretados com prudéncia, uma vez que a natureza néo
aleatoria da amostra restringe a generalizacdo das conclusdes para a populacdo global de

cuidadores informais de pessoas com deméncia.

N&o foi efetuada amostragem probabilistica, pelo que a amostra deve ser entendida como uma
amostra clinica e comunitéaria de conveniéncia. Ainda assim, a inclusdo de 121 cuidadores
constitui uma dimensao amostral relevante para uma investigacdo de mestrado em contexto
comunitario e familiar, permitindo uma analise descritiva consistente e uma exploracao

inferencial prudente das associagdes entre variaveis.
Foram definidos os seguintes critérios de incluséo:

Cuidadores de familiares que beneficiam ativamente do apoio do Servigo de Apoio
Domiciliario as Deméncias (SADD) — “Ter a Ideia”.

Prestacdo de cuidados a um familiar com diagnéstico médico de deméncia.
Idade igual ou superior a 18 anos.

Aceitacdo explicita em participar no estudo, mediante consentimento informado.
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Foram definidos como critérios de exclusao:

Cuidadores cujo familiar com deméncia se encontre institucionalizado, uma vez que a

dindmica de cuidados e a sobrecarga diferem do contexto domiciliario.

Familiares residentes fora do pais, dado que esta condicdo impossibilitaria a prestacdo de

cuidados diretos e a recolha presencial de dados.

3.5. Instrumentos de medida e de recolha de dados

Os instrumentos de recolha de dados constituem elementos centrais na operacionalizacdo das
variaveis de investigacdo. Devem ser adequados aos objetivos, validos para a populacdo em
estudo, compreensiveis para 0s participantes e capazes de produzir dados consistentes e
analisaveis. No presente estudo, recorreu-se a um formulario de caracterizacdo
sociodemogréfica, profissional e clinica, complementado por instrumentos validados para
avaliacdo da funcionalidade familiar, da coesdo, da adaptabilidade e da sobrecarga do

cuidador informal.

Por definicdo, os formularios traduzem os objetivos do estudo em varidveis mensuraveis,
permitindo organizar, uniformizar e controlar a informacdo recolhida de forma rigorosa
(Fortin, 2009). A sua utilizacdo permite garantir maior comparabilidade entre participantes e
facilitar o tratamento estatistico dos dados.

No presente estudo, os instrumentos foram aplicados pela enfermeira e pela psicologa do
Servigco de Apoio Domiciliario as Deméncias — “Ter a Ideia”. A presenga de profissionais
familiarizados com o contexto das familias facilitou a adesdo dos participantes, uma vez que
o cuidador familiar tende a sentir-se mais confortavel para partilhar informacéo sensivel sobre
a sobrecarga e a dinamica familiar com técnicos em quem confia. Contudo, reconhece-se que
este procedimento pode introduzir risco de desejabilidade social, dado que os participantes
podem tender a fornecer respostas socialmente mais aceitaveis ou consonantes com o que

percecionam ser esperado pelos profissionais.

Para mitigar este risco, foi assegurado aos participantes que a colaboracdo era voluntaria,
confidencial e sem qualquer impacto no apoio prestado pelo SADD. Esta clarificagdo é
fundamental para proteger a autonomia dos participantes e reforcar a independéncia das

respostas.
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A recolha por profissionais do servico constitui, assim, simultaneamente uma vantagem e uma
limitacdo. Por um lado, favorece a adeséo, a compreensao dos itens e 0 ambiente de confianca;
por outro, pode aumentar o risco de enviesamento de resposta. Esta limitacdo deve ser
considerada na interpretacdo dos resultados, particularmente nas variaveis relacionadas com

percecdes subjetivas, como funcionalidade familiar e sobrecarga.

3.5.1. Formulario sociodemografico, profissional e clinico — caracteriza¢ao do cuidador

informal da pessoa com deméncia

Foi construido um formulario sociodemografico, profissional e clinico, com o objetivo de
recolher informacé&o de caracterizacdo dos cuidadores familiares e das pessoas com deméncia

acompanhadas pelo SADD — “Ter a Ideia”.

A utilizagdo deste formulério permitiu uniformizar a colheita de dados realizada pela
enfermeira e pela psicéloga. Ao transformar caracteristicas qualitativas, como a existéncia de
apoio ou a partilha de cuidados, em categorias mensuraveis, o instrumento possibilitou a

organizacao sistemética dos dados e 0 seu posterior tratamento estatistico.

A construcdo do formulério deve ser entendida como complementar aos instrumentos
validados. O formulario ndo substitui medidas psicométricas, mas permite enquadrar 0S
resultados, relacionando caracteristicas do cuidador e da pessoa cuidada com indicadores
familiares e de sobrecarga.

O protocolo de recolha de dados foi estruturado em quatro componentes:

Caracterizacdo sociodemografica, profissional e de contexto, incluindo sexo, idade, estado
civil, habilitacGes literarias, profissdo, grau de parentesco, coabitacdo, percecdo do estado de

salde, horas diarias de cuidado, tempo de prestacao de cuidados e existéncia de rede de apoio.

Caracterizacdo clinica da pessoa com deméncia, incluindo sexo, idade, tipo de deméncia,

tempo de diagndstico e grau de dependéncia.
Avaliacéo da funcionalidade familiar, atraves da Escala de APGAR Familiar e da FACES II.
Avaliacdo da sobrecarga do cuidador, através da Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit.

Esta estrutura permitiu articular variaveis de contexto com variaveis de resultado, assegurando

coeréncia entre os objetivos, as hipdteses e 0s instrumentos utilizados.
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3.5.2. Escala de APGAR familiar

O APGAR Familiar é um instrumento breve, de fécil aplicacdo e amplamente utilizado para
avaliar a percecdo individual do funcionamento familiar. Foi desenvolvido por Smilkstein em
1978 e baseia-se em cinco dimensdes fundamentais do funcionamento familiar: adaptacéo,

participacdo, crescimento, afeto e resolucéo.

A dimensdo adaptacdo refere-se a capacidade da familia para mobilizar recursos perante
situacOes de necessidade. A participacdo relaciona-se com a reciprocidade, comunicacgéo e
envolvimento dos membros da familia na resolucao de problemas. O crescimento diz respeito
a capacidade da familia para aceitar mudancas de papéis e promover o desenvolvimento
emocional. O afeto refere-se a qualidade das interacdes emocionais e a intimidade no sistema
familiar. A resolucdo avalia a capacidade da familia para tomar decisGes, partilhar tempo e

resolver problemas.

O questionario é composto por cinco itens, avaliados através de uma escala de Likert de trés
pontos: 0 — quase nunca; 1 — algumas vezes; 2 — quase sempre. O somatdrio total varia
entre 0 e 10 pontos, permitindo classificar a familia em trés niveis: familia altamente
funcional, entre 7 e 10 pontos; familia moderadamente disfuncional, entre 4 e 6 pontos; e

familia severamente disfuncional, entre 0 e 3 pontos.

A escolha deste instrumento justifica-se pela sua brevidade, facilidade de compreensédo e
utilidade em contexto clinico e comunitario. No presente estudo, 0 APGAR Familiar permite
avaliar a percegdo do cuidador acerca da funcionalidade do sistema familiar, funcionando
como indicador sintético da forma como a familia responde as exigéncias impostas pelo

processo de cuidar.

3.5.3. Escala FACES 11

Para avaliar o funcionamento familiar nas dimensdes de coeséo e adaptabilidade, foi utilizada
a Escala de Avaliacdo da Adaptabilidade e Coes&o Familiar 11, conhecida internacionalmente
como Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales Il (FACES Il), desenvolvida no

ambito do Modelo Circumplexo de Olson.

A escala original é composta por 30 itens, avaliados numa escala de Likert de cinco pontos.
O cruzamento das pontuac6es de coesdo e adaptabilidade permite classificar as familias em
diferentes niveis de funcionamento, nomeadamente familias balanceadas, familias de médio

alcance e familias extremas.
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A coesdo corresponde ao vinculo emocional existente entre os membros da familia, avaliando
0 grau de separacgdo ou ligacdo entre estes. Esta dimenséo varia entre niveis de desligamento
e niveis de ligacdo excessiva. De acordo com o Modelo Circumplexo, os niveis intermédios
de coesdo, como familias separadas ou ligadas, tendem a associar-se a melhor funcionamento

familiar, enquanto niveis extremos podem traduzir maior vulnerabilidade sistémica.

A adaptabilidade, ou flexibilidade, avalia a capacidade do sistema familiar para modificar a
sua estrutura de poder, papéis e regras relacionais em resposta a situacfes de stresse, crise ou
mudanca. No contexto da deméncia, esta dimensdo assume particular relevancia, uma vez que
a progressdo da doenca exige reorganizacdo continua da familia, redistribuicdo de tarefas,
redefinicdo de papéis e adaptacgdo a niveis crescentes de dependéncia.

Da aplicacdo da FACES Il emergem quatro niveis de coesdo: desmembrada, separada, ligada
e muito ligada. Relativamente a adaptabilidade, emergem quatro niveis: rigida, estruturada,
flexivel e muito flexivel. As familias com niveis intermédios tendem a apresentar melhor
funcionamento, engquanto as familias situadas nos extremos podem evidenciar maior risco de

disfungéo perante situacdes prolongadas de stresse.

A aplicacdo da FACES Il permite caracterizar o perfil sistémico das familias acompanhadas
pelo SADD, testando a hipotese de que familias com maior adaptabilidade e coesdo
equilibrada podem apresentar menores niveis de sobrecarga nos cuidadores familiares. Deste
modo, a escala oferece uma leitura complementar ao APGAR Familiar: enquanto o APGAR
permite uma avaliacdo global da funcionalidade percebida, a FACES Il aprofunda dimensdes

estruturais e relacionais do funcionamento familiar.

3.5.4. Escala de Zarit

A Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit, internacionalmente conhecida como Zarit
Burden Interview, foi desenvolvida por Zarit et al. em 1980 e é um dos instrumentos mais
utilizados para avaliar o impacto da prestacdo de cuidados na vida do cuidador informal. Em
Portugal, encontra-se validada e amplamente utilizada em estudos com cuidadores de pessoas
idosas e dependentes.

A utilizacdo da Escala de Zarit permite quantificar o desgaste multidimensional do cuidador
informal, transformando uma experiéncia subjetiva, frequentemente descrita como cansaco,
exaustdo ou peso emocional, em dados estruturados e comparaveis. A sua articulacdo com a
FACES Il e com o APGAR Familiar possibilita uma leitura integrada entre a organizacgao

familiar, a funcionalidade percebida e o nivel de sobrecarga sentido pelo cuidador principal.
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A escala avalia diferentes dimensdes da sobrecarga, nomeadamente impacto na saude fisica e
psicologica, vida social, vida privada, relagdo com a pessoa cuidada, sentimentos de culpa,
irritabilidade, dever, perda de liberdade e impacto econdmico. Esta abordagem
multidimensional é particularmente relevante no contexto da deméncia, dado que a sobrecarga
do cuidador resulta da interacdo entre exigéncias praticas, desgaste emocional, isolamento

social e alteracOes progressivas da relacdo com a pessoa cuidada.

A versao mais utilizada em Portugal € composta por 22 itens, avaliados numa escala de Likert
de cinco pontos, variando entre 0 — nunca e 4 — quase sempre. O somatdrio total varia entre
0 e 88 pontos, permitindo classificar o nivel de sobrecarga em diferentes categorias:

sobrecarga nula ou minima, ligeira a moderada, moderada a grave e grave.

A escala ndo deve ser aplicada na presenca da pessoa cuidada, de forma a salvaguardar a
liberdade de resposta do cuidador e evitar constrangimentos emocionais, relacionais ou éticos.
No presente estudo, este principio foi respeitado, permitindo que os cuidadores expressassem

a sua percecdo de forma mais livre e protegida.

3.6. Consideracdes Eticas

A investigacdo envolvendo seres humanos exige o cumprimento rigoroso de principios éticos
fundamentais, nomeadamente respeito pela dignidade humana, autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia, justica, confidencialidade e protecdo dos dados pessoais. Assim, 0 presente
estudo foi desenvolvido em conformidade com os principios estabelecidos na Declaracdo de

Helsinquia e na Convencao de Oviedo.

Foram igualmente considerados os principios eticos enunciados por Fortin (2009). O principio
da ndo maleficéncia foi assegurado na medida em que a participacdo no estudo nao implicou
prejuizo, dano ou risco acrescido para os participantes. O principio da autonomia foi garantido
através da obtencdo de consentimento livre e esclarecido, sendo os participantes informados
de que a sua participacdo era voluntaria e de que poderiam desistir em qualquer momento,
sem qualquer prejuizo dos seus direitos ou do apoio prestado pelo servigo. Os principios da
beneficéncia e da justica foram salvaguardados através do tratamento respeitoso dos

participantes, da confidencialidade da informacédo e do anonimato dos dados recolhidos.

Antes do inicio da aplicagdo dos formularios, o projeto de investigacdo foi submetido a

Comissdo de Etica do Instituto Politécnico de Braganca, tendo obtido parecer favoravel a 28
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de abril de 2024. Foi também solicitada autorizacdo a Santa Casa da Misericordia de
Mogadouro para utilizacdo dos dados dos utentes e desenvolvimento do estudo no contexto
do SADD — “Ter a Ideia”.

Foi solicitado consentimento livre e informado a cada cuidador informal que aceitou participar
no estudo. Os participantes foram abordados por contacto pessoal no seu domicilio e
esclarecidos quanto a natureza, objetivos, duracdo, procedimentos, confidencialidade e
voluntariedade da investigacdo. Apos este esclarecimento, foi questionado o interesse em

participar e, apenas em caso de aceitacdo, aplicado o formulario.

Para assegurar o rigor das respostas e 0 bem-estar dos participantes, a recolha de dados
decorreu em local reservado, sem a presenca da pessoa com deméncia. Esta opc¢éo
metodoldgica e ética permitiu ao cuidador expressar livremente a sua perce¢do sobre a
dindmica familiar e o nivel de sobrecarga, reduzindo constrangimentos emocionais e

protegendo a privacidade da informacdo partilhada.

Foi ainda requerida autorizagéo para utilizacdo das escalas de avaliagao aos respetivos autores,
bem como autorizagdo institucional ao Sr. Provedor da Santa Casa da Misericordia de

Mogadouro.

3.7. Tratamento e Analise de Dados

O tratamento estatistico dos dados foi realizado com recurso ao software IBM SPSS Statistics,
versdo 27.0. O IBM SPSS Statistics € uma plataforma de analise estatistica amplamente
utilizada em investigacdao em saude, permitindo preparacdo de dados, analise descritiva, testes
inferenciais e apresentacdo estruturada de resultados. A versdo 27 foi disponibilizada pela
IBM em junho de 2020.

Inicialmente, procedeu-se a analise estatistica descritiva das variaveis, com recurso ao célculo
de frequéncias absolutas e relativas para variaveis qualitativas, e médias e desvios-padrdo para
variaveis gquantitativas, sempre que aplicavel. Esta etapa teve como objetivo caracterizar a
amostra e descrever a distribuicdo das varidveis sociodemogréficas, profissionais, clinicas,

familiares e de sobrecarga.

Posteriormente, foram aplicadas técnicas de estatistica inferencial com o objetivo de analisar
as relacGes entre as variaveis em estudo. As associagdes entre varidveis categoricas foram

analisadas através do teste do qui-quadrado de Pearson. Quando 0s pressupostos deste teste
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ndo se encontravam assegurados, nomeadamente quando as frequéncias esperadas eram

reduzidas, recorreu-se ao teste exato de Fisher.

Em todas as analises foi considerado um nivel de significancia estatistica de 5%,
correspondente a p < 0,05. Este critério permitiu determinar a existéncia de associagdes
estatisticamente significativas entre as variaveis analisadas. Contudo, a interpretacdo dos
resultados inferenciais distinguiu significancia estatistica de relevancia clinica. Em estudos
comunitarios e familiares, um resultado estatisticamente significativo pode apresentar
magnitude reduzida, enquanto uma associac¢do nao significativa pode conservar pertinéncia
clinica, sobretudo quando se trata de fendmenos complexos e multidimensionais, como a

sobrecarga do cuidador informal.

Importa ainda sublinhar que os resultados devem ser interpretados & luz das limitagdes
metodol6gicas do estudo, nomeadamente o desenho transversal, a amostragem por
conveniéncia e a recolha de dados baseada em autorrelato. Estas opc¢des, embora adequadas e
viaveis no contexto da investigacdo, permitem apenas identificar associac@es estatisticas, ndo
possibilitando estabelecer rela¢fes de causalidade entre as variaveis. A auséncia de associa¢cdo
entre determinadas dimensdes, como funcionalidade familiar e sobrecarga, podera indicar a
existéncia de fatores mediadores ou moderadores ndo incluidos no modelo analitico, como
resiliéncia, suporte social percebido, estratégias de coping, literacia em salde ou presenca de

sintomas psicolégicos e comportamentais da deméncia.
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CAPITULO IV - APRESENTACAO DOS RESULTADOS

A apresentagédo dos resultados constitui uma etapa fundamental do processo de investigacao
cientifica, permitindo transformar os dados recolhidos em informacao estruturada, inteligivel
e suscetivel de interpretacdo critica. Neste capitulo procede-se a analise descritiva e inferencial
dos dados obtidos junto dos cuidadores informais de pessoas com deméncia acompanhadas
pelo Servigo de Apoio Domiciliario as Deméncias (SADD) — “Ter a Ideia”, procurando

responder a questao de investigacdo e testar as hipdteses previamente formuladas.

Numa primeira fase, realizou-se a andlise estatistica descritiva, com o objetivo de caracterizar
a amostra de cuidadores informais e das pessoas com deméncia incluidas no estudo. As
varidveis categoricas foram descritas através de frequéncias absolutas (n) e relativas (%),
procedimento amplamente recomendado em estudos quantitativos de natureza observacional
e transversal para a descricéo de distribui¢fes populacionais e caracterizagcdo da amostra (Polit
& Beck, 2021).

A consisténcia interna das escalas utilizadas foi avaliada através do coeficiente alfa de
Cronbach, indicador psicométrico amplamente utilizado para aferir a fiabilidade dos
instrumentos de medida. O alfa de Cronbach avalia o grau de homogeneidade entre os itens
gue compdem uma escala, permitindo estimar a consisténcia interna do instrumento. Valores
iguais ou superiores a 0,70 foram considerados indicativos de consisténcia interna aceitavel,
valores superiores a 0,80 como bons e valores superiores a 0,90 como excelentes, em

consonancia com as recomendacfes metodoldgicas internacionais (Taber, 2018).

Importa, contudo, salientar que a interpretacao do alfa de Cronbach deve ser contextualizada,
uma vez que valores muito elevados podem igualmente refletir redundancia excessiva entre
itens. Assim, a andlise da fiabilidade foi interpretada em articulagio com a coeréncia
conceptual dos instrumentos utilizados e com a adequacdo dos mesmos a populacdo em

estudo.

Para a analise das associa¢des entre variaveis recorreu-se a estatistica inferencial, utilizando-
se o teste de independéncia do qui-quadrado de Pearson (?), apropriado para analise de
relacbes entre variaveis categoricas. Sempre que 0S pressupostos deste teste ndo se
encontravam assegurados, nomeadamente quando mais de 20% das células apresentavam

frequéncias esperadas inferiores a cinco, foi utilizado o teste exato de Fisher, procedimento

37



estatistico recomendado para amostras reduzidas ou distribuicdes assimétricas (McHugh,
2013).

Em todas as andlises inferenciais foi considerado um nivel de significancia estatistica de 5%
(p < 0,05), valor convencionalmente aceite nas ciéncias da saude para controlo do erro tipo I.
Todavia, a interpretacdo dos resultados ndo se restringiu exclusivamente a significancia
estatistica, sendo igualmente considerada a relevancia clinica e contextual das associacdes
encontradas. Esta distin¢do assume particular importancia em estudos realizados em contexto
familiar e comunitario, nos quais fendmenos complexos e multidimensionais, como a
sobrecarga do cuidador, podem apresentar significado clinico relevante mesmo quando 0s

resultados estatisticos ndo atingem significancia formal.

O tratamento estatistico dos dados foi realizado através do software IBM SPSS Statistics,
versdo 27.0, plataforma amplamente utilizada em investigacdo em salde pela sua robustez
analitica, fiabilidade e capacidade de operacionalizacdo de analises descritivas e inferenciais

complexas.

Dos 300 utentes atualmente acompanhados pelo Servi¢co de Apoio Domiciliario as Deméncias
(SADD) — “Ter a Ideia”, foi possivel obter uma amostra de 121 cuidadores informais que

aceitaram participar no estudo e que cumpriam os critérios de inclusdo previamente definidos.

A amostra corresponde a aproximadamente 40,3% do universo potencial de utentes
acompanhados pelo servico. Importa salientar que, do total de utentes, 170 encontravam-se
institucionalizados em Estruturas Residenciais para Pessoas ldosas (ERPI), circunstancia que
inviabilizou a inclusdo dos respetivos cuidadores familiares no estudo, uma vez que a
dindmica de cuidado em contexto institucional difere substancialmente da realidade
domiciliaria. Adicionalmente, em 9 situac6es, o cuidador principal encontrava-se a residir fora

do pais, impossibilitando a recolha presencial de dados.

Embora a amostragem por conveniéncia limite a generalizacéo estatistica dos resultados, a
dimensdo da amostra obtida revela-se metodologicamente relevante para uma investigacao
desenvolvida em contexto comunitario e familiar, permitindo uma caracterizagéo consistente
da populacéo estudada e uma exploracao inferencial prudente das associacfes entre variaveis.
A taxa de participacdo alcancada reforca igualmente a pertinéncia do fenémeno em estudo e

a relevancia da tematica para os cuidadores familiares envolvidos.
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4.1. Caracterizacdo Sociodemografica dos Familiares

Na caracterizacdo sociodemografica dos familiares cuidadores da pessoa com deméncia foram
avaliadas as seguintes variaveis: sexo, idade, estado civil, habilitacdes literarias e situacdo
profissional. Relativamente ao contexto do cuidado, consideraram-se o grau de parentesco
com a pessoa com deméncia, o tempo de prestacdo de cuidados (em anos), a intensidade do
cuidado (horas/dia), a coabitacdo e a partilha de cuidados. Por fim, incluiu-se a percecao

subjetiva de salde do participante.

A inclusdo destas variaveis justifica-se pela evidéncia cientifica que demonstra que fatores
sociodemograficos, relacionais e contextuais influenciam significativamente a experiéncia do
cuidar, a adaptacdo ao papel de cuidador e os niveis de sobrecarga fisica e emocional. Estudos
recentes evidenciam que caracteristicas como sexo feminino, idade avancgada, baixa
escolaridade, coabitacdo e auséncia de rede de apoio estdo frequentemente associadas a maior
vulnerabilidade psicol6gica e maior risco de exaustdo do cuidador informal (Del-Pino-Casado
etal., 2019; Bom et al., 2021).

Foram consideradas estas questdes iniciais com o objetivo de caracterizar os familiares
cuidadores e compreender de que forma o contexto sociodemografico e as dinamicas de
prestacdo de cuidados podem influenciar o bem-estar, a funcionalidade familiar e a sobrecarga
experienciada pelo cuidador. Esta caracterizacdo permite tracar um perfil detalhado da
amostra, identificando potenciais fatores de risco, vulnerabilidade ou protecdo associados ao

exercicio do papel de cuidador informal.

A literatura demonstra que o cuidado informal em contexto de deméncia é frequentemente
assumido por mulheres, sobretudo filhas e conjuges, refletindo padrbes socioculturais
historicamente associados ao papel feminino no cuidado familiar. Paralelamente, fatores como
envelhecimento do cuidador, coexisténcia de doenca crénica, isolamento social e auséncia de
partilha de cuidados tendem a aumentar o risco de sobrecarga e sofrimento emocional
(Alzheimer Europe, 2023; WHO, 2023). Neste sentido, a caracterizacdo sociodemografica da
amostra constitui um elemento fundamental para contextualizar os resultados subsequentes

relativos a funcionalidade familiar, coeséo, adaptabilidade e sobrecarga.

Foram inquiridos 121 cuidadores informais, apresentando-se seguidamente a caracterizagdo

sociodemografica dos mesmos.
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Tabela 1 — Caraterizagdo sociodemografica dos cuidadores informais

Variavel Respostas n %

Feminino 81 66,9%
Sexo (n=121) Masculino 40  331%

18 a 37 anos 5 4,1%
38 a 58 anos 48  39,7%
Idade (n=121) 59 a 78 anos 50 41,3%
Pelo menos 79 anos 18  14,9%
Solteiro (a) 16 13,3%
s Casado (a)/ Unido de facto 95  79,2%

Estado civil (n=120) Divorciado (a) 7 5.8%
Viavo (a) 2 1,7%
Sem habilitagdes 15  124%
Até 1° ciclo 39 322%

HabilitacGes literarias (n=121) Até 3° ciclo 10 8,3%
Secundério 27 22,3%
Licenciatura 30 24,8%
Trabalhador por conta de outrem 26 21,7%
. ~ - _ Trabalhador por conta propria 26 21,7%
Situacao Profissional (n=120) Desempregado () 20 16.7%
Reformado (a) 48  40,0%
Codnjuge/ Irméo 44  36,4%
Grau de parentesco com a pessoa Filho (a) o6 46,3%
com deméncia (n=121) Ne.to (@) 4 3,3%
Sobrinho (a) 7 5,8%

Outros 10 8,3%
No maximo 1 anos 24 19,8%
N° de anos a cuidar (n=121) Entre dois a trés anos 44  36,4%
Pelo menos quatro anos 53 43,8%
. . Até trés horas 22 18,2%
Ne de hora(sniflzJi()jar por dia De t.rés a se.is horas 69  57,0%
Mais de seis horas 30 24,8%
. Né&o 51  42,1%
Coabita (n=121) Sim 70 57.9%
. . Né&o 86 71,1%
Partilha cuidados (n=121) Sim 35 28.9%
- , Ma 28  23,1%

Como classifica a sua satude . o
(n=121) Razoavel 42 34,7%
Boa 51 42,1%

Os resultados apresentados na Tabela 1 evidenciam um predominio do sexo feminino entre os
cuidadores informais (66,9%), confirmando a tendéncia amplamente descrita na literatura
relativamente & feminizacdo do cuidado informal. Este achado encontra-se alinhado com
estudos nacionais e internacionais que demonstram que o cuidado a pessoas dependentes
continua a ser maioritariamente assumido por mulheres, sobretudo filhas e cOnjuges,
refletindo padrdes socioculturais historicamente associados ao papel feminino no cuidado

familiar (Alzheimer Europe, 2023; Bom et al., 2021). Esta realidade pode traduzir
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desigualdades na distribuicdo das responsabilidades de cuidado e maior vulnerabilidade das

mulheres cuidadoras ao desgaste fisico, emocional e social.

Relativamente a idade, observa-se que a maioria dos cuidadores se encontra nas faixas etarias
entre 0s 59 e 0s 78 anos (41,3%) e entre 0s 38 e 0s 58 anos (39,7%), sendo residual a presenca
de cuidadores jovens. Estes resultados sugerem que grande parte dos cuidadores se encontra
simultaneamente em processo de envelhecimento, podendo coexistir necessidades proprias de
salde, doenca cronica ou limitacdo funcional. A literatura evidencia que cuidadores mais
velhos tendem a apresentar maior risco de fadiga fisica, multimorbilidade e exaustdo

emocional, sobretudo quando os cuidados s&o prolongados e pouco partilhados (WHO, 2023).

No que respeita ao estado civil, verifica-se que a maioria dos cuidadores € casada ou vive em
unido de facto (79,2%). Este dado podera refletir a presenca de uma estrutura familiar mais
estavel e potencialmente facilitadora de suporte emocional. Contudo, a literatura demonstra
que a existéncia de companheiro(a) ndo garante, por si s6, uma partilha efetiva das
responsabilidades de cuidado, podendo coexistir sentimentos de isolamento e sobrecarga,
particularmente quando o cuidador principal assume a quase totalidade das tarefas associadas

ao cuidar.

Quanto as habilitacGes literarias, observa-se uma distribuicdo heterogénea, predominando
niveis de escolaridade mais baixos, nomeadamente até ao 1.° ciclo do ensino bésico (32,2%).
Adicionalmente, uma propor¢do relevante da amostra apresenta auséncia de habilitacGes
literarias formais. Estes resultados assumem particular relevancia clinica e comunitaria, uma
vez que baixos niveis de escolaridade podem limitar a literacia em saude, a compreensédo de
orientagdes terapéuticas, a gestdo da doenca e a capacidade de mobilizacdo de recursos
formais e informais de apoio. Estudos recentes demonstram que reduzida escolaridade se
associa frequentemente a maior vulnerabilidade social e maior dificuldade na adaptacdo ao

papel de cuidador informal (Liu et al., 2020).

Relativamente a situacdo profissional, destaca-se a condicdo de reformado(a) (40,0%). Este
achado podera estar relacionado com a faixa etaria predominante dos participantes e com a
disponibilidade temporal para assumir o cuidado prolongado da pessoa com deméncia.
Contudo, a literatura evidencia que a reforma ndo elimina o impacto do cuidado informal,
podendo inclusive potenciar isolamento social, sobreposicdo de problemas de saude proprios

e reducgdo do suporte econémico disponivel.
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No que se refere ao grau de parentesco, a maioria dos cuidadores é filho(a) da pessoa com
deméncia (46,3%), seguida dos cOnjuges ou irmados (36,4%). As restantes categorias
apresentam valores residuais, reforcando a centralidade do nucleo familiar direto na prestacao
de cuidados a pessoa com deméncia. Este resultado encontra-se em consonancia com 0
modelo mediterrdnico de cuidado familiar, no qual os cuidados continuam
predominantemente assentes na responsabilidade intrafamiliar e na solidariedade

intergeracional.

Relativamente a duracdo da prestacdo de cuidados, verifica-se que 43,8% dos cuidadores
presta cuidados ha pelo menos quatro anos, evidenciando o carater prolongado, progressivo e
cumulativo do cuidado informal associado a deméncia. A literatura demonstra que a exposicao
prolongada as exigéncias do cuidado constitui um importante fator de risco para desgaste
fisico, emocional e psicologico, particularmente em situacdes de elevada dependéncia

funcional da pessoa cuidada (Brodaty & Donkin, 2009).

Quanto a intensidade do cuidado, a maioria dos cuidadores refere dedicar entre trés e seis
horas diarias a prestacao de cuidados (57,0%), sendo que 24,8% presta cuidados por mais de
seis horas diarias. Estes dados sugerem uma elevada exigéncia assistencial, compativel com a
natureza progressiva e incapacitante da Perturbacdo Neurocognitiva Major. Estudos recentes
demonstram que o aumento da intensidade horaria do cuidado se associa diretamente a niveis
mais elevados de sobrecarga, exaustdo emocional e limitacdo da vida social e profissional do
cuidador (Del-Pino-Casado et al., 2019).

Relativamente a coabitacdo, mais de metade dos cuidadores vive com a pessoa com deméncia
(57,9%), e a grande maioria ndo partilha os cuidados com outra pessoa (71,1%), circunstancia
que podera potenciar niveis acrescidos de sobrecarga e reduzir oportunidades de descanso,
autocuidado e participacao social. A auséncia de rede de apoio efetiva constitui um dos fatores
mais consistentemente associados a claudicacdo do cuidador informal e ao risco de

institucionalizagdo precoce da pessoa com deméncia (WHO, 2023).

No que respeita a percecdo subjetiva do estado de salde, 42,1% dos cuidadores classifica a
sua salide como boa, enquanto 34,7% a considera razoavel. Contudo, 23,1% refere apresentar
um estado de saide mau, o que podera refletir o impacto fisico e emocional associado a
prestacdo prolongada de cuidados. A evidéncia cientifica demonstra que cuidadores de

pessoas com deméncia apresentam frequentemente maior prevaléncia de ansiedade,
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depressao, disturbios do sono, fadiga cronica e doenca fisica comparativamente a populacéo

geral da mesma faixa etaria (Livingston et al., 2020).

4.2. Caracterizacao Sociodemografica e Clinica da Pessoa com Deméncia

No que concerne a caracterizacdo da pessoa com deméncia, foram analisadas variaveis
clinicas e funcionais determinantes, designadamente: idade, tempo decorrido desde o
diagnostico, grau de dependéncia, tipo de dependéncia e estddio da deméncia (ligeiro,
moderado ou grave). Esta avaliacdo permite compreender de que forma a progressao clinica
da doenca influencia as necessidades assistenciais, a reorganizacéo familiar e a sobrecarga do

cuidador informal.

A inclusédo destas variaveis fundamenta-se na evidéncia cientifica que identifica a gravidade
da deméncia e 0 aumento da dependéncia funcional como fatores centrais na intensificacéo
das exigéncias fisicas, emocionais e organizacionais associadas ao cuidado. A medida que a
doenca progride, aumentam as necessidades de supervisdo continua, apoio nas atividades de
vida diaria, gestdo comportamental e vigilancia de seguranca, traduzindo-se frequentemente

em maior desgaste do cuidador e maior vulnerabilidade familiar.

Importa salientar que a Perturbacdo Neurocognitiva Major apresenta uma trajetoria
progressiva e irreversivel, marcada por declinio cognitivo, funcional e comportamental.
Assim, o agravamento do estadio clinico da deméncia tende a associar-se ao aumento da
dependéncia fisica e a reducdo da autonomia da pessoa cuidada, exigindo adaptacdes
continuas da familia e do cuidador principal. Estudos recentes demonstram que sintomas
psicoldgicos e comportamentais da deméncia, como agitacdo, desorientacdo, agressividade ou
perturbacdes do sono, constituem alguns dos principais preditores de sobrecarga elevada do
cuidador informal (Livingston et al., 2020; WHO, 2023).

Foram consideradas estas variaveis com o objetivo de caracterizar o perfil clinico da pessoa
cuidada e compreender de que forma a gravidade da doenca e o grau de dependéncia
influenciam diretamente a dindmica do cuidado, a funcionalidade familiar e o bem-estar do

cuidador informal.

Na Tabela 2 apresenta-se a caracterizagdo sociodemografica e clinica da pessoa com deméncia

acompanhada pelos cuidadores informais incluidos no estudo.
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Tabela 2 — Caraterizacdo sociodemogrdfica do doente com deméncia

Variavel Respostas n %
56 a 65 anos 3 2,5%
Idade da pessoa com deméncia 66 a 75 anos 25  20,7%
(n=121) 76 a 85 anos 57  47,1%
Pelo menos 86 anos 36  29,8%
Até um ano 20 16,5%
Tempo diagnéstico da doenca Entre 2.a 3 anos 37 306%
(n=120) Entre 4 a 5 anos 26 21,5%
Entre 5 a 6 anos 13 10,7%
Pelo menos 7 anos 25  20,7%
1° grau 48  39,7%
Grau de dependéncia (n=121) 2° grau 56  46,3%
3° grau 17 14,0%
Alzheimer 51  42,1%
Deméncia Corpos Levy 2 1,7%
. N Deméncia Frontotemporal 5 4,1%
Tipo de dependencia (n=121) Deméncia Vascular 7 5,8%
Deméncia de Parkinson 11 9,1%
Deméncia mista 45 37.2%
Declinio cognitivo muito ligeiro 1 0,8%
Declinio cognitivo ligeiro 48  39,7%
Estagio da deméncia (n=121) Declinio cognitivo moderado 47  38,8%
Declinio cognitivo grave 13 10,7%
Declinio cognitivo muito grave 12 9,9%

Considerando os dados apresentados na Tabela 2, verifica-se que, relativamente a idade,
predominam as pessoas com deméncia com idades compreendidas entre os 76 e os 85 anos
(47,1%). As faixas etarias mais jovens apresentam valores residuais, observando-se apenas
2,5% de doentes entre 0s 56 e 0s 65 anos. Estes resultados encontram-se em consonancia com
a evidéncia epidemioldgica internacional, que identifica o envelhecimento como o principal
fator de risco para o desenvolvimento de deméncia. A prevaléncia da Perturbacdo
Neurocognitiva Major aumenta exponencialmente com a idade, particularmente apds os 75
anos, refletindo o impacto do envelhecimento cerebral, da multimorbilidade e da
vulnerabilidade neurodegenerativa associada a idade avancada (World Health Organization
[WHO], 2023).

No que respeita ao tempo de diagnostico da doenca, verifica-se uma distribuicao relativamente
equilibrada, com maior concentracdo entre 0s 2 e os 3 anos (30,6%). Destaca-se, contudo, que
uma percentagem significativa das pessoas com deméncia apresenta diagndstico ha mais de

cinco anos (31,4%), evidenciando a natureza cronica, progressiva e prolongada da doenga e a
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permanéncia continuada em contexto familiar. Este dado assume particular relevancia clinica,
uma vez que o prolongamento temporal da prestacdo de cuidados tende a associar-se ao
desgaste cumulativo do cuidador informal, exigindo adaptacfes constantes da dindmica
familiar e maior mobilizacao de recursos de suporte. A literatura demonstra que o impacto da
deméncia ndo decorre apenas da gravidade clinica, mas também da duracdo prolongada da

experiéncia de cuidar (Brodaty & Donkin, 2009).

No que concerne ao grau de dependéncia, a maioria das pessoas com deméncia apresenta
dependéncia de 2.° grau (46,3%), seguida do 1.° grau (39,7%), indicando que uma proporcao
significativa dos doentes ja necessita de apoio regular na realizacdo das atividades de vida
diéria e supervisdo funcional. Estes resultados refletem a progressdo da dependéncia funcional
inerente a Perturbacdo Neurocognitiva Major, particularmente nas dimensdes relacionadas
com higiene, alimentacdo, mobilidade, gestdo terapéutica e seguranca. O aumento da
dependéncia associa-se frequentemente a maior intensidade de cuidados, maior vigilancia
continua e maior exigéncia fisica e emocional para o cuidador informal (Livingston et al.,
2020).

Quanto ao tipo de deméncia, observa-se que a Doenga de Alzheimer é a mais prevalente
(42,1%), seguida da deméncia mista (37,2%). Os restantes tipos de deméncia surgem com
frequéncias substancialmente inferiores, nomeadamente a deméncia associada a Doenca de
Parkinson (9,1%), a deméncia vascular (5,8%) e a deméncia frontotemporal (4,1%). Estes
resultados acompanham a tendéncia descrita na literatura cientifica, segundo a qual a Doenca
de Alzheimer representa a principal etiologia de deméncia a nivel mundial, correspondendo
aproximadamente a 60—70% dos casos diagnosticados. A elevada prevaléncia de deméncia
mista podera refletir a coexisténcia de mecanismos neurodegenerativos e vasculares,
particularmente frequente em populacfes envelhecidas e com mudltiplos fatores de risco

cardiovascular (Alzheimer’s Association, 2024).

No que se refere ao estadio da deméncia, a maioria dos doentes encontra-se em fases ligeiras
(39,7%) ou moderadas (38,8%) de declinio cognitivo. Contudo, uma percentagem
consideravel apresenta declinio cognitivo grave ou muito grave (20,6%), reforcando a
complexidade clinica do cuidado prestado e o impacto potencial na sobrecarga do cuidador
informal. A medida que o declinio cognitivo progride, aumentam as necessidades de
supervisdo continua, apoio funcional, gestdo de sintomas psicolégicos e comportamentais e
vigilancia de seguranga, traduzindo-se frequentemente em maior exaustdo fisica e emocional
dos cuidadores familiares. Estudos recentes demonstram que 0s sintomas neuropsiquiatricos
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associados as fases avancadas da deméncia como agitacdo, desorientacdo, alteracdes
comportamentais e perturbacdes do sono constituem alguns dos principais preditores de
sobrecarga intensa do cuidador informal (Feast et al., 2016; Livingston et al., 2020).

4.3. Caracterizacao da Avaliacao Familiar

A segunda parte do formulario incidiu sobre a avaliacdo das dinamicas familiares e da
sobrecarga decorrente do ato de cuidar. Para o efeito, foram aplicados os seguintes
instrumentos: 0 APGAR Familiar, a Escala de Adaptabilidade e Coesdo Familiar (FACES II)

e a Escala de Sobrecarga do Cuidador (Zarit Burden Interview).

A utilizacdo combinada destes instrumentos permitiu uma avaliacdo multidimensional da
experiéncia de cuidar, integrando dimensdes estruturais e relacionais do funcionamento
familiar, bem como a percecgéo subjetiva de sobrecarga do cuidador informal. Esta abordagem
encontra-se alinhada com os modelos sistémicos da enfermagem de satde familiar, segundo
0s quais a compreensao da experiéncia de cuidado exige andlise integrada da funcionalidade

familiar, da coesdo emocional, da adaptabilidade e do impacto psicossocial do cuidar.

Nas seccOes seguintes detalha-se a composicdo de cada instrumento, a analise da respetiva
consisténcia interna avaliada através do coeficiente alfa de Cronbach obtida na presente
amostra, bem como a caracterizacdo estatistica dos resultados apurados. A avaliacdo da
consisténcia interna assume particular relevancia metodoldgica, uma vez que permite verificar
o0 grau de homogeneidade dos itens que compdem cada escala, contribuindo para a validacao

da fiabilidade dos instrumentos utilizados na populacdo em estudo (Taber, 2018).

Importa salientar que a utilizagdo de instrumentos validados internacionalmente reforga o
rigor cientifico do estudo, permitindo maior robustez analitica, comparabilidade com outras

investigacOes e maior seguranca interpretativa dos resultados obtidos.

Na Tabela 3 apresenta-se a composicao das escalas, de acordo com os critérios descritos na
metodologia, bem como os resultados da analise da consisténcia interna dos instrumentos

aplicados.
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Tabela 3 — Composigdo das escalas e consisténcia interna

Alfa de
Escala Fatores Itens Cronbach
Apga_\r Apgar familiar todos 0,961
Familiar
1,3*5,7,9*% 11, 13, 15*,
Coesédo 17*, 19, 21, 23, 25*, 27, 0,864
29*, 30
FACES II - 2,4,6,8,10, 12, 14, 16, 18,
Adaptabilidade 20, 22, 24% 26, 28* 0,839
Global todos 0,926
Impacto dos cuidados
diretos no contexto do 1,2,3,6,9,10,11, 12, 13, 0,970
. 17,22
cuidador
Sobrecarga Relacéo Interpessoal 4,5, 16, 18, 19 0,944
do . .
cuidador ~ EXpectativas face ao cuidar 7,8,14,15 0,673
Percecdo de autoeficacia 20, 21 0,909
Score Global Todos 0,971

*cotado na forma negativa, necessério inverter

Os resultados da analise da consisténcia interna demonstraram niveis elevados de fiabilidade
para todas as escalas utilizadas, reforcando a robustez psicométrica dos instrumentos
aplicados no contexto da presente amostra. A avaliacdo da consisténcia interna através do
coeficiente alfa de Cronbach permitiu verificar o grau de homogeneidade dos itens
constituintes de cada instrumento, assegurando que as escalas medem, de forma consistente,

0s construtos tedricos a que se propdem avaliar.

A Escala APGAR Familiar apresentou um alfa de Cronbach de 0,961, valor indicativo de
consisténcia interna excelente. Este resultado sugere elevada coeréncia entre o0s itens relativos
as dimens0@es de adaptacao, participacdo, crescimento, afeto e resolucdo familiar, reforcando
a adequacdo do instrumento para avaliacdo da percecdo da funcionalidade familiar nesta
populagdo. Valores desta magnitude encontram-se acima dos limiares habitualmente
recomendados na literatura metodoldgica e corroboram a elevada estabilidade interna do
instrumento (Taber, 2018).

Na escala FACES II, os valores de consisténcia interna foram igualmente elevados,
registando-se um alfa de Cronbach de 0,864 para a subescala de coesédo familiar e de 0,839

para a subescala de adaptabilidade. Estes resultados confirmam uma boa fiabilidade interna,
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indicando que os itens apresentam adequada correlacao entre si e avaliam de forma consistente
as dimensodes relacionais e estruturais do funcionamento familiar propostas pelo Modelo
Circumplexo de Olson. A robustez destes indicadores reforca a adequacdo da utilizacdo da
FACES Il em contextos de investigacdo familiar e em populagdes cuidadoras de pessoas com

deméncia.

Relativamente a Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit, o alfa global de 0,971 evidenciou
uma consisténcia interna excelente. Este resultado demonstra elevada homogeneidade entre
0s itens que avaliam impacto fisico, emocional, social e psicolégico do cuidar, permitindo
inferir elevada estabilidade métrica do instrumento na avaliagdo da sobrecarga do cuidador
informal. Estudos internacionais tém consistentemente demonstrado elevados indices de
fiabilidade da Zarit Burden Interview em populac@es de cuidadores de pessoas com deméncia,

reforcando a sua validade e sensibilidade clinica (Bédard et al., 2001).

De forma global, os resultados obtidos sustentam a adequacao psicométrica dos instrumentos
utilizados, conferindo maior rigor metodoldgico e robustez cientifica a analise realizada. A
elevada consisténcia interna observada permite aumentar a confianga na interpretacdo dos
resultados subsequentes relativos & funcionalidade familiar, coesdo, adaptabilidade e

sobrecarga do cuidador informal.

Importa, contudo, sublinhar que valores muito elevados de alfa de Cronbach —
particularmente superiores a 0,95 — podem também sugerir redundancia excessiva entre
itens, traduzindo eventual sobreposicdo conceptual de algumas questbes. Assim, a
interpretacdo dos coeficientes de fiabilidade deve ser realizada de forma critica e integrada,
considerando simultaneamente a coeréncia tedrica dos instrumentos, a natureza
multidimensional dos construtos avaliados e o contexto clinico e familiar em analise (Tavakol
& Dennick, 2011).

N&o obstante o rigor psicométrico demonstrado, os resultados obtidos devem ser interpretados
a luz das limitagdes metodoldgicas do estudo, nomeadamente o desenho transversal e a
utilizacdo de uma amostragem ndo probabilistica por conveniéncia. Estas opgdes
metodoldgicas permitem identificar associacBes estatisticamente significativas entre
variaveis, mas nao possibilitam estabelecer relagdes causais definitivas nem inferir

temporalidade entre exposicdo e resultado. Consequentemente, os achados devem ser
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compreendidos enquanto associa¢fes observacionais circunscritas ao contexto especifico da

amostra estudada.

Importa ainda destacar que a auséncia de associacdo estatisticamente significativa entre
funcionalidade familiar e sobrecarga do cuidador nesta investigacdo — apesar da elevada
fiabilidade das escalas utilizadas — sugere que esta relacdo podera ser mediada ou moderada
por varidveis ndo exploradas no presente modelo analitico. A literatura cientifica
contemporanea identifica fatores como resiliéncia individual e familiar, suporte social
percebido, estratégias de coping, literacia em saude, autoeficacia do cuidador e presenca de
sintomas psicoldgicos e comportamentais da deméncia como potenciais mediadores da

experiéncia subjetiva de sobrecarga (Crespo et al., 2021; Yu et al., 2023).

Deste modo, os resultados obtidos reforgam a necessidade de futuras investigagbes com
desenhos longitudinais, modelos analiticos multivariados e integracdo de variaveis
psicossociais adicionais, permitindo aprofundar a compreensdo da complexa interacdo entre
dindmica familiar, adaptacdo ao cuidar e sobrecarga do cuidador informal de pessoas com

Perturbacdo Neurocognitiva Major.
Na tabela 4 apresenta-se a caraterizacdo dos resultados obtidos para as escalas utilizadas.

Tabela 4 — Caraterizagdo dos resultados obtidos nas escalas

Escala Classificacio n %
Elevada disfuncéo familiar 25  20,7%
APGAR familiar (n=121) Moderada disfuncdo familiar 44  36,4%
Boa funcionalidade familiar 52 43,0%
Desmembrada 48  39,7%
FACES Il Coesédo (n=121) Separada 69 57,0%
Ligada 4 3,3%
Rigida 32 26,4%
- Estruturada 8 6,6%
FACES Il Adaptabilidade (n=121) Flexivel 60 49.6%
Muito flexivel 21 17,4%
Extrema 37 30,6%
FACES Il Global (n=121) Razoavel 13 10,7%
Moderadamente equilibrada 71 58,7%
. _ Sobrecarga ligeira 22 18,2%
Sobrecarga do cuidador (n=121) Sobrecarga intensa 99 81.8%

Com base na tabela 4 tem-se que quanto a Escala do APGAR Familiar, 43,0% dos cuidadores

percecionam a sua familia como tendo boa funcionalidade familiar. Os resultados obtidos
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relativamente a funcionalidade familiar evidenciam que 43,0% dos cuidadores percecionam a
sua familia como funcional, enquanto 36,4% referem moderada disfuncéo familiar e 20,7%
elevada disfungédo familiar. Estes dados sugerem que, apesar de uma proporcao relevante das
familias manter niveis adequados de funcionamento perante a exigéncia do cuidado, mais de

metade dos cuidadores identifica algum grau de comprometimento da dinamica familiar.

A literatura cientifica demonstra que o cuidado prolongado a pessoa com Perturbacao
Neurocognitiva Major constitui um importante fator de presséo sistémica sobre a familia,
podendo comprometer a comunicacéo, a distribuicdo de papeis, a resolucdo de problemas e o
equilibrio emocional do sistema familiar. O impacto cumulativo das exigéncias associadas ao
cuidado tende a aumentar o risco de tenséo intrafamiliar, isolamento do cuidador principal e
desgaste relacional, sobretudo quando existem recursos limitados de apoio formal ou informal
(Wright & Leahey, 2021).

Contudo, importa salientar que a funcionalidade familiar ndo deve ser entendida como um
estado dicotomico de “funcionalidade” versus “disfun¢dao”, mas antes como um continuo
adaptativo influenciado pela capacidade da familia para reorganizar papéis, mobilizar recursos
e responder as exigéncias decorrentes da progressdo da doenga. Neste sentido, a existéncia de
familias percecionadas como funcionais podera refletir mecanismos eficazes de adaptacao,

coesdo relacional e suporte emocional entre 0s seus membros.

Relativamente a coesdo familiar, observa-se predominéncia de familias classificadas como
separadas (57,0%) ou desmembradas (39,7%). Segundo o Modelo Circumplexo de Olson,
estas tipologias traduzem niveis reduzidos ou moderados de proximidade emocional entre 0s
membros da familia. As familias separadas caracterizam-se por algum grau de autonomia
individual, mantendo simultaneamente ligacdo afetiva moderada; ja as familias
desmembradas apresentam menor envolvimento emocional, reduzida partilha relacional e

maior distanciamento entre os elementos do sistema familiar.

A predominancia destas tipologias podera refletir o impacto da sobrecarga continuada
associada ao cuidado informal, particularmente em contextos de reduzida partilha de
responsabilidades. A literatura evidencia que o cuidado prolongado a pessoas com deméncia
pode conduzir a isolamento progressivo do cuidador principal, diminuicdo da participagédo
social e fragilizacdo das interacdes familiares, sobretudo quando o cuidado se concentra num

unico elemento da familia (Garbelini et al., 2022).
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Importa, contudo, interpretar estes resultados de forma contextualizada. Em determinadas
familias, niveis moderados de separacdo emocional podem funcionar como mecanismo
adaptativo protetor, permitindo preservar algum grau de autonomia individual e reduzir
fendmenos de sobre-envolvimento emocional ou fusdo relacional excessiva. Assim, nem toda
a distancia relacional traduz necessariamente disfuncdo; em alguns casos podera constituir

estratégia de coping perante as exigéncias emocionais do cuidado prolongado.

No que se refere a adaptabilidade familiar, verifica-se predominancia de familias classificadas
como flexiveis (49,6%). Este resultado sugere que uma parte significativa das familias
demonstra capacidade de reorganizagdo perante as exigéncias decorrentes da doenga,
conseguindo ajustar papéis, regras e padrdes relacionais face a progressao da dependéncia. A
flexibilidade familiar constitui um importante indicador de resiliéncia sistémica, permitindo
redistribuicdo de tarefas, negociacdo de responsabilidades e adaptacdo progressiva as

alteracdes impostas pela Perturbacdo Neurocognitiva Major.

Segundo Olson (2000), familias com niveis intermédios de adaptabilidade tendem a apresentar
melhor funcionamento global e maior capacidade de resposta perante situacdes de crise
cronica. Neste contexto, a predominancia de familias flexiveis poderd traduzir esforgo
adaptativo continuo das familias cuidadoras, particularmente relevante perante a evolugao

progressiva e imprevisivel da deméncia.

Contudo, a coexisténcia de adaptabilidade relativamente preservada com niveis reduzidos de
coesdo familiar sugere que algumas familias conseguem reorganizar funcionalmente o
cuidado sem, necessariamente, manter elevados niveis de proximidade emocional. Este dado
reforca a complexidade das dindmicas familiares associadas ao cuidado informal e evidencia
que funcionalidade, coesdo e adaptabilidade, embora relacionadas, representam dimensdes

distintas do funcionamento sistémico familiar.

Quanto a sobrecarga do cuidador, a maioria dos participantes apresenta niveis elevados de
sobrecarga, verificando-se que 81,8% se encontra classificada com sobrecarga intensa. Este
resultado constitui um dos achados mais relevantes da investigacéo, evidenciando o impacto
substancial do cuidado informal prolongado na salude fisica, emocional e psicossocial dos

cuidadores familiares.
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A elevada prevaléncia de sobrecarga intensa encontra-se alinhada com a literatura
internacional, que identifica os cuidadores de pessoas com deméncia como um dos grupos
mais vulnerdveis ao desenvolvimento de exaustdo fisica, ansiedade, depressao, isolamento
social e diminuicdo da qualidade de vida (Livingston et al., 2020; WHO, 2023). O carater
progressivo da deméncia, associado ao aumento da dependéncia funcional, a necessidade de
supervisao continua e a presenca de sintomas psicolégicos e comportamentais, contribui

significativamente para o desgaste cumulativo do cuidador informal.

Importa ainda salientar que a elevada sobrecarga observada podera relacionar-se com diversos
fatores identificados anteriormente nesta amostra, nomeadamente a reduzida partilha de
cuidados, a coabitacdo frequente com a pessoa cuidada, a longa duracdo da prestacdo de
cuidados e a intensidade horaria elevada associada ao cuidar. A combinacdo destes fatores
tende a limitar oportunidades de descanso, autocuidado e participacdo social, favorecendo

processos de exaustdo progressiva e vulnerabilidade emocional.

Os resultados obtidos reforcam, assim, a necessidade de implementacdo de intervencdes
sistematicas de enfermagem centradas na familia e no cuidador informal, orientadas para a
promocdo da funcionalidade familiar, desenvolvimento de estratégias de coping,
fortalecimento das redes de apoio e prevencdo da claudicacdo do cuidador. A elevada
prevaléncia de sobrecarga intensa evidencia igualmente a importancia de respostas
comunitarias integradas e de programas de suporte continuado dirigidos as familias

cuidadoras de pessoas com deméncia.

4.4. Teste de Hipoteses

Com o intuito de responder as hipdteses de investigacao previamente formuladas, apresentam-
se nas tabelas seguintes os cruzamentos entre as diferentes variaveis em estudo, bem como os
resultados da aplicagéo do teste de independéncia do qui-quadrado de Pearson (¥?) ou, sempre

que os pressupostos deste ndo se encontravam assegurados, do teste exato de Fisher.

A analise inferencial teve como principal finalidade identificar associacdes estatisticamente
significativas entre varidveis sociodemogréaficas, familiares e clinicas e os indicadores de
funcionalidade familiar, coeséo, adaptabilidade e sobrecarga do cuidador informal. Importa

salientar que, em estudos observacionais de natureza transversal, os testes estatisticos
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permitem avaliar relacbes de associacdo entre varidveis, ndo possibilitando estabelecer
relagbes causais definitivas. Assim, os resultados apresentados devem ser interpretados
enquanto indicadores de relacéo estatistica e ndo como evidéncia de causalidade.

O teste do qui-quadrado de Pearson foi utilizado nas situagdes em que 0S pressupostos de
aplicabilidade estavam assegurados, nomeadamente independéncia das observagdes e
distribuicdo adequada das frequéncias esperadas nas células da tabela de contingéncia. Sempre
que mais de 20% das células apresentavam frequéncias esperadas inferiores a cinco, recorreu-
se ao teste exato de Fisher, considerado metodologicamente mais robusto para amostras

reduzidas ou distribui¢cdes assimétricas (McHugh, 2013).

Em todas as analises inferenciais foi adotado um nivel de significancia estatistica de 5% (p <
0,05). Contudo, para além da significancia estatistica, foi igualmente considerada a relevancia
clinica e contextual dos resultados obtidos, particularmente tendo em conta a complexidade
multidimensional associada a experiéncia de cuidar de pessoas com Perturbacdo

Neurocognitiva Major.

Na Tabela 5 apresentam-se o0s cruzamentos entre a funcionalidade familiar e as variaveis
relacionadas com os resultados da Escala FACES Il, a sobrecarga familiar, o grau de
parentesco, as habilitacdes literarias do cuidador e o estadio de declinio cognitivo da pessoa

com deméncia.

A andlise destas associa¢des assume particular relevancia no ambito da enfermagem de satde
familiar, uma vez que permite compreender de que forma as caracteristicas estruturais e
relacionais da familia interagem com a experiéncia subjetiva do cuidado. A literatura cientifica
demonstra que variaveis como coesao familiar, flexibilidade relacional, grau de proximidade
afetiva, escolaridade e gravidade clinica da pessoa cuidada podem influenciar
significativamente a adaptacdo familiar, a distribuicdo de papéis e a vulnerabilidade a
sobrecarga (Wright & Leahey, 2021; Garbelini et al., 2022).

Importa ainda salientar que a funcionalidade familiar constitui um construto multidimensional
e dindmico, influenciado por fatores emocionais, relacionais, culturais e contextuais. Assim,
a existéncia de associacOes estatisticamente significativas entre funcionalidade familiar e
determinadas variaveis ndo implica necessariamente uma relagéo linear ou unidirecional. Pelo
contrério, estas relagcdes devem ser compreendidas a luz da complexidade sistémica inerente
ao funcionamento familiar e aos processos adaptativos associados ao cuidado prolongado de

pessoas com deméncia.
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A exploracdo destas associacfes permitird, assim, identificar potenciais fatores de
vulnerabilidade e prote¢do no contexto do cuidado informal, contribuindo para fundamentar
intervengdes de enfermagem mais dirigidas, individualizadas e centradas nas reais
necessidades das familias cuidadoras.

Tabela 5 — Funcionalidade familiar versus FACES 11, sobrecarga familiar, grau de
parentesco, habilitacdes literarias do cuidador e declinio cognitivo da pessoa com deméncia

APGAR
P : Elevada  Moderada Boa Total )
Variavels Respostas obtidas disfuncdo  disfuncdo  funcionalidade n (%) X2 ()
n (%) n (%) n (%)
Coesio Desmembrada 23(92,0%) 19 (43,2%) 6 (11,5%) 48(39.7%) , 8.548%
familiar Separada 2(8,0%) 24 (54,5%) 43 (82,7%) 69 (57,0%) (<0,001)
Ligada 0 (0,0%) 1(2,3%) 3(5,8%) 4 (3,3%) '
Rigida 20 (80,0%) 11 (25,0%) 1(1,9%) 32 (26,4%)
Adaptabilid Estruturada 3(12,0%) 3(6,8%) 2 (3,8%) 8 (6,6%) 69,272*
ade familiar Flexivel 2 (8,0%) 25 (56,8%) 33 (63,5%) 60 (49,6%) (<0,001)
Muito flexivel 0 (0,0%) 5 (11,4%) 16 (30,8%) 21 (17,4%)
. Extrema 21 (84,0%) 14 (31,8%) 2 (3,3%) 37 (30,6%) N
I;m?ae Razoavel 2(80%) 5 (11,4%) 6(11,5%) 13 (10,7%) (5<565§(;)1)
Moderada 2(8,0%) 25 (56,8%) 44 (84,6%) 71 (58,7%) ’
Sobrecarga Ligeira 6 (24,0%) 8 (18,2%) 8 (15,4%) 22 (18,2%) 0,842
cuidador Intensa 19 (76,0%) 36 (81,8%) 44 (84,6%) 99 (81,8%)  (0,684)
Grau de Conjuge/ Irméo 15 (60,0%) 16 (36,4%) 13 (25,0%) 44 (36,4%)
parentesco Filho (a) 7(28,0%) 21 (47,7%) 28 (53,8%) 56 (46,3%) 14.367*
coma Neto (a) 0 (0,0%) 1(2,3%) 3 (5,8%) 4 (3,3%) (0’042)
pessoa com Sobrinho (a) 3 (12,0%) 1(2,3%) 3 (5,8%) 7 (5,8%) ’
deméncia Outros 0 (0,0%) 5 (11,4%) 5 (9,6%) 10 (8,3%)
Sem habilitagdes 5 (20,0%) 5(11,4%) 5 (9,6%) 15 (12,4%)
S Até 1° ciclo 12 (48,0%) 14 (31,8%) 13 (25,0%) 39 (32,2%) .
;':2:}:;1?5: Até 3° ciclo 2(80%)  3(6.8%) 5 (9,6%) 10 (8,3%) (96039256)
Secundario 3(12,0%) 12 (27,3%) 12 (231%) 27 (22,3%) ’
Licenciatura 3(12,0%) 10 (22,7%) 17 (32,7%) 30 (24,8%)
- ligeiro 11 (44,0%) 9 (20,5%) 29 (55,8%) 49 (40,5%)
C[c))g‘:l'tr::/% moderado 8(320%) 23(52,3%)  16(30,8%) 47 (38,8%) (103601213)
Grave/ muito grave 6 (24,0%) 12 (27,3%) 7 (13,5%) 25 (20,7%) ’

X2 (p) — Estatistica do teste de independéncia do qui-quadrado (valor de prova);*— utilizagdo do teste exato de

Fisher

Os resultados evidenciaram associacdes estatisticamente significativas entre a funcionalidade
familiar e a coesdo familiar (> = 48,548; p <0,001), a adaptabilidade familiar (y* = 69,272; p
<0,001) e o tipo de familia segundo a classificagdo da FACES II (> = 55,590; p < 0,001).
Estes resultados sugerem que as dimensdes estruturais e relacionais da dinamica familiar se
encontram fortemente associadas a percecao global de funcionalidade familiar dos cuidadores

informais.
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Foi igualmente observada associacdo estatisticamente significativa entre a funcionalidade
familiar e o grau de parentesco do cuidador (%> = 14,367; p = 0,042), bem como com o estadio
de declinio cognitivo da pessoa com deméncia (y> = 13,023; p=0,011). Estes achados sugerem
que tanto a proximidade relacional entre cuidador e pessoa cuidada como a gravidade do
compromisso cognitivo poderdo influenciar a percecdo do funcionamento familiar e a

capacidade adaptativa do sistema familiar perante a exigéncia do cuidado prolongado.

Por outro lado, ndo se verificaram associacdes estatisticamente significativas entre a
funcionalidade familiar e a sobrecarga do cuidador (p = 0,684), nem com as habilitacbes
literarias do cuidador (p = 0,326). Embora estes resultados indiquem auséncia de relagéo
estatistica significativa na presente amostra, ndo excluem a possibilidade de influéncia indireta
destas variaveis através de fatores mediadores ou moderadores ndo incluidos no modelo

analitico.

Com base no exposto na Tabela 5, os resultados demonstram associacfes estatisticamente
significativas entre a funcionalidade familiar e as dimensdes de coesdo (y*> = 48,548; p <
0,001), adaptabilidade (y*> = 69,272; p < 0,001) e tipologia familiar segundo a FACES II (%> =
55,590; p < 0,001). Observa-se que a elevada disfungdo familiar € predominante em familias
desmembradas (92,0%), rigidas (80,0%) e classificadas como extremas (84,0%). Em
contrapartida, a boa funcionalidade associa-se predominantemente a familias separadas ou

ligadas, sistemas flexiveis e tipologias moderadamente equilibradas (84,6%).

Estes resultados encontram-se alinhados com o Modelo Circumplexo de Olson, segundo o
qual niveis equilibrados de coesdo e adaptabilidade tendem a favorecer maior estabilidade
relacional, melhor comunicacdo familiar e maior capacidade de reorganizacdo perante
situacOes de crise cronica. Pelo contrario, estruturas familiares excessivamente rigidas,
desligadas ou extremas apresentam maior vulnerabilidade ao desgaste relacional e a

claudicacdo funcional perante exigéncias prolongadas de cuidado (Olson, 2000).

Contudo, apesar da significAncia estatistica observada, estes resultados devem ser
interpretados com prudéncia conceptual e metodoldgica, uma vez que funcionalidade familiar,
coesdo e adaptabilidade constituem dimensbes teoricamente proximas e parcialmente
interdependentes da dindmica familiar. Assim, as associa¢des encontradas reforcam sobretudo
a coeréncia interna dos instrumentos utilizados e a consisténcia conceptual entre os construtos

avaliados, ndo devendo ser interpretadas como evidéncia causal independente.
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Quanto as variaveis relacionadas com o cuidador e com a pessoa cuidada, verificou-se que o
grau de parentesco (y* = 14,367; p = 0,042) e o estadio de declinio cognitivo (x> = 13,023; p
= 0,011) também apresentam relacdo estatisticamente significativa com a funcionalidade
familiar. A disfuncdo familiar revelou-se mais acentuada quando o cuidador era conjuge ou
irmdo (60,0%), enquanto a percecdo de boa funcionalidade predominou entre cuidadores-

filhos (53,8%) e em situagdes de declinio cognitivo ligeiro (55,8%).

Este resultado podera refletir diferencas na experiéncia subjetiva do cuidar associadas ao tipo
de vinculo familiar. Os c6njuges cuidadores tendem frequentemente a experienciar maior
desgaste emocional, luto antecipatério e perda relacional associada a progressiva deterioracéo
cognitiva do parceiro, enquanto os filhos cuidadores poderdo beneficiar de maior partilha
intergeracional de responsabilidades ou de maior distanciamento emocional protetor (Brodaty
& Donkin, 2009). Paralelamente, estadios mais avancados de declinio cognitivo tendem a
exigir niveis superiores de supervisdo, reorganizacdo familiar e vigilancia continua,

aumentando a pressao sistémica sobre a familia.

Por fim, varidveis como a sobrecarga do cuidador (p = 0,684) e as habilitacdes literarias (p =
0,326) ndo demonstraram associagOes estatisticamente significativas com a funcionalidade
familiar. A auséncia de relacdo estatistica entre funcionalidade e sobrecarga sugere que
familias percecionadas como funcionalmente adaptadas podem, ainda assim, experienciar
niveis elevados de desgaste emocional e fisico. Este resultado reforca a natureza
multidimensional da sobrecarga do cuidador, frequentemente influenciada por fatores
adicionais como suporte social percebido, estratégias de coping, resiliéncia individual,
sintomas neuropsiquiatricos da pessoa com deméncia e intensidade do cuidado prestado
(Crespo et al., 2021).

Na Tabela 6 apresentam-se 0s resultados do cruzamento entre a sobrecarga do cuidador e 0s
resultados da escala FACES I1, habilitacdes literarias e estado de salde do cuidador, bem
como o grau de dependéncia, o tipo de deméncia e o estadio de declinio cognitivo da pessoa

com deméncia.
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Tabela 6 — Sobrecarga do cuidador versus FACES II, grau de parentesco, habilitacGes
literarias e saude do cuidador, grau de dependéncia, tipo de deméncia e declinio cognitivo
da pessoa com deméncia

Sobrecarga do cuidador

Variaveis Respostas obtidas Ligeira Intensa r-:-c(J;: I) X2 (p)
n (%) n (%)
~ Desmembrada 9 (40,9%) 39 (39,4%) 48 (39,7%) .
;gﬁi‘:’r Separada 13 (59,1%) 56 (56,6%) 69 (57,0%) ?0’399939)
Ligada 0 (0,0%) 4 (4,0%) 4 (3,3%) ’
Rigida 6 (27,3%) 26 (26,3%) 32 (26,4%)
Adaptabilida Estruturada 2 (9,1%) 6 (6,1%) 8 (6,6%) 1,593*
de familiar Flexivel 12 (54,5%) 48 (48,5%) 60 (49,6%) (0,683)
Muito flexivel 2 (9,1%) 19 (19,2%) 21 (17,4%)
. Extrema 7 (31,8%) 30 (30,3%) 37 (30,6%)
:;‘;c’“?ae Razoavel 2 (9,1%) 11(111%) 13 (10,7%) (gggg)
Moderada 13 (59,1%) 58 (58,6%) 71 (58,7%) ’
Estado de Ma 4 (18,2%) 24 (24,2%) 28 (23,1%) 0744
salde do Razoavel 7 (31,8%) 15 (35,4%) 42 (34,7%) (0, 689)
cuidador Boa 11 (50,0%) 40 (40,4%) 51 (42,1%) ’
Grau de Conjuge/ Irmao 10 (45,5%) 34 (34,3%) 44 (36,4%)
parentesco Filho (a) 7 (31,8%) 49 (49,5%) 56 (46,3%) 9.956%
com a pessoa Neto (a) 1 (4,5%) 3 (3,0%) 4 (3,3%) (6 025)
com Sobrinho (a) 4 (18,2%) 3(3,0%) 7 (5,8%) ’
deméncia Outros 0 (0,0%) 10 (10,1%) 10 (8,3%)
Sem habilitagdes 5 (22,7%) 10 (10,1%) 15 (12,4%)
o Até 1° ciclo 6 (27,3%) 33 (33,3%) 39 (32,2%) .
gjgﬂ:;ﬁ;ﬁ Até 3° ciclo 1 (4,5%) 9 (9,1%) 10 (8,3%) (20’765120)
Secundario 5 (22,7%) 22 (22,2%) 27 (22,3%) ’
Licenciatura 5 (22,7%) 25 (25,3%) 30 (24,8%)
1°grau 15 (68,2%) 33 (33,3%) 48 (39,7%)
deﬁg:;é‘:]iia 20 grau 7 (31,8%) 49 (495%) 56 (46,3%) (100650%?;
3 grau 0 (0,0%) 17 (17,2%) 17 (14,0%) ’
Alzheimer 5 (22,7%) 46 (46,5%) 51 (42,1%)
Tipo de Parkinson 4 (18,2%) 7 (7,1%) 11 (9,1%) 6,188*
deméncia Deméncia mista 11 (50,0%) 34 (34,3%) 45 (37,2%) (0,086)
Outra 2 (9,1%) 12 (12,1%) 14 (11,6%)
. ligeiro 17 (77,3%) 32 (32,3%) 49 (40,5%)
C'zz:i';\'/% moderado 4 (18,2%) 43 (43.4%) 47 (38,8%) (igzéi)
Grave/ muito grave 1 (4,5%) 24 (24,2%) 25 (20,7%) ’

X2 (p) — Estatistica do teste de independéncia do qui-quadrado (valor de prova);*— utilizagdo do teste exato de

Fisher

Com base nos resultados apresentados na Tabela 6, verifica-se que, relativamente a coesao

familiar, ndo se observa associagdo estatisticamente significativa com a sobrecarga do

cuidador (x> = 0,393; p = 0,999). Constata-Se que tanto os cuidadores com sobrecarga ligeira

como aqueles com sobrecarga intensa se distribuem de forma relativamente semelhante pelas
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diferentes categorias de coesdo familiar, predominando as familias classificadas como

separadas e desmembradas.

Este resultado sugere que, na presente amostra, o nivel de proximidade emocional entre 0s
membros da familia ndo constitui, isoladamente, um fator discriminativo dos niveis de
sobrecarga percecionada pelo cuidador informal. Embora a literatura frequentemente
identifique a coesdo familiar como fator protetor perante o stresse associado ao cuidado, 0s
resultados atuais indicam que a experiéncia subjetiva de sobrecarga podera depender de
maultiplas varidveis mediadoras, como suporte social efetivo, estratégias de coping, divisdo

funcional de tarefas ou caracteristicas clinicas da pessoa cuidada (Crespo et al., 2021).

No que respeita a adaptabilidade familiar, também n&o se verifica associacao estatisticamente
significativa com a sobrecarga do cuidador (%2 = 1,593; p = 0,683). Observa-se, contudo, que
a maioria dos cuidadores, independentemente do nivel de sobrecarga, pertence a familias
classificadas como flexiveis. Este dado podera indicar que, apesar da capacidade adaptativa
demonstrada pelas familias, a elevada exigéncia associada ao cuidado da pessoa com

deméncia continua a produzir niveis substanciais de desgaste fisico e emocional.

Relativamente ao tipo de familia, segundo a classificacdo global da FACES Il, também néo
se observa associagdo estatisticamente significativa com a sobrecarga do cuidador (%> = 0,083;
p = 0,960), verificando-se distribuicdo semelhante dos niveis de sobrecarga entre familias
classificadas como extremas, razodveis ou moderadamente equilibradas. Estes resultados
sugerem que a percecao de sobrecarga poderd resultar mais diretamente da intensidade

objetiva das exigéncias do cuidado do que exclusivamente da estrutura relacional da familia.

Importa salientar que a auséncia de associacdo estatisticamente significativa entre variaveis
de dindmica familiar e sobrecarga ndo invalida a relevancia clinica destas dimensdes. A
literatura evidencia que a relacdo entre funcionamento familiar e sobrecarga é frequentemente
complexa, indireta e mediada por fatores psicolégicos e contextuais, como resiliéncia, suporte
social percebido, qualidade da comunicagéo familiar e recursos comunitarios disponiveis (Yu
etal., 2023). Assim, familias funcionalmente adaptadas podem continuar a experienciar niveis

elevados de desgaste perante a progressao inexoravel da deméncia.

No que se refere ao estado de saide do cuidador, também n&o se verifica associagdo

estatisticamente significativa com a sobrecarga (y*> = 0,744; p = 0,689), embora se observe
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maior proporcéo de cuidadores com sobrecarga intensa entre aqueles que classificam o seu
estado de salide como mau ou razoavel. Apesar da auséncia de significancia estatistica, esta
tendéncia apresenta relevancia clinica, sugerindo possivel relagdo bidirecional entre

deterioracdo do estado de saude e experiéncia de sobrecarga prolongada.

Relativamente ao grau de parentesco com a pessoa com deméncia, verifica-se associagdo
estatisticamente significativa com a sobrecarga do cuidador (%> =9,956; p = 0,025). Observa-
se gue a sobrecarga intensa é mais frequente entre os filhos(as) da pessoa com deméncia
(49,5%), enquanto os cOnjuges ou irmaos apresentam maior proporcao de sobrecarga ligeira
(45,5%).

Este achado podera refletir diferencas na organizacao do cuidado e na acumulacéo de papéis
sociais. Os filhos cuidadores encontram-se frequentemente inseridos em contextos de dupla
ou tripla responsabilidade, conciliando atividade profissional, responsabilidades parentais e
cuidado ao familiar dependente, fendmeno descrito na literatura como sandwich generation.
Esta acumulacdo tende a aumentar os niveis de stresse, conflito de papéis e exaustdo

emocional (Bom et al., 2021).

No que respeita as habilitacBes literarias do cuidador, ndo se verifica associacao
estatisticamente significativa com a sobrecarga (¥*> = 2,752; p = 0,610), observando-se
distribuicdo relativamente equilibrada dos niveis de sobrecarga entre os diferentes niveis de
escolaridade. Este resultado sugere que, na presente amostra, a escolaridade ndo constituiu

fator determinante da experiéncia subjetiva de sobrecarga.

Relativamente ao grau de dependéncia da pessoa com deméncia, verifica-se associacdo
estatisticamente significativa com a sobrecarga do cuidador (y2=10,503; p =0,006). Observa-
se que a sobrecarga ligeira ocorre predominantemente quando a pessoa com deméncia
apresenta dependéncia de 1.° grau (68,2%), enquanto a sobrecarga intensa se associa mais
frequentemente aos 2.° e 3.° graus de dependéncia, sendo inexistente sobrecarga ligeira nos

casos de dependéncia de 3.° grau.

Este resultado encontra-se amplamente sustentado pela literatura cientifica, que identifica o
aumento da dependéncia funcional como um dos principais preditores de sobrecarga elevada.
A medida que a autonomia da pessoa cuidada diminui, aumentam as necessidades de

supervisdo continua, assisténcia fisica, vigilancia de seguranca e gestdo comportamental,
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intensificando a exigéncia fisica e emocional imposta ao cuidador informal (Livingston et al.,
2020).

No que se refere ao tipo de deméncia, ndo se verifica associacdo estatisticamente significativa
com a sobrecarga do cuidador (y*> = 6,188; p = 0,086), embora se observe maior propor¢ao de
cuidadores com sobrecarga intensa nos casos de Doenca de Alzheimer. Apesar da auséncia de
significancia estatistica, este resultado podera refletir a elevada prevaléncia desta tipologia na

amostra e o impacto progressivo dos défices cognitivos e funcionais caracteristicos da doenca.

Por fim, relativamente ao declinio cognitivo da pessoa com deméncia, verifica-se associacdo
estatisticamente significativa com a sobrecarga do cuidador (y*>=15,316; p <0,001). Observa-
se gue a sobrecarga ligeira ocorre predominantemente em situacdes de declinio cognitivo
ligeiro (77,3%), enquanto a sobrecarga intensa € mais frequente nos casos de declinio

cognitivo moderado e grave ou muito grave.

Este resultado reforca a evidéncia cientifica que identifica a progressdo do défice cognitivo e
funcional como fator central na intensificacdo da sobrecarga do cuidador informal. As fases
mais avancadas da deméncia caracterizam-se frequentemente por maior dependéncia,
alteracbes comportamentais, desorientacdo, agitacdo e perda de autonomia, exigindo

vigilancia constante e maior reorganizacdo da vida familiar (Feast et al., 2016).

Importa ainda referir que a predominancia de sobrecarga intensa na amostra reduz a
variabilidade da variavel dependente, podendo limitar a capacidade discriminativa dos testes
estatisticos na identificacdo de diferencas entre subgrupos. Este aspeto deve ser considerado
na interpretacdo dos resultados, uma vez que distribui¢des excessivamente concentradas nos

niveis mais elevados de sobrecarga podem ocultar associac@es clinicamente relevantes.

Em sintese, os resultados evidenciam que a sobrecarga do cuidador se associa de forma
estatisticamente significativa ao grau de parentesco, ao grau de dependéncia e ao estadio de
declinio cognitivo da pessoa com deméncia, ndo se verificando associagdes significativas com

as variaveis de dindmica familiar, habilitacdes literérias ou estado de satde do cuidador.

Na Tabela 7 apresentam-se o0s resultados do cruzamento entre a coesdo familiar, a
adaptabilidade familiar, o tipo de familia e o estadio de declinio cognitivo da pessoa com

deméncia.
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Tabela 7 — Coesdo familiar versus adaptabilidade familiar, tipo de familia e declinio
cognitivo da pessoa com deméncia

Coesao familiar

Variaveis Respostas obtidas  Desmembra  Separada Ligada rT(()‘;[/ao I) X2 (p)
dan (%) n (%) n (%)
Rigida 32(66,7%) 0 (0,0%) 0(0,0%) 32 (26,4%)
Adaptabilida Estruturada 8(16,7%)  0(0,0%) 0 (0,0%) 8(6,6%)  110,41*
de familiar Flexivel 7(14,6%) 53 (76,8%) 0 (0,0%) 60 (49,6%) (<0,001)
Muito flexivel 1(21%)  16(232%)  4(1000%) 21 (17,4%)
. Extrema 37 (77,1%)  0(0,0%) 0 (0,0%) 37 (30,6%)
I;F;;I?: Razoavel 11(22,9%) 2 (2,9%) 0 (0,0%) 13 (10,7%) (1<3: f:;
Moderada 0(00%)  67(97,1%)  4(100,0%) 71 (58,7%) ’
ligeiro 19 (39,6%) 29 (42,0%) 1(250%) 49 (40,5%)
Declinio moderado 17 (354%) 27 (39,1%) 3(750%) 47 (388%) 2,478*
cognitivo Gra;’fg \Zu'm 12 (25,0%) 13 (18,8%) 0 (0,0%) 25 (20706)  (0:667)

X2 (p) — Estatistica do teste de independéncia do qui-quadrado (valor de prova);*— utilizacdo do teste exato de

Fisher

Considerando os resultados apresentados na Tabela 7, relativamente a adaptabilidade
familiar, verifica-se uma associagéo estatisticamente significativa com a coesao familiar (y* =
110,410; p < 0,001). Observa-se que a totalidade das familias classificadas como
desmembradas apresenta predominantemente padrGes de adaptabilidade rigida (66,7%) ou
estruturada (16,7%). Por sua vez, as familias classificadas como separadas concentram-se
maioritariamente nos niveis de adaptabilidade flexivel (76,8%) e muito flexivel (23,2%). As
familias classificadas como ligadas surgem exclusivamente associadas a adaptabilidade muito
flexivel (100,0%).

Estes resultados evidenciam uma relacdo consistente entre maiores niveis de coesdo familiar
e maior capacidade adaptativa do sistema familiar perante as exigéncias impostas pelo
contexto de cuidado. Segundo o Modelo Circumplexo de Olson, familias com niveis
equilibrados de coesdo tendem a apresentar maior flexibilidade relacional, capacidade de
reorganizacdo de papéis e adaptacdo funcional perante situacBes de crise ou stresse
prolongado (Olson, 2000).

A predominancia de padrdes rigidos nas familias desmembradas sugere maior vulnerabilidade
sistemica, caracterizada por reduzida proximidade emocional, menor partilha relacional e
dificuldade em ajustar regras e papéis as necessidades emergentes da doenca. Pelo contrario,

familias separadas ou ligadas, associadas predominantemente a padrbes flexiveis, parecem
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demonstrar maior capacidade de adaptacdo dindmica, preservando simultaneamente

autonomia individual e suporte relacional.

No que se refere ao tipo de familia, observa-se igualmente associacdo estatisticamente
significativa com a coesdo familiar (%> = 139,990; p < 0,001). As familias classificadas como
desmembradas correspondem exclusivamente a familias do tipo extremo (77,1%) ou razoavel
(22,9%). Em contraste, as familias separadas e ligadas encontram-se quase exclusivamente
associadas a familias moderadamente equilibradas (97,1% e 100,0%, respetivamente),
evidenciando uma relagéo consistente entre niveis mais elevados de coeséo e maior equilibrio

global da dindmica familiar.

Este resultado reforca a coeréncia conceptual do Modelo Circumplexo, segundo o qual o
equilibrio familiar decorre da interacdo harmoniosa entre coesdo e adaptabilidade. Familias
moderadamente equilibradas tendem a apresentar maior capacidade de resolucdo de
problemas, comunicacdo funcional e redistribuicdo adaptativa de papéis, caracteristicas
particularmente relevantes em contextos de cuidado prolongado a pessoas com Perturbacéo

Neurocognitiva Major (Olson & Gorall, 2003).

Importa, contudo, interpretar estes resultados com prudéncia conceptual, uma vez que coeséo,
adaptabilidade e tipologia familiar constituem dimensdes estruturalmente interdependentes no
modelo tedrico subjacente 8 FACES Il. Assim, a forte associagao estatistica observada reflete
ndo apenas diferencas reais entre grupos familiares, mas também proximidade conceptual

entre os construtos avaliados.

Relativamente ao declinio cognitivo da pessoa com deméncia, ndo se verifica associacdo
estatisticamente significativa com a coesdo familiar (y* = 2,478; p = 0,667). Observa-se
distribuicdo relativamente semelhante dos diferentes estadios de declinio cognitivo pelos
niveis de coesdo familiar, com predominancia de declinio ligeiro e moderado em todas as

categorias de coeséo.

Este resultado sugere que a proximidade emocional e a ligagéo relacional entre os membros
da familia poderdo manter relativa estabilidade independentemente da progresséo clinica da
deméncia. Tal podera indicar que a coesao familiar representa uma caracteristica mais
estrutural e relacional da familia, menos dependente da gravidade clinica da doenca e mais

relacionada com padrdes prévios de funcionamento familiar.
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Em sintese, os resultados evidenciam associacdes estatisticamente significativas entre coesdo
familiar, adaptabilidade familiar e tipologia familiar, ndo se verificando associagao
significativa entre coesdo familiar e estadio de declinio cognitivo da pessoa com deméncia.
Estes achados reforcam a interdependéncia entre as dimensdes estruturais e relacionais da
dindmica familiar, sustentando os pressupostos tedricos dos modelos sistémicos de

funcionamento familiar.

Na Tabela 8 apresentam-se os resultados do cruzamento entre a adaptabilidade familiar e o
tipo de familia, o grau de parentesco, as habilitacbes literarias do cuidador e o estadio de

declinio cognitivo da pessoa com deméncia.

A associacdo entre grau de dependéncia, tipo de deméncia e estadio da doenca reforca a
necessidade de interpretar a sobrecarga do cuidador em articulacdo com a trajetéria clinica da
pessoa cuidada. A medida que a doenca progride, aumentam as exigéncias relacionadas com
supervisdo continua, apoio nas atividades de vida diaria, vigilancia de seguranca e gestdo de
alteracdes cognitivas e comportamentais, intensificando o desgaste fisico e emocional do

cuidador informal (Livingston et al., 2020).

Neste contexto, a adaptacdo familiar ndo depende exclusivamente das caracteristicas
estruturais da familia, mas também da intensidade e complexidade das necessidades

assistenciais impostas pela progressdo da Perturbagdo Neurocognitiva Major.

Tabela 8 — Adaptabilidade familiar versus tipo de familia, grau de parentesco,
habilitacdes literarias do cuidador e declinio cognitivo da pessoa com deméncia

Adaptabilidade familiar

Variaveis Resp.ostas Rigida Estruturada Flexivel Mu,'to Total X? (p)
obtidas (%) (%) " (%) flexivel n (%)
n (%)
Tipo de Extrema 32 (100,0%) 5 (62,5%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 37 (30,6%) 136.12*
familia Razoavel 0 (0,0%) 3 (37,5%) 9(15,0%) 1 (4,8%) 13 (10,7%) (<0,001)
Moderada 0 (0,0%) 0 (0,0%) 51 (85,0%) 20 (952%) 71 (58,7%) ’
Grau de Conjuge/ Irmdo 15 (46,9%) 3(375%)  20(33,3%) 6 (28,6%) 44 (36,4%)
parentesco Filho (a) 12 (37,5%) 3 (37,5%) 30 (50,0%) 11 (52,4%) 56 (46,3%) 11.799%
com a pessoa Neto (a) 0 (0,0%) 1 (12,5%) 1 (1,7%) 2 (9,5%) 4 (3,3%) (0' 368)
com Sobrinho (a) 3(9,4%) 1(12,5%) 2 (3,3%) 1 (4,8%) 7 (5,8%) '
deméncia Outros 2 (6,3%) 0 (0,0%) 7 (11,7%) 1 (4,8%) 10 (8,3%)
Sem habilitacdes 7 (21,9%) 0 (0,0%) 6 (10,0%) 2 (9,5%) 15 (12,4%)
Habilitagdes Até 1° ciclo 15 (46,9%) 2 (250%)  17(283%) 5(23,8%) 39 (32,2%) 12,719*
do cuidador Até 3° ciclo 2 (6,3%) 0 (0,0%) 5 (8,3%) 3 (14,3%) 10 (8,3%) (0,338)
Secundario 4 (12,5%) 3(37,5%)  15(25,0%) 5 (23,8%) 27 (22,3%)
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Licenciatura 4 (12,5%) 3 (37,5%) 17 (28,3%) 6 (28,6%) 30 (24,8%)

ligeiro 12 (37,5%) 4 (50,0%) 24 (40,0%) 29 (55,8%) 49 (40,5%)
Declinio moderado 14 (43,8%) 1(12,5%) 24 (40,0%) 16 (30,8%) 47 (38,8%) 3,344*
. . 7
cognitivo Gra;f; \'/’;“'to 8 (18,8%) 3(37.5%)  12(20.0%) 7(135%)  25(207%) (78
X2 (p) — Estatistica do teste de independéncia do qui-quadrado (valor de prova);*— utilizacdo do teste exato de

Fisher

Considerando os resultados apresentados na Tabela 8, verifica-se, relativamente ao tipo de
familia, uma associacdo estatisticamente significativa com a adaptabilidade familiar (3 =
136,120; p < 0,001). Observa-se que todas as familias classificadas como rigidas pertencem
ao tipo de familia extremo (100,0%). As familias estruturadas distribuem-se maioritariamente
entre os tipos extremo (62,5%) e razoavel (37,5%). Por sua vez, as familias flexiveis e muito
flexiveis concentram-se quase exclusivamente no tipo de familia moderadamente equilibrada
(85,0% e 95,2%, respetivamente), evidenciando uma forte relacdo entre maior adaptabilidade

familiar e maior equilibrio global da dindmica familiar.

Estes resultados encontram-se em consonancia com 0 Modelo Circumplexo de Olson,
segundo o qual a adaptabilidade representa a capacidade do sistema familiar para reorganizar
papéis, regras e padrdes relacionais perante situacfes de stresse ou mudanca. Familias mais
flexiveis tendem a apresentar maior competéncia adaptativa, melhor comunicacdo e maior
capacidade de resolucdo de problemas, traduzindo-se em niveis superiores de equilibrio
sistémico (Olson, 2000).

A predominancia de familias rigidas nos tipos extremos sugere maior dificuldade em
responder as exigéncias impostas pela progressdo da Perturbacdo Neurocognitiva Major.
Sistemas familiares excessivamente rigidos tendem a apresentar menor capacidade de
redistribuicdo funcional de tarefas, maior resisténcia a mudanca e menor flexibilidade

relacional, fatores que podem comprometer a adaptagéo ao cuidado prolongado.

Por outro lado, a associacdo entre padrdes flexiveis e familias moderadamente equilibradas
reforca a ideia de que a capacidade adaptativa constitui um importante fator protetor perante
0 impacto da doenca cronica no sistema familiar. Em contextos de deméncia, a flexibilidade
familiar permite ajustar rotinas, redefinir papéis e integrar recursos de apoio de forma mais

eficaz, favorecendo maior estabilidade relacional e funcional.
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No que respeita ao grau de parentesco do cuidador com a pessoa com deméncia, nao se verifica
associacdo estatisticamente significativa com a adaptabilidade familiar (x> = 11,799; p =
0,368). Observa-se, contudo, que em todas as categorias de adaptabilidade predominam 0s

cuidadores filhos(as) e conjuges ou irmaos, refletindo a composicdo global da amostra.

Este resultado sugere que a capacidade adaptativa do sistema familiar podera depender menos
do vinculo especifico entre cuidador e pessoa cuidada e mais das caracteristicas relacionais e
organizacionais globais da familia. Ainda assim, importa reconhecer que diferentes graus de
parentesco podem implicar experiéncias subjetivas distintas do cuidar, nomeadamente ao
nivel do envolvimento emocional, responsabilidade percebida e reorganizagdo dos papéis

familiares.

Relativamente as habilitacOes literdrias do cuidador, também nédo se verifica associagdo
estatisticamente significativa com a adaptabilidade familiar (y*> = 12,719; p = 0,338). A
distribuicdo dos niveis de escolaridade apresenta-se relativamente semelhante entre as
diferentes categorias de adaptabilidade, embora se observe maior concentracdo de cuidadores

com escolaridade até ao 1.° ciclo nas familias rigidas e estruturadas.

Apesar da auséncia de significancia estatistica, este resultado podera sugerir que niveis mais
reduzidos de escolaridade podem coexistir com menor flexibilidade relacional e
organizacional. A literatura demonstra que baixos niveis de literacia em satde podem limitar
0 acesso a informacdo, a utilizacdo de recursos formais de apoio e ao desenvolvimento de
estratégias adaptativas perante situacdes complexas de cuidado (Liu et al., 2020). Contudo, na

presente amostra, esta tendéncia ndo atingiu expressao estatistica significativa.

No que se refere ao estadio de declinio cognitivo da pessoa com deméncia, também nédo se
observa associagao estatisticamente significativa com a adaptabilidade familiar (> = 3,344; p
=0,785). Verifica-se distribuicdo relativamente semelhante dos diferentes estadios de declinio
cognitivo entre as categorias de adaptabilidade familiar, com predominio do declinio ligeiro

e moderado em todos os niveis.

Este achado podera indicar que a adaptabilidade familiar representa uma caracteristica
estrutural relativamente estavel do sistema familiar, ndo sendo exclusivamente determinada

pela gravidade clinica da pessoa cuidada. Assim, algumas familias conseguem manter padrdes
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funcionais de adaptagdo mesmo perante maior progressdo da doenca, enquanto outras

evidenciam dificuldades adaptativas em fases menos avancadas do declinio cognitivo.

Importa igualmente considerar que a adaptabilidade familiar resulta da interacdo entre
multiplos fatores, incluindo histéria relacional prévia, estratégias de coping, comunicagdo
intrafamiliar, suporte social e recursos comunitarios disponiveis. Deste modo, a auséncia de
associacdo direta com o declinio cognitivo reforca a natureza multifatorial e sistémica da

adaptacdo familiar ao processo de deméncia.

Em sintese, os resultados evidenciam associacdo estatisticamente significativa entre
adaptabilidade familiar e tipo de familia, ndo se verificando associagdes significativas com o
grau de parentesco do cuidador, as habilitacGes literarias do cuidador ou o estadio de declinio
cognitivo da pessoa com deméncia. Estes resultados reforcam a relevancia das dimensdes
estruturais da dinamica familiar na compreensédo da adaptacdo ao cuidado informal em

contexto de Perturbacdo Neurocognitiva Major.

Na tabela 9 apresentam-se os resultados do cruzamento do grau de dependéncia com o tipo
de deméncia e estadio de doenga.

Tabela 9 — Grau de dependéncia versus tipo de deméncia e estadio da doenca

Grau de dependéncia

Variaveis Respostas obtidas 1°grau 2°grau 3° grau :]—((J; I) X2 (p)
n (%) n (%) n (%)
Alzheimer 15 (31,3%) 26 (46,4%) 10 (58,8%) 51 (42,1%)
Tipo de Parkinson 3 (6,3%) 5 (8,9%) 3 (17,6%) 11(9,1%)  13,962*
deméncia Deméncia mista 25(52,1%) 19 (33,9%) 1 (5,9%) 45 (37,2%)  (0,022)
Outra 5 (10,4%) 6 (10,7%) 3 (17,1%) 14 (11,6%)
- ligeiro 39 (81,3%) 10 (17,9%) 0 (0,0%) 49 (40,5%)
C[c))g‘:l'tr::/% moderado 0(18,8%) 36 (64,3%) 2(11,8%) 47 (38,8%) (igggi)

Grave/ muito grave 0 (0,0%) 10 (17,9%) 15 (88,2%) 25 (20,7%)

X2 (p) — Estatistica do teste de independéncia do qui-quadrado (valor de prova);*— utilizagdo do teste exato de
Fisher

Atendendo aos resultados apresentados na Tabela 9, e relativamente ao tipo de deméncia,
verifica-se uma associacao estatisticamente significativa com o grau de dependéncia funcional
(> = 13,962; p = 0,022). Observa-se que, nos casos de Doenca de Alzheimer, a maioria das
pessoas com deméncia apresenta dependéncia de 2.° grau (46,4%), seguida de dependéncia de
3.2 grau (58,8%). Na deméncia mista verifica-se maior concentracdo de individuos com

dependéncia de 1.° grau (52,1%), enquanto os casos de deméncia associada & Doenca de
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Parkinson e de outras deméncias apresentam distribui¢cbes mais dispersas pelos diferentes

niveis de dependéncia funcional.

Estes resultados evidenciam diferencas no grau de dependéncia em funcédo da tipologia de
deméncia, sugerindo que as diferentes trajetdrias neuropatoldgicas poderdo traduzir padroes
distintos de evolugdo funcional. A Doenca de Alzheimer caracteriza-se, geralmente, por
progressdo gradual mas continua da deterioracdo cognitiva e funcional, conduzindo
progressivamente a perda de autonomia nas atividades de vida diaria. J& nas deméncias mistas
ou noutras etiologias neurodegenerativas, a evolucdo clinica podera apresentar maior
heterogeneidade funcional, particularmente nas fases iniciais da doenca (Alzheimer’s

Association, 2024).

Importa, contudo, interpretar estes resultados de forma cautelosa, uma vez que o grau de
dependéncia funcional ndo depende exclusivamente da tipologia diagnostica, sendo
igualmente influenciado por fatores como duracéo da doenca, presenca de multimorbilidade,

suporte familiar disponivel, reserva cognitiva e coexisténcia de sintomas neuropsiquiatricos.

No que respeita ao estadio de declinio cognitivo, observa-se associagdo estatisticamente
significativa com o grau de dependéncia funcional (¥* =98,891; p < 0,001). Verifica-se que a
totalidade das pessoas com declinio cognitivo ligeiro apresenta predominantemente
dependéncia de 1.° grau (81,3%), néo se registando casos de dependéncia de 3.° grau neste
grupo. Por sua vez, os individuos com declinio cognitivo moderado apresentam
predominantemente dependéncia de 2.° grau (64,3%), enquanto a maioria das pessoas com

declinio cognitivo grave ou muito grave se encontra em dependéncia de 3.° grau (88,2%).

Estes dados evidenciam uma relagdo progressiva, consistente e clinicamente coerente entre
agravamento do declinio cognitivo e aumento da dependéncia funcional. A medida que a
Perturbacdo Neurocognitiva Major evolui, ocorre deterioracdo progressiva da memoria,
funcOes executivas, orientacdo, linguagem e capacidade funcional, comprometendo
gradualmente a autonomia da pessoa nas atividades béasicas e instrumentais de vida diaria
(Livingston et al., 2020).

A forte associacdo estatistica observada reforga a validade clinica dos resultados e encontra-
se alinhada com a literatura cientifica internacional, que identifica o agravamento do défice

cognitivo como um dos principais determinantes da dependéncia funcional e da necessidade
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crescente de supervisdo continua. Em fases mais avancadas da deméncia, a pessoa cuidada
tende a necessitar de apoio integral para higiene, alimentacéo, mobilidade, gestéo terapéutica
e seguranca, aumentando substancialmente a exigéncia fisica e emocional imposta ao cuidador
informal (World Health Organization, 2023).

Estes resultados possuem igualmente importante relevancia no ambito da enfermagem de
salde familiar e comunitaria, uma vez que permitem compreender que a progressao clinica da
deméncia estd diretamente associada ao aumento das necessidades assistenciais e da
complexidade do cuidado domicilidrio. A identificacdo precoce de niveis crescentes de
dependéncia funcional podera contribuir para implementacdo atempada de estratégias de
suporte familiar, capacitacdo do cuidador e ativacdo de recursos formais de apoio.

Importa ainda considerar que o aumento da dependéncia funcional constitui um importante
fator de risco para sobrecarga do cuidador informal, sobretudo quando coexistem reduzida
partilha de cuidados, coabitacdo prolongada e auséncia de suporte comunitario efetivo. Assim,
a avaliacdo funcional da pessoa com deméncia deve assumir-se como dimensdo central na

planificagdo das intervencgdes de enfermagem dirigidas ao bindmio pessoa cuidada—cuidador.

Em sintese, os resultados demonstram associacdes estatisticamente significativas entre o grau
de dependéncia da pessoa com deméncia e o tipo de deméncia, bem como com o estadio de
declinio cognitivo, confirmando que niveis mais avancados de comprometimento cognitivo
se associam a maior dependéncia funcional e, consequentemente, a maior exigéncia

assistencial no contexto do cuidado informal domiciliario.
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CAPITULO V - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O presente estudo permitiu analisar a relagédo entre variaveis sociodemograficas, profissionais
e clinicas e a percecdo da funcionalidade familiar, da coesdo, da adaptabilidade e da
sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas com deméncia acompanhadas pelo Servico
de Apoio Domiciliario as Deméncias (SADD) — “Ter a Ideia”. Globalmente, os resultados
evidenciam que o cuidado informal em contexto de deméncia constitui um fendémeno
multidimensional, situado na intersecdo entre envelhecimento, doenca cronica, dependéncia
funcional, organizacdo familiar, género e disponibilidade de recursos formais e informais.
Esta leitura assume particular relevancia no atual contexto demografico europeu, marcado
pelo aumento progressivo da prevaléncia das deméncias e pela crescente centralidade dos
cuidadores informais na sustentabilidade dos sistemas de saude e de apoio social (Livingston
et al., 2024; World Health Organization [WHO], 2023).

A composicdo da amostra, predominantemente feminina, confirma a persistente feminizagéo
do cuidado informal. Este resultado encontra ampla sustentacdo na literatura nacional e
internacional, que demonstra que as mulheres continuam a assumir, de forma desproporcional,
a responsabilidade pelo cuidado a familiares dependentes, particularmente em contextos de
deméncia (Eurocarers, 2023; OECD, 2023). Esta distribuicdo ndo constitui apenas um
fendmeno demogréafico, mas também sociocultural, refletindo normas familiares e papéis de
género historicamente associados ao cuidar. Assim, a sobrecarga identificada ndo deve ser
interpretada exclusivamente como consequéncia individual do ato de cuidar, mas igualmente

como expressao de desigualdades estruturais na organizacgéo social do cuidado.

A predominancia de filhas enquanto cuidadoras principais reforca esta interpretacdo. Muitos
destes cuidadores acumulam simultaneamente responsabilidades profissionais, familiares e
parentais, enquadrando-se no conceito de sandwich generation, caracterizado pela
sobreposicdo de mudltiplos papéis de cuidado em diferentes geracdes familiares. Esta
acumulacdo tende a aumentar o conflito entre vida profissional, familiar e cuidado informal,
potenciando vulnerabilidade psicoldgica, desgaste fisico e limitacdo do autocuidado (OECD,
2023).

A idade avangada de uma proporcédo significativa dos cuidadores constitui igualmente um
dado relevante. Muitos cuidadores sdo, eles proprios, pessoas em processo de envelhecimento,

frequentemente com doenga cronica associada, menor reserva funcional e maior
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vulnerabilidade emocional. Esta realidade compromete a sustentabilidade do cuidado
domiciliario, sobretudo perante a progressdo da dependéncia funcional e cognitiva da pessoa
com deméncia. A evidéncia cientifica demonstra que o tempo e a intensidade do cuidado
aumentam significativamente com o agravamento clinico da doenga, particularmente quando
surgem alteracbes comportamentais, necessidade de supervisdo continua e perda de

autonomia nas atividades de vida diéria (Handels et al., 2025).

Um dos achados mais expressivos do presente estudo foi a elevada prevaléncia de sobrecarga
intensa, identificada em 81,8% dos cuidadores. Este resultado evidencia que o cuidado a
pessoa com deméncia ultrapassa amplamente a dimenséo instrumental do cuidar, envolvendo
desgaste emocional, perda de liberdade, limitagdo da vida social, alteracGes da saude fisica e
psicoldgica e sentimento persistente de responsabilidade. A literatura contemporanea
identifica consistentemente os cuidadores de pessoas com deméncia como um dos grupos mais
vulneraveis ao desenvolvimento de ansiedade, depressdo, burnout, fadiga crénica e

diminuicdo da qualidade de vida (Bongelli et al., 2024; Brites et al., 2024).

A luz do modelo transacional de stress e coping de Lazarus e Folkman (1984), estes resultados
devem ser compreendidos como expressao da interacdo entre as exigéncias da situacéo e 0s
recursos disponiveis para lhes responder. A sobrecarga ndo resulta exclusivamente da
dependéncia objetiva da pessoa cuidada, mas também da avaliacdo subjetiva que o cuidador
faz da sua capacidade adaptativa, do suporte disponivel e da possibilidade de controlo sobre
a situacdo. Esta interpretacdo mantém plena atualidade e encontra sustentacdo em estudos
recentes que demonstram o papel protetor do suporte social, da resiliéncia e das estratégias
adaptativas na mitigacdo da sobrecarga emocional dos cuidadores familiares (Jeon et al.,
2024).

A elevada proporcao de cuidadores que referiram néo partilhar os cuidados (71,1%) constitui
um dado particularmente relevante, sugerindo uma distribuicdo desigual das
responsabilidades familiares e possivel isolamento do cuidador principal. Segundo Sequeira
(2018), a auséncia de partilha de cuidados constitui um importante fator de risco para exaustdo
fisica e emocional, sobretudo em contextos de progressdo da dependéncia funcional e
cognitiva. Também Figueiredo (2012) refere que a centraliza¢cdo do cuidado num dnico
elemento compromete a funcionalidade familiar e reduz a capacidade adaptativa do sistema

familiar perante situacdes prolongadas de stresse.
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Relativamente a funcionalidade familiar, observou-se que 43,0% dos cuidadores
percecionavam boa funcionalidade familiar, embora uma proporgéo significativa apresentasse
disfungdo moderada. Estes resultados sugerem que, apesar da existéncia de recursos internos
e vinculos familiares preservados em parte das familias, a experiéncia prolongada do cuidar
tende a fragilizar progressivamente a organizacdo e dinamica familiar. Segundo Alarcao
(2006), a doenca cronica progressiva representa um fator de crise familiar continua, exigindo
reorganizacdo permanente dos papéis, regras e padrdes de interacao.

No dominio da coesdo familiar verificou-se predominancia da tipologia “separada”, enquanto
na adaptabilidade prevaleceram familias “flexiveis”. Esta combinag@o merece interpretacao
particularmente relevante. Por um lado, a flexibilidade sugere capacidade de reorganizagéo
funcional perante as exigéncias impostas pela progressdo da doenca; por outro, a coesao
separada pode traduzir vinculos emocionais moderados, distancia relacional ou participacao
desigual dos membros da familia no cuidado. Assim, algumas familias parecem conseguir
adaptar rotinas e papéis sem que tal implique verdadeira partilha emocional ou instrumental

do cuidado.

A associagdo estatisticamente significativa entre funcionalidade familiar, coesdo e
adaptabilidade confirma a pertinéncia conceptual do Modelo Circumplexo de Olson (2000),
segundo o qual o equilibrio familiar resulta da interacdo entre proximidade emocional e
flexibilidade organizacional. Familias mais coesas e adaptaveis tendem a apresentar melhores
mecanismos de comunicacédo, suporte emocional e reorganizacéo funcional perante situacoes
de crise. Contudo, importa salientar que estas dimensdes pertencem ao mesmo referencial
tedrico e conceptual, pelo que as associacdes observadas devem ser interpretadas sobretudo

enguanto expressao da coeréncia interna do modelo sistémico subjacente.

Um dos resultados mais relevantes do estudo prende-se com a auséncia de associacdo
estatisticamente significativa entre sobrecarga do cuidador e algumas dimensdes da dindmica
familiar, nomeadamente coeséo e adaptabilidade. Este achado néo deve ser interpretado como
irrelevancia da familia, mas antes como evidéncia de que, em contextos de elevada
dependéncia e cuidado intensivo, a carga objetiva do cuidado pode ultrapassar a capacidade
protetora do funcionamento familiar. Assim, mesmo familias relativamente funcionais podem
apresentar cuidadores intensamente sobrecarregados quando as exigéncias do cuidado sao
continuas, prolongadas e pouco partilhadas. Este achado aponta para uma possivel dissociacao

entre funcionamento familiar e experiéncia individual de sobrecarga, sugerindo que a
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funcionalidade do sistema familiar ndo garante, por si s6, protecdo contra o desgaste fisico e
emocional do cuidador. Tal podera dever-se ao facto de a sobrecarga resultar ndo apenas da
organizacdo familiar, mas também da intensidade objetiva e cumulativa das exigéncias do

cuidado.

Este resultado constitui um contributo importante do estudo, pois complexifica a leitura
tradicional segundo a qual familias mais funcionais protegem necessariamente contra a
sobrecarga. A evidéncia recente aponta precisamente neste sentido: o funcionamento familiar
relaciona-se com bem-estar e adaptacdo, mas nao elimina, por si s, os efeitos da intensidade
do cuidado em fases moderadas ou avancadas da deméncia (Brites et al., 2024). A familia

deve, portanto, ser entendida simultaneamente como recurso terapéutico e sistema vulneravel.

A associagdo significativa entre sobrecarga, grau de dependéncia e estddio de declinio
cognitivo reforca a centralidade da progressao clinica da deméncia na experiéncia do cuidador.
A medida que a doenca evolui, aumentam as necessidades de supervisio continua, apoio nas
atividades basicas de vida diaria, gestdo de alteragdes comportamentais e tomada de decisao
substitutiva. Livingston et al. (2024) sublinham que as fases avancadas da deméncia exigem
respostas integradas, continuadas e multidimensionais, incluindo apoio estruturado aos

cuidadores familiares.

O grau de parentesco revelou-se igualmente relevante. Os cuidadores conjuges ou irmaos
pareceram apresentar maior vulnerabilidade emocional e familiar, resultado que podera
relacionar-se com maior proximidade afetiva, idade mais avancada e maior exposi¢do
temporal ao cuidado. Thompson et al. (1990) descrevem que o cuidado conjugal se associa
frequentemente a sentimentos de perda progressiva da reciprocidade relacional, luto

antecipatdrio e isolamento emocional.

No que concerne a tipologia da deméncia, a Doenca de Alzheimer constituiu a forma mais
prevalente, seguida da deméncia mista, resultado coerente com os dados epidemiol6gicos
internacionais (WHO, 2023). Contudo, os resultados sugerem que o impacto sobre o cuidador
parece relacionar-se mais com o estadio de dependéncia funcional e declinio cognitivo do que
propriamente com o subtipo especifico de deméncia, interpretacéo igualmente sustentada por
Guerreiro et al. (2020).
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Do ponto de vista da Enfermagem de Saude Familiar, os resultados reforcam a necessidade
de intervengdes centradas na familia enquanto unidade de cuidados. O Enfermeiro
Especialista em Enfermagem Comunitéria, na &rea de Enfermagem de Saude Familiar, assume
um papel fundamental na identificacdo precoce de vulnerabilidades familiares, avaliacdo da
funcionalidade familiar, promoc¢éo da comunicacdo intrafamiliar, capacitacdo do cuidador e

mobilizagdo de recursos formais e informais de suporte (Hanson, 2005).

A utilizacdo de instrumentos como 0 APGAR Familiar, a FACES Il e a Escala de Sobrecarga
de Zarit revelou-se particularmente relevante para a avaliacdo multidimensional da
experiéncia do cuidado. A integracdo destes instrumentos com ferramentas sistémicas, como
genograma e ecomapa, permite uma compreensdo mais abrangente das dinamicas familiares

e das redes de suporte disponiveis.

Neste contexto, torna-se fundamental que as intervencGes de enfermagem privilegiem nao
apenas a pessoa com deméncia, mas igualmente o cuidador e a familia enquanto sistema
complexo e vulneravel. A intervencao especializada deve incluir psicoeducacéo estruturada,
treino de competéncias de coping, estratégias de gestdo de sintomas comportamentais,
reorganizacao de papéis familiares, promog&o do autocuidado do cuidador e articulagdo com
recursos comunitarios e sociais. A evidéncia cientifica recente demonstra que intervencdes
multicomponentes, que combinam educacao, suporte emocional e reforco da rede social,
apresentam maior eficacia na reducdo da sobrecarga e na promoc¢do da adaptacdo familiar
(Bongelli et al., 2024; Livingston et al., 2024). A intervenc&o especializada do Enfermeiro de
Saude Familiar deve integrar avaliacdo sistematica da sobrecarga, utilizacdo de instrumentos
de avaliacdo familiar, identificacdo do cuidador principal e dos cuidadores secundarios,
negociacdo da partilha de tarefas e articulacdo com respostas formais da comunidade,
nomeadamente RNCCI, apoio domiciliario, autarquias e estruturas de suporte social. A
definicdo de planos de contingéncia para situagdes de exaustdo do cuidador, agravamento
comportamental ou risco de institucionalizacdo ndo planeada constitui igualmente uma

dimensao relevante da intervencao especializada.

Em sintese, os resultados deste estudo demonstram que cuidar de uma pessoa com deméncia
constitui uma experiéncia profundamente exigente, na qual a sobrecarga resulta da interacéo
entre declinio cognitivo, dependéncia funcional, estrutura familiar, género, grau de
parentesco, suporte social e disponibilidade de respostas comunitarias. A funcionalidade

familiar, a coesdo e a adaptabilidade revelam-se dimensdes importantes para compreender a
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organizacdo do sistema familiar, mas ndo suficientes, por si s@, para proteger o cuidador
quando a intensidade do cuidado ultrapassa 0s recursos disponiveis. A capacitagdo do
cuidador informal e o reforco das redes de suporte formal e informal assumem-se, assim, como
dimensGes essenciais para prevenir a claudicacdo ou colapso do sistema familiar e retardar a

institucionalizacdo precoce da pessoa com deméncia.

Assim, a principal implicacgéo clinica deste estudo reside na necessidade de deslocar o foco de
uma abordagem centrada exclusivamente na pessoa com deméncia para uma abordagem
centrada no bindmio pessoa cuidada—cuidador e na familia enquanto unidade complexa,

vulneravel e promotora de saude.

5.1. Limitacoes do estudo

Importa salientar que os resultados do presente estudo devem ser interpretados a luz de
algumas limitagdes metodologicas. A utilizacdo de uma amostragem ndo probabilistica por
conveniéncia limita a generalizacdo dos resultados para outras populacGes de cuidadores
informais. Acresce que o desenho transversal impossibilita o estabelecimento de relagcdes de
causalidade entre as variaveis analisadas, permitindo apenas identificar associacdes
estatisticas entre os fendmenos em estudo. A recolha de dados baseada em autorrelato podera
igualmente introduzir viés de desejabilidade social, particularmente em dimensdes
relacionadas com funcionalidade familiar, suporte e percecdo subjetiva da sobrecarga.
Adicionalmente, o facto de o estudo ter sido desenvolvido num Unico contexto comunitario
especializado poderd condicionar a extrapolacdo dos resultados para outras realidades
assistenciais e territoriais.

A andlise das limitacOes deve ser assumida como componente integrante do rigor cientifico e
ndo como fragilidade meramente formal da investigacdo. Em estudos observacionais, o
reconhecimento explicito dos limites metodoldgicos aumenta a credibilidade dos achados,
favorece uma interpretacéo prudente dos resultados e reduz o risco de extrapolacfes abusivas
ou inferéncias causais indevidas. Neste sentido, a explicitacdo critica das limitagdes constitui

um elemento essencial da transparéncia cientifica e da validade interpretativa do estudo.

O presente estudo apresenta limitaces metodoldgicas que devem ser consideradas na
interpretacdo dos resultados. Foram identificadas limitagcOes relevantes, nomeadamente a

utilizacdo de amostragem por conveniéncia, 0 desenho transversal e o potencial viés de
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desejabilidade social decorrente da recolha de dados por profissionais do servico, fatores que

podem influenciar a validade externa e a generalizacdo dos resultados.

Em primeiro lugar, a utilizacdo de uma amostragem nao probabilistica por conveniéncia limita
a representatividade da amostra e a extrapolagdo dos resultados para outras populacfes de
cuidadores informais de pessoas com deméncia. Este método de selecdo poderd introduzir viés
de selecdo, uma vez que os participantes incluidos podem apresentar caracteristicas
especificas que os diferenciam dos cuidadores que néo participaram no estudo, nomeadamente
maior proximidade ao servi¢o, maior disponibilidade para colaborar ou maior envolvimento
no processo de cuidado. Consequentemente, os resultados devem ser interpretados no
contexto especifico da populagdo estudada e ndo como representativos da realidade nacional

ou internacional.

Acresce que o estudo foi desenvolvido num Unico contexto institucional — o Servico de
Apoio Domiciliario as Deméncias (SADD) — “Ter a Ideia” —, 0 que restringe adicionalmente
a validade externa dos resultados. As caracteristicas organizacionais do servico, 0 modelo de
acompanhamento domiciliario e os recursos comunitarios disponiveis poderdo influenciar a
experiéncia dos cuidadores e a dinamica familiar, dificultando a generalizacdo dos achados

para outros contextos assistenciais, geograficos ou socioculturais.

Em segundo lugar, o desenho transversal impede o estabelecimento de relagdes causais entre
as variaveis estudadas, permitindo apenas identificar associacOes estatisticas observadas num
unico momento temporal. Assim, ndo é possivel determinar a dire¢do temporal das relacGes
identificadas nem compreender a evolucdo longitudinal da funcionalidade familiar, da
adaptabilidade, da coesdo ou da sobrecarga ao longo da progressdo da deméncia. Importa
salientar que a experiéncia de cuidar constitui um processo dinamico e evolutivo, sujeito a
alteracdes em funcdo do agravamento clinico da pessoa cuidada, da reorganizacdo familiar,
do suporte disponivel e da capacidade adaptativa do cuidador ao longo do tempo. Deste modo,
desenhos longitudinais poderiam permitir uma compreensdo mais aprofundada da trajetéria

da sobrecarga e dos mecanismos adaptativos familiares.

Adicionalmente, o recurso a instrumentos de autorrelato podera ter sido influenciado por viés
de desejabilidade social, particularmente em temas sensiveis como funcionalidade familiar,
relagOes intrafamiliares e percecdo de sobrecarga. O facto de a recolha de dados ter sido
realizada por técnicos associados ao servico de apoio domiciliario podera ter condicionado

algumas respostas, uma vez que as familias podem ter sentido necessidade de apresentar uma
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imagem socialmente mais favoravel da dinamica familiar ou minimizar dificuldades
emocionais e relacionais. Este aspeto assume particular relevancia em contextos de
proximidade relacional entre participantes e profissionais, nos quais sentimentos de gratidé&o,

confianca ou receio de julgamento podem influenciar a autenticidade das respostas fornecidas.

Outra limitacdo prende-se com a auséncia de analise multivariada. Embora adequada aos
objetivos descritivo-correlacionais de um relatério de mestrado, a analise bivariada utilizada
ndo permite controlar simultaneamente potenciais fatores de confundimento, nomeadamente
idade do cuidador, grau de parentesco, intensidade do cuidado, grau de dependéncia, estadio
da doenca, coabitacdo ou partilha de cuidados. Assim, algumas associagdes identificadas
poderdo refletir efeitos indiretos ou interacBes entre varidveis ndo controladas
estatisticamente. A utilizacdo futura de modelos multivariados, como regressao logistica ou
modelos de equacOes estruturais, podera contribuir para identificar preditores independentes
de sobrecarga e compreender de forma mais robusta as interacGes entre variaveis familiares,

clinicas e sociodemogréficas.

Acresce ainda que a realizagdo de multiplos testes estatisticos de associacdo aumenta a
probabilidade de ocorréncia de erro do tipo I, ou seja, a identificacdo de associacOes
estatisticamente significativas por mero acaso. Por este motivo, os resultados obtidos devem
ser interpretados de forma integrada e prudente, valorizando nao apenas o valor estatistico de
p, mas também a coeréncia tedrica, a plausibilidade clinica e a consisténcia com a literatura
cientifica existente. Esta abordagem interpretativa é particularmente relevante em estudos
exploratorios e correlacionais, nos quais a significancia estatistica isolada ndo deve ser

entendida como evidéncia suficiente de relevancia clinica ou causalidade.

Importa igualmente considerar que a elevada prevaléncia de sobrecarga intensa observada na
amostra podera ter reduzido a variabilidade da variavel dependente, limitando a capacidade
discriminativa dos testes estatisticos para identificar diferencas entre subgrupos. Esta
concentracdo dos resultados em niveis elevados de sobrecarga podera ter contribuido para
ocultar associagfes clinicamente relevantes que ndo atingiram expressdo estatistica

significativa.

N&o obstante estas limitacOes, 0 estudo apresenta contributos relevantes para a compreenséo
da experiéncia dos cuidadores informais de pessoas com deméncia em contexto domiciliario,
particularmente no dominio da dindmica familiar e da sobrecarga associada ao cuidado

prolongado. A utilizacdo de instrumentos validados, a integracdo de diferentes dimensdes
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familiares e clinicas e o enfoque na perspetiva sistémica da enfermagem de sadde familiar

reforcam a relevancia cientifica e clinica dos resultados obtidos.

Face as limitacGes identificadas, futuras investigacdes deverdo privilegiar desenhos
longitudinais, amostras probabilisticas mais representativas e diversificadas, integracdo de
anélise multivariada e inclusao de variaveis psicossociais adicionais, como resiliéncia, suporte
social percebido, coping familiar, literacia em saude e sintomas neuropsiquiatricos da pessoa
com deméncia. Sera igualmente relevante desenvolver estudos de intervencédo que avaliem a
eficacia de programas estruturados de suporte ao cuidador informal, capacitacdo familiar e

promocdo da adaptacdo familiar em contexto de deméncia.
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6. CONCLUSAO

O presente estudo teve como objetivo analisar a relacdo entre varidveis sociodemogréficas,
profissionais e clinicas e a percecdo da funcionalidade familiar, da coesdo, da adaptabilidade
e da sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas com deméncia acompanhadas pelo
Servico de Apoio Domiciliario as Deméncias (SADD) — “Ter a Ideia”. Os resultados obtidos
permitiram aprofundar a compreensdo das dinamicas familiares associadas ao cuidado
informal em contexto de deméncia, evidenciando a complexidade clinica, emocional,
relacional e social inerente a experiéncia de cuidar de uma pessoa com Perturbagédo

Neurocognitiva Major em contexto domiciliario.

Né&o obstante a relevancia dos dados apurados, os resultados devem ser interpretados a luz das
limitacdes metodoldgicas do estudo, nomeadamente o desenho transversal, a amostragem néo
probabilistica por conveniéncia e a auséncia de analise multivariada. Estas opgdes
metodoldgicas permitem identificar associacGes estatisticas entre variaveis, mas néo
possibilitam estabelecer relacbes causais definitivas nem controlar potenciais fatores de
confundimento. Acresce que a inexisténcia de associacdo estatisticamente significativa entre
funcionalidade familiar e sobrecarga do cuidador sugere a presenca de variaveis mediadoras
ou moderadoras ndo exploradas no presente modelo analitico, designadamente resiliéncia
familiar, suporte social percebido, estratégias de coping, sintomas neuropsiquiatricos da

pessoa com deméncia ou intensidade objetiva do cuidado prestado.

No que concerne ao perfil da amostra, verificou-se que os cuidadores informais séo
maioritariamente mulheres, adultas ou idosas, frequentemente reformadas e assumindo o
papel de cuidador principal de forma prolongada e, na maioria dos casos, sem partilha efetiva
de responsabilidades. Este perfil reforca a persisténcia de padrdes tradicionais de organizacao
do cuidado, sustentados em papéis de género culturalmente enraizados e frequentemente
associados a maior vulnerabilidade fisica, emocional e social. Os resultados evidenciam
igualmente que muitos cuidadores acumulam multiplos papéis familiares e sociais, tornando-
se particularmente vulneraveis a desgaste psicolégico, limitacdo do autocuidado e isolamento

progressivo.

A sobrecarga do cuidador revelou-se extremamente elevada, com a maioria dos participantes
a apresentar niveis intensos de sobrecarga. Este achado constitui um dos resultados mais
relevantes da investigacdo, evidenciando que o cuidado a pessoa com deméncia representa

uma experiéncia profundamente exigente, marcada por desgaste emocional, sobrecarga fisica,
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limitacdo da vida pessoal e social, ansiedade antecipatoria e sentimento persistente de
responsabilidade. A elevada prevaléncia de sobrecarga intensa sugere que o cuidado
prolongado em contexto domiciliario ultrapassa frequentemente a capacidade adaptativa
individual do cuidador, sobretudo quando associado a longos periodos de prestacdo de

cuidados, coabitacdo e auséncia de suporte familiar ou comunitario efetivo.

No que respeita a dindmica familiar, observou-se que uma proporcdo significativa dos
cuidadores perceciona a sua familia como moderadamente ou severamente disfuncional,
coexistindo frequentemente niveis reduzidos de coesdo emocional e padrbes variaveis de
adaptabilidade. Os resultados demonstraram associagoes estatisticamente significativas entre
funcionalidade familiar, coesdo e adaptabilidade, confirmando os pressupostos tedricos do
Modelo Circumplexo de Olson, segundo o qual familias mais coesas e adaptativas tendem a
apresentar melhor funcionamento global, maior capacidade de reorganizacdo relacional e

maior equilibrio sistémico perante situacdes de crise.

Contudo, ndo se verificou associacdo estatisticamente significativa entre funcionalidade
familiar e sobrecarga do cuidador, sugerindo que a percecdo de funcionamento familiar
adequado ndo constitui, por si s, um fator protetor absoluto contra o desgaste associado ao
cuidado prolongado. Este resultado assume particular relevancia conceptual, pois aponta para
uma possivel dissociacdo entre funcionamento familiar e experiéncia subjetiva de sobrecarga.
Assim, mesmo em familias percecionadas como relativamente funcionais, a intensidade
objetiva e cumulativa das exigéncias do cuidado podera ultrapassar 0s recursos emocionais,

fisicos e organizacionais disponiveis.

Os resultados evidenciaram ainda que a sobrecarga do cuidador se associa significativamente
ao grau de dependéncia funcional, ao estadio de declinio cognitivo e ao grau de parentesco
com a pessoa cuidada, sendo mais elevada em cuidadores que acompanham pessoas em fases
mais avanc¢adas da doenca. Estes achados reforcam a evidéncia cientifica de que a progressdo
clinica da deméncia constitui o principal determinante da intensificacdo da carga objetiva do
cuidado, exigindo niveis crescentes de supervisdo continua, apoio nas atividades basicas de

vida diaria, vigilancia de seguranca e gestdo de alteragdes comportamentais e cognitivas.

De forma global, os resultados sugerem que o cuidado a pessoa com deméncia se organiza em
torno de um eixo progressivo de exigéncia crescente, ao qual a familia nem sempre consegue
responder de forma suficientemente protetora ou adaptativa. Assim, embora a dindmica

familiar constitua dimensdo central na compreensdo do processo de cuidar, ndo se revela
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suficiente, isoladamente, para compensar o impacto fisico e emocional associado as
exigéncias continuadas do cuidado informal. Este resultado reforca a necessidade de respostas

formais estruturadas e continuadas dirigidas aos cuidadores familiares.

Do ponto de vista da pratica clinica, e particularmente no &mbito da Enfermagem de Saude
Familiar, os resultados reforcam a necessidade de adocdo de uma abordagem sistémica
centrada na familia enquanto unidade de cuidados. O Enfermeiro Especialista em
Enfermagem Comunitaria, na area de Enfermagem de Saude Familiar, assume um papel
determinante na identificacdo precoce de situacbes de vulnerabilidade, avaliacdo da
funcionalidade familiar, detecdo de sinais de exaustdo do cuidador, promogéo da partilha de

cuidados, capacitacdo familiar e articulagdo com recursos formais e comunitarios.

Neste contexto, torna-se fundamental que a avaliacdo do cuidador informal deixe de assumir
um carater episédico ou secundario e passe a integrar rotinas estruturadas de vigilancia em
enfermagem de satde familiar. A monitorizacao sistematica da sobrecarga, da saide mental,
da capacidade funcional e das redes de suporte disponiveis devera constituir componente
central dos programas de acompanhamento domiciliario dirigidos a pessoas com deméncia e

suas familias.

Os resultados obtidos reforcam igualmente a importancia de interven¢ées multicomponentes
dirigidas ao cuidador informal, incluindo psicoeducacao estruturada, treino de estratégias de
coping, gestdo de sintomas neuropsiquiatricos, reorganizacdo de papéis familiares, promocao
do autocuidado, suporte emocional e articulagdo com recursos comunitarios e sociais. A
utilizacdo de instrumentos de avaliacdo familiar, como o0 APGAR Familiar, a FACES Il e a
Escala de Sobrecarga de Zarit, revelou-se particularmente Gtil na identificacdo precoce de

vulnerabilidades familiares e necessidades de intervencéo.

Em termos de implicacBes organizacionais e politicas, os resultados sustentam a necessidade
de consolidacéo e reforco de medidas publicas de apoio ao cuidador informal, designadamente
através da operacionalizacdo efetiva do Estatuto do Cuidador Informal, da ampliacdo das
respostas de apoio domiciliario, da disponibilizacdo de programas de descanso do cuidador
(respite care) e do fortalecimento das respostas da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados. O cuidado a pessoa com deméncia em contexto domiciliario constitui atualmente
um dos mais complexos desafios de saude publica, sociais e familiares das sociedades
contemporaneas envelhecidas. A sustentabilidade deste cuidado depende ndo apenas da

disponibilidade e capacidade adaptativa das familias, mas igualmente da existéncia de
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politicas publicas integradas, de respostas comunitarias articuladas e de sistemas de salude
capazes de assegurar continuidade assistencial, suporte psicossocial e acompanhamento
especializado ao longo de toda a trajetdria da doenca.

Como proposta de melhoria para a préatica clinica, recomenda-se a implementacdo de
protocolos locais de acompanhamento sisteméatico do cuidador informal, contemplando
avaliacdo inicial e periodica da sobrecarga, identificacdo precoce de sinais de exaustdo,
elaboracdo de planos individualizados de capacitacéo, referenciacdo para recursos formais de
suporte e reavaliacdo apds eventos criticos, nomeadamente agravamento do declinio

cognitivo, hospitaliza¢des, quedas ou alteracdo do cuidador principal.

Importa igualmente salientar que o principal contributo deste estudo reside na demonstracéo
de que a sobrecarga do cuidador de pessoas com deméncia, em contexto domiciliario, deve
ser compreendida como um fendmeno simultaneamente clinico, familiar, relacional e
comunitario. A experiéncia do cuidar emerge como resultado da interacdo complexa entre
progressdo da doenca, dependéncia funcional, organizacdo familiar, suporte social e recursos

comunitarios disponiveis.

Em sintese, os resultados reforcam a necessidade de deslocar o foco de uma abordagem
centrada exclusivamente na pessoa com deméncia para uma abordagem integrada centrada no
bindmio pessoa cuidada—cuidador e na familia enquanto sistema complexo, vulneravel e
potencialmente promotor de satide. A premissa de “cuidar de quem cuida” assume, assim,
relevancia ética, clinica e social incontornavel, constituindo condicdo essencial para garantir
a sustentabilidade do cuidado domiciliario, prevenir a claudicacdo familiar e promover a

qualidade de vida de todos os intervenientes.
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UNIVERSIDADE
i INSTITUTO POLITECNICO DE BRAGANGA Escola Supcrior DE TRAS-OS-MONTES
Escola Superior de Satde |Pvc de Sadide E ALTO DOURO

“PERCECAO DA FUNCIONALIDADE, COESAO, ADAPTABILIDADE FAMILIAR E
SOBRECARGA DOS CUIDADORES INFORMAIS DA PESSOA COM DEMENCIA”

No ambito da Unidade Curricular de Investigacdo em Enfermagem de Saude Familiar, do Curso
de Mestrado em Enfermagem Comunitaria na Area de Enfermagem de Saude Familiar da Escola
Superior de Saude de Braganga, encontro-me a desenvolver o projeto:
“PERCECAO DA FUNCIONALIDADE, COESAO, ADAPTABILIDADE FAMILIAR E
SOBRECARGA DOS CUIDADORES INFORMAIS DA PESSOA COM DEMENCIA”

Este trabalho tem como objetivo analisar a relagao entre as variaveis sociodemograficas,
profissionais e clinicas e a percecgéao da funcionalidade familiar, a coesdo a adaptabilidade
e sobrecarga dos cuidadores Informais das pessoas com deméncia que beneficiam do
apoio do SADD - “Ter a Ideia”.

As informacdes recolhidas serdo apenas para fins académicos e de investigacao, sera garantida
a confidencialidade e mantido o anonimato.

Da participagéo no presente estudo nao resultara qualquer ganho ou prejuizo.

A sua participacao é livre e voluntaria, podendo desistir ou solicitar esclarecimento em qualquer
momento da investigagéo.

O desenvolvimento deste estudo é da orientagéo cientifica do Professor Manuel Bras.

Aceito a participacéo neste estudo no ambito académico

OsiM
ONAO

N° do questionario:

Data: / /
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PARTE | - CARATERIZAGAO DO CUIDADOR INFORMAL DA PESSOA COM DEMENCIA

1. SEXO
O Feminino

[0 Masculino

2. IDADE (anos)
0 18-37
[ 38-58
[ 59-78
0>78

3. ESTADO CIVIL
[ Solteiro/a
[ Casado/a
O Divorciado/a
O Viavo/a

[0 Unido de Facto

4. HABILITAGOES LITERARIAS
O Sem escolaridade
[J Sabe ler e escrever
[ 1° Ciclo de ensino basico (42 Classe)
[0 2° Ciclo de ensino Basico (62 Classe)
[ 3° Ciclo de ensino basico (9° Ano)
O Ensino Secundario (12° Ano)

[0 Ensino Superior

5. PROFISSAO
[J Trabalha por conta prépria
[0 Trabalha por conta de outrem
[0 Desempregado

[0 Reformado/a

6. GRAU DE PARENTESCO COM A PESSOA COM DEMENCIA
O Filho/a
[0 Cénjuge/Companheiro/a Irmao/lrma

[0 Neto/a



[0 Sobrinhos/as
[0 Outro:

7. QUAL O TEMPO DE DIAGNOSTICO DA DOENGA DA PESSOA QUE CUIDA?

O <1ano
0 2-3 anos
[0 4-5 anos
[0 5-6 anos
0O +6

8. HA QUANTO TEMPO PRESTA CUIDADOS?
00-1ano
0 2-3 anos
O+4

9. QUAL O GRAU DE DEPENDENCIA DA PESSOA COM DEMENCIA QUE CUIDA?
[ 1° Grau: Pessoa ainda com autonomia para satisfazer as necessidades basicas da
vida quotidiana;
[0 2° Grau: Pessoas sem autonomia para satisfazer as necessidades basicas da vida
quotidiana (ndo conseguem fazer a sua higiene pessoal, alimentar-se ou deslocar-se
sozinhos).
[0 3° grau: pessoas, além da dependéncia de 1.° grau, se encontrem acamados ou com

deméncia grave.

10. QUAL O TIPO DE DEMENCIA DA PESSOA QUE CUIDA?
O Deméncia de Alzheimer
O Deméncia Vascular
O Deméncia de Parkinson
[0 Deméncia de corpos de Lewy
[0 Deméncia frontotemporal
O Deméncia Mista

[J Outra

11. QUAL O SEXO DA PESSOA COM DEMENCIA QUE CUIDA?
O Feminino

O Masculino

12. QUAL A IDADE DA PESSOA COM DEMENCIA QUE CUIDA?
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13.

14.

15.

16.

0 40-55
[0 56 - 65
066 -75
076 -85
O +85

QUANTAS HORAS EM MEDIA PRESTA APOIO POR DIA?
0O <2 horas
O 3-6 horas
O +12 horas

COABITA COM A PESSOA COM DEMENCIA?
O Sim
[ Néo

PARTILHA O CUIDADO COM ALGUEM?
O Sim
O Néo

DE UMA MANEIRA GERAL COMO CONSIDERA O ESTADO DA SUA SAUDE?

O Boa
O Ma

[0 Razoavel



17. ESCALA DE APGAR FAMILIAR
SMILKSTEIN (1978) cit. in AZEREDO e MATOS (1989)

APGAR DA FAMILIA

Itens Sempre Algumas Nunca
vezes

1) Estou satisfeito(a) pois posso recorrer a minha familia 2 1 0
em busca de ajuda quando alguma coisa esti me
i dando ou preo

2) Estou satisfeito(a) com a maneira pela qual minha 2 1 0
familia ¢ cu conversamos ¢ compartilhamos os
problemas.

3) Estou satisfeito(a) com a maneira como minha famiha 2 1 0

accita ¢ apoia meus descjos de iniciar ou buscar
novas atividades e procurar novos
caminhos ou diregdes.

4) Estou satisfcito(a) com a mancira pecla qual minha 2 1 0
familia demonstra afeicdo e reage as minhas
emogdes, tais como raiva, migoa ou amor.

5) Estou satisfeito(a) com a mancira pela qual minha 2 1 0
familia e eu compartilhamos o tempo juntos.

Subtotal:

Total

INTERPRETACAO DO ESCORE TOTAL

07a10 Boa funcionalidade familiar
Sab Moderada disfungdo familiar
0a4 Elevada disfungao familiar

18. ESCALA FACEII

Escala de Avaliacao da Adaptabilidade e Coesao Familiar
(Family Adaptability and Cohesion Scale II- FACES II)

Instrucdes: Leia com atencio as questdes seguintes. Decida, para cada uma delas, com que frequéncia o comportamento descrito
ocorre na sua familia. Numa escala que vai de 1 (Quase nunca) a 5 (Quase sempre), assinale com uma cruz qual dos pontos 1, 2, 3,

4,5 corresponde a cada uma das questdes. Por favor responda a todas as questoes!

Quase | De vez As Muitas | Quase
nunca em vezes | Vezes | sempre
quando

1 Em casa ajudamo-nos uns aos outros quando temos
dificuldade

2 Na nossa familia cada um pode expressar liviemente a sua
opiniao

3 E mais facil discutir os problemas com pessoas que néo séao
da familia ado que com elementos da familia.

4 Cada um, de nés tem uma palavra a dizer sobre as principais
decisdes familiares

5 Em nossa casa a familia costuma reunir-se toda na mesma
sala

6 Em nossa casa os mais novos tém uma palavra a dizer na
defini¢éo da disciplina
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7 Na nossa familia fazemos as coisas em conjunto

8 Em nossa casa discutimos os problemas e sentimo-nos bem
com as solugdes encontradas

9 Na nossa familia cada um segue o seu proprio caminho

10 | Asresponsabilidades da nossa casa rodam pelos varios
elementos da familia.

11 | Cada um de nos conhece os melhores amigos dos outros
elementos da familia

12 | E dificil saber quais as normas que regulam a nossa familia.

13 | Quando é necessario tomar uma deciséo, temos o habito de
pedir a opinidao uns aos outros

14 | Os elementos da familia s&o livres de dizerem aquilo que lhes
apetece

15 | Temos dificuldades em fazer coisas em conjunto, como familia.

16 | Quando é preciso resolver problemas, as sugestoes dos filhos
séo tidas em conta

17 | Na nossa familia sentimo-nos muito chegados uns aos outros

18 | Na nossa familia somos justos quanto a disciplina

19 | Sentimo-nos mais chegados a pessoa que nao da familia do
que a elementos da familia.

20 | A nossa familia tenta encontrar novas formas de resolver os
problemas.

21 | Cada um de nos aceita o que a familia decide.

22 | Na nossa familia todos partilham responsabilidades.

23 | Gostamos de passar tempos livres uns com os outros.

24 | E dificil mudar as normas que regulam a nossa familia.

25 | Em casa, os elementos da nossa familia evitam-se uns aos
outros.

26 | Quando os problemas surgem todos fazemos cedéncias

27 | Na nossa familia aprovamos a escolha de amigos feita por
cada um de nos.

28 | Em nossa casa temos medo de dizer aquilo que pensamos.

29 | Preferimos fazer as coisas apenas com alguns elementos da
familia do que com a familia toda.

30 | Temos interesse e passatempos em comum uns com os outros

Escala de sobrecarga do cuidador (Sequeira, 2007)

A Escala de Zarit € uma escala que avalia a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal. Leia atentamente cada
uma das afirmagoes, e indique de que modos se aplicam ao seu caso, colocando o sinal X no espago que melhor
corresponder a sua opini&o.

seu familiar ja nao dispde de tempo suficiente
para as suas tarefas?

N° Item Nunca Quase As Muitas Quase
nunca vezes vezes sempre
1 Sente que o seu familiar solicita mais ajuda do
que aquela que realmente necessita?
2 Considera que devido ao tempo que dedica ao




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

4 Sente-se envergonhado(a) pelo comportamento
do seu familiar?

5 Sente-se irntado/a quando esta junto do seu
familiar?

6 Considera que a situagéo atual afeta de uma
forma negativa a sua relagéo com os seus
amigos/familiares?

7 Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar?
Considera que o seu familiar esta dependente de
si?

9 Sente-se esgotado quando tem de estar junto do
seu familiar?

10 | Vé a sua saude ser afetada por ter de cuidar do
seu familiar?

11 | Considera que n&o tem uma vida privada como
desejaria devido ao seu familiar?

12 | Pensa que as suas relagdes sociais séo afetadas
negativamente por ter de cuidar do seu familiar?

13 | Sente-se pouco a vontade em convidar amigos
para o(a) visitarem devido ao seu familiar?

14 | Acredita que o seu familiar espera que vocé
cuide dele como se fosse a Unica pessoa com
quem ele(a) pudesse contar?

15 | Considera que n&o dispoe de economias
suficientes para cuidar do seu familiar e para o
resto das despesas que tem?

16 | Sente-se incapaz de cuidar do seu familiar por
muito mais tempo?

17 | Considera que perdeu o controle da sua vida
depois da doenga do seu familiar se manifestar?

18 | Desejaria poder entregar o seu familiar aos
cuidados de outra pessoa?

19 | Sente-se inseguro acerca do que deve fazer com
o seu familiar?

20 Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

21 Considera que poderia cuidar melhor do seu
familiar?

22 | Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter

de cuidar do seu familiar?

Sequeira, C. (2010). Adaptagdo e validagdo da Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit. Revista Referéncia, Il Série, n® 12,
margo, pp 9 a 16.
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P554265-R692899-D2191921

@

=2 N instiTuto pouiTécnico
DE BRAGANCA

Parecer

Ana Maria Nunes Portugués Galvdo anagalvao@ipb.pt

/Comissdes Especializadas/Etica/Presidente

Apobs leitura e analise do projeto n°554265, intitulado: Cuidadores informais de pessoas com deméncia: perce¢do
da funcionalidade familiar, coes@o, adaptabilidade e sobrecarga.

- Analisar a associagdo entre varidveis sociodemograficas e clinicas dos cuidadores e a percegdo da
funcionalidade, coesdo e adaptabilidade familiar.

- Avaliar a correlagédo entre o grau de dependéncia da pessoa com deméncia, a sobrecarga percebida e a
percecdo das dinamicas familiares.

- Identificar perfis de maior vulnerabilidade e fatores protetores no contexto familiar dos cuidadores informais. A
Comiss&o de Etica do IPB emite parecer favoravel/Deferido a realizagdo do mesmo. Salientando que a recolha de
dados devera ser realizada a partir da data deste parecer.

26/09/2025
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Sara Andreia Pereira Rocha Henriques
Avenida do Sabor n2 115

5200-204

Mogadouro

Assunto: Pedido de Autorizagao para Utilizagao da Escala FACES II

Exma. Senhora Professora Doutora Otilia Fernandes,

O meu nome ¢ Sara Rocha Henriques e sou aluna do Mestrado em Enfermagem
Comunitaria (especializacao em Enfermagem de Satude Familiar) na Escola Superior de
Saude do Instituto Politécnico de Braganga, em consorcio com a ESS-IPVC e a UTAD.
No ambito deste mestrado, encontro-me a desenvolver a minha dissertacao,
intitulada “CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA:
PERCECAO DA FUNCIONALIDADE FAMILIAR, COESAO,
ADAPTABILIDADE E SOBRECARGA”.

A minha experiéncia enquanto Enfermeira Especialista em Saude Mental e Psiquiatrica
conferiu-me uma visao detalhada sobre a complexidade da Perturbagao Neurocognitiva
Major. Contudo, a transi¢ao para a Enfermagem de Satide Familiar permitiu-me adotar
uma perspetiva sistémica, focando a intervencao na familia como unidade de cuidados.
Neste sentido, venho solicitar a sua autorizagao para utilizar, no meu estudo, a adaptacao

da escala FACES II (1995) realizada por V. Exa.

Grata pela atencao dispensada, apresento os meus melhores cumprimentos.

Saudacoes académicas,

Sara Rocha Henriques
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Pedido de Autorizagao para Utilizagdo da Escala FACES Il - caixade ertrada x

Comestrela Sara Rocha Henriques
Exma. Senhora Professora Doutora Otilia Fernandes, Envio em anexo pedido de Autorizacao para Utilizagdo da Escala FACES Il. Com os melhores cumpriment

Suspenso

Enviado o
otilia monteiro fernandes

Rascunhos Q. paramim

Compras Cara Dra. Sara Rocha Henriques

Mais
Venho, por este meio, autoriza-la a utilizar a minha verséo da FACES Il (1995).

Mar: I
arcadores Desejo-lhe um bom trabalho e que a vida a trate bem.
Cordialmente,
otilia Monteiro Femandes
Departamento de Educagio e Psicokgia
Universidade de Tris-os-Mortes e Alto Douro | UTAD
Aviso de Confidencialidade
st éexclush ﬂ jrio, podendo conter informagio ja divulgag ests ncs termas da k. Caso tenha rececionada indevidar
telefone +351 259 350 543 devendo apagar o s=u canteido de imediata.
' N PR
Res nder\ ( Encaminhar ) |
N Responder I\ AL,
@ Atualizar
https://mail.google.com/mail/u/0/?tab=rm&ogbl#inbox/QgrcJHsBmkxLkZGvQpwPGFsHqjHJLSSRdb mn



Sara Andreia Pereira Rocha Henriques
Avenida do Sabor n2 115

5200-204

Mogadouro

Assunto: Pedido de Autorizagao para Utilizagao da Escala de sobrecarga do cuidador

Exm. Senhor Professor Doutor Carlos Sequeira,

O meu nome é Sara Rocha Henriques e sou aluna do Mestrado em Enfermagem
Comunitaria (especializagao em Enfermagem de Satude Familiar) na Escola Superior de
Saude do Instituto Politécnico de Braganga, em consorcio com a ESS-IPVC e a UTAD.
No ambito deste mestrado, encontro-me a desenvolver a minha dissertagao,
intitulada “CUIDADORES INFORMAIS DE PESSOAS COM DEMENCIA:
PERCECAO DA FUNCIONALIDADE FAMILIAR, COESAO,
ADAPTABILIDADE E SOBRECARGA”.

A minha experiéncia enquanto Enfermeira Especialista em Saude Mental e Psiquiatrica
conferiu-me uma visao detalhada sobre a complexidade da Perturbagdo Neurocognitiva
Major. Contudo, a transi¢ao para a Enfermagem de Satide Familiar permitiu-me adotar
uma perspetiva sistémica, focando a intervenc¢ao na familia como unidade de cuidados.
Neste sentido, venho solicitar a sua autorizagao para utilizar, no meu estudo, a Escala de

sobrecarga do cuidador (Sequeira, 2007).

Grata pela atengao dispensada, apresento os meus melhores cumprimentos.

Saudagdes académicas,

Sara Rocha Henriques
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= M Gmail
Compor

Caixa de entrada

Re: Pedido de Autorizagéo para Utilizacado da Escala de sobrecarga do cuidador. - sarahenriques.enf@gmail.com - Gmail

Q  Pesquisar correio

ii
it
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Re: Pedido de Autorizag&o para Utilizacdo da Escala de sobrecarga do cuidador. caix de entrada x

Comestrela carlossequeira@esenf.pt
paramim
Suspenso
Enviado Ola Sara,
Rascunhos 2 Informa-se que podera utilizar a Escala designada por Escala de Sob ga do Cuidador (ESC), traduzida e validada para a populagéo portu
Mais se informa que o instrumento deve ser utilizado na integra, podendo apenas ser alterado na forma de apresentacéo, e, nao podendo ser
Compras Envio um documento em anexo que devera preencher e devolver.
Mais Trata-se de um documento de monitorizagéo da utilizacédo da Escala.
As regras de cotagdo estéo publicadas no livro Cuidar de idosos com dependéncia fisica e Mental, editado pela LIDEL, em 2010/2018.
httpsJ/www.bertrand. ptAi idar-de-ids d dencia-fisica-e-mental-carlos-sequeira/21325567
Marcadores hitps://www.fnac, ptCuidar-de-ld -Dependencia-Fisica-e-Mental-Carl ira/a1440821
No entanto se persistir qualquer davida ndo hesitem em contactar-me.
Seguem em anexo o instrumento.
Com os melhores cumprimentos e votos de sucesso para o trabalho.
Carlos Sequeira.
Conseho TenicoCerttco
PORTO i
Escousummon ot inrcecen  ProfesorConmdensd Prncipsl
Rua D Anténio Bemardinode Telefone 4351 225 073 500
Almeida, 830 200072 Porto.  wwwup /esen De: Sara Rocha Henriques sarahenriques.enf@gmail.com
Enviada: 5 de maio de 2026 12:09
Para: carlossequeira@esenf.pt
Assunto: Re: Pedido de Autorizacdo para Utilizacdo da Escala de sobrecarga do cuidador.
Exmo. Senhor Professor,
Venho por este meio apresentar os meus mais sinceros pedidos de desculpa pelo erro cometido na minha comunicagéo anterior, na qual enderecei a mensagen
( Responder) ( Encaminhar) @
@ Atualizar >
https://mail.google.com/mail/u/0/?tab=rm&ogbl#inbox/FMfcgzQgLjRrBcsPSLPwvXLgvdGCSXfg 17
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Recebido Em

Exmo Sr. Provedor da Santa

Casa da Miseric6rdia de Mogadouro

Assunto: Pedido de autorizacio para realizagio de estudo de investigacio

Eu, Sara Andreia Pereira Rocha Henriques, licenciada em Enfermagem pela Escola
Superior de Saude da Braganca, encontro-me no presente ano letivo 2023/2024 inscrita
no Curso de Mestrado em Enfermagem Comunitiria na Area de Enfermagem de Satde
Familiar, da Escola Superior de Saide de Braganca. No dmbito deste mestrado irei
realizar um estudo orientado pelo Professor Doutor Manuel Bras como o objetivo de
estabelecer o perfil dos familiares cuidadores da pessoa com deméncia tendo em conta o
seu contexto econdmico, social e cultural e determinar a prevaléncia de
stress/ansiedade/depressdo e sobrecarga no cuidador familiar de pessoas com deméncias
contribuindo desta forma para o desenvolvimento de estratégias de intervengdo local e
comunitiria para a promo¢io da saide mental ¢ prevencdo da doenga, do familiar

cuidador da pessoa com deméncia.

Neste sentido, e se tal fosse possivel, venho por este meio solicitar-lhe autorizacdo para a
recolha de dados junto dos utentes/familiares a que o SADD da resposta ¢ que estejam
dispostos a participar neste trabalho de investigagdo intitulado por “PERCEPCAO DO
ESTADO DE SAUDE E SOBRECARGA DOS FAMILIARES CUIDADORES DA
PESSOA COM DEMENCIA*.

Os dados recolhidos sdo confidenciais € em momento algum os participantes serdo
identificados, acrescentado ainda sob compromisso de honra que o funcionamento da
institui¢do nunca serd posto em causa.

Grata pela atengio dispensada.

Mogadouro, novembro de 2023
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