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“...Sou eu que tenho que cuidar, e vou fazer tudo para garantir o bem estar
dele, penso sempre nele primeiro, eu agora nao importo... mas quando posso

vou para um canto chorar...”

(Cuidadora informal, maio de 2017)



Resumo

Introducgdo: O papel de cuidador informal constitui uma tarefa dificil, pois implica lidar
com crencas e valores do outro, sendo esta responsabilidade cada vez mais assumida
pelas familias, que apresentam niveis altos de sobrecarga (Gomes & Mata, 2017).
Objetivo: Definiu-se a questao de investigagao: “A sobrecarga dos cuidadores informais
dos utentes da UDCP-TF varia de acordo com as variaveis sociodemograficas?” e
definidos os objetivos: Caraterizar sociodemograficamente os cuidadores informais dos
utentes atendidos pela UDCP-TF; Avaliar o nivel de sobrecarga dos cuidadores
informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF, através da escala de Zarit, reduzida a
sete pontos; Constatar se a sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos
pela UDCP-TF varia dependendo das variaveis sociodemogréficas.

Metodologia: Utilizando uma metodologia quantitativa, desenhou-se um estudo
descritivo e analitico, aplicando-se um instrumento de recolha de dados que incluiu
variaveis sociodemograficas e familiares bem como a Escala de Zarit Reduzida a 7
pontos, a uma amostra de 30 cuidadores informais de utentes da UDCP-TF, ao longo
dos meses de marco a maio de 2017.

Resultados: Dos resultados obtidos a amostra € maioritariamente do sexo feminino,
com baixas habilitacbes literarias, o estado civil mais frequente € o de solteiros e a
situacao profissional é de “nao tém profissao”, que o grau de parentesco mais frequente
dos cuidadores informais é “descendentes”, que cuidam ja entre 1 a 2 anos,
apresentando alguma formacdo especifica para poder prestar cuidados, referindo
doenca associada ao cuidado e nao recebendo qualgquer apoio para cuidar e a maioria
dos cuidadores informais apresenta uma relagdo muito boa com a pessoa cuidada. Os
resultados obtidos apontaram para uma amostra com resultados indicadores de
sobrecarga intensa (33.3%), moderada (30%) e leve (30%) e que a sobrecarga dos
cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF varia segundo o sexo,
somente na dimensdo Exaustdo, que varia segundo a idade, na dimensdo Saude
apresentando uma associagdo estatistica altamente significativa entre ambas as
premissas, que varia parcialmente segundo a profissdo nas dimensdes Salde e
Controlo e que varia segundo a questao “Teve formagao para prestar cuidados?”,
somente na dimensédo Exaustao.

Conclusfes: Os resultados obtidos reforcam a importancia de se realizarem
intervencdes junto dos cuidadores informais por forma a diminuir os niveis de

sobrecarga e, desta forma melhorar a sua qualidade de vida.

Palavras chave: Cuidador Informal, Envelhecimento, Sobrecarga



Abstract

Introduction: The role of informal caregivers is a difficult task, since it implies dealing
with the beliefs and values of the other, and this responsibility is increasingly assumed
by the families, who present high levels of burden (Gomes & Mata, 2017).

Objective: The research question was identified as: "Is the burden of informal caregivers
of UDCP-TF users different according to sociodemographic variables?" And defined the
objectives: To characterize socio-demographically the informal caregivers of the users
served by UDCP-TF; To evaluate the level of burden of the informal caregivers of the
users served by the UDCP-TF, through the Zarit scale, reduced to seven points; To verify
if the burden of the informal caregivers of the users attended by the UDCP-TF varies
depending on the sociodemographic variables.

Methodology: Based on a quantitative methodology, a descriptive and analytical study
was designed, applying a data collection instrument that included sociodemographic and
family variables as well as the Reduced Zarit Scale at 7 points, to a sample of 30 informal
caregivers of UDCP users -TF, throughout the months of March to May 2017.

Results: From the results obtained, the sample is mostly female, with low literacy rates,
the most frequent marital status is singles, and the professional situation is of "no
profession”, that the most frequent degree of kinship of caregivers informal caregivers
are "offspring," who care for 1-2 years with some specific training to provide care,
referring to illness associated with care and not receiving any care support, and most
informal caregivers have a very good relationship with the person maintained. The
results showed that the sample presented results indicative of a intense (33.3%),
moderate (30%) and (30%) mild, and that the informal caregiver burden of the users
treated by UDCP-TF varies according to gender, only in the Exhaustion dimension, which
varies according to the age in the Health dimension, presenting a highly significant
statistical association between both premises, which varies partially according to the
profession in the dimensions Health and Control and that varies according to the
guestion " care? ", only in the Exhaustion dimension.

Conclusions: Results highlight the need of intervention with the informal caregivers in

order to decrease burden levels and thus increase thei quality of life.

Keywords: Informal Caregiver, Aging, Burden



Dedicatéria

A0S meus pais e irma,

Ao meu namorado,

A toda a minha familia pela for¢ca incondicional,
Aos amigos,

As estrelas que me guiam la de cima...
A UDCP-TF...

Aos cuidadores e doentes...

Obrigado por tudo!
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Introducéo

A melhoria das condi¢cées de vida, os cuidados com a alimentagéo, a
prestacdo dos cuidados de saude e os avancos da medicina, fizeram com que
aumentasse a esperanca média de vida. No entanto, com esta evolucao
aumentaram também as doencas associadas a idade ou doencas cronicas,
potenciando a necessidade de uma rede de prestacdo de cuidados formais e
informais para cuidar destes doentes no domicilio (Sequeira, 2010).

Com o decorrer dos anos o ser humano vai perdendo capacidades,
verificam-se alteracgdes fisiologicas, psicoldgicas e comportamentais que fazem
com que os individuos se tornem mais dependentes e com necessidades

acrescidas de assisténcia (Sequeira, 2010).

Cuidar de alguém dependente € um desafio diario, mais ainda para os
cuidadores informais, pois implica um enorme esfor¢o por parte do cuidador, ao
nivel fisico, mental, psicologico, social e econdémico, sendo que o aspeto
econdmico € muitas vezes o0 que mais afeta o cuidador e familia, pois cuidar de
alguém dependente implica gastos em medicamentos, fraldas e material de
apoio que ajude a manter a qualidade de vida do doente (Sequeira, 2010; Gomes
& Mata, 2017).

A falta de respostas sociais adequadas, e a falta de poder econémico leva
a familia ou outros (vizinhos, amigos) a assumir o papel de cuidador (Sequeira,
2010; Gomes & Mata, 2017).

Prestar cuidados a pessoas com dependéncia ndo é tarefa facil e torna-
se ainda mais complicada, quando o cuidador informal ndo consegue dar
resposta a situacbes complexas ou ultrapassar obstaculos que exigem
conhecimentos e capacidades para satisfazer as atividades de vida diaria
(AVD’s) da pessoa dependente. Deste modo para os profissionais ajudarem e

orientarem estes cuidadores €& necessario fazer um levantamento das

necessidades, para ter conhecimento real das situacdes (Mata, 2012).
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No ambito do curso de Mestrado em Cuidados Continuados e pela
realizacdo do estdgio na Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos da Terra-
Fria (UDCP-TF), a qual d& resposta a populacédo dos concelhos de Macedo de
Cavaleiros, Braganca e Vinhais, foi possivel a oportunidade de conviver e ouvir
cuidadores informais e registar quais as suas principais preocupacoes e

angustias.

Neste sentido, e atendendo a préatica da Unidade ao longo do estagio, foi
prestada especial atencdo aos cuidadores e as suas preocupacoes,
identificando-se a questdo de investigagdo seguinte: “A sobrecarga dos
cuidadores informais dos utentes da UDCP-TF varia de acordo com as variaveis

sociodemograficas?” e, consequentemente, definidos os objetivos:

- Caraterizar sociodemograficamente os cuidadores informais dos utentes
atendidos pela UDCP-TF,;

- Avaliar o nivel de sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes

atendidos pela UDCP-TF, através da escala de Zarit, reduzida a sete pontos.

- Constatar se a sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes

atendidos pela UDCP-TF varia dependendo das variaveis sociodemograficas.

O estudo tem como base uma metodologia quantitativa, analitica e
correlacional, uma vez que se pretendem analisar as relacfes estatisticas das
caracteristicas sociodemograficas e familiares dos cuidadores informais com o

seu nivel de sobrecarga.

O presente estudo encontra-se dividido em duas partes: a primeira parte
gue corresponde ao enquadramento tedrico e alicerca cientificamente a
investigacdo onde sdo abordados temas como o envelhecimento, contexto social
e familiar, a familia como prestadora de cuidados a pessoa dependente, o perfil
do cuidador informal e as dificuldades dos cuidadores informais, onde se
contextualiza a sobrecarga. A segunda parte diz respeito ao enquadramento
metodoldgico, em que se apresenta a metodologia, seguindo os resultados do
estudo e consequente discusséo de resultados. Por ultimo, apresentam-se as
principais conclusdes do projeto, constrangimentos, expetativas e sugestdes que

podem vir a ser implementadas em futuros trabalhos desta indole.
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Parte | - Enquadramento Tedrico
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1. Contextualizacao do Processo de Envelhecimento

Portugal tem vindo a assistir a uma inversao da piramide etéria o que,
segundo os Censos de 2011, indica elevado envelhecimento demogréfico, sendo
a percentagem de idosos de 19,15% e a populacéo jovem de 14,89%. Prevé-se
gue em 2050 a percentagem de pessoas com 65 anos ou mais seja de 35,72%
e apenas 14,4% de jovens (INE, 2011).

De acordo com dados do INE (2018) entre 2015 e 2080 a populagéo jovem
reduzird de 1,5 para 0,9 milhdes, influenciada pelos baixos niveis de fecundidade
registados em anos anteriores, o nimero de idosos subird de 2,1 para 2,8
milhdes, prevendo-se um indice de envelhecimento duplicado em 2080,
passando a existir 317 idosos por 100 jovens.

Segundo a mesma fonte estas disposi¢cdes incluem todas as regides do
pais (norte, centro, sul e ilhas) e este indice de envelhecimento devera
normalizar apenas em 2060, em que a populacdo em idade ativa reduzira de 6,7

para 3,8 milhdes de pessoas.

As necessidades de saude e os modelos de prestacdo de cuidados
sofreram assim significativas alteracdes nas ultimas décadas, pois 0 aumento da
esperanca média de vida associada aos crescentes avan¢os da medicina e ao
decréscimo da fecundidade tem encaminhado a populacdo para o0 seu
envelhecimento (DGS, 2004).

As transformacdes demograficas do Ultimo século espelham o
envelhecimento da populacdo que se reflete na modificacdo inversa das

piramides etarias (Marques, Teixeira & Souza, 2012).

Um individuo comeca a envelhecer ao momento do seu nascimento, mas
teoricamente é idoso quando a sua idade cronoldgica atinge os 65 anos de idade.
O passar dos anos € marcado por transformacdes fisicas, sociais e psiquicas,
gue Sequeira (2010) considera como fazendo parte de um processo dinamico,
natural, progressivo e irreversivel que ocorre desde o nascimento até ao fim da

vida.
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Lima (2010) refere que comecam a surgir deterioragbes das fungdes
corporais e inteletuais decorrentes do processo de senescéncia a partir dos
guarenta anos, passando o envelhecimento por trés processos, 0 primeiro
relaciona-se com a longevidade celular, o segundo estd associado as doencas
e ao ambiente e por Ultimo o que se carateriza pela fase terminal onde ocorrem

mudancas tanto cognitivas como funcionais.

O processo de envelhecimento acontece de acordo com 0 meio, a cultura,
os estilos de vida e os conhecimentos do individuo. A este respeito Santos (2000)
afirma que as politicas sociais devem criar estratégias para combater todas as
vulnerabilidades, promovendo o bem-estar do individuo e Veras (2009)
acrescenta que o envelhecimento da populacdo acarretou problemas como o
aumento da prevaléncia das doencas cronico-degenerativas, que exigem
cuidados e tratamento continuo, pelo aparecimento de incapacidades parciais
ou totais no individuo, gerando grandes consequéncias para a familia,
comunidade e sistemas de saude. Tavares, Scalco, Vieira, Silva e Bastos (2012)
afirmam que muitas vezes no dia-a-dia das familias de idosos “doentes”, ocorre
areversao de papeis, pois geralmente as geracées mais novas respondem pelos
cuidados das pessoas idosas que no passado lhes proporcionaram protecéo e

seguranca.

No idoso/pessoa dependente a alteracdo dos papéis sociais, familiares,
laborais e de lazer constitui uma realidade a que o idoso/pessoa dependente
esta sujeito, pois a sua participacdo social tende a diminuir assim como 0s

contatos interpessoais (Sequeira, 2010).
Sequeira (2010, p. 30) refere ainda que

Com o envelhecimento, algumas pessoas significativas (familiares,
amigos, companheiros) vao desaparecendo, pelo que € necessario
reorganizar as redes de apoio informal, de forma a manter a
independéncia e a participacdo social, pois as redes de apoio sdo
indispensaveis para a saude mental, satisfagdo com a vida e

envelhecimento éptimo.
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Veras (1994, citado em Sequeira, 2010) afirma que é importante criar
condicles para que o idoso seja capaz de usufruir de qualidade de vida e bem-
estar, e ndo apenas a preocupacao de prolongar a vida, pois deve ser um
processo de desenvolvimento e manutencdo da capacidade funcional, que
contribui para o bem-estar das pessoas idosas, sendo a capacidade funcional o
resultado da interacdo da pessoa (fisicas e mentais) com o0 meio e sendo um
conceito holistico, devera contemplar todos os elementos e componentes da vida

valorizados pela pessoa.

Assim sendo, para um envelhecimento bem sucedido é fundamental uma
reorganizacao dos papéis sociais, particularmente no contexto social e familiar,
para que se potencie e promova sempre a qualidade de vida e autonomia da

pessoa, tematica que seguidamente se aborda de forma sucinta.

1.1. Envelhecimento e contexto familiar e social

O contexto familiar engloba os elementos que fazem parte da familia e as

suas relacdes sociais intra e extra nucleo familiar.

Neste sentido a DGS (2011) considera que a familia pode ser entendida
como um grupo de seres humanos, vistos como uma unidade social ou um todo
coletivo, composta por membros ligados através da consanguinidade, afinidade
emocional ou parentesco legal, sendo vista para além dos individuos e da sua
relacéo sanguinea de parentesco, relagcdo emocional ou legal, incluindo pessoas

importantes para o utente, que constituem as partes do grupo.

Rebelo et al. (2011, p. 11) consideram que a familia na sociedade é
reconhecida como unidade elementar e € legitimada a sua importancia nos
elementos que a integram relativamente a saude e a doenga. O conceito de “(...)
familia remete geralmente para a existéncia de um conjunto de pessoas unidas
por lacos de parentesco ou afinidade, que coabitam e se apoiam

reciprocamente”.

Da evolucédo do conceito do termo familia, temos atualmente um conceito

gue é inclusivo pois considera a familia como um sistema dentro do sistema
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sociedade, imprescindivel ao desenvolvimento saudavel do individuo e essencial

para a estruturacéo coerente da sociedade (Rodrigues, 2013).

A classificacdo da familia sofreu, ao longo dos tempos, diversas
alteracbes, contextualiza a sua composicdo e 0s vinculos entre 0s seus
membros, isto é, “A identificacdo do tipo de familia permite a incorporacéo das
multiplas formas de organizacdo familiar e a diversidade inerente a sua

configuragédo” (Figueiredo, 2012, p.74).

Ja a estrutura familiar refere-se as carateristicas demogréaficas de cada
membro da familia em particular, determinando os papeis, as funcées e posicdes
hierarquicas dos membros da unidade familiar (Stanhope & Lancaster, 2008).

As fungbes de cada elemento da familia consideram os objetivos
pessoais, sdo influenciadas pelos contextos em que a familia se insere,
respeitando as normas e adquirindo vivencias diversificadas e acompanham a

evolucao destes contextos, alterando-se na mesma medida (Figueiredo, 2012).

O mesmo autor (2012) realca que tradicionalmente eram atribuidas a
familia, funcdes de reproducdo da espécie, de seguranca e protecao, funcdes
economicas de producdo de bens, através da divisdo sexual e do trabalho.
Atualmente, todas as familias tém determinadas funcdes que sé&o
desempenhadas para manter a integridade da unidade familiar e dar resposta as
suas necessidades, as necessidades dos seus membros individualmente e as

expetativas da sociedade.

De facto, a familia deve ser considerada como um todo, enquanto objeto
de prestacdo de cuidados, salvaguardando o papel e as funcdes que cada
elemento desempenha e enquadrando estes cuidados no contexto social onde

se insere (Stanhope & Lancaster, 2008).

O envelhecimento de qualquer dos elementos da familia, acarretando as
alteracdes globais que implica, transforma e altera os papeis individuais dos
elementos da familia, pois se no passado, os idosos, doentes e criangas eram
cuidados no seio da familia, atualmente e com as altera¢6es da estrutura familiar

associadas a diminuicdo do numero de filhos, da mortalidade, aumento de casos
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de separacdo/divorcio e a inclusdo da mulher no mundo do trabalho, surgem
dificuldades em assegurar os cuidados aos familiares dependentes,
transportando para os servicos de salude novos desafios, que nem sempre tém
capacidade de resposta, obrigando as familias a responder de forma integral ou
parcial a esta dificil situacao (Imaginério, 2004; Verissimo & Moreira, 2004).

O contexto familiar é, cada vez mais, a primeira resposta de prestacao de
cuidados, no processo evolutivo do envelhecimento, sendo responsabilidade dos
seus elementos, prestar esses cuidados de forma responsavel e garantindo o
bem-estar do elemento que necessita mas ndo descurando o bem-estar do

elemento que cuida (Figueiredo, 2012).

A este respeito, de seguida se apresenta a tematica relacionada com a
importancia dos cuidados prestados em ambiente familiar, particularmente a

pessoa dependente.
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2. Cuidados prestados pela Familia a Pessoa Dependente

O envelhecimento e o crescente aumento da dependéncia da populagao
implicam o aumento da necessidade de cuidadores familiares. Segundo Sousa,
Figueiredo e Cerqueira (2004, citado por Gomes & Mata, 2017) a familia € o lugar
onde as pessoas se sentem seguras e amadas, mesmo que em alguns casos
existam conflitos, a familia ndo deixa de ser o porto de abrigo. Melo, Rua e
Santos (2014) afirmam que a prestacdo destes cuidados pode ser muito
desgastante e, normalmente acarreta um aumento do stress e da sobrecarga por

parte de quem os exerce.

Os cuidadores enfrentam um conjunto de reptos constantes, necessitando
de se organizar e preparar adequadamente, para vivenciarem de forma saudavel
a transicéo para este novo papel, sendo importante uma boa articulagdo com os

servicos de saude e sociais.

Segundo Sequeira (2010) os motivos que conduzem ao papel de cuidador
acentuam principalmente a iniciativa propria, a decisao familiar e a vontade da
pessoa dependente. A familia supera diferentes fases, evoluindo e adquirindo
novas funcoes, de desenvolvimento, de protecdo e de socializacdo de todos os

seus membros (Gomes & Mata, 2017).

Melo et al. (2014) afirmam que o papel do membro familiar é fundamental
e de extrema importancia na rede de apoio informal, pois tem como objetivo
assegurar a continuidade dos cuidados ao seu familiar dependente. Fonseca,
Penna e Soares (2008) referem como muito importante a relacdo afetiva
existente entre o cuidador e o doente, anteriormente a doenca, pois contribui
para o processo de adaptacdo do cuidador a este papel. Por outro lado, quando
arelacdo € marcada por conflitos, o cuidado pode ser marcado pela desatencéo,
ou mesmo desencadear sentimentos de raiva, pelas imposi¢cdes associadas a

situacao de doenca.
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A este respeito também o Servico Nacional de Saude (2017, p. 22) realca

que

Na maioria dos paises, os cuidados prestados pela familia sdo o modelo
predominante de apoio as pessoas idosas. Contudo, muitas vezes, 0s
familiares experienciam altos niveis de tensdo e problemas de saude,
psicolégicos e fisicos, necessitando de formacgéo e suporte para lidar com
a situacao. Além disso, a reducao da proporcao de adultos jovens capazes
de prestar estes cuidados podera tornar insustentavel este modelo de
cuidados, sendo imprescindivel a adequacao deste modelo de cuidados e

o0 desenvolvimento de outros modelos.

A familia ao longo do processo de adaptacédo passa por algumas crises,
sendo umas mais simples e outras, por sua vez mais complexas de resolver. De
acordo com Gomes e Mata (2017) as diferentes formas de reacao das diversas
familias, estao relacionadas com a diversidade cultural, os usos e costumes, nédo
se podendo dizer que existe uma forma mais correta de superar as diversas

fases.

Ao longo do processo de cuidar é necessario que haja uma adaptacao
constante as alteracdes, pois existem imensas perdas, que vao acontecendo

com o passar do tempo e a evolucao da doenca.
Segundo Gomes e Mata (2017)

A familia permanece como a instituicdo que cumpre o papel social de
cuidar de idosos, apresentando uma enorme flexibilidade e capacidade de
gerar estratégias adaptativas e atuando como espaco transmissor de

oportunidades e de perspetivas de vida para os seus membros (p. 165).

Ja para Sarmento et al. (2010, citado por Melo et al., 2014) a prestacao
de cuidados é um processo arduo, complexo e dinamico, caraterizado por
constantes variacdes ao longo do tempo, tanto nas necessidades como nos

sentimentos de quem presta os cuidados e os recebe.

Pereira e Silva (2012) afirmam que o membro da familia que vivencia o

papel de prestador de cuidados de uma pessoa dependente no autocuidado fica
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vulneréavel, pela diversidade e complexidade de cuidados que tem de assumir e
pelas mudancas que esta situagdo pode desencadear nos seus proprios
processos de vida. Sendo que durante este processo de adaptagcao é necessario
ajuda, para que este possa estabelecer prioridades, rotinas e reduzir o stress. A
familia torna-se assim um enorme suporte, quando se constata que existe
caréncia ao nivel dos servicos de apoio a idosos, mesmo que ja se verifiquem

alteracbes e melhorias ao nivel social.

Sequeira (2010) refere que o0s cuidados prestados a pessoas
dependentes sdo diversificados, tendo em conta que devem satisfazer as
necessidades identificadas, mas o cuidado informal deve obter varios apoios a

nivel psicologio, financeiro de informagé&o e instrumental.

7

O papel de cuidador é geralmente assumido por mulheres, solteiras,
domeésticas ou desempregadas e que coabitam com a pessoa dependente (Melo
etal., 2014). Gomes e Mata (2017) dizem que o papel de cuidador quando numa
familia ndo existem filhos € desempenhado pelo cbnjuge, que muitas vezes
também ele é idoso, sofre de limitacbes e tém algumas patologias associadas,

tornando-se suporte um do outro.

Andrade (2009) afirma que os cuidadores tém grande preocupacéao,
sendo que geralmente temem deixar a pessoa cuidada s0, receando negligéncia
por parte de outros. Segundo Medeiros (2010) o cuidador grande parte das vezes

nao possui formacao para a prestacao de cuidados a terceiros.

Segundo Neri e Carvalho (2002), os cuidadores informais caraterizam-se
como primarios, secundarios e terciarios. O cuidador que mantém contato direto,
supervisiona, orienta, acompanha e/ou substitui o autocuidado do idoso
dependente é caraterizado como primario. O cuidador secundario presta apoio
ao cuidador primario ao nivel econémico e psicossocial, prestando ainda quando
necessario cuidados ao idoso. Por fim os cuidadores tercearios estdo livres de
responsabilidades e prestam apenas cuidados ao idoso em situacdes de

emergéncia.

Falar do cuidador informal é falar de algo complexo, pois este arca com a

responsabilidade de prestar cuidados ao idoso dependente em trés ambitos

21



distintos sendo eles o0 apoio a informacao e orientacdo com objetivo de simplificar
0 cuidado; o apoio emocional, com o objetivo principal de trabalhar para a
elaboracdo e manutencao da autoestima e por fim o apoio instrumental referindo-
se a todos os cuidados que se devem prestar aos idosos dependentes (Sequeira,
2010).

Figueiredo (2007) e Paul e Fonseca (2005, citados por Ramos, 2012)
afirmam que outras motivacbes se prendem com o0 sentimento de dever,
responsabilidade moral, altruismo, ou ainda a obtencédo de aprovacédo social e
recompensa material. Mesmo existindo vérias motivacdes, mais ou menos
voluntarias para assumir o papel de cuidador, geralmente ndo se trata de um

processo voluntario ou de livre arbitrio.

Almeida (2017) chama a atencdo para o significado econdmico do
trabalho dos cuidadores informais, bem como a importancia deste trabalho para

0s servigos de saude que cada vez mais se encontram mais pressionados.

Enquanto cuidadores cada vez mais considerados como de primeira base,
a familia inclui os cuidadores informais, tematica que de seguida se aborda, de

forma sucinta.
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3. Cuidadores Informais

O Cuidador Informal é, segundo Oliveira et al (2007), todo o individuo que
adota como funcdo o auxilio a outro individuo, que por diversas razbes se
encontra dependente, ndo conseguindo realizar sem ajuda, todas as tarefas
necessarias ao seu dia-a-dia. Ou seja, cuidador informal € todo o individuo que

presta cuidados de forma gratuita, voluntéria e sempre que necesséario.

No entanto Shneider e col. (1999); Garret (2005) citados por Sequeira
(2010, p. 257) acrescentam que “O cuidador principal € normalmente alguém
com uma relacdo de parentesco com a pessoa alvo de cuidados e que, na

maioria das vezes, se encontra em co-habitag&o.”.

Minguez, Polo e Celemin (2014) afirmam que a experiéncia de cuidar de
um ente querido, pode ser uma das experiéncias mais satisfatorias que se vive
na vida. Afirmam ainda que uma pessoa nao se torna cuidador de um dia para o
outro, sendo que se trata de um processo paralelo ao da evolugédo da doenca e
aumento da dependéncia. Leininger & McFarland (2002, citados por Loureiro,
2009) dizem que é possivel associar algumas palavras a ideia de cuidar, sdo
elas: empatia, compaixao, alivio, presenca, compromisso, suporte, confianca,

estimulo, restauracao, protecdo e contato fisico.

Loureiro (2009) afirma que uma carateristica essencial dos Cuidadores
Informais (CI’s) é o facto de fazerem uma diversidade de tarefas, que asseguram
o bem-estar do doente. O mesmo autor diz que os Cls podem restringir-se a
atividades instrumentais da vida diaria, como realizar tarefas domeésticas, realizar
pagamentos, ou entdo realizar atividades basicas de vida diaria, como as
atividades de manutencdo e funcdes basicas: banho, comer, vestir-se...
dependendo do nivel de incapacidade do doente, o Cl enfrenta a necessidade

de realizar os cuidados apropriados a dependéncia.

Segundo Sequeira (2007, citado por Ramos, 2012) independentemente
do tipo de cuidador e das necessidades do cuidado, todos representam um papel
relevante no suporte de apoio a prestacdo de cuidados, no entanto amigos e
vizinhos assumem apenas a responsabilidade pelo cuidar em situacdes

pontuais.
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Valle-Alonso, Hernandez-Lopez, Zuihiga-Vargas e Martinez-Aguilera
(2014) afirmam que o homem ou mulher que assume o papel de cuidador
enfrenta situacbes que muitas vezes desconhece, sendo possivel que
experimente o medo, ansiedade, stress, pois é possivel que a sua vida
guotidiana se veja perturbada, o que origina uma carga rigorosa, mais ainda nao
sabendo se o cuidado sera por muito tempo ou ndo, sendo assim necessario

tratar a sobrecarga do cuidador.
Minguez, Polo e Celemin (2014, p. 19) dizem acerca de cuidar que

E um processo de intercambio de emocbes em que tanto a pessoa
cuidada como o cuidador compartem muito mais que os cuidados: tempo,
dedicacdo, cumplicidade, reflexdes, duvidas, medos, preocupacoes,

alegrias, sorrisos.

E neste contexto que se realca a importancia de definicio de determinado
perfil, particularmente do cuidador informal, para se poder aferir da sua
relevancia e da mesma forma, das suas necessidades, tematica que se

apresenta de seguida, de forma sucinta.

3.1 O Perfil do Cuidador Informal

O papel de cuidador informal € segundo Grelha (2009) assegurado por
um familiar, ndo remunerado, geralmente do sexo feminino, de meia-idade (45-
60 anos) ou ja idosos que acumulam funcdes de cuidadores da sua propria
familia ou assumem esse papel como um emprego. A idade dos cuidadores é
geralmente influenciada pela do idoso cuidado, ou seja quanto maior é a idade

da pessoa cuidada mais velho é o cuidador.

Ferreira (2009) afirma que 62% sdo casados, 59% trabalham
simultaneamente e 37% tém filhos em idade escolar. O mesmo autor diz ainda
gue a maioria dos cuidadores séo familiares diretos do sexo feminino, na faixa
etaria dos 50 anos ou mais, cuja média de idades se reporta a 75 anos ou mais
assim como serem detentores de baixos niveis de escolaridade e com um
namero de horas de prestacdo de cuidados em média superior ou igual a 20

horas por semana.
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Valle-Alonso et al. (2014) no seu estudo realizado no México a 52
cuidadores informais de idosos em que a média de idades dos cuidadores é de
44 anos, 58% sédo casados, 50% tém escolaridade de ensino médio, 45% séo
filhos, dos quais 35% s&o do sexo feminino, 27% trabalham como profissionais,
73% cuidam do idoso de 1 a 6 anos, 42% dedicam diarimente 6 a 15 horas ao
cuidado e ainda 58% padece de sobrecarga.

Segundo o Projeto de Lei n° 801/XII1/32 o cuidador informal tipico € mulher,
familiar da pessoa cuidada e tem entre os 45 e os 75 anos, embora se verifique
uma grande diversidade de situacdes. No mesmo documento afirma-se que no
caso de criancas com deficiéncia os cuidadores sdo geralmente progenitores,

num intervalo etario menor.

Pela diversidade do perfil identificado, o cuidador informal passa por

diferentes dificuldades, tematica que se aborda sucintamente, de seguida.

3.2. Dificuldades dos Cuidadores Informais

O papel de cuidador informal constitui uma tarefa dificil, pois implica lidar

com crencas e valores do outro (Coelho, 2011 citado por Lemos, 2012).

Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2006, citados por Lemos, 2012) referem
alguns aspetos positivos e negativos da tarefa de cuidar. De aspetos negativos
salientam alteracGes na saude - o cuidador dispde de menos tempo para cuidar
de si; alteracbes na vida social - ocorre uma diminuicdo nas relacdes sociais,
pois os cuidadores tém muitas preocupacdes e falta de tempo; alteracdes nas
relacGes familiares - existem constantes conflitos familiares devido ao stress que
provém do cuidado. Mas também resultam do cuidado sentimentos positivos de
realizacao, prazer, afeto, gratificacdo, recompensa, utilidade, desenvolvimento

de competéncias e carinho que fortalecem a relacéo entre cuidador e o cuidado.

De acordo com Valle-Alonso et al. (2014) segundo uma investigacao
realizada em 2006, em que avaliaram o impacto fisico e psicolégico que produz
ser CI principal em pessoas, idosas, com doencas crénicas e invalidez,
identificaram que a maioria do que se queixou mais foi a alteragéo da sua vida

anterior (84%), sentiam-se rebaixados (20%), modificaram o seu projeto de vida
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(66%), tinham insoénias (40%), consideravam que cuidar lhes exigia esforco
drastico (76%), sentimentos de tensdo, nervosismo e inquietacdo (64%),
descobriram prevaléncia de ansiedade (36%), e ainda (55%) que ndo foram ao

médico nos seis meses antes do estudo.

Cuidar de alguém em situacdo de dependéncia faz com que o cuidar
centre todas as atenc¢des no cuidado e Sequeira (2010) corrobora que este facto
leva a que haja uma diminuigdo dos contactos e ao isolamento, pois com o
aumento da dependéncia aumentam também os custos associados ao cuidar,

aumentando desta forma as repercursdes negativas.

Neri e Carvalho (2002, citados por Lemos, 2012) afirmam que as
dificuldades dos Cls estéo relacionadas com as posturas e comportamentos que
Ihe causam pressdes no seu meio dificultando o complicado papel que

desempenham.

Gomes e Mata (2017) salientam que ser cuidador no domicilio exige uma
constante aprendizagem, conhecimentos e habilidades baseados nas
necessidades da pessoa cuidada, de ambito fisico, psiquico, biolégico e social.
O cuidador deve ter confianca no desempenho da sua atividade e assim vencer
as dificuldades impostas pelo cuidado, devendo procurar auxilio sempre que

ache necessario.

Cuidar de uma pessoa permanentemente ndo é tarefa facil, e a longo
prazo pode causar muitos inconvenientes ao cuidador. A sobrecarga do cuidador
€ hoje uma grande preocupacado para a sociedade em geral, pois existem cada
vez mais cuidadores familiares e débeis apoios para os ajudar a suportar a
situacdo. Gort (2005 citado por Ferreira, 2009, p. 80) afirma que a
familia/cuidador principal pode comecar a dar sinais de Sobrecarga/
Claudicacdo/Exaustdo, que o autor descreve como “‘uma situacdo de
incapacidade dos elementos de uma familia em oferecer uma resposta

adequada as multiplas necessidades e pedidos do utente”.

Martins, Ribeiro e Garret (2003, citados por Ferreira, 2009, p. 71) afirmam
gue a sobrecarga do cuidador “(...) pode acarretar problemas fisicos,

psicologicos, emocionais, sociais e financeiros, que acabam por afectar o bem-
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estar do doente e cuidador”. Ferreira (2009) refere que as familias ndo possuem
recursos internos e externos para minimizar a instalacao da claudicacgéo, tendo
as equipas de saude um papel muito importante na valorizacdo positiva de todo
o desempenho da familia/ cuidador principal, uma vez que inerente ao processo

de cuidar existem muitas duvidas e receios.

No processo de cuidar, existem muitos fatores que contribuem para a
claudicacdo do cuidador. Minguez, Polo e Celemin (2014) enumeram alguns
fatores que contribuem para a sobrecarga do cuidador:

- Alteracdes nas relagdes familiares;

- Alteracdes no trabalho e na situagdo econdémica;
- Alteracdes no tempo livre;

- Alteracdes no estado de saude do cuidador.

Segundo Loureiro (2009) a sobrecarga fisica, emocional e social dos Cl’'s
tem varias repercursdes, devido a prestacao prolongada dos cuidados, podendo
constituir um elevado risco para a sua saude fisica, mental e social. Altos niveis
de stress, tensdo, isolamento social, frustracdo, ansiedade, depressao e
prolongados esforgcos fisicos inerentes a prestacdo de cuidados sao

frequentemente experimentados pelos Cl’s.

Mestre (2010), na sua investigagao sobre “Suporte social e coping nos
cuidadores Informais de idosos dependentes”, a 56 cuidadores informais (41
mulheres e 15 homens), através de uma entrevista estruturada e com a aplicacéo
de um questionario, concluiu que os cuidadores apresentam niveis médios de
sobrecarga, estao satisfeitos com o suporte social que recebem, estao satisfeitos
com os cuidados prestados ao familiar, em que a boa percecédo de suporte social
e a adocdo de estratégias de coping eficazes estd associada a uma menor
sobrecarga e a uma maior satisfacdo com os cuidados prestados e onde a
amostra indica ainda que sobrecarga e satisfagdo surgem associadas com

cargas opostas.
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Ribeiro, em 2011, na sua investigacao sobre A sobrecarga em cuidadores
informais de idosos demenciados utentes do Hospital Infante D. Pedro — Aveiro,
a uma amostra de 40 cuidadores informais que responderam a cinco
guestionérios, concluiu que os cuidadores da amostra tém um elevado nivel de
sobrecarga, além de terem um fraco suporte familiar e institucional e terem de

prestar cuidados a idosos com um elevado grau de dependéncia.

Também Custédio, no mesmo ano, com o seu estudo sobre A Sobrecarga
e Estratégias de Coping do Cuidador Informal do Idoso Dependente, a 46
cuidadores informais de idosos dependentes, concluiu que quanto mais idade
tem o idoso menor é a percec¢do de sobrecarga subjetiva do cuidador; quanto
melhor for o estado de saude menor é a sobrecarga autopercebida do cuidador;
a maior parte dos cuidadores tem a percecéao de alguma eficacia das estratégias
utilizadas; quanto mais estratégias o cuidador utiliza para superar as suas
dificuldades na prestacao de cuidados ao idoso menor € a sobrecarga da relacao
interpessoal com o idoso; quanto mais estratégias a este nivel maiores sao as
expetativas do cuidador no referente aos cuidados prestados ao idoso. A autora
sugere ainda que € imprescindivel promover nos cuidadores informais, os
mecanismos de coping e desenvolver as competéncias para o cuidar, resultando

em beneficios superiores a apenas intervir na diminuicdo da sobrecarga.

No mesmo contexto também Mata, em 2012, se debrucou sobre a
sobrecarga em cuidadores informais de idosos dependentes, com um
instrumento de recolha de dados aplicado mediante entrevista a uma amostra de
232 cuidadores informais de idosos com dependéncia fisica e/ou mental, que
residissem no distrito de Braganca, concluiu que, aproximadamente metade dos
cuidadores evidenciava niveis de sobrecarga intensa, verificando-se que a
sobrecarga global e o stress psicolégico aumentam com a idade do cuidador,
gue existe uma relacao linear positiva entre soliddo e a sobrecarga e que 0s
cuidadores evidenciavam baixos niveis nas dimensdes de auto-eficacia para a
obtencdo de uma pausa junto da rede social dos amigos e para controlar

pensamentos negativos acerca do ato de cuidar.

A este respeito também Pereira e Silva no seu estudo realizado em 2012,

sobre Ser Cuidador Familiar: A Percecdo do Exercicio do Papel, em dois
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momentos distintos - o primeiro durante o internamento hospitalar (entre o 6° e
0 54° dia de internamento), a segunda entrevista um més apds o regresso da
pessoa a casa, utilizando o método das comparacdes constantes de Strauss &
Corbin (1990) concluiram que a transicao para o papel de cuidador familiar de
pessoas dependentes no autocuidado € uma tarefa exigente, na qual os(as)
profissionais de saude tém um papel importante, que o esfor¢co que o cuidado
em si mesmo exige do cuidador familiar, torna o exercicio do papel uma
experiéncia dificil, que o exercicio do papel exige “ter de aprender”, “ter de

adaptar-se”, “ter que conseguir” implica uma preocupagao constante.

Baildo, em 2013, na sua investigacdo sobre O cuidador informal em
contexto oncoldgico: Sobrecarga e qualidade de vida familiar, a 24 cuidadores
informais de doentes oncoldgicos que se encontram a receber tratamento de
guimioterapia, através da aplicacdo de questionarios concluiu que o perfil do
cuidador vai ao encontro do que tem vindo a ser descrito pela literatura: cuidador
unico, do sexo feminino, na maior parte dos casos vive com o doente, que 0s
cuidadores informais de doentes oncolégicos sentem niveis de sobrecarga
inferiores relativamente aos cuidadores de doentes com sequelas de AVC em
todas as areas de sobrecarga avaliadas pelo QASCI e relativamente a qualidade
de vida familiar, os cuidadores informais apresentam niveis inferiores a amostra
normativa ao nivel do Bem-Estar Financeiro, Tempo, Relacdes Sociais e Saude,
Emprego, Educacéo e resultado total do QOL. As variaveis sexo do cuidador,
estado civil, escolaridade, duracdo dos cuidados, abandono de tarefas, ser
cuidador Uunico, distancia do hospital, escolaridade do doente, tempo de
diagnostico e tempo de tratamento revelaram um impacto estatisticamente

significativo na sobrecarga dos cuidadores e/ou na qualidade de vida familiar.

Melo et al. (2014) no seu estudo sobre as Necessidades do cuidador
familiar no cuidado a pessoa dependente: uma revisdo integrativa da literatura,
apo6s analise de 21 artigos publicados, nacionais e internacionais, concluiram
gue os cuidadores apresentam necessidades nos contextos comunitarios e
sociais, conhecimentos e preparacgéao, significado pessoal, crencas e atitudes e

condicdo socioeconémica e ainda que € urgente e determinante um correto

diagndstico das necessidades dos cuidadores familiares para o planeamento
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eficaz das intervenc¢des de saude, o que pode traduzir-se em ganhos para a
saude, tanto do cuidador, como da pessoa que é cuidada.

Castro (2013), no seu estudo sobre A sobrecarga objetiva e/ou subjetiva
do cuidador informal, aplicado a 30 cuidadores informais, apresentou resultados
que indicam valores idénticos na variavel sociodemografica sexo quando
relacionada com a sobrecarga manifestada em implicagbes na vida pessoal,
sobrecarga financeira, reacdes a exigéncias e mecanismo de eficacia e controlo.
No entanto, apontam ainda para uma ndo associacdo estatistica entre

sobrecarga e a percec¢ao de suporte social.

Também Lage e Mata (2013) no seu estudo sobre Os fatores associados
a sobrecarga do cuidador informal de idosos dependentes, através da andlise de
18 artigos, concluiram que a sobrecarga do cuidador se encontra
estatisticamente associada as variaveis sociodemograficas idade e género do
cuidador, falta de apoio no cuidar, esforco fisico e emocional inerentes ao cuidar,
exercicio de outra atividade por parte do cuidador, a sua situacdo de saude,
isolamento social, tempo e intensidade do cuidado e o grau de dependéncia do

idoso.

Por outro lado, Jorddo (2013) apresenta o estudo sobre as Relacdes de
Cuidado: Sobrecarga no cuidador informal, coeséo e flexibilidade familiar na
doenca de Alzheimer, cujos resultados se opdem aos de Lage e Mata (2013),
guando indica que nao existem diferencas estatisticamente significativas entre a
duracdo dos cuidados e a sobrecarga fisica, emocional e social, afirmando que

o tempo como cuidador néo se relaciona com a sobrecarga.

Para Sousa (2011), no seu estudo sobre Quando o cuidador € idoso:
impacto fisico, emocional e social do cuidador informal idoso, a uma amostra de
100 cuidadores informais, concluiu que quanto maior a dependéncia do idoso,
maior € a sobrecarga emocional e maiores as implicacfes na sua vida pessoal,
isto é, relativamente ao sexo do cuidador, os homens apresentavam maior
dificuldade em encontrar mecanismos de coping eficazes para o desempenhar
das suas fungbes; os cuidadores que possuiam ajuda dos familiares

apresentavam uma menor sobrecarga ao nivel do suporte familiar e que quanto
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maior a duracdo do horario dos cuidados, maior a sobrecarga emocional e

maiores as implicagdes na vida pessoal do cuidador.

Cordeiro (2011) no seu estudo sobre Os fatores e variaveis preditivas de
sobrecarga e dificuldades do cuidador, a uma amostra de 63 cuidadores
informais, concluiu que os cuidadores informais que cuidam de idosos com
dependéncia severa ou total nas atividade de vida diéria; conjuges ou filhos (a)
sem atividade laboral, e por isso com rendimentos mais baixos, com uma fraca
percecao do seu estado de saude, que tém ajudas do sistema formal mas sem
outras ajudas do sistema informal; com uma intensidade de cuidados superior a
12 horas diarias e com elevadas dificuldades na prestacdo de cuidados, estdo

mais susceptiveis de desenvolver niveis consideraveis de sobrecarga.

Para colmatar essas dificuldades sentidas pelos cuidadores, bem como a
falta de apoios por parte do Estado para os apoiar foram entregues na
Assembleia da Républica propostas para a criacdo do Estatuto do Cuidador
Informal (P.L. 801/2017). Estas propostas, encontram-se para ja em discussao,

mas 0s seus principais objetivos com a criacao deste estatuto séo:
- Estabelecer direitos e deveres aos cuidadores Informais (ClI);

- Definir os mecanismos e os critérios de reconhecimento do Estatuto do
Cuidador Informal (ECI);

- Instituir Planos Individuais de Cuidados que incluam: a) Indentificacao
do CI e do beneficiario; b) Identificacdo dos cuidados prestados; ¢) Os tempos
de descanso; d) A formagao e capacitagdo dos Cl’s; e) acesso a medidas de

apoio social, de saude e outras.
- Proteger o direito a formacgéo escolar;

- Reconhecer a prestacdo de cuidados para efeitos de velhice dos

beneficiarios do ECI;

- Concretizar o direito ao descanso das pessoas reconhecidas com ClI;

31



- Definir que as pessoas reconhecidas como Cl tém direito a 11 dias de
descanso consecutivos ao ano, para efeito de férias;

- Alterar o Cédigo do Trabalho, garantindo que os Cl podem beneficiar de

30 faltas para assisténcia a pessoa dependente;

- Reconhecer os cuidados informais no ambito da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados;

- Reforcar as medidas de apoio a pessoas dependentes;

- Definir um novo valor do subsidio por assisténcia de terceira pessoa para

guem seja beneficiario do ECI a tempo inteiro.

Enquanto a proposta de lei apresentada estiver em analise, o estatuto do
cuidador informal mantém-se inalterado, sem que se apresentem quaisquer
apoios, parala dos que existem ja, podendo potenciar situacdes menos positivas
gue interferem diretamente com o nucleo familiar, nomeadamente a sobrecarga

dos préprios cuidadores.

E neste contexto que se enquadra a tematica base para a investigagéo
realizada, cujos procedimentos, analise e apresentacao de dados se descrevem

de seguida.
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Parte Il - Enquadramento Metodoldgico
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1. Contextualizacao do Estudo e Objetivos

O presente estudo surge no ambito do curso de mestrado em Cuidados
Continuados e apds uma reflexao critica sobre a tematica do cuidar. Para além
do interesse académico desta temética e de todas as problematicas associadas,
o interesse pelos cuidadores informais surge também de uma grande motivacao

pessoal e familiar acerca do tema.

Numa regido do pais onde o envelhecimento demografico € ainda muito
superior a média nacional, representando 206,3% por racio em 2016, segundo o
Pordata (2018), é necessaria especial atencao a todos aqueles que dedicam as
suas vidas a um amigo/familiar doente, avaliando as suas carateristicas

sociodemograficas e o nivel de sobrecarga.

Assim, foi definida como questéo de investigacdo e como ponto de partida
para a presente investigagdo: “A sobrecarga dos cuidadores informais dos

utentes da UDCP-TF varia de acordo com as variaveis sociodemograficas?”
Neste sentido, foram identificados os seguintes objetivos do estudo:

- Caraterizar sociodemograficamente os cuidadores informais dos utentes
atendidos pela UDCP-TF,;

- Avaliar o nivel de sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes

atendidos pela UDCP-TF, através da escala de Zarit, reduzida a sete pontos.

- Constatar se a sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes

atendidos pela UDCP-TF varia dependendo das variaveis sociodemograficas.

E no uso da mais recente evidéncia cientifica que se baseia a prestacéo
dos cuidados de saude, procurando através da investigacdo, adquirir
conhecimentos para responder as questdes com que diariamente o profissional
se depara. A investigacao fornece informacéo aos profissionais para que sejam
analisadas as realidades e detetados os problemas, estabelecendo com base
em programas de intervencgéo ajustados, alteragbes as condi¢des inicialmente
identificadas, com o objetivo continuo da melhoria das condi¢des da prestacéo

dos cuidados de salde e, em consequéncia, 0 aumento da qualidade de vida.
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No seguinte ponto serd apresentada a metodologia que conduz a
presente investigacao, identificando a questao de investigagao, o tipo de estudo
realizado, objetivos do estudo, escolha das variaveis assim como a sua
operacionalizacdo, caraterizacdo da amostra, referéncia aos instrumentos de
recolha de dados, procedimentos éticos e deontoldgicos, analise e tratamento

dos dados.
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2. Desenho do Estudo

Considerando os objetivos delineados para o presente estudo, optou-se
pelo desenvolvimento de uma metodologia quantitativa, descritiva e analitica
uma vez que se pretendem analisar as relacfes estatisticas das carateristicas
sociodemograficas e familiares dos cuidadores informais com o seu nivel de

sobrecarga.

Quanto a metodologia quantitativa reflete uma andlise dos dados que se
distribuem por variaveis que sdo quantificaveis, e observaveis e que advém de

uma medicao formal (Vaz Freixo, 2009).

Descritivo porque segundo Duhamel e Fortin (2000, p.163) pretende-se
“(...) descrever simplesmente um fenOmeno ou um conceito relativo a uma
populacdo, de maneira a estabelecer as caracteristicas desta populacédo ou de

uma amostra desta”.

Analitico, pois permite compilar os dados disponiveis para se poder

analisar e compreender o fenomeno (Duhamel & Fortin, 2000).

Correlacional pois segundo Pais Ribeiro (2010), permite explorar e
determinar a existéncia de relacfes entre as diferentes variaveis, com vista a
descrever essas relagdes, e conhecer quais as que se apresentam mutuamente

associadas.
2.1. Procedimentos éticos e deontologicos da colheita de dados

Enquanto procedimentos éticos e deontologicos no decorrer da colheita
de dados, foram observados os estipulados pela Declaracdo de Helsinquia, na
sua revisdo mais recente efetuada no Brasil em 2013, considerados como
imprescindiveis para qualquer tipo de investigacao, nomeadamente, respeitando
o sigilo dos dados recolhidos e solicitando o consentimento informado para a sua

utilizacdo na investigacao.

Assim, no sentido de dar resposta a presente investigacao, foi solicitada
autorizacdo verbalmente a Chefe de Equipa da UDCP-TF para a recolha de

dados, tendo sido assegurado o respeito pela confidencialidade e anonimato dos
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dados recolhidos, bem como o pedido de consentimento informado entregue aos
cuidadores informais que assinaram apds explicagdo dos objetivos da

investigacao (anexo I) (Pais Ribeiro, 2010).

2.2. Selecao da amostra

A amostra ou populacdo amostral representa, segundo Vergara (2010),
parte do universo escolhido segundo algum critério de representatividade.

No presente estudo, através de uma amostragem nao-probabilistica,

obteve-se uma amostra por conveniéncia de 30 cuidadores informais.

Polgar e Thomas (1988, cit. in Ribeiro, 2007) afirmam que ndo ha um
numero exato de participantes que possa ser considerado como numero ideal.
Ribeiro (2007) afirma que a questdo do numero € importante, mas nem sempre
compreendida, ou seja, 0 numero Otimo de participantes depende das
carateristicas e do contexto onde a amostra € recolhida, acrescentando ainda
gue o numero de elementos a incluir na amostra sera ditado pelo numero de
variaveis a tratar. Assim para este estudo foram definidos como critérios de

incluséo:
- Cuidar de alguém, seja familiar ou amigo, a tempo inteiro ou parcial;
- Nao auferir qualquer remuneracéo pela funcdo que executam;

- Co-habitar com a pessoa que cuida.

2.3. Procedimentos de recolha de dados

Foram aplicados 30 questionarios a 30 cuidadores informais da equipa de
cuidados paliativos domicilidrios. Houve alguma dificuldade em aplicar os
guestionarios ao longo do estagio curricular, pois muitas vezes os cuidadores
encontravam-se preocupados com o estado grave de saude do doente, néo

sendo assim o0 momento ideal para a aplicacdo do mesmo.

2.4. Instrumento de Medida - Escala de Zarit reduzida a sete pontos

A escala de Zarit na sua versao original € constituida por 29 questdes,

onde se incluem questdes relacionadas com a saude fisica, saude psicoldgica,
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recursos econdémicos, trabalho, relagbes sociais bem como com o recetor de
cuidados. Mais tarde, este instrumento foi revisto e reduzido a 22 itens (Zarit &
Zarit, 1983; Martin, 1996; Scazufca, 2002).

Esta escala é um instrumento que permite fazer uma avaliagdo da
sobrecarga objetiva do Cl onde cada item ¢é pontuado de forma
qualitativa/quantitativa da seguinte forma: Nunca = (1); Quase Nunca = (2); As
Vezes = (3); Muitas Vezes = (4); e Quase Sempre = (5). Na versao de Scazufca
(2002) a pontuacao varia entre 0 e 4, sendo que a maioria dos estudos valoriza
a pontuacdo de 1 a 5.

Para a presente investigacao foi utilizada uma verséo reduzida a 7 pontos,
desenvolvida por Gort, March, Gémez, Miguel, Mazarico e Ballasté (2005). A
versdo da escala foi reduzida sem que se diminuissem a sensibilidade e
especificidade, apés a sua aplicacdo a uma amostra de 61 cuidadores de
doentes internados em Unidade de Cuidados Paliativos (UCP), pois estavam

cientes da falta de tempo prépria de qualquer investigador.

Apoés o levantamento dos registos, combinaram trés métodos diferentes
para uma reducéo fiavel, especifica e sensivel, nos métodos introduziram uma
prova de juizes, elementos da equipa de investigacdo, para assim fazerem a
identificacdo das dimensGes da personalidade avaliadas por cada item da
escala, incluiram ainda uma analise de regresséao logistica para identificar os
itens que melhor predi¢cao faziam da claudicacéo e ainda uma analise através de
curvas de eficacia diagnostica do poder discriminativo dos itens selecionados,

combinados ou substituidos pelos que representavam a mesma dimensao.

Este instrumento apresenta uma sensibilidade e especificidade de 100%,
tendo sido utilizado originalmente para medicbes de sobrecarga familiar em
cuidadores de doentes com deméncia, categorizando-o em ausente, leve e
intensa, com pontuacdes associadas as sete questdes consideradas, numa

escala de Likert de 1 a 5 pontos em que 1: nunca e 5: quase sempre.

A Escala de Zarit reduzida mede a sensacdo de sobrecarga
experimentada pelo cuidador, o abandono do auto-cuidado quer em saude quer

na auto-imagem, o sentimento de vergonha pela presenga ou comportamento do
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doente, o sentimento de irritabilidade pela presenca do doente, o medo pelos
cuidados a prestar e pelo futuro do doente, a perda do papel social ou familiar, a
alteracdo da economia causada pela doenca e o sentimento de culpa por ndo

fazer o suficiente.

Na presente investigacao foram contemplados os scores de Ausente (<7),
Leve (8-15), Moderada (16-22) e Intensa (>23), no sentido de identificar a
sobrecarga dos cuidadores informais de doentes seguidos pela Unidade
Domiciliaria de Cuidados Paliativos da Terra-Fria.

Gort et al. (2005) referiram como limitacdes a perda de discriminagao
entre claudicacao leve ou intensa e a possibilidade de comparar esta escala com
outras, embora salientassem que a sua aplicacao tivesse sido util, facil, rapida e

fiavel.
2.5. Operacionalizag&o das Variaveis

Considerando que as variaveis implicam uma operacionalizacdo
guantitativa que permita a sua analise e indo ao encontro dos dados pretendidos,

de seguida se descreve a sua categorizacao para a presente investigagao.

Aquando da definicho de objetivos, foram consideradas como

independentes as variaveis sociodemograficas seguintes:

- Sexo, variavel de resposta fechada, dicotdbmica, em que se considerou

(1) Masculino e (2) Feminino.

- ldade, variavel de resposta aberta, que foi classificada por intervalos, a
saber, (1) 30 a 50 anos; (2) 51 a 71 anos e (3) > 72 anos.

- Habilitacdes, variavel de resposta fechada, em que se considerou (1)
Sem estudos, (2) Ensino Primério, (3) Ensino Basico, (4) Ensino Secundario e

(5) Ensino Superior.

- Estado Civil, variavel de resposta fechada, definida por (1) Solteiro/a, (2)

Divorciado/a, (3) Separado/a, (4) Casado/a, (5) Viuvo/a, (6) Outra situacéo
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- Questado “Tem profissao”, de resposta fechada e dicotomica, em que se

considerou (1) Sim e (2) Nao

- Questao “Cuidador h& quanto tempo”, de resposta fechada, em que se
considerou (1) Menos de 1 ano, (2) De 1 a 2 anos, (3) De 2 a 3 anos e (4) Mais
de 3 anos.

- Questdo “Teve formacdo para cuidador’, de resposta fechada e

dicotémica, em que (1) Sim e (2) N&o.

- Questao “Qualidade da relacao”, de resposta fechada, em que (1) Muito
ma, (2) M4, (3) Razoavel, (4) Boa e (5) Muito Boa.

A variavel dependente foi considerada como a avaliagdo da sobrecarga
do cuidador informal, calculada pela Escala de Zarit reduzida a 7 pontos, cuja
medigdo se realizou através de uma escala de Likert, em que (1) Nunca ; (2)

Quase Nunca; (3) As Vezes; (4) Muitas Vezes e (5) Quase Sempre.

As variaveis definidas foram operacionalizadas tendo em conta os dados
pretendidos e posteriormente revistas, para uma melhor ilustracdo dos

resultados.

2.6. Hipoteses

Para a concretizacdo dos objetivos previamente formulados, foram

identificadas as seguintes hipdteses principais e acessaorias.
Hipotese de Investigacao:

HI - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia em funcao das variaveis sociodemograficas.
Hipoteses acessorias:

H1 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia segundo o sexo.

H2 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia segundo a idade.
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H3 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia segundo as habilita¢des literarias.

H4 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia segundo o estado civil.

H5 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia segundo a profisséo.

H6 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia segundo a questao “Ha quanto tempo é cuidador?”.

H7 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia segundo o meio em que habita.

H8 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia segundo a questao “Teve formacéao para prestar cuidados?”.

H9 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-
TF varia segundo a questao “Recebe algum apoio por parte da Seguranca Social

Oou outro?”.

H10 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-

TF varia segundo a qualidade da relacdo com a pessoa cuidada.

H11 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-
TF varia segundo a questao “Quantas horas ocupa por dia, aproximadamente,

com o seu familiar/doente?”.

H12 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-
TF varia segundo a questao “Sente que a sua situacao econémica piorou desde

gue toma conta do seu familiar/doente?”.

H13 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-
TF varia segundo a questao “Sente que a sua situacao econdémica piorou desde

gue toma conta do seu familiar/doente?”.
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2.7. Procedimentos do tratamento de dados

A andlise descritiva apresenta os resultados obtidos de distribuicdo e
dispersdo da amostra, nomeadamente, as frequéncias absolutas e relativas.
Para as variaveis quantitativas consideraram-se ainda as medidas de tendéncia

central e de dispersdo como a média, moda, mediana e desvio-padrao.

Aguando da analise estatistica, foi respeitado o Teorema do Limite
Central, relativamente a distribuicdo da amostra, uma vez que para n<30, admite-

se que a amostra ndo apresente uma distribuicdo normal.

Paralelamente, considerou-se relevante estabelecer a comparacdo da
sobrecarga com as variaveis independentes no sentido de verificar ainda a
validacdo dos objetivos inicialmente definidos, tendo sido utilizados, pela n&o
normalidade da amostra, o teste ndo paramétrico U de Mann-Whitney.

Para estabelecer a correlacdo entre variaveis quantitativas utilizou-se a

correlacdo ndo paramétrica Rho de Spearman,

Os resultados obtidos encontram-se descritos de seguida, representados

por tabelas e gréaficos, para uma leitura mais coerente e facilitada.
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3. Apresentacédo e Analise dos Dados

Da andlise dos dados recolhidos, no programa SPSS versdo 25.00
(Statistical package for Social Sciences) foram extraidas as frequéncias
absolutas e relativas que se ilustram nas tabelas e graficos seguintes, para
realcar os resultados que permitem concretizar 0s objetivos inicialmente
definidos. Na tabela 1 encontram-se descritos os dados recolhidos relativamente
a caracterizacao socio-demografica e ao tipo de cuidador e cuidados prestados.

Tabela 1 - Distribuicdo da amostra segundo a o Sexo, Idade, Habilitacdes e Estado civil

%

Sexo Feminino 83.3%
Masculino 16.7%
[30-50 anos] 30.0%
Idade [51-71 anos] 56.7%
> 72 anos 13.3%

0.0%
33.3%
36.7%
16.7%
13.3%
13.3%

3.3%

3.3%
76.7%

0.0%

3.3%

Sem estudos

Ensino Primério
HabilitagGes Ensino Basico
Ensino Secundario
Ensino Superior
Solteiro/a
Divorciado/a
Separado/a
Casado/a
Vilvo/a
Outra situacéo

Estado Civil
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A amostra € constituida por 30 individuos, 83.3% do sexo feminino e
16.7% do sexo masculino, com baixas habilitacdes literarias, apresentando
33.3% a conclusao do ensino primario, 36.7% a conclusdo do ensino basico e
13.3% frequentaram o ensino superior. Relativamente ao estado civil dos
cuidadores 13.3% sao solteiros, 6.6% sao divorciados ou separados, 76.7% sao

casados, 3.3% sao viuvos e 3.3% estdo em outra situacao.

Quanto a situacao profissional a maioria ndo tém profissdo (56.7%).
Relativamente ao grau de parentesco com a pessoa que cuidam 73.3% sao

descendentes, enquanto 26.7% sado cénjuges.

Na tabela seguinte encontram-se descritos os resultados obtidos para as

variaveis relacionadas com a prestagéo de cuidados.
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Tabela 2 - Distribuicdo da amostra segundo a Prestacdo de Cuidados

%

Tem profissao Slfn 13 43.3%
Nao 17 56.7%
Conjuge 8 26.7%
Conjuge ou Descendente Descendente 22 73.3%
Total 30 100.0%
Menos de 1 ano 5 16.7%
Cuidador ha quanto tempo De 1a 2 anos 10 33.3%
De 2 a 3 anos 6 20.0%
Mais de 3 anos 9 30.0%
Teve formacao para cuidador S'[n 6 20.0%
Nao 24 80.0%
Doenca Sim 2 6.6%
Nao 28 93.3%
Apoio Si[n 8 26.7%
Nao 22 73.3%
Muito ma 0 0.0%
Ma 0 0.0%
Qualidade da relagdo Razoavel 1 3.3%
Boa 7 23.3%
Muito Boa 22 73.3%

Foi questionado ha quanto tempo cuidam e 16.7% responderam ha

menos de um ano, 33.3% responderam de 1 ano a 2 anos, 20% cuidam de 2 a

3 anos e 30% ha mais de 3 anos. Outra das questdes abordada foi se o cuidador

teve algum tipo de formacéo para poder prestar cuidados, ao que se apurou que

apenas 20% tiveram essa formacao, 6.6% sofre de alguma doenca associada

ao cuidado, dos quais um cuidador referiu padecer de depressao, e 73.3% néo

recebe qualquer apoio para cuidar.

Abordada a qualidade da relacdo com a pessoa cuidada verificou-se que

3.3% referiram ter uma relacéo razoavel, 23.3% entendem a sua relacdo como

boa, e 73.3% entendem essa relagdo como muito boa.

Na tabela seguinte encontram-se descritos os resultados obtidos da

distribuicdo amostral relativamente as dimensdes da escala de Zarit Reduzida.
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Tabela 3 - Distribuicdo da amostra segundo as Dimensdes da Escala de Zarit Reduzida

Quase Quase

Nunca nunca Asvezes Frequentemente sempre Total
n % n % n % n % N % n %
Tempo 6 20% 5 167% 7 233% 9 30% 3 10% 30 100%
Stress e angustia 7 233% 2 6.7% 11 36.7% 6 20% 4 13.3% 30 100%
Relacéo 10 333% 5 16.7% 5 16.7% 8 26.7% 2 6.7% 30 100%
Exaustao 12 40% 4 133% 9 30% 3 10% 2 6.7% 30 100%
Saude 12 40% 5 16.7% 6 20% 3 10% 4 133% 30 100%
Controlo 12 40% 4 133% 7 233% 3 10% 4 133% 30 100%
Geral 8 26.7% 6 20% 7 233% 5 16.7 4 133% 30 100%

Gréfico 1 - Distribuicdo da amostra segundo as Dimensdes da Escala de Zarit Reduzida

Frequéncia

i 10 20 30 40
Escala de Zarit Reduzida

Analisando a tabela 3 e o grafico 1, verifica-se que na dimensao Tempo,
os valores apontam para uma distribuigdo de 30% no item “Frequentemente”. Na
dimenséo Stress e Angustia os resultados indicam uma distribuicdo de 36.7% no
item “As vezes”. A dimensdo Relagdo apresenta resultados de uma distribuicdo

de 33.3% no item “Nunca”, o mesmo acontecendo com a dimensdo Exaustio,

45



gue apresenta uma distribuicdo de 40% no mesmo item, na dimensdo Saude,
com uma distribuicdo de 40% também no item “Nunca” e na dimensao Controlo,

a distribuicéo € de 40%, no mesmo item.

Salienta-se que o0s resultados individuais das dimensaoes séao
confirmados pelos resultados apresentados na dimensdo Geral, onde a
distribuicdo € de 26.7% no item “Nunca”. Os menores valores, em todas as
dimensdes e também na Geral, indicam uma distribuicdo com pequena variagao

no item “Quase sempre”.

Na tabela seguinte ilustram-se o0s resultados obtidos apés a
transformacéao da categorizacdo da Escala de Zarit Reduzida, relativamente a

guantificacédo da sobrecarga do cuidador.

Tabela 4 - Distribuicdo da amostra segundo a Sobrecarga do Cuidador Informal

Escala de Zarit reduzida

n %

Sobrecarga Ausente (< 7 pts) 2 6,7
Sobrecarga Leve (8-15 pts) 9 30,0
Sobrecarga Moderada (16-22 pts) 9 30,0
Sobrecarga Intensa (> 23 pts) 10 33,3

Graéfico 2 - Distribuicdo da amostra segundo a Sobrecarga do Cuidador Informal

Frequéncia

2

Sobrecarga (Dimensdes)
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Da analise da tabela 4 e gréfico 2, verifica-se que a amostra apresenta
resultados indicadores de sobrecarga intensa (33.3%), moderada (30%) e leve
(30%), salientando-se que a auséncia da sobrecarga apresenta uma distribuicédo
amostral de 6.7%.

No sentido de concretizar os objetivos previamente definidos, foram
elaboradas as hipéteses de investigacdo, cujos resultados se apresentam de

seguida.

H1 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo 0 sexo.

Tabela 5 - Distribuicéo da amostra segundo a Variagc&o entre Sexo e a Dimenséo Exaustdo da EZR

Hipétese nula Teste p Decisao
A distribuicdo de Exaustdo é a mesma Teste U de Mann-Whitney de 0.037 Rejeitar a
entre as categorias de Sexo amostras independentes ’ hipétese nula.

Gréfico 3 - Distribuicdo da amostra segundo a Variagao entre Sexo e a Dimensao Exaustdo da EZR

Sexo
Feminino Masculino
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Analisando a tabela 5 e o gréafico 3, que ilustram os dados obtidos para a
validacdo da hipotese 1, verifica-se que é validada parcialmente, pois apresenta
um p<0,05 na dimensao Exaustao (p=0,037). Nas dimensdes restantes (Tempo,
Stress/Angustia, Relacao, Saude, Controlo e Geral) os valores gerados de p sé@o
superiores a 0,05, pelo que ndo apresentam significancia estatistica,

contribuindo para a valiagdo parcial da hipétese.
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H2 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo a idade.

Tabela 6 - Distribuicdo da amostra segundo a Variacdo entre Idade e as Dimensfes da EZR

Idade em anos

Coeficiente de correlagéo 0.186

Tempo p 0.326
N 30

Coeficiente de correlagéo 0.083

Stress_angustia p 0.663
N 30

Coeficiente de correlagéo 0.174

Relagéo p 0.358
N 30

Coeficiente de correlacdo 0.167

Spearman's rho Exaustao p 0.378
N 30

Coeficiente de correlagéo 0.385"

Saude p 0.036
N 30

Coeficiente de correlacdo 0.262

Controlo p 0.162
N 30

Coeficiente de correlacdo 0.188

Geral p 0.321
N 30

Da analise da tabela 6, obteve-se o resultado de p<0,05, quando
relacionadas a variavel ldade com as dimensbes da EZR, validando-se
parcialmente a hipbtese 2, isto €, a idade correlaciona-se de forma positiva e
estatisticamente significativa com a dimensdo saude (rs=0,385; p=0,036),
indicando que quanto maior a idade do cuidador, maior a sobrecarga na

dimensao saude, existindo uma variagao estatistica significativa.
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H3 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo as habilitac@es literarias.

Os resultados obtidos indicam que quando relacionada a variavel
habilitagdes literarias com as dimensdes da EZR para um p<0,05, ndo existe
variacao estatistica significativa, pelo que ndo ha evidéncias para se rejeitar a
hiptese nula, isto é, a sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes
atendidos pela UDCP-TF néo varia segundo as habilitacfes literarias.

H4 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo o estado civil.

Para um p<0,05, quando relacionadas a variavel estado civil com as
dimensdes da EZR, ndo existe variacdo estatistica significativa, pelo que se
valida a hipotese nula, isto é, a sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes
atendidos pela UDCP-TF néo varia segundo o estado civil.

H5 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo a profissao.

Tabela 7 - Distribuicdo da amostra segundo a Variag&o entre Profissdo e as Dimens8es da EZR

Hipétese nula Teste p Deciséo
A distribuicdo de saude é a mesma Teste U de Mann-Whitney de 0.002 Rejeitar a
entre as categorias de profissdo amostras independentes ’ hipétese nula.
A distribuicdo de controlo é a mesma Teste U de Mann-Whitney de 0.028 Rejeitar a
entre as categorias de profisséo amostras independentes ’ hipétese nula.

Gréfico 4 - Distribuicdo da amostra segundo a Variagao entre Profissdo e a Dimenséo Saude da EZR
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Gréfico 5 - Distribuicdo da amostra segundo a Variacao entre Profissdo e a Dimenséo Controlo da
EZR
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Considerando os dados descritos na tabela 7 e graficos 5 e 6, obteve-se
o resultado de p<0,05, quando relacionadas a variavel Profissdo com as
dimensdes da EZR, validando-se parcialmente a hipétese 5, existindo uma
variacao estatistica altamente significativa, nas dimensfes Saude (p=0,002) e
Controlo (p=0,028).

H6 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo a questao “Ha quanto tempo é cuidador?”.

Quando relacionada a variavel “Ha quanto tempo é cuidador?” com as
dimensodes da EZR para um p<0,05, ndo existe variagao estatistica significativa,
pelo que se valida a hipdtese nula, isto €, a sobrecarga dos cuidados informais
dos utentes atendidos pela UDCP-TF nao varia segundo a questao “Ha quanto

tempo é cuidador?”.

H7 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo o0 meio em que habita.

Os resultados obtidos indicam que quando relacionada a variavel o meio
em que habita com as dimensdes da EZR para um p<0,05, ndo existe variagéo
estatistica significativa, pelo que se valida a hipotese nula, isto é, a sobrecarga
dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF né&o varia

segundo o meio em que habita.
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H8 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo a questao “Teve formagdo para prestar

cuidados?”.

Tabela 8 - Distribuicdo da amostra segundo a Variacdo entre “Teve formacao para prestar
cuidados?” e a Dimensé&o Exaustdo da EZR

Hipotese nula Teste p Deciséo
A distribuicédo de exaustdo é a mesma Teste U de Mann-Whitney de 0.038 Rejeitar a
entre as categorias de Formacédo amostras independentes ’ hipétese nula.

Gréfico 6 - Distribuicdo da amostra segundo a Variagdo entre “Teve formagdo para prestar
cuidados?” e a Dimensédo Exaustdo da EZR
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Analisando os dados apresentados na tabela 8 e grafico 7, obteve-se o
resultado de p<0,05, quando relacionadas a questdo “Teve formacdo para
prestar cuidados?” com as dimensdes da EZR, validando-se parcialmente a
hipétese 8, existindo uma variacdo estatistica altamente significativa, na

dimensdes Exaustdo (p=0,038).

H9 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo a questao “Recebe algum apoio por parte da

Seguranga Social ou outro?”.

Quando relacionada a variavel “Recebe algum apoio por parte da
Seguranga Social ou outro?” com as dimensdes da EZR para um p<0,05, ndo
existe variacdo estatistica significativa, pelo que se valida a hipétese nula, isto &,

a sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF
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ndo varia segundo a variavel “Recebe algum apoio por parte da Seguranga

Social ou outro?”.

H10 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo a qualidade da relacdo com a pessoa cuidada.

Para um p<0,05, quando relacionadas a variavel qualidade da relacao
com a pessoa cuidada e as dimensfes da EZR, ndo existe variagdo estatistica
significativa, pelo que se valida a hipétese nula, isto €, a sobrecarga dos
cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF néo varia segundo

as a qualidade da relagcdo com a pessoa cuidada.

H11 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo a questao “Quantas horas ocupa por dia,

aproximadamente, com o seu familiar/doente?”.

Os resultados obtidos indicam que quando relacionada a questédo
“Quantas horas ocupa por dia, aproximadamente, com o seu familiar/doente?”
com as dimensdes da EZR para um p<0,05, ndo existe variagcao estatistica
significativa, pelo que se valida a hipdtese nula, isto €, a sobrecarga dos
cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF né&o varia segundo
questdo “Quantas horas ocupa por dia, aproximadamente, com 0 Sseu

familiar/doente?”.

H12 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo a questao “Sente que a sua situagiao econémica

piorou desde que toma conta do seu familiar/doente?”.

Quando relacionada a questdo “Sente que a sua situagdo econdmica
piorou desde que toma conta do seu familiar/doente?” com as dimensfes da
EZR para um p<0,05, nao existe variagao estatistica significativa, pelo que se
valida a hipotese nula, isto €, a sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes
atendidos pela UDCP-TF ndo varia segundo a questdo “Sente que a sua

situagdo econémica piorou desde que toma conta do seu familiar/doente?”.
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4. Discussao dos Resultados

Para um n=30, 83.3% dos participantes pertenciam ao sexo feminino, com
baixas habilitacdes literarias, apresentando 33.3% a conclusdo do ensino
primario, sendo o estado civil dos cuidadores com maior frequéncia o item
solteiros (13.3%), em que a maioria ndo tém profisséo (56.7%). Os dados obtidos
vao ao encontro do preconizado por Melo et al. (2014) que caraterizam o
cuidador como sendo mulheres, solteiras, domésticas ou desempregadas e que
coabitam com a pessoa dependente, acrescentando Gomes e Mata (2017) que
o papel de cuidador quando nao existem filhos é normalmente desempenhado

pelo conjuge.

Neste contexto também Sequeira (2010, p. 257) cita Shneider et col.
(1999) e Garret (2005), reforcando que “O cuidador principal € normalmente
alguém com uma relacdo de parentesco com a pessoa alvo de cuidados e que,

na maioria das vezes, se encontra em co-habitacdo.”.

Também Grelha (2009) carateriza o cuidador como um familiar, nao
remunerado, geralmente do sexo feminino, de meia-idade (45-60 anos),
reforcando ainda que quanto maior € a idade da pessoa cuidada mais velho € o
cuidador. Ja Ferreira (2009) afirma que a maioria dos cuidadores sao familiares
diretos do sexo feminino, na faixa etaria dos 50 anos ou mais, cuja média de
idades se reporta a 75 anos ou mais assim como serem detentores de baixos
niveis de escolaridade e com um nimero de horas de prestacao de cuidados em

média superior ou igual a 20 horas por semana.

Ainda como carateristicas sociodemograficas, os cuidadores tipicos,
segundo o Projeto de Lei n°® 801/Xl1ll/3% sdo mulheres, familiares da pessoa

cuidada e tém entre os 45 e os 75 anos.

Relativamente ao grau de parentesco com a pessoa que cuidam 73.3%
sdo descendentes, que cuidam ja entre 1 a 2 anos (33.3%), apresentando 20%
formacdo especifica para poder prestar cuidados, 6.6% apresentam alguma
doenca associada ao cuidado e 73.3% n&o recebe qualquer apoio para cuidar.
A este respeito Figueiredo (2012) referia que a familia € a primeira resposta de

prestacdo de cuidados, garantindo o bem-estar do elemento que necessita,

53



sendo ainda corroborado por Gomes e Mata (2017, p. 165) indicando a familia
como cuidadora, adotando “(...) estratégias adaptativas e atuando como espago

transmissor de oportunidades e de perspetivas de vida para 0os seus membros”.

Abordada a qualidade da relacdo com a pessoa cuidada chegou-se a
conclusdo que 73.3% dos participantes entendem que tém uma relacdo muito
boa com a pessoa cuidada. Os dados obtidos s&o corroborados por Sousa,
Figueiredo e Cerqueira (2006, citados por Lemos, 2012) que identificam
sentimentos positivos de realizacdo, prazer, afeto, gratificacdo, recompensa,
utilidade, desenvolvimento de competéncias e carinho, como fatores que

fortalecem a relacéo entre cuidador e o cuidado.

Custodio (2011) considera também que quanto mais estratégias o
cuidador utiliza para superar as suas dificuldades na prestacéo de cuidados ao
idoso menor € a sobrecarga da relacdo interpessoal com o idoso. O mesmo
ponto de vista € observado por Fonseca, Penna e Soares (2008) que realcam a
relacéo afetiva existente entre o cuidador e o doente, anteriormente a doenca,

pois contribui para o processo de adaptacéo do cuidador a este papel.

Da analise das dimensdes da Escala de Zarit Reduzida, verificou-se que
na dimensao Tempo, os valores apontam para uma distribuicdo de 30% no item
“Frequentemente”. Na dimensao Stress e Angustia os resultados indicam uma
distribuicdo de 36.7% no item “As vezes”. A dimensdo Relacdo apresenta
resultados de uma distribuicdo de 33.3% no item “Nunca”, o mesmo
acontecendo com a dimensdo Exaustéo, que apresenta uma distribuicdo de 40%
no mesmo item, na dimensdo Saude, com uma distribuicdo de 40% também no

item “Nunca” e na dimensao Controlo, a distribuicdo € de 40%, no mesmo item.

Salienta-se que os resultados individuais das dimensdes sdo confirmados
pelos resultados apresentados na dimensdo Geral, onde a distribuicdo é de
26.7% no item “Nunca”. Os menores valores, em todas as dimensodes e também
na Geral, indicam uma distribuicdo com pequena variacdo no item “Quase

sempre”.
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Verificou-se ainda que a amostra apresentou resultados indicadores de
sobrecarga intensa (33.3%), moderada (30%) e leve (30%), salientando-se que

a auséncia da sobrecarga apresenta uma distribuicao de 6.7%.

Os dados obtidos acerca da sobrecarga dos cuidadores da presente
amostra sdo também defendidos por Melo et al. (2014) quando afirmam que a
prestacao destes cuidados pode ser muito desgastante e, normalmente acarreta
um aumento do stress e da sobrecarga por parte de quem os exerce. O mesmo
indica 0 SNS (2017, p. 22 ) quando refere que “(...) muitas vezes, os familiares
experienciam altos niveis de tensao e problemas de saude, psicoldgicos e fisicos

(...).

A este respeito também Pereira e Silva (2012) afirmam que o membro da
familia que vivencia o papel de prestador de cuidados de uma pessoa
dependente no autocuidado fica vulneravel, pela diversidade e complexidade de
cuidados que tem de assumir e pelas mudancas que esta situacdo pode

desencadear nos seus proprios processos de vida.

No mesmo contexto também Valle-Alonso et al. (2014) afirmam que o
homem ou mulher que assume o papel de cuidador enfrenta situacdes que
muitas vezes desconhece, sendo possivel que experimente o medo, ansiedade,
stress, indicando no seu estudo uma amostra que considerava que cuidar Ihes
exigia esforco drastico (76%), sentimentos de tenséo, nervosismo e inquietacao
(64%), com prevaléncia de ansiedade (36%). Ja Neri e Carvalho (2002, citados
por Lemos, 2012) afirmavam que as dificuldades dos Cls estao relacionadas com
as posturas e comportamentos que lhe causam pressdes no seu meio

dificultando o complicado papel que desempenham.

O mesmo indica Gort (2005 citado por Ferreira, 2009, p. 80) quando afirma
gue a familia/cuidador principal pode comecar a dar sinais de
Sobrecarga/Claudicacdo/Exaustdo, quando ndo consegue dar resposta “(...)
adequada as multiplas necessidades e pedidos do utente”. Ainda a respeito da
sobrecarga e dos resultados obtidos na presente investigagcao, Martins, Ribeiro

e Garret (2003, citados por Ferreira, 2009, p. 71) confirmam que a sobrecarga
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do cuidador “(...) pode acarretar problemas fisicos, psicologicos, emocionais,
sociais e financeiros, que acabam por afectar o bem-estar do doente e cuidador”.

O mesmo refere Loureiro (2009) defendendo que a sobrecarga fisica,
emocional e social dos Cl's tem varias repercursées, devido a prestacao
prolongada dos cuidados, podendo constituir um elevado risco para a sua saude
fisica, mental e social. Altos niveis de stress, tensdo, isolamento social,
frustracdo, ansiedade, depressédo e prolongados esforcos fisicos inerentes a

prestacdo de cuidados sao frequentemente experimentados pelos Cl’s.

Também Mestre (2010) concluiu que os cuidadores apresentam niveis
médios de sobrecarga e a adopcdo de estratégias de coping eficazes esta
associada a uma menor sobrecarga e a uma maior satisfacdo com os cuidados

prestados.

A este respeito Ribeiro, em 2011 concluiu que os cuidadores apresentam
elevado nivel de sobrecarga, sendo corroborado por Custédio (2011) que
concluiu que quanto mais idade tem o idoso menor € a percecdo de
sobrecarga subjetiva do cuidador; quanto melhor for o estado de saude
menor é a sobrecarga autopercebida do cuidador; quanto mais estratégias
o cuidador utiliza para superar as suas dificuldades na prestacao de cuidados ao

idoso menor € a sobrecarga da relacéo interpessoal com o idoso.

Na mesma linha de pensamento, Mata (2012) apresentou uma amostra
com niveis de sobrecarga intensa, verificando-se que a sobrecarga global e

0 stress psicolégico aumentam com a idade do cuidador.

H1 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo 0 sexo.

Apés gerar os testes considerados mais adequados, verificou-se a
validacdo parcial da hipotese 1, pois apresenta um p<0,05 na dimenséao
Exaustéo (p=0,037).

Os dados obtidos sao também defendidos por Baildo (2013) que concluiu
no seu estudo que o sexo do cuidador revelou um impacto estatisticamente

significativo na sobrecarga dos cuidadores e/ou na qualidade de vida familiar.
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Os mesmos resultados obteve Castro (2013) no seu estudo, afirmando
gue existem valores idénticos na variavel sociodemografica sexo (para ambos
0s sexos) quando relacionada com a sobrecarga manifestada em implicagdes na
vida pessoal, sobrecarga financeira, reacdes a exigéncias e mecanismo de

eficacia e controlo.

Ja Lage e Mata (2013) indicam no seu estudo que a sobrecarga do
cuidador se encontra estatisticamente associada ao sexo. O mesmo indicava o
estudo de Sousa (2011) ao afirmar que os homens apresentavam maior
dificuldade em encontrar mecanismos de coping eficazes para o desempenhar

das suas funcoes.

H2 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo a idade.

Da analise dos resultados obtidos nos testes gerados, obteve-se o
resultado de p<0,05, quando relacionadas a variavel ldade com as dimensdes
da EZR, validando-se parcialmente a hipotese 2, isto €, a idade correlaciona-se
de forma positiva e estatisticamente significativa com a dimensdo saude
(rs=0,385; p=0,036), indicando que quanto maior a idade do cuidador, maior a

sobrecarga na dimenséao saude.

Os presentes resultados vao ao encontro das conclusfes de Mata (2012)
guando refere que a sobrecarga global e o stress psicolégico aumentam com a
idade do cuidador e com os de Grelha (2009) que referiu que a idade dos
cuidadores é geralmente influenciada pela do idoso cuidado, ou seja quanto

maior € a idade da pessoa cuidada mais velho é o cuidador.

Também Custédio (2011) concluiu que gquanto mais idade tem o idoso
menor é a percecdo de sobrecarga subjetiva do cuidador. O que € também
corroborado por Lage e Mata (2013) quando indicam que a sobrecarga do

cuidador se encontra estatisticamente associada a idade do cuidador.
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H3 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo as habilitac@es literarias.

Os resultados obtidos indicam que quando relacionada a variavel
habilitagdes literarias com as dimensdes da EZR para um p<0,05, ndo existe
variacao estatistica significativa, pelo que se valida a hip6tese nula, isto é, a
sobrecarga dos cuidados informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF nao

varia segundo as habilitacdes literarias.

Os dados s&o opostos aos resultados do estudo de Baildo (2013) tendo
concluido que a escolaridade apresentava um impacto estatisticamente

significativo na sobrecarga dos cuidadores e/ou na qualidade de vida familiar.

H4 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo o estado civil.

Para um p<0,05, quando relacionadas a variavel estado civil com as
dimensdes da EZR, ndo existe variacdo estatistica significativa, pelo que se
valida a hipotese nula, isto €, a sobrecarga dos cuidados informais dos utentes

atendidos pela UDCP-TF néo varia segundo o estado civil.

Os resultados obtidos s&o contraditorios aos do estudo de Baildo (2013)
gue concluiu que o estado civil apresentava um impacto estatisticamente

significativo na sobrecarga dos cuidadores e/ou na qualidade de vida familiar.

O mesmo referiu Cordeiro (2011) quando afirmava que os cuidadores
(cbnjuges) estdo mais susceptiveis de desenvolver niveis consideraveis de

sobrecarga.

H5 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo a profissao.

Considerando os resultados atingidos, obteve-se o resultado de p<0,05,
guando relacionadas a variavel Profissdo com as dimensdes da EZR, validando-
se parcialmente a hipdtese 5, existindo uma variagdo estatistica altamente

significativa, nas dimensdes Saude (p=0,002) e Controlo (p=0,028).
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H6 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo a questao “Ha quanto tempo é cuidador?”.

Quando relacionada a variavel “Ha quanto tempo é cuidador?” com as
dimensdes da EZR para um p=<0,05, n&o existe variagao estatistica significativa,
pelo que se valida a hip6tese nula, isto é, a sobrecarga dos cuidados informais
dos utentes atendidos pela UDCP-TF néo varia segundo a questdo “Ha quanto

tempo é cuidador?”.

Os resultados obtidos s&o corroborados por Jordao (2013) que concluiu
no seu estudo ndo existirem diferencas estatisticamente significativas entre a
duracéo dos cuidados e a sobrecarga fisica, emocional e social, afirmando no

entanto que o tempo como cuidador ndo se relaciona com a sobrecarga.

H7 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo o meio em que habita.

Os resultados obtidos indicam que quando relacionada a variavel o meio
em que habita com as dimensdes da EZR para um p<0,05, n&o existe variagao
estatistica significativa, pelo que se valida a hipotese nula, isto é, a sobrecarga
dos cuidados informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF néo varia segundo

0 meio em que habita.

H8 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo a questao “Teve formacao para prestar

cuidados?”.

Da analise dos resultados, obteve-se o valor de p<0,05, quando
relacionadas a questdo “Teve formacdo para prestar cuidados?” com as
dimensdes da EZR, validando-se parcialmente a hipétese 8, existindo uma

variacao estatistica altamente significativa, na dimenséo Exaustao (p=0,038).

Os resultados obtidos vao ao encontro do preconizado pelo SNS (2017,
p. 22) quando refere a necessidade de formacéo e suporte para lidar com as
consequéncias da prestacéo de cuidados, reforcando ainda Medeiros (2010) que
0 cuidador grande parte das vezes n&o possui formagédo para a prestacao de

cuidados a terceiros, sendo necessario, segundo Gomes e Mata (2012) que o
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cuidador se mantenha numa constante aprendizagem, adquirindo
conhecimentos e habilidades baseados nas necessidades da pessoa cuidada,

de ambito fisico, psiquico, biolégico e social.

A este respeito Custddio (2011) refere que é imprescindivel promover nos
cuidadores informais, os mecanismos de coping e desenvolver as competéncias
para o cuidar, resultando em beneficios superiores a apenas intervir na
diminuicdo da sobrecarga, reforcando também Pereira e Silva (2012) que o
exercicio do papel de cuidador exige “ter de aprender”, “ter de adaptar-se”, “ter
gue conseguir” implica uma preocupagéo constante, sendo ainda corroboradas
por Melo et al. (2014) as necessidades dos cuidadores na aquisicao de mais

conhecimentos e preparagéo.

H9 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo a questido “Recebe algum apoio por parte da

Seguranga Social ou outro?”.

Quando relacionada a variavel “Recebe algum apoio por parte da
Seguranca Social ou outro?” com as dimensdes da EZR para um p<0,05, ndo
existe variacao estatistica significativa, pelo que se valida a hipotese nula, isto €,
a sobrecarga dos cuidados informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF ndo
varia segundo a variavel “Recebe algum apoio por parte da Seguranca Social

Oou outro?”.

Os resultados obtidos séo confirmados por Sequeira (2010) e Gomes e
Mata (2017) quando referem que é a falta de respostas sociais adequadas, e a
falta de poder econdmico que leva a familia ou outros (vizinhos, amigos) a
assumir o papel de cuidador, defendendo ainda a necessidade de reorganizar
as redes de apoio informal, como indispensaveis para a saude mental, satisfacédo

com a vida e envelhecimento éptimo.

O mesmo afirmam Pereira e Silva (2012) quando referem que a prestacao
de cuidados implica ajuda e apoio ao cuidador, para que possa estabelecer
prioridades, rotinas e reduzir o stress, particularmente pela caréncia ao nivel dos

servicos de apoio a idosos. Também Ferreira (2009) refere que actualmente ha
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cada vez mais cuidadores familiares e débeis apoios para 0s ajudar a suportar a

situacao.

Da mesma forma Cordeiro (2011) concluiu no seu estudo que cuidadores
gue tém ajudas do sistema formal mas sem outras ajudas do sistema informal,

estdo mais susceptiveis de desenvolver niveis consideraveis de sobrecarga.

Esta necessidade é reforcada pela proposta de lei para a criagdo do
Estatuto do Cuidador Informal (P.L. 801/2017) que aconselha a melhoria de
acesso a medidas de apoio social, de saude e outras, reconhecer a prestacao
de cuidados para efeitos de velhice dos beneficiarios do ECI, definir que as
pessoas reconhecidas como CI tém direito a 11 dias de descanso consecutivos
ao ano, para efeito de férias, reforcar as medidas de apoio a pessoas
dependentes e definir um novo valor do subsidio por assisténcia de terceira

pessoa para quem seja beneficiario do ECI a tempo inteiro.

No entanto, Castro (2013) no seu estudo apresenta uma ndo associacao
estatistica entre sobrecarga e a percecdo de suporte social. Opostamente Lage
e Mata (2013) indicam que a sobrecarga do cuidador se encontra

estatisticamente associada a falta de apoio no cuidar.

H10 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela

UDCP-TF varia segundo a qualidade da relacdo com a pessoa cuidada.

Para um p<0,05, quando relacionadas a variavel qualidade da relagao
com a pessoa cuidada e as dimensfes da EZR, ndo existe variacao estatistica
significativa, pelo que se valida a hipétese nula, isto €, a sobrecarga dos
cuidados informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF néo varia segundo as

a qualidade da relacdo com a pessoa cuidada.

Os resultados vao ao encontro do referido por Fonseca, Penna e Soares
(2008) pois realcam a relacéo afetiva existente entre o cuidador e o doente, como
contributo para o processo de adaptacéo do cuidador a este papel, defendendo
Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2006, citados por Lemos, 2012) que o0s

resultados da prestacdo de cuidados implica sentimentos positivos de
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realizagéo, prazer, afeto, gratificacdo, recompensa, utilidade, desenvolvimento
de competéncias e carinho que fortalecem a relag&o entre cuidador e o cuidado.

J& Custddio (2011) referia o oposto dos resultados obtidos na presente
investigacdo, ou seja, quanto mais estratégias o cuidador utiliza para superar as
suas dificuldades na prestacéo de cuidados ao idoso menor é a sobrecarga da
relacdo interpessoal com o idoso.

H11l - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo a questao “Quantas horas ocupa por dia,

aproximadamente, com o seu familiar/doente?”.

Os resultados obtidos indicam que quando relacionada a questdo
“Quantas horas ocupa por dia, aproximadamente, com o seu familiar/doente?”
com as dimensdes da EZR para um p<0,05, ndo existe variagcao estatistica
significativa, pelo que se valida a hip6tese nula, isto €, a sobrecarga dos
cuidados informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF né&o varia segundo
questdo “Quantas horas ocupa por dia, aproximadamente, com o seu

familiar/doente?”.

O mesmo corrobora Jorddo (2013) concluindo no seu estudo que nao
existem diferencas estatisticamente significativas entre a duracdo dos cuidados
e a sobrecarga, afirmando ainda que o tempo como cuidador ndo se relaciona

coma sobrecarga.

Os resultados obtidos séo contrarios aos de Lage e Mata (2013) que no
seu estudo concluiram que a sobrecarga do cuidador se encontra
estatisticamente associada ao tempo e intensidade do cuidado. O mesmo
defendeu Sousa (2011) no seu estudo onde concluiu que quanto maior a duragao

do horario dos cuidados, maior a sobrecarga.

Da mesma forma também Cordeiro (2011) indicou que a uma intensidade
de cuidados superior a 12 horas diarias, corresponde uma maior susceptibilidade

de desenvolver niveis consideraveis de sobrecarga.
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H12 - A sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes atendidos pela
UDCP-TF varia segundo a questao “Sente que a sua situagao econémica

piorou desde que toma conta do seu familiar/doente?”.

Quando relacionada a questdo “Sente que a sua situagdo econdomica
piorou desde que toma conta do seu familiar/doente?” com as dimensdes da
EZR para um p<0,05, ndo existe variagdo estatistica significativa, pelo que se
valida a hipétese nula, isto é, a sobrecarga dos cuidados informais dos utentes
atendidos pela UDCP-TF né&o varia segundo as “Sente que a sua situagao

econdémica piorou desde que toma conta do seu familiar/doente?”.

Os resultados obtidos vao ao encontro do estipulado por Almeida (2017)
guando alerta para o significado economico do trabalho dos cuidadores
informais, bem como a importancia deste trabalho para os servicos de saude que
cada vez mais se encontram mais pressionados. O mesmo indica Sequeira
(2010) quando refere que a prestacao de cuidados corresponde um aumento de

custos associados ao cuidar.
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Conclusodes

Enquanto conclusdes essenciais temos que a amostra é maioritariamente
do sexo feminino, com baixas habilitacfes literarias, o estado civil mais frequente
€ o de solteiros e a situacéao profissional € de “nao tém profissao”, enquadrando-

se nas defini¢cdes atuais do perfil do cuidador informal.

Da mesma forma, os resultados indicaram que o grau de parentesco mais
frequente dos cuidadores informais é “descendentes”, que cuidam ja entre 1 a 2
anos, apresentando alguma formacédo especifica para poder prestar cuidados,
referindo doenca associada ao cuidado e nao recebendo qualquer apoio para

cuidar.

Abordada a qualidade da relacdo com a pessoa cuidada chegou-se a
conclusdo que a maioria dos cuidadores informais entendem ter uma relagéo

muito boa com a pessoa cuidada.

Os resultados obtidos permitiram concluir que a amostra apresentou
resultados indicadores de sobrecarga intensa (33.3%), moderada (30%) e leve
(30%), salientando-se que a auséncia da sobrecarga apresenta uma distribuicéo

amostral de 6.7%.

Os resultados obtidos indicam que a sobrecarga dos cuidadores
informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF varia segundo o0 sexo,

somente na dimensao Exaustao.

Da mesma forma, a sobrecarga dos cuidadores informais dos utentes
atendidos pela UDCP-TF varia segundo a idade na dimensdo Saude,
apresentando uma associacdo estatistica significativa entre ambas as

premissas.

Quando analisados os resultados relativamente a profisséo e sobrecarga,
temos que existe uma variacao estatistica altamente significativa, nas dimensdes
Saude e Controlo, concluindo que a sobrecarga dos cuidadores informais dos

utentes atendidos pela UDCP-TF varia parcialmente segundo a profissao.

64



O mesmo se concluiu dos resultados obtidos sobre a sobrecarga dos
cuidadores informais dos utentes atendidos pela UDCP-TF que varia
segundo a questao “Teve formagao para prestar cuidados?”, existindo uma

variacao estatistica altamente significativa, somente na dimensdo Exaustao.

Seguindo 0 mesmo raciocinio, a sobrecarga dos cuidadores informais dos
utentes atendidos pela UDCP-TF n&o varia segundo as habilitacdes literérias, o
estado civil, a questao “Ha quanto tempo é cuidador?”, segundo o0 meio em que
habita, segundo a questdo “Recebe algum apoio por parte da Seguranga Social
ou outro?” e segundo a qualidade da relagdo com a pessoa cuidada, segundo a
questdo “Quantas horas ocupa por dia, aproximadamente, com o0 seu
familiar/doente?” e por ultimo segundo a questdo “Sente que a sua situagéo

econdmica piorou desde que toma conta do seu familiar/doente?”.

Ao longo de todos os momentos da presente investigacao, foram varias
as limitac6es encontradas que, no seu decorrer, se foram debelando, muito pelo
apoio da orientadora e da equipa multidisciplinar que orientou o estagio,
nomeadamente, a (in)disponibilidade temporal para assumir, para além do
estagio, da vida pessoal e profissional, a concretizacdo de uma investigacao
cientifica, com as suas especificidades deontoldgicas e éticas, a falta de meios
humanos para dar resposta a cada vez mais casos, a grande extensao
geografica dos concelhos abrangidos, que embora ndo seja um problema com

resolucédo, acarretou muito tempo em viagens.

Sintetizando, os resultados obtidos foram ao encontro, na sua
generalidade, dos investigadores considerados no enquadramento tedrico,
reforcando a importancia de se realizarem mais estudos que sensibilizem para o
papel do cuidador informal, actualmente bem visivel na comunicacao social,
contribuindo para a rapida alteracdo das medidas politicas atuais, com vista a
criacdo de um estatuto que proteja e garanta os direitos desta populacdo, cada
vez em maior nimero, num pais demograficamente envelhecido e com um
crescente numero de doentes com doencas cronicas progressivas incuraveis,
dependendo integralmente da “boa vontade” do cuidador informal, para garantir

a sua qualidade de vida, mesmo que seja “as portas da morte”.
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Resumo

Este trabalho apresenta o relatério de estagio e trabalho de projeto realizado
entre margo e maio do ano de 2017, numa Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos.

Ao longo do texto descreve-se a forma como 0s objetivos inicialmente propostos
foram concretizados. De uma forma resumida o estagio permitiu o conhecimento da
Unidade, a integracdo na equipa multidisciplinar, o desenvolvimento da formacao e das
competéncias de investigacao.

Neste Ultimo aspeto foi realizado e aplicado um questionario aos cuidadores
informais da UDCP-TF com o objetivo de avaliar o nivel de sobrecarga, as carateristicas
sociodemogréaficas e sociofamiliares dos cuidadores informais. Para avaliar a
sobrecarga do cuidador foi utilizada a verséo reduzida da escala de Zarit, apenas com
7 pontos.

Palavras-chave: Relatorio, atividades, reflexao



Abstract

This paper presents the traineeship report and project work carried out between
March and May of the year 2017, in a Domiciliary Unit of Palliative Care.

Throughout the text, it is described how the objectives initially proposed were
fulfilled. In a brief way, the internship has enabled the Unit to become knowledgeable,
integrated into the multidisciplinary team, the development of training and research skills.

In this last aspect, a questionnaire was applied to the informal caregivers of the
UDCP-TF in order to assess the level of exhaustion, sociodemographic and socio-family
characteristics of informal caregivers. To evaluate the caregiver's exhaustion, the re-

duced version of the Zarit scale was used, with only 7 points.

Keywords: Report, activities, reflection



A0S meus pais e irma,

Ao meu namorado,

A toda a minha familia pela for¢a incondicional,
Aos amigos,

As estrelas que me guiam la de cima...

A UDCP-TF...

Aos cuidadores e doentes...

Obrigado por tudo!
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INTRODUCAO

Apo6s a finalizacao do primeiro ano do curso de Mestrado de Cuidados
Continuados na Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Braganca,
foi-nos proposta a realizacao de projeto ou estagio curricular, ao que decidi fazer
estagio curricular, pois é mais enriquecedor no aspeto profissional, uma vez que
ai se pode colocar em pratica algumas coisas que absorvidas ao longo do ano
anterior e perceber as dindmicas do dia-a-dia duma instituicdo como € a Unidade
Local de Saude do Nordeste.

O facto de ser licenciada em Servico Social, e de os paliativos serem uma
area de particular interesse fez com que escolhesse a Equipa de Cuidados
Paliativos da Terra-Fria para realizar o estagio, e assim ganhar alguma
experiéncia profissional no meio da saude, bem como a experiéncia de trabalhar
em cuidados paliativos, abordando temas de grande importancia, como a

sobrecarga do cuidador informal.

A realizacéo do estagio curricular, decorreu do dia 6 de marco de 2017 a
13 de maio do mesmo ano e decorreu sempre de segunda a sexta-feira com o
horario das 8:30 horas as 16:30 horas. Apos este periodo houve a oportunidade

de continuar a acompanhar a equipa por mais algum tempo.

No decorrer do estagio foram aplicados questionarios aos cuidadores de
alguns doentes da equipa, com vista a avaliar a situacdo sociodemografica e a
sobrecarga, através da escala de Zarit, reduzida a 7 pontos. Houve alguma
difculdade, uma vez que algumas vezes quando chegavamos aos domicilios o

doente estava descompensado impossibilitando a aplicacdo do questionario.
Ao longo do estagio houve oportunidade de:

e Contribuir para um crescimento pessoal e profissional, através da partilha
de conhecimentos e experiéncias com a equipa multidisciplinar;

e Integrar a equipa da unidade acompanhando o processo de cada utente/
familiar para assim perceber a relagéo entre ambos;

e Fazer a caraterizacéo dos cuidadores informais e dos utentes da UDCP-
TF,;



e Identificar quais as principais dificuldades sentidas pelos cuidadores infor-
mais no ato do cuidar em ambiente familiar;

e Caraterizacdo sociodemogréfica dos cuidadores informais;

e Avaliar o nivel de sobrecarga do cuidador informal;

e Desenvolver uma apreciacao critica relativamente ao estagio.

Ao longo deste periodo de estagio, avalia-se a integracdo como muito
positiva, relativamente a equipa, aos utentes e ao contato com os familiares. Em
nenhum momento ocorreram constrangimentos com o0s utentes ou com 0S
familiares, todos eles aceitaram muito bem e viam o estagiario como uma pessoa
gue estava presente para os ajudar, mais ainda porque na altura em que o

estagio se iniciou a educadora social da equipa encontrava-se ausente.

O seguinte relatorio apresenta diversas partes, o primeiro e segundo
capitulo diz respeito a caraterizacdo e analise institucional. Por fim no capitulo

trés estdo descritas as atividades desenvolvidas.



1. CONTEXTUALIZACAO HISTORICA

1.1. Cuidados Continuados e Cuidados Paliativos, o que sao e como surgiram?

Os cuidados continuados surgiram da necessidade de uma resposta
eficaz e economicamente mais barata no planeamento e continuidade de
cuidados ap0s a alta em hospital de agudos, neste sentido foi criada a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) protelada pelo Decreto
de Lei n° 101/2006 de 6 de junho no ambito do ministério do trabalho e da
seguranca social, que preconiza como objetivo geral a prestacéo de cuidados
continuados integrados a pessoas que, independentemente da idade, se

encontrem em situacédo de dependéncia.

A RNCCI esta organizada em unidades de internamento, unidades de
ambulatorio, equipas hospitalares de cuidados de saude e apoio social. No que

diz respeito ao internamento este divide-se em quatro valéncias:

o Cuidados Continuados de Convalescenca;
o Cuidados Continuados de Média Duracéo e Reabilitacéo;

o Cuidados Continuados de Longa Duracao e Manutencao;

Os cuidados de convalescenca sdo unidades de internamento que tem
como finalidade a estabilizac&o clinica e funcional, a avaliacédo e a reabilitacdo
integral da pessoa com perda transitéria de autonomia potencialmente

recuperavel, até 30 dias de internamento.

Os cuidados continuados de média duracéo e reabilitacdo sado unidades
onde séo prestados cuidados clinicos, de reabilitacdo e apoio psicossocial, a
pessoas com perda transitdria de autonomia potencialmente recuperavel. Nesta
unidade a reabilitacdo tem por finalidade a estabilizacao clinica, a avaliacédo e a
reabilitacdo integral da pessoa, com internamento superior a 30 dias e inferior a
90 dias consecutivos por cada admissao.

O servico de cuidados continuados de longa duracédo e manutencdo é uma
unidade de internamento de carater temporario ou permanente, onde sao
prestados cuidados de saude e apoio psicossocial. Esta unidade tem a finalidade
de proporcionar cuidados que previnam ou retardem o agravamento da situagao
de dependéncia, com vista ao melhoramento do conforto e da qualidade de vida,

por periodo de internamento superior a 90 dias consecutivos. No entanto, esta



unidade preconiza ainda vagas para descanso do cuidador, que pode ser por 90

dias por ano, consecutivos ou néao.

1.2. Os Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos surgiram em Londres no final da década de 50,
inicio dos anos 60 do século passado, com Cicely Saunders, que em 1967 abriu
o primeiro “hospice” da era moderna, o St. Christopher’s Hospice. Em Portugal
0s cuidados paliativos surgiram mais recentemente, no inicio dos anos 90 deram-
se 0s primeiros passos com a criacdo do Servico de Medicina Paliativa do
Hospital do Fundao, que inicialmente era uma unidade de dor, com camas de
internamento. Segundo Marques et al (2009) os cuidados paliativos em Portugal
desenvolveram-se mais rapidamente nao por iniciativas governamentais mas
sim por iniciativa de profissionais que tinham especial interesse pelo tratamento
da dor cronica dos doentes com doenga oncolégica avancada e ainda pela
necessidade de ser garantida a continuidade dos cuidados dos doentes em fases

mais avancadas das doencas incuraveis e irreversiveis.

Apesar da criacao de varias equipas e equipamentos desde os primeiros
anos, em 2009 apenas existiam 80 camas de internamento para uma populacéo
de 10 milhdes de habitantes. Atualmente, segundo a Associacao Portuguesa de
Cuidados Paliativos (APCP) existem 25 unidades de internamento de cuidados
paliativos, 23 equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos e

ainda 11 equipas domiciliarias de cuidados paliativos.

As unidades de internamento dos cuidados paliativos foram inicialmente
integradas na RNCCI, no entanto atualmente pertencem ao SNS. Estas
unidades estdo geralmente localizadas num hospital, para fazer o
acompanhamento, tratamento e supervisdo clinica a doentes em situacdo

complexa, com sofrimento, decorrente de doenca grave, incuravel e progressiva.

Estas unidades sdo geridas por um médico e asseguram diariamente
cuidados médicos, cuidados de enfermagem, exames complementares de
diagndstico, tanto laboratoriais como radiolégicos, prescricdo e administracédo de
farmacos, cuidados de fisioterapia, consulta, acompanhamento e avaliagdo de
doentes internados noutras unidades ou servigos. Estas equipas preconizam

ainda acompanhamento psicossocial e espiritual.



2. CONTEXTUALIZACAO DO LOCAL DE ESTAGIO

A Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos da Terra-Fria (UDCP-TF)
foi fundada em marco de 2015, mais precisamente no dia 3 de marco. Esta é
uma parceria entre varias entidades, a Fundacéo Calouste Gulbenkian (FCG), a
Unidade Local de Saude do Nordeste (ULSNE) e as Camaras Municipais dos

concelhos de Macedo de Cavaleiros, Braganga e Vinhais.

De entre estes parceiros cada um tem uma obrigacdo diferente dentro
da equipa, a Fundacao Calouste Gulbenkian financiou a maior parte do projeto,
injetando 250.092,005€ dando duas carrinhas para a deslocagao da equipa, e
comprando todas as ajudas técnicas que a equipa possui, que mais a frente des-

crevo. A ULSNE enquanto parceira do projeto assumiu:

e Coordenacao Técnica e Financeira do projeto, orientacdo, supervisao,
monitorizagéo nas diferentes vertentes;

e Disponibilidade das instala¢6es fisicas alocadas ao projeto, situado na
Unidade Hospitalar de Braganca;

e Disponibilizacao de servicos Médicos com formacéao avancada em Cui-
dados Paliativos, num horario de 40 horas semanais;

e Disponibilidade de servicos de Enfermagem com formacé&o avancada em
Cuidados Paliativos, nomeadamente: a) Enfermeiro Coordenador, hora-
io a tempo inteiro, 40 horas semanais (mediante financiamento ao pro-
jeto); b) Disponibilizar cuidados de enfermagem entre as 9 e as 18 horas
5 dias por semana, cobrindo cerca de 80% das necessidades calculadas;
c¢) Disponibilizar cuidados de Enfermagem em regime de avenca mensal,
para cobertura dos servicos nos horarios ndo uteis (mediante financia-
mento do projeto);

e Disponibilizacdo de acesso ao sistema de informacdo SAM e SAPE (S-
Clinico), sendo dada a respetiva autorizacao de utilizacdo aos membros
das equipas (médicos, enfermeiros, psicologos, assistente social e tera-
peuta ocupacional);

e Disponibilizacdo de todo o material logistico, de consumo clinico e me-
dicamentos;

e Recolha de Residuos hospitalares grupo lll e IV;



e Disponibilizagdo de meios para a formagdo em cuidados paliativos de
profissionais e cuidadores;
e Cooperacao e incentivo as equipas para investigacdo em cuidados pali-

ativos.

A Camara Municipal de Bragancga contribui para o projeto com a adjudica-
cdo de 40 horas semanais de um Psicologo(a) Clinico(a) com formacao especi-
fica em Cuidados Paliativos e 0 pagamento inerente ao combustivel utilizado na
prossecucao do protocolo até ao montante de 6.000€ ano.

A Camara Municipal de Macedo de Cavaleiros contribui para o projeto
com a adjudicacao de 40 horas semanais de um Técnico Superior, carreira de
Assistente Social com formacao em cuidados paliativos e o pagamento do com-
bustivel inerente ao funcionamento das viaturas alocadas ao projeto até ao mon-
tante de 4.000€ ao ano.

Por sua vez a Camara Municipal de Vinhais aloca ao projeto 40 horas
semanais de um técnico de Fisioterapia com formacdo em cuidados paliativos,

em regime de horario completo.



2.1. Organograma da Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos da Terra-
Fria

Cada instituicdo apresenta um organograma, em que disp0e a hierarquia
e profissionais que 4 trabalham. Neste caso apresenta-se 0 organograma da
UDCP-TF e ndo o da ULSNE.

Figura 1 - Organograma UDCP-TF

Camara Municipal Camara Municipal de Camara Municipal

de Braganca Macedo de Cavaleiros de Vinhais

UDCP-TF

Diretora Técnica

Enfermeira Médico Psilclélloga Assist.ente Fisioterapeuta
Coordenadora Clinica Social
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2.2. Constituicao e Organizagéo da UDCP-TF

A UDCP-TF é uma unidade domiciliaria que funciona como consultora e
prestadora de cuidados especializados em cuidados paliativos. Esta unidade
esta integrada na ULSNE e funciona 24 horas por dia. Iniciou atividade em margo
de 2015 prestando ja cuidados a centenas de doentes e suas familias.

Esta equipa é constituida por dois médicos com competéncia pela ordem
em cuidados paliativos, dois enfermeiros com formacao avancada em cuidados
paliativos, uma psicéloga com formacédo avancada em cuidados paliativos e em
luto, uma assistente social e uma fisioterapeuta também elas com formacao
avancada em cuidados paliativos. Para além destes profissionais a equipa dis-
pde de contatos para sempre que desejado e necessario seja dado apoio espiri-
tual.

2.3. Organizagao Funcional

A equipa multidisciplinar da UDCP-TF desenvolve no seu dia-a-dia uma
série de praticas com vista ao melhoramento da qualidade de vida dos doentes
e familiares acompanhados pela mesma. Em cada familia os elementos da
equipa procuram aconselhar, prevenir e apelar para possiveis acontecimentos
de modo a que as familias e o proprio doente estejam conscientes de possiveis
problemas e ocorréncias futuras.

Apoés cada visita domiciliaria os elementos desta que fizeram o domicilio
fazem o respetivo registo no aplicativo hospitalar S-Clinico. A equipa discute
entre si cada caso, as dificuldades encontradas, os medos, a capacidade e
sobrecarga do cuidador entre outras questdes relacionadas com cada doente em
particular. Nestas reunifes sdo ainda discutidas as possiveis altas da equipa,
assim como a necessidade de encaminhar o doente para a unidade de cuidados
paliativos.

A UDCP-TF para além da prestacao de cuidados diretos, com o apoio de
outras instituicdes, faz ainda algumas formacdes, quer para os cuidadores
informais, quer para profissionais de saude que trabalhem em lares e outras
instituicdes de saude ligadas ao cuidado de pessoas dependentes, com o intuito
de facilitar o cuidado e fornecer ferramentas basicas para o manuseamento de

materiais de apoio ao cuidado.



2.4. Area Geografica de Influéncia

A Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos da Terra-Fria tem como
area de influéncia os concelhos de Macedo de Cavaleiros, Braganca e Vinhais.
No concelho de Braganca situa-se a sede da equipa e todo o equipamento de
trabalho da mesma. Nos concelhos de Macedo de Cavaleiros e Vinhais a equipa
de enfermagem é a Equipa de Cuidados Continuados Integrados dos cuidados

de saude priméarios.

2.5. Referenciacéo para a Equipa de Cuidados Paliativos da Terra-Fria (UDCP-
TF)

A referenciacdo para a UDCP-TF é feita de forma direta através de
gualquer profissional de saude que conheca o doente e que ache que necessita
de cuidados especializados. No caso de o utente provir do internamento
geralmente € avaliado pela equipa intra-hospitalar e dai encaminhado para a
equipa domiciliaria. No caso de o utente/doente estar institucionalizado € a

prépria instituicdo a contatar a equipa para pedir apoio.

2.6. O Servico Social na Pratica da UDCP-TF

Ao momento do estagio, a UDCP-TF tem em fun¢des uma educadora
social, a qual se encontrava de ausente e mais tarde apresentou a sua demissao
de funcbes. Depois disto, enquanto estagiaria houve a possibilidade de
desempenhar as funcbes na area Social, passei a inteirar-me de todos os
assuntos dos doentes e a participar ativamente na intervencao necessaria para
cada um deles, fazendo o levantamento das necessidades, assumindo o papel
de mediador social, revendo a necessidade de ajudas técnicas, a entrega e a
devolucdo das mesmas era também responsabilidade da técnica da area social,
bem como o aconselhamento no que diz respeito a apoios sociais existentes, na

doenca e na dependéncia total ou parcial.



3. ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

Ao longo deste capitulo faz-se uma breve descricdo das atividades reali-
zadas ao longo do estagio. Comeca-se por fazer a descricdo da integracdo na
equipa, a caraterizacao dos utentes e dos cuidadores informais dos mesmos, as

reunides familiares e da equipa e ainda as oportunidades de formacéo.

3.1. Integragéo na Equipa

A integragdo na equipa multidisciplinar decorreu de forma natural, nos
primeiros dias houve uma interacdo mas timida, mas com o decorrer do tempo
houve uma abertura de parte a parte e estabeleceu-se uma grande relacao entre
todos os membros da equipa. O facto de a equipa ser pequena também facilitou
a integracao. Outro ponto crucial na integracédo foi o facto de ao momento a
educadora social se encontrar ausente, estando por isso o trabalho dela um

pouco atrasado pelo que era necessario ajudar a orientar esse trabalho.

3.2. Caracterizacao dos Utentes

A referente caraterizacéo refere-se ao periodo de 1 janeiro 2017 a 30 ju-
nho 2017. Ao longo deste periodo a UDCP-TF seguiu 130 doentes, destes 72
sdo novos doentes e 58 sdo doentes ja em seguimento no semestre anterior.

Dos 72 novos doentes, 41 sao do sexo masculino e 31 do sexo feminino.

Distribuicao dos Novos Doentes por Sexo

N

= Sexo Masculino = Sexo Feminino

Grafico 7 - Sexo dos Novos Utentes da UDCP-TF

Relativamente a idade média dos doentes admitidos é de 77.8%, sendo

gue a idade minima € de 34 e a maxima de 103. Quanto ao estado civil 45 sdo



casados, 16 viuvos, 10 solteiros e 1 divorciado. Dos novos doentes 52 foram
visitados no domicilio e 20 foram visitados em lar ou unidade de cuidados conti-
nuados. Relativamente ao problema de saude que possuem, 41 sofrem de do-
enca oncoldgica (16 gastrointestinais, 5 nos érgaos genitais, 4 cerebral, 3 he-
pato-biliar e pancreas, 3 no sistema urinario, 3 mama, 2 préstata, 2 sistema lin-
fatico/ossos/sangue, 1 pulméo, 1 cabec¢a/pescoco, 1 pele), e 31 com doencas
ndo oncoldgicas (5 insuficiéncias respiratorias, 5 com AVC, 5 com deméncia/se-
nilidade, 5 multiescariados, 4 com insuficiéncia cardiaca, 3 com insuficiéncia re-
nal crénica, 2 com doenca osteoarticular e ainda 2 com doenca hepética cronica.

Relativamente a localizacdo dos doentes admitidos a maioria encontra-se
no concelho de Bragancga, 52, 6 no concelho de Macedo de Cavaleiros e 14 no
concelho de Vinhais.

Distribuicao dos Novos Doentes
por Concelho

=SSO - 14

Concelho de Concelho de Concelho de
Braganga Macedo de Vinhais
Cavaleiros

Gréfico 8 — Distribui¢cdo dos Novos Doentes por Concelho

Ao longo do semestre apresentado a equipa contatou telefonicamente
3204 utentes, e realizou um total de 2171 visitas domiciliarias. Em média realizou
23.2 telefonemas por doente e 15.7 visitas domiciliarias por doente. Durante este
semestre faleceram 60 doentes, dos quais 16 faleceram em casa, 12 faleceram
no hospital, 21 faleceram na Unidade de Cuidados Paliativos e 11 faleceram em

lar/ familia de acolhimento ou unidade de cuidados continuados.

3.3. Atividades Desenvolvidas

Ao longo do estagio houve a oportunidade de realizar varias atividades no
seio da equipa multidisciplinar, para além da interagédo constante com doentes e
familiares, da aplicacdo do questionario e de ouvir os desabafos dos cuidadores

foi possivel participar em algumas iniciativas da equipa, como formacoes,



avaliacbes da equipa intra-hospitalar, reunides da equipa multidisciplinar, a
participacdo no questionario do Observatoério Portugués de Cuidados Paliativos,
no qual se realizaram questionarios aos membros da equipa, aos cuidadores e
aos doentes, sendo que estes respondiam duas vezes a0 mesmo questionario
com intervalo de sete dias.

Para além disto, ao longo do estagio foi necessario proceder a entrega e
rececdo de ajudas técnicas, recolhidas ou entregues pelos familiares dos
doentes no Centro de Saude Santa Maria (Braganca) onde se encontra o
armazém da UDCP-TF, alertar as familias para a importancia de higienizar o
material antes da utilizacéo e apos a mesma. Sempre que adequado informaram-
se os doentes, e as familias acerca dos apoios existentes para cada situacgao,
como proceder para receber o complemento por dependéncia, acerca do pedido
de reforma antecipada, subsidios de funeral, pensdo de sobrevivéncia entre
outros.

Em muitas ocasibes foi necessario articular com técnicos de outras
instituicbes, com o intuito de alertar, para problemas do doente ou da familia que
a UDCP-TF néo tinha a capacidade de resolucéo, a maior parte das articulacoes
foi feita com a Céritas Diocesana de Braganca, a quem foram pedidos bens
alimentares e roupa de cama para uma familia em dificuldades, e ainda noutra
ocasido o0 pagamento de faturas mensais de outra familia com poucos
rendimentos econdmicos e que em situacao grave de doenca se agravaram.

Outra instituicdo com a qual se fizeram varios contactos foi a Camara
Municipal de Braganca, com a qual, apds uma visita domicilidria conjunta se
acordou a realizacdo de obras de melhoramento de uma habitacdo bastante
devoluta na qual morava um doente com DPOC (Doenca Pulmonar Obstrutiva
Crdnica) e no inverno era muito dificil o doente permanecer na sua habitacéo,
uma vez que se constipava muitas vezes o que acabava por resultar em
internamentos sucessivos. Foram acordadas obras de melhoramento do telhado
e substituicio das janelas. Outra instituicdo com a qual se fizeram varios
contactos foi com o RLIS (Rede Local de Intervencéo Social) a qual da resposta
a situacdes de crise ou emergéncia social; em situacfes de vulnerabilidade,
disponibilizando apoios financeiros sempre que se comprove a caréncia

econdmica; garantir que todos 0os meios da rede sao usados de forma eficiente



e ainda reforgar a cooperagéo entre as instituigdes que tém respostas de ambito
social.

Para além de todas estas atividades foi ainda possivel ao longo do estagio
participar em varias reunides familiares, quer na casa do doente, quer no
gabinete da UDCP-TF. Nestas reunides abordam-se varios assuntos, o estado
de saude do doente, a necessidade de cuidados que implica, em alguns casos
foi necessario alertar a familia para o facto de a situacao clinica do doente se
agravar, sempre que necessario abordar a familia acerca da necessidade de
comunicacdo com o doente acerca da doenca deste, e quando este se encontre
consciente e orientado ter o direito de saber tudo o que quiser acerca da doenca
que tem.

Orientar sempre que a equipa ache necessario para o psicologo da
mesma, com vista ao acompanhamento. Procurar confrontar a familia com a
realidade da doenca, alertar para possiveis acontecimentos no decorrer da
doenca, por exemplo delirios, perdas de sangue, ataques convulsivos entre
outros.

3.4. Reunides Interdisciplinares

No decorrer do estagio, houve a oportunidade de participar nas reunides
da equipa. Nestas reunides é discutida a situacdo de cada doente, fatores como
a situacdo meédica do doente, que postura adotar perante a situacéo, ao nivel de
enfermagem séo discutidos entre a equipa de enfermagem e médica qual o
melhor tratamento a adotar, a abordagem que € necessario fazer a familia para
a utilizacado de técnicas mais invasivas.

Ao nivel social, como abordar a familia, se necessitam ou ndo de apoio
social, se € adequado ou nédo facultar ajudas técnicas, discutir o estado dos
cuidadores, se estdo em sobrecarga, fraca, moderada ou severa, se o doente
necessita internamento para descanso do cuidador, a necessidade de
intervencdo da psicologa da equipa quer no doente, cuidador ou familia. A
necessidade que o doente tem de fisioterapia, passiva ou ativa e ainda de
acompanhamento espiritual.

Para além disto, estas reunifes servem ainda para fazer uma analise
SWOT (analisar as forgas, as fraquezas, as oportunidades e ameacgas) da
equipa, podendo assim colmatar as fraquezas, lutar contra as ameacgas,

aproveitar as oportunidades e continuar a implementar as forcas.



3.5. Formagdes Promovidas Intra e Extra Unidade

A UDCP-TF na sua atividade inclui a formacdo. Ao longo do periodo de
estagio a unidade participou e organizou varias formacoes, e outras ja fora do
periodo de estagio nas quais houve oportunidade de participar.

A UDCP-TF organizou no dia 22 de abril de 2017, em Braganca uma
formacgao para cuidadores informais, nesta formagéo participaram profissionais
de saude e cuidadores informais dos doentes da unidade. Esta dividiu-se em
duas partes: a 12 dedicada a explicar o que sao os cuidados paliativos, quais 0s
seus principios, objetivos, uma breve explicacdo acerca do trabalho do
assistente social numa unidade, a vivéncia do luto e os principais sintomas em
cuidados paliativos.

Numa 22 fase foram organizadas bancas praticas para a plateia melhor
perceber como manusear alguns objetos como algalias, sondas naso-gastricas,
PEG’s (Gastrotomia Percutanea), o manuseamento de opiodides, a mobilizacao
do doente entre outros. Mais tarde dia 28 de junho, novamente em Braganca e
28 de setembro em Miranda Do Douro, replicou-se essa formacao para dar a
oportunidade a outros cuidadores de assistir, esta formacéao teve sempre grande
aderéncia.

Mais tarde dia 10 de novembro a UDCP-TF assistiu a palestra intitulada
“Comunicacdo em Saude” organizada pela Escola Superior de Saude do IPB.
Dias depois também no IPB com o apoio da Liga Portuguesa Contra o Cancro
participou-se na palestra “Eutanasia, Distanasia e Testamento Vital”, em que

participou como orador o Dr. Duarte Soares médico da Unidade.



4. REFLEXAO CRITICA

A experiéncia de estagio foi muito enriquecedora a todos os niveis. Ao
nivel pessoal foi possivel crescer, compreender melhor o sofrimento que o final
de vida acarreta, para o doente e para aqueles que estdo a sua volta,
compreender atos médicos até entdo desconhecidos, perceber as ansiedades e
as angustias do profissional de saude.

A nivel profissional foi uma experiéncia muito enriquecedora e gratificante,
o sentimento de dever cumprido. Trabalhar numa area como € a dos cuidados
paliativos € uma experiéncia Unica e uma licdo de vida a cada dia, ainda mais
guando € uma equipa domiciliaria, pois neste caso sdo os profissionais de saude
gue vao até a zona de conforto do doente, sendo ele a impor as regras, aquele
€ 0 Sseu espaco.

Ao longo do estagio foi possivel por em pratica varios principios basicos
do Servico Social, que segundo a Associagao dos Profissionais de Servi¢o Social
(APSS) inclui a promocdo da mudanca social, o desenvolvimento social, a
coesdo social, o empowerment, a liberdade, o reforco da capacitacdo e da
emancipacao das pessoas.

Neste seguimento cada acdo era com o intuito de alcancar cada um
destes objetivos, nesta area mais a promocao social, a liberdade e o reforco da
capacitacao.

Segundo Mesquita (2018) na problematica dos cuidados em final de vida,

0 assistente social contribui mais especificamente para:

e Auxiliar o doente a conviver com 0s problemas pessoais e sociais
relacionados com a doenca, deficiéncia e morte;

e Fortalecer a compreensdo do doente e familia sobre o diagndstico,
prognostico e expectativas;

e Analisar 0os recursos existentes na familia e na comunidade, e o
surgimento de problemas com o avancar da doenca;

e Avaliar as experiéncias passadas e como o doente e a sua familia lidaram
com elas;

e Analisar especificidades culturais e sociais de casa familia;



e Manter o doente e familia informados acerca dos recursos sociais a que
tém direito, para colmatar dificuldades geradas pela doenca;

e Orientar a familia e doente para a reorganizacdo apos o diagnéstico,
apelar a comunicacado entre os membros da familia e o doente, a

expressdo de sentimentos e a resolucdo de problemas.

Sempre que possivel, estes principios foram aplicados no estagio, a
comunicagdo com doentes e familia eram feitos diariamente, quer
presencialmente, quer telefonicamente, criando a empatia necessaria para a
resolucdo de problemas.

Considera-se a experiéncia de estadgio muito positiva, a adaptacdo a
equipa multidisciplinar decorreu naturalmente e criando grande relacdo com os
restantes membros da equipa. A coesao da equipa contribuiu em muito para o
sucesso da mesma, bem como a articulacdo com a unidade de internamento e
outros servicos da ULSNE.

Como pontos fracos detetam-se a falta de meios humanos para dar
resposta a cada vez mais casos, a grande extensao geografica dos concelhos
abrangidos, que embora ndo seja um problema com resolucao, acarreta muito
tempo em viagens, o que interfere com a quantidade de domicilios que se fazem

diariamente.



5. CONCLUSAO

A chegada da morte ndo € um tempo fécil, nem para o doente nem para
a familia. E necessario uma abordagem multidisciplinar e um acompanhamento

para além da morte.

O acompanhamento da equipa de cuidados paliativos foi muito
gratificante, onde foi possivel adquirir uma visao diferente do trabalho em equipa
e da abordagem aos cuidados paliativos prestados na comunidade, com uma
atuacdo muito mais humanista e ponderada. Esta pratica permitiu tomar
conhecimento/consciéncia das necessidades e dificuldades com que estes
doentes e familias se deparam na prestacdo de cuidados. Nas atividades
desenvolvidas tivemos como pressuposto a prestacédo de cuidados globais ao
doente, entendendo-o na sua dimenséao bio, psico, social e cultural, orientando

a atuacao de acordo com os objetivos da equipa multidisciplinar integrada.

Alguns estudos demonstram que fatores como boas relacdes pessoais e
capacidade de manter um sentido de normalidade na vida quotidiana,
contribuem para o éxito de uma “boa morte”. A espiritualidade jamais devera ser
descuidada, pois favorece a retoma da vida do doente e a realizacdo de projetos

gue ponham em ordem a sua vida e dos familiares.

Todos os dias aprendemos coisas novas, nao ha doentes nem familiares
iguais. Cada experiéncia, cada familia, cada caso € unico. Os momentos vividos
foram dnicos, intensos e gratificantes. Permitiu valorizar situacdes que, até
entdo, considerava irrelevantes. Foi gratificante sentir as transformacdes

positivas e crescimento pessoal que ocorreram ao longo do estagio.
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Anexo Il = Consentimento Informado
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Anexo lll = Instrumento de Recolha de Dados



Ezte documemto ¢ composio de | pagina e feito em duplicade:
TUma Via para o1 isvesrigador/a, ¢uira para a peisod que consente

= Sexo (Assinale com um X
Femimimo:  Masculmo:
- Idade:
-~ Habilitagees literarias (Assinale com um X):
Semm estudos:
Ensimo Promerio (Do 1° a0 4° ano):
Ensmo Basico (Do 5% a0 ©° ano):
Ensmo Secundario (Do 107 a0 12° anc):
Ensmo Supenior (Licenciatura, Mestrade, Doutoramente):
- Estade Civil (Assmals com um X):
Soltemoia; Divorciadoa; Separadoia;
Casadofa: Vimwo/a:
Outra Sitaacae: _ Qual

- Enconira-se profissionalmente ative (assmale comum X)7 Sm: _ Nao:

Se respondeu sim, qual a sua profissaa:
= Graun de parenfesco 2 pessoa cuidada:

- Ha quante tempe e cuidador (assimale com um X)?

Fenos de 1 =no

Dels 2aEnos

De 28 3 ENS

Wiz de 3 anos




Vive em meto raral on wrbano (assinale comum X)7  Bamal
Urbano:

Com quem vive, para alem da pessea de goem cusda?

Se pecessiar de sair um pouco, por qualjuer motivo, tem alguem que tome
conta da pessoa dependents (assinale com um X7

Sim: MNao:

Teve formagao para prestar cuidados (assmale comum X Sim- Naoo

Possui alzuma doenca gue possa a longo prazo comprometer o seu papel de
onidados?

Recebe alzum apoio por parte da Seguranca Social ou oumo (assmale com um
X)?
Sim: Naoc
S8 S,
qual?

A quabidade da relacao com a pessoa cuidada & (assimle com um X a resposta
mais adaquada)

Musto ma Ma Razoavel Boa Muiro Boa

Cuantas haras eoopa por da, apreximadamente, com o seu famibiar'doente
{assinale com um X)7



Memos de | Hora

Delas Homs

Maiz de 5 Haras

= Senfe gue 2 sua 5Mu3C30 econdmica ploron desde que toma coota do s=n
familiar/doente (assinale com um X)7

Sim Mie

- Avaliacao da sobrecarza do cuidador (para cada quest3o, assinale com um X a

resposta max adeguada)
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rofrecarregade por for gue
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Gort at all. 2005, Escala de Zarit redocida en coddados paliativos. Medicina
Clinica 124 (17) 651-3

- Sente mai alzuma dificuldade no seu dia-a-dia gue nao tenka referido

anteriomisnte”




