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Resumo

Este estudo tem como principais objetivos (1) avaliar a Qualidade de Vida (QV)
dos Cuidadores Familiares (CF) de Adultos com Deficiéncia ou Incapacidade
Intelectual, através da identificacdo dos dominios e facetas do WHOQOL-Bref mais
afetadas; (2) estudar a medida de associacdo entre algumas variaveis relacionadas
com a prestacado de cuidados e a QV dos CF; (3) avaliar as diferencas nos indicadores
de QV entre CF do sexo masculino e feminino e (4) avaliar a relagéo entre o desgaste
associado a prestacdo de cuidados dos CF e a sua QV. A amostra que integra o
estudo é constituida por 32 CF de individuos adultos com deficiéncia ou incapacidade
intelectual. Como instrumentos de recolha de dados foram utilizados a Ficha de Dados
Sociodemograficos e de Prestacdo de Cuidados, a Escala de Qualidade de Vida
WHOQOL-Bref e a Escala de Desgaste do Cuidador. Como resultados, este estudo
revela que os dominios do WHOQOL-Bref ndo se encontram significativamente
afetados. Verificou-se também que existe uma associacdo negativa entre o desgaste
objetivo e subjetivo e a QV dos CF. Ja a escala de crescimento pessoal relaciona-se
de forma negativa com a QV. Como conclusdo pode inferir-se que os resultados
sublinham uma baixa QV dos CF, e também a importancia de intervencdes especificas

junto desta populagéo, que tenha como objetivo a promog¢éo do seu bem-estar e QV.
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Abstract

The main goal soft his study are: (1) to assess the family caregivers (FC) quality
of life (QoL) of adults with disabilities or intellectual disabilities, by identifying the most
affected domains and facets of Whoqol-Bref; (2) to study the relation between the
provisiono of care variables and the QoL of FC; (3) to assess the diferences in
indicators of QoL between FC male and female, and (4) to assess the relation between
provisiono f care of FC wear and their QoL. The sample consists of 32 FC of adults
with disability or intelectual disabilities. As instruments of data collection were used the
sociodemographic and care data file; WHOQOL-Bref and scale wear of caregiver. As
results, this study reveals that the WHOQOL-Bref domains are not significantly
affected. It was also verified that there is a negative association between the objective
and subjective wear and the QoL of the CF. However, the personal growth scale is
negatively related to QoL. As conclusion can be infer that the results underline a low
QoL of the FC, and also the importance of specific interventions with this population

promoting, witch aims to promove their well-being and QoL.
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Introducao

A presente dissertacéo intitulada de Qualidade de Vida de Cuidadores Familiares de
Adultos com Deficiéncia ou Incapacidade Intelectual esté inserida no ambito do Mestrado
em Educacgdo Social e Intervencdo Comunitaria, da Escola Superior de Educacdo de
Santarém, do Instituto Politécnico de Santarém.

Durante as Ultimas décadas, organizagcbes como a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) tém ajudado na redefinicdo do conceito de deficiéncia, combatendo assim o
preconceito e estigma, muitas vezes associado a ele. Até ao final do século XX o conceito
de deficiéncia estava associado a critérios puramente médicos, ndo havendo de todo
separacdo entre os conceitos de deficiéncia e incapacidade, conceitos bem distintos nos
dias de hoje, devido a OMS, entidade que tem vindo a desenvolver ao longo das ultimas
décadas importantes contributos para a redefinicdo do conceito da deficiéncia em Portugal,
e no mundo.

Tendo em conta 0 enquadramento teérico deste estudo, parte-se do principio que
todo o adulto com deficiéncia requer cuidados familiares individualizados e especializados,
cuidados esses maioritariamente fornecidos por familiares, ao longo de toda a sua vida
(Silva, 2001; Mufioz, 2007 & Figueiredo, 2007, citados por Ferreira, 2009).

O papel de cuidador é esperado por qualquer pai de uma crianga pequena, mas no
caso de um filho com doenca crénica ou deficiéncia este pode depender de cuidados
durante toda a sua vida. O que inicialmente fora planeado como uma responsabilidade
temporaria, passa a constituir uma ocupacao permanente, nao remunerada, exigente e que
pode resultar num progressivo desgaste fisico e mental.

Tendo como objeto de estudo a Qualidade de Vida (QV) de Cuidadores Familiares
(CF) de individuos adultos com Deficiéncia Mental/Intelectual (DI), torna-se importante na
revisao teorica a nogcdo de QV segundo a OMS. O modo de adaptacdo a condicdo de
cuidador encerra em si uma grande variabilidade, fruto da inter-relacdo de varios fatores que
serdo analisados numa reflexdo sobre os modelos tedricos de referéncia ao estudo. E dado
especial destague ao conceito de deficiéncia, mais especificamente a deficiéncia mental, um
dos temas centrais desta dissertacéo.

A estrutura do trabalho, divide-se em duas grandes partes, a primeira que diz
respeito ao enquadramento teorico, na qual é desenvolvida toda a fundamentacéo teérica do
estudo, onde sdo abordadas as questbes ligadas ao conceito de Qualidade de Vida e

Deficiéncia, tendo por base os estudos reiterados pela Organizagdo Mundial de Saude.



Ainda nesta parte, sdo abordados os conceitos de cuidador familiar e alguns estudos de
adaptacdo dos cuidadores familiares de criangcas com doenca cronica.

A segunda parte deste trabalho, referente & metodologia, aborda questées ligadas ao
estudo propriamente dito, tais como o tipo de estudo e justificacdo da investigacdo, a
problematica central e questdes gerais, 0s objetivos do estudo e a caracterizagdo do local
onde foi implementada a pesquisa. Nesta parte sdo também apresentados os participantes
do estudo e os instrumentos de recolha de dados utilizados, os procedimentos, a
apresentagdo e interpretacdo dos resultados e um breve capitulo com a importancia do
papel do Educador Social numa Instituicdo de Deficiéncia mental.

Por dltimo, sdo apresentadas as conclusdes que foram extraidas da pesquisa

efetuada, assim como as reflexdes e consideracdes finais sobre a tematica.



PARTE |
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1. Qualidade de Vida

1.1. Origem e Conceptualizacdo de Qualidade de Vida

Um dos requisitos primarios para se poder gozar de uma elevada Qualidade de Vida
(QV) é uma boa saude (WHO, 1948). A partir dos anos 70 verificou-se um aumento do
interesse pela QV durante a doenca, 0 seu tratamento e reabilitacdo (Ribeiro, 1994). Saude
e QV sao, assim, dois bens indispensaveis na vida de qualquer ser humano (Bowling, 1995).

A QV depende do grau em que estéo satisfeitas as necessidades dos individuos nos
varios dominios da saulde. Estes dominios incluem: a salde, a situacdo de trabalho, a
autorrealizacdo, a situacao econémica, a vida familiar e social, a habitacao, as férias, entre
outros. Portanto os diversos dominios de funcionamento de um individuo contribuem para o
modo como ele percebe a sua QV. Cada individuo perceciona os seus dominios de vida de
uma forma diferente, de acordo com os seus padrdes pessoais (Ribeiro, 1994). Desta forma,
a QV so6 pode ser descrita e medida em termos individuais, isto é, ela é especifica, €
inerente ao individuo, pois 0 que é importante para um determinado individuo, pode nao ser
para outro.

Tém sido feitas varias tentativas ao longo dos anos, no sentido de ir ao encontro de
um conceito de QV gue se expressasse em termos de satisfacdo, felicidade e capacidade
de adaptacéo face aos acontecimentos de vida. O conceito tem sido descrito como um juizo
subjetivo, sobre o grau de felicidade alcangado, associado ao sentimento pessoal de bem-
estar, referenciado em realidades presentes no meio fisico e social do individuo, e que pode
centrar-se na salde, comodidade, riqueza, amor, indicadores subjetivos estes que sao
determinados por um sentimento pessoal de satisfacdo (Marin, Pastor & Roig, 1993). Este
conceito também possui indicadores objetivos que Erikson e Uusitalo (1987) especificam
como o0s recursos dos cidadaos. Estes recursos sdo definidos em termos de dinheiro,
propriedades, conhecimentos, energia fisica e psiquica, relagdes sociais e seguranca.

Devido ao facto do conceito de QV comportar um sentido lato, a maioria dos
investigadores quando se refere a este conceito relaciona-o a saude ou estados de saude,
reconhecendo que a QV global inclui muitas componentes que ndo estdo relacionadas com
a saude do individuo e fora do a&mbito dos cuidados de saude.

A QV relacionada com a saude incorpora a definicdo de salude da World Health
Organization (WHO), em portugués Organizacdo Mundial de Salude (OMS) como sendo “o
completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas a auséncia de doenca ou de
enfermidade” (WHO, 1948, p. 5). Esta definicdo sugere que a doenca pode comprometer a

integridade biolégica e o bem-estar psicoldgico, social e econémico do individuo (Fallowfield,



1990). Este também refere que a promocado da saude ndo se centra apenas no controlo de
sintomas, diminuicdo da mortalidade ou aumento da esperanca de vida, mas valoriza
igualmente aspetos como o bem-estar e a perce¢do do individuo sobre a sua QV. Como a
saude se define por uma configuracdo subjetiva de bem-estar, a Unica pessoa que pode
responder pela sua saude é o proprio individuo, visto ndo ser possivel alguém medir
adequadamente o bem-estar do outro (WHO, 2000). E uma percecéo individual e o seu
significado e definicdo variam de individuo para individuo, de acordo com o que cada um
considera normal e de acordo com 0 seu grupo sociocultural e experiéncias. Desta forma,
parece fazer especial sentido neste contexto a afirmacao de que “assim como existe uma
forma saudavel de viver a doenca, existe um desafio constante para manter a saude”
(Bolander, 1998, p. 35).

Spieth e Harris (1996) referem que as dimensdes fisicas, mentais e sociais inerentes
a definicho da OMS permaneceram centrais a construgdo da nocdo de QV e foram
expandidas para incluir quatro dominios essenciais: o estado da doencga e sintomas fisicos,
o estado funcional, o funcionamento psicoldgico e o funcionamento social (Aaronson, 1988;
Ware, 1984, citados por Levi & Drotar, 1998).

Mais tarde, o conceito de saude é resumido ao “estado habitual dos individuos que
esta subjacente a capacidade de estes implementarem acdes de rotina” (Thorensen &
Eagleston, 1985, p. 31), sendo, portanto, mais do que a auséncia objetiva de patologia
fisiologica especifica e existindo num continuo temporal e dindmico.

Na década de 90 a OMS constituiu o grupo World Health Organization Quality of Life
(WHOQOL), devido a nao existéncia de uma definicdo e de um instrumento que avaliasse a
QV a um nivel internacional. Do trabalho de quinze centros com peritos de diferentes
regides do mundo, surgiu a preocupacao inicial de definir o conceito de QV. Esta foi entdo
definida como “a percec¢éo do individuo sobre a sua posi¢éo na vida, dentro do contexto dos
sistemas de cultura e valores nos quais esta inserido e em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padrées e preocupacdes” (WHOQOL Group, 1994, p. 28).

Posteriormente, a OMS elaborou o instrumento WHOQOL — 100 que consiste em
100 perguntas referentes a seis dominios de QV: Fisico, Psicologico, Nivel de
Independéncia, Relacdes sociais, Ambiente e a Espiritualidade/Crencas pessoais. Mais
tarde surge a necessidade da utilizacdo de um instrumento mais reduzido, a nivel de
contextos clinicos e de investigacdo, levando a subsequente constru¢cdo de uma verséo
abreviada do instrumento, o WHOQOL-Bref, composto por vinte e seis perguntas divididas
em quatro dominios: Fisico, Psicolégico, Relagbes Sociais e Ambiente (Vaz Serra et al.,

2006), cuja estrutura se descreve na Figura 1.



Qualidade de Vida Geral

1.Dor e desconforto

2.Energia e fadiga

3. Sono e repouso

— 9. Mobilidade

Fisico | 10. Atividades de vida diaria

11. Dependéncia de medicacéo ou
tratamentos

12. Capacidade de trabalho

4. Sentimentos positivos

5. Pensamento, aprendizagem,
memb©éria e concentracao

6. Autoestima

WHOQOL - Bref Psicolégico  [| 7.Imagem corporal e aparéncia

8. Sentimentos negativos
24. Espiritualidade/Religido/
Crencas pessoais

RelacGes 13. Relagbes pessoais
o 14. Apoio Social
Sociais 15. Atividade Sexual

16. Seguranca Fisica

17. Ambiente e lar

18. Recursos econdémicos

- 19. Cuidados de saude e sociais:
Ambiente — disponibilidade e qualidade

20. Oportunidades para adquirir
novas informacdes e competéncias
21. Participacéo e/ou
oportunidades

de recreio e lazer

22. Ambiente fisico
(poluicdo/barulho

transito/clima)

23. Transporte

Figura 1. Estrutura do WHOQOL-Bref: dominios e facetas
Fonte: Vaz Serra, Canavarro, Carona et al., (2006)

Dado o acréscimo de preocupacgfes especificas sobre a educacdo e saude da
crianca, bem como a eventual redefinicdo de padrdes de funcionamento individual e familiar

prévios, o nascimento e primeiros anos de vida de uma crianga com deficiéncia mental



podem constituir-se como acontecimentos de vida suscetiveis de afetarem
significativamente a qualidade de vida dos seus cuidadores familiares, normalmente os pais.
O nascimento de uma crianga saudavel ja transforma implicitamente a estrutura familiar, e
consequentemente pode provocar uma mudanga significativa na QV dos cuidadores
familiares (Crowe & Vanleit, 2002). No caso do nascimento de uma crianga com deficiéncia,
esta transformacdo cria uma verdadeira instabilidade, levando a familia a experimentar
sentimentos ambivalentes. Porque o nascimento é um dom (Buscaglia, 1981), é
“perturbante” descobrir-se que o dom é imperfeito.

Para a familia, o diagnoéstico de deficiéncia nos filhos € um momento particularmente
significativo, consumindo energias, mobilizando recursos, fisicos e materiais, impondo-se
como um importante acontecimento indutor de stresse e de vulnerabilidade (Lewandowsky &
Jones, 1998, citados por Relvas, 1995).

No contexto do presente trabalho, o termo “deficiéncia mental” engloba um grupo de
condigBes cronicas de saude com uma origem pré-natal, perinatal ou na primeira infancia.
Diversos grupos de entidades diagndsticas sao incluidos neste espectro: deficiéncia mental,
paralisia cerebral, anomalias genéticas e cromossOmicas, autismo, défices de
aprendizagem, comprometimentos ortopédicos, visuais e auditivos graves, distlrbios
emocionais e lesdes cerebrais traumaticas (Liptak, 1995). A caracteristica comum destas
deficiéncias é que elas geralmente afetam multiplas vertentes do desenvolvimento da
crianca e resultam em disfuncéo dessas vertentes e componentes funcionais.

As familias de criancas com deficiéncia mental, sdo familias que se deparam néo sé
com as mesmas dificuldades e limitacdes que as familias de criancas ditas normais,
experimentando sentimentos como a pressdo e tensdo em relagdo ao nascimento e
crescimento dos filhos, mas para além disso, tém a adjuvante de serem pais de filhos que
apresentam um grupo Unico de problemas que advém das necessidades especiais que
estes filhos apresentam ao longo da vida. (Gallimore et al., 1990; Leyser, 1994; Seideman &
Kleine, 1995; Shonkoff, Hauser-Cram, Krauss & Upshur, 1992, citados por Baloueff, 1998).
De entre os problemas frequentemente relatados, referidos pelos pais destas criancas, os
mais focados séo, “a gestdo do tempo, a incerteza a longo prazo sobre a condi¢do e
autossuficiéncia da criangca quando adulta e a falta de informagdo e de recursos para
satisfazer as necessidades quer da crianca, quer da familia” (Baloueff, 1998, p. 531).

No seio desta mudancga implicada pelo nascimento de uma criangca com deficiéncia,
h& uma ameaca ao equilibrio familiar, a perda de papéis podera estar iminente e, portanto, a
satisfacdo familiar estar diminuida. Esta ameacga ao equilibrio do individuo é tanto mais
elevada quanto maior for o numero de papéis perdidos simultaneamente, tal como a perda

de um unico papel com muito valor. Todas estas situagdes criam um “vazio” e requerem



respostas que procurem a adaptacao do individuo (Blair, Harley, Jones & Fenneth, 2000). A
partir do momento em que uma familia se vé confrontada com a realidade de que o seu filho
tem deficiéncia mental, principalmente para os pais, que geralmente sdo os cuidadores
primarios, estes comegam a redefinir os seus papéis de acordo com as necessidades de
sobrevivéncia do seu filho, como a sua protec¢do e seguranca (ibidem).

N&ao existem davidas que a rutura ou quebra sentida pela perda de papéis devido a
doenca ou a outras circunstancias da vida acarretam importantes consequéncias para o
individuo, pois 0s papéis proporcionam a maior parte da fonte da nossa identidade,
indiferentemente do que cada um faz e/ou abstrai deles (Kielhofner, 2002).

Existe por parte da familia o papel da aceitacdo e compreenséo do novo elemento no
seio familiar, sendo-lhe igualmente requerida a capacidade de transformacao e readaptacao,
para se adequar as eventuais mudancas de humor, de amigos, de aparéncia e de
interesses, evidenciando uma grande firmeza, que n&o seja intransigéncia, mas seguranga
(Kaplan et al., 1994). Segundo Patterson (1998), os cuidadores familiares tém alteracdes
cognitivas, emocionais e comportamentais, devido ao esforgo acrescido que é ser cuidador
de um filho com deficiéncia mental.

Como nos cuidados que tém de ter com o adulto com deficiéncia mental dispensam
muito tempo e energia, fisica e psicologica, o tempo para si, para o casal e para 0s outros
filhos, pode ser mais limitado. Os planos em relacdo a familia, podem ter de ser
profundamente alterados e os conflitos conjugais podem aparecer ou exacerbar-se,
culminando por vezes em divorcio (Monteiro, 2002).

A condicéo clinica e ou deficiéncia do filho, e a falta de diagndstico é muito frequente
e a existéncia de um diagnostico tardio, sdo fatores indutores de stresse acrescido nas
familias com filhos com deficiéncia (Shonkoff et al, 1992), e as maes destas criancas “tém
sido descritas como isoladas socialmente, quer em relagéo a fontes de apoio formal quer
informal” (Burack, 1998; Gallagher, 1983; Kazak, 1986, citados por Monteiro, 2002, p.50).

Muitos tém sido os autores que tém vindo a destacar a importancia de dar atencéo
as preocupacdes, desafios e sofrimento das familias cujos filhos apresentam deficiéncia
mental ou incapacidade. De entre estas preocupacdes, da-se especial relevancia as
mulheres, que séo particularmente atingidas, pois sdo geralmente elas que tém o papel de
cuidador primario (Crowe, Vanleit & Berghmans, 2000 citados por Crowe & Vanleit, 2002).

A QV do cuidador é suscetivel, ndo s6 de ser influenciada, mas de influenciar, a QV
do préprio filho com deficiéncia mental (Thompson, Gustafson, George & Spock, 1994). A
adaptacdo psicologica do cuidador com filhos com condi¢cdes crénicas de saude, vai
depender da influéncia de trés moderadores psicossociais: processos cognitivos (avaliagdo

do stresse, expectativas do locus de controlo e percecdo de autoeficicia), métodos de



coping e o funcionamento familiar, neste modelo, a adaptacdo do cuidador e do filho estdo

inter-relacionadas e sao indissociaveis.



2. Estudos sobre QV e adaptacdo de Cuidadores Familiares de criancas e

adultos com Deficiéncia ou Incapacidade Intelectual

Tendo em conta tudo o que foi dito anteriormente, € importante referir alguns
exemplos de estudos sobre Qualidade de Vida e adaptacdo de cuidadores familiares a
condicbes crbonicas de saude, mais especificamente a deficiéncia ou incapacidade
intelectual, de maneira a verificar como, em diferentes condi¢des crénicas de saude, a QV
podera estar alterada.

Havermans e Eiser (1991) estudaram 19 maes, com idades compreendidas entre os
23 e 0s 44 anos, de criangas com Espinha Bifida, cuja faixa etéria dos filhos se situava entre
0s 4 e os 15 anos de idade. Recorrendo a uma entrevista semiestruturada, que tinha como
proposito explorar areas como 0s servicos médicos e psicologicos disponiveis, limitacdes
vivenciadas pelos filhos na escola e nas atividades sociais, e a perce¢do das maes acerca
do apoio social e das dificuldades experienciadas pela familia. No inicio do estudo, foram
colocadas reservas no que diz respeito a validade dos resultados encontrados, pois a
amostra era pouco significativa. As investigadoras verificaram que as maes cujos filhos
apresentavam pontuacdes mais elevadas no que diz respeito ao grau de severidade da
deficiéncia, eram maes que percecionavam os seus filhos como precisando de mais ajuda
nas atividades de vida diaria (avd’s). No que concerne a si proprias, as maes referiam
possuir mais dificuldades nas suas vidas.

Em quatro ocasides diferentes, Wallander e Noojin (1995, citados por Wallander e
Varni, 1998) estudaram um conjunto de maes com filhos com diferentes condi¢des cronicas
de saude, com o objetivo de perceberem qual a sua perce¢do, ou melhor, qual pensavam
elas, serem os fatores que mais despoletavam e/ou desencadeavam situacdes de stresse
na sua vida. Da andlise dos resultados de 400 descri¢cdes de problemas relacionados com
os filhos, verificou-se que as preocupacdes das mées estavam relacionadas com as areas
juridica e em relacdo aos médicos, assim como a propria situacdo do filho, ao
funcionamento familiar e a experiéncia da mée. Desta analise, apurou-se também que cerca
de 50% dos problemas eram classificados como pertencendo a crian¢a, sendo que 0s mais
comuns dentro desta categoria estavam relacionados com a escola.

Mastroyannoupoulou, Satallard, Lewis e Lenton (1997, citados por Monteiro, 2002),
realizaram um estudo com uma amostra de 171 pais de criangcas com diferentes condi¢des
cronicas de saude, dos quais 93 elementos eram méaes e 78 elementos eram pais. Neste
estudo foi revelado que as maes tinham a sua carreira profissional, mais afetada

negativamente devido a deficiéncia do seu filho. Situacdo idéntica foi verificada no caso de
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pais trabalhadores, cujas maes com mais frequéncia que os pais, sentiam que a deficiéncia
da crianca tinha afetado a sua capacidade para desempenhar a profissdo. Em 73% das
familias, quer o pai quer a mée, aludiam ter de deixar o seu trabalho para cuidar dos seus
filhos.

Romans-Clarkson, Clarkson, Dittmer, Flett, Linsell, Mullen e Mullin (1986) realizaram
um estudo com uma amostra de 97 pais de criancas com deficiéncia em idade pré-escolar,
com o intuito de avaliar o impacto de uma crianca deficiente na salde mental dos pais. Para
tal, utilizaram como protocolo de avaliagdo os questionarios General Health Questionnaire e
Interview Schedule for Social Interaction. Os resultados foram, no entanto, os esperados,
uma vez que concluiram que as maes de criangas com deficiéncia mental apresentam niveis
de saude mental inferiores as maes de criancas saudaveis ou ditas normais, com 35% das
mulheres a obterem a pontuacdo acima do ponto de corte (psicopatologia), em comparacao
com 21% de mdaes de criangas saudaveis. J& os resultados no que diz respeito a
sintomatologia psiquiatrica dos pais (homens) destas criancas néo diferem
significativamente dos encontrados para pais de criangcas saudaveis, 21% dos pais
(homens) de criancas deficientes pontuam acima do ponto de corte, em compara¢cdo com
16% dos pais de criangas saudaveis.

Os itens de perturbacdo mais frequentemente cotados pelos pais de criangas com
deficiéncia sdo a auséncia de energia, desgaste, a tristeza, ter um sono pouco repousante

sem qualidade e/ou reparador.
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3. Cuidadores Formais e Informais

Quando no seio de uma familia existe uma pessoa com doenga cronica, ocorre um
conjunto de transformagdes inesperadas, assim como aumentam os desafios, ha perda de
papéis ocupacionais que dao origem a novos papeéis, como o de ser cuidador. Existem dois
tipos de cuidadores, os cuidadores formais e os cuidadores informais, os quais vao ter
destaque nesta dissertagéo.

Gerardo (2008, citado por Cordeiro, 2015), afirma que os cuidadores formais séo
aqueles que sdo remunerados e que se integram numa estrutura burocrética, isto €, os
cuidados séo exercidos por profissionais que estdo sujeitos a um conjunto de exigéncias e
regras. Por sua vez, os cuidadores informais, também chamados de cuidadores familiares,
conceito mais utilizado para definir os cuidados familiares prestados, diferentemente dos
cuidadores formais, sdo cuidadores nos quais os cuidados que exercem ndo sao sujeitos a
remuneracgdo e baseiam-se profundamente na relagdo interpessoal.

O conceito de cuidador familiar refere-se a elementos da rede social da pessoa com
deficiéncia/incapacidade, no caso da presente dissertacdo, que podem ser familiares, mas
também outros elementos, tais como, amigos ou vizinhos, que prestam cuidados frequentes,
quando ndo existe nenhuma entidade formal que preste os cuidados considerados
imprescindiveis para que a pessoa possa viver a sua vida com dignidade e qualidade de
vida.

Barrera (2001, citado por Afanador, Ortiz & Herrera, 2005) refere que um cuidador
familiar é a pessoa que tem um vinculo de parentesco ou um vinculo proximo da pessoa que
necessita de apoio, e que “assume a responsabilidade do cuidado de um ente querido que
vive com uma condicdo cronica de saude, participando em todas as tomadas de decisao,
supervisado e apoio a realizacao das avd’s, de modo a compensar a disfuncéo existente na
pessoa com deficiéncia” (Barrera, 2001, citado por Afanador, Ortiz & Herrera, 2005, p.129).

Quando se é cuidador informal ha uma necessidade constante de obter novamente o
equilibrio ocupacional que existia antes da presenca de um individuo com deficiéncia
mental, ou seja, 0 cuidador tenta encontrar o equilibrio entre as atividades e tarefas ja
existentes, comumentemente com as necessidades do familiar incapacitado. Esta procura
do equilibrio traz consigo uma ambivaléncia de sentimentos. Por um lado, é reconfortante
perceber que se € capaz de cuidar da pessoa que necessita de determinados cuidados
diarios, por outro os sentimentos de culpa, de frustracéo, de tristeza, surgem como resposta
ao facto de se ser cuidador de outra pessoa (Cohen & Eisdorfer, 2001, citados por Sousa,

Figueiredo & Cerqueira, 2004).
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Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004, p. 69), referem que “o ato de cuidar pode ser
encarado como a assisténcia a alguém com necessidade”, mas ser cuidador pressupde
muitas outras dimensdes, que ndo apenas a atividade meramente assistencial, encerra
igualmente consigo a dimensao psicoldgica, ética e social, mas também comunitéria.

Sanchez (2002), afirma que os cuidadores familiares sdo na sua maioria mulheres,
constituindo uma das partes mais importantes das redes de apoio e suporte social de
pessoas com condigcbes crénicas de salde. Estas apresentam idades intermédias,
normalmente mais novas que as pessoas que recebem os cuidados. Podem ser casadas,
solteiras ou vilvas, empregadas ou domésticas, com diferentes niveis, quer de educacao,
quer socioeconémico. Sentem que a tarefa de ser cuidador familiar, ocupa grande parte do
seu tempo, e no geral desconhecem o papel que assumem, enguanto cuidadoras familiares
(Barrera, 2005).

Sequeira e Imaginario (2010, citados por Cordeiro, 2015), referem que se
denominam por cuidados informais aqueles cuidados que n&o séo exercidos de forma prévia
e remunerada, inserindo-se na maioria dos casos em contextos familiares e exercidos
maioritariamente por pessoas do sexo feminino.

Varios autores defendem que, quando existe uma intervencdo centrada na familia,
um dos aspetos que vai permitir que a mesma se torne eficaz, é o suporte que técnicos das
mais variadas areas devem dar a cada cuidador (Hinojosa, Sproat, Mankhetwit & Anderson,
2002). O termo “centrado na familia” refere uma combinagdo de crencas e praticas que
definem caminhos especificos de trabalho com as familias, que tém como objetivo guiar
estas e aumentar as suas competéncias (Dunst, Johansson, Trivette & Hamby, 1991).

Para tal, familiares e técnicos, quer da area da salde, quer da area social e que
acompanham estas familias devem tornar-se parceiros no sentido de favorecer o progresso
da crianca/jovem/adulto com deficiéncia mental. Para isso € essencial o respeito pelas
preferéncias da familia em relacdo ao seu envolvimento, assim como, reconsiderar sempre
as suas préprias expectativas no que diz respeito a como as familias devem ser abrangidas
no processo (Rodger, Ziviani & Christiansen, 2006).

Todos os membros da familia (irmdos, avés e outros familiares que sejam
significativos para o adulto com deficiéncia mental) tém o direito de intervir no processo de
tratamento e de se sentirem reconhecidos nele. A inclusividade da familia no processo de
tratamento é a chave para trabalhar com as familias neste milénio (Carpenter, 2000).

Existem diversos impactos negativos no cuidador familiar, de entre os quais o maior
talvez seja a sobrecarga deste. Este conceito “refere-se ao conjunto de problemas fisicos,
psicoldgicos e socioecondmicos que decorrem da tarefa de cuidar’ (Sousa, Figueiredo &

Cerqueira, 2004, p. 78). Estes problemas afetam todas as areas da vida do cuidador, desde
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as suas relacfes familiares, passando pela atividade profissional e relacdes sociais, saude
fisica e mental, assim como no tempo livre e de lazer.

A parte dos impactos negativos, existem também aspetos positivos, que raramente
sdo descritos. Nolan, Grant e Keady (1998, citados por Sousa, Figueiredo & Cerqueira
2004), mencionam alguns estudos sobre a satisfacdo decorrente da tarefa de cuidar, que
existe muitas vezes a par com as dificuldades. Uma das fontes de satisfacéo do cuidador é
o facto de este poder proporcionar a pessoa de quem cuida o assegurar da dignidade, do
bem-estar, a consciéncia de que a pessoa que recebe cuidados estd num ambiente
protegido, familiar, bem tratada e feliz, assim como “uma oportunidade de expressar amor e
afeto” (Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004, p. 83).

No ato de cuidar existe uma “gratificacdo social e afetiva, assim como sentimentos
de realizacdo pessoal, desenvolvimento de competéncias e habilidades, aprendizagens e

amadurecimento pessoal’ (Gerardo, 2008, p. 34).
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4. Modelos tedricos da Adaptacdo de Cuidadores Familiares a Deficiéncia ou

Incapacidade Intelectual

O papel do cuidador familiar encerra em si, como ja foi dito anteriormente, um
conjunto de sentimentos negativos, que podem levar a situacbes de stresse, e dada a
importancia deste tema, sdo de seguida explanados os conceitos de stresse e coping, que
apresentam uma interdependéncia conceptual, “o stresse corresponde a auséncia de uma
resposta de coping, ao passo que o coping é o que se faz para lidar com o stresse” (Ramos,
2008, citados por Igreja, 2012, p.41).

Lazarus e Folkman (1984, citados por Monteiro, 2002, p.25) referem que “o stresse e
0 coping envolvem interagbes continuas e ajustamentos entre a pessoa e 0 Seu meio
ambiente”. O stresse resulta, portanto, da relacdo que o individuo estabelece com o meio
ambiente e a forma como o individuo avalia determinada situacdo como excedendo os seus
recursos pessoais para lidar com essa mesma situagdo, prejudicando a sua qualidade de
vida e bem-estar. E entendido como uma transacdo entre a pessoa e o ambiente, ou seja, a
capacidade que a pessoa tem para avaliar os desafios, assim como a sua percecao acerca
dos recursos e das estratégias que possui (Lazarus e Folkman, 1984, citados por Igreja,
2012).

O conceito de coping, por sua vez, é entendido como o processo de resolucdo de
problemas, ou seja, € tudo aquilo que o individuo faz, todas as estratégias que o individuo
possui para lidar com as situacées indutoras de stresse. E a capacidade que o individuo tem
para resolver problemas (exigéncias que lhe sdo colocadas) e 0s recursos que tem a sua
disposicéo, isto é, as estratégias de superacgao de stresse (Monteiro, 2002).

De seguida sao feitas referéncias a dois modelos tedricos, 0s quais sao
considerados importantes para compreender a adaptacao individual e familiar a condi¢cdes

cronicas de saulde, mais especificamente a deficiéncia mental.

4.1. Modelo de Deficiéncia — Stresse — Coping

Wallander, Varni, Babani, Dehaan, Wilcox e Banis (1989), propéem um modelo
conceptual que relaciona a adaptacédo a condicdo crénica de saude ou deficiéncia, com a
influéncia de multiplos fatores determinantes, nomeadamente dos recursos individuais e
familiares, internos e externos, para além dos parametros clinicos e funcionais da doenca ou

da deficiéncia. Este modelo tem como principal objetivo explicar a variabilidade de
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ajustamento psicolégico de maes de filhos com condicdo cronica de saude, mais
especificamente a relacdo da sua condicdo com fatores de risco e resiliéncia, e concluem
que estes Ultimos se apresentam modificaveis. Os fatores de risco que podem desencadear
uma adaptacdo negativa compreendem os parametros ligados a deficiéncia e a condicao
cronica de saude, assim como influenciam os resultados de adaptagdo individual/familiar,
sendo moderados por trés categorias de fatores: fatores intrapessoais, fatores socio
ecoldgicos e recursos de coping, tal como nos revela a Figura 2.

Fatores de risco

Parametros da doenga/deficiéncia

Ex: diagnostico, gravidade da deficiéncia,

médicos; controlo

}

Independéncia funcional

problemas

A 4

A 4
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Problemas relacionados com a

deficiéncia
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Acontecimentos de vida major
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Fatores dd
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desempenho,

b resiliéncia

Fatores socio ecoldgicos

Ex: ambiente familiar,
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capacidade de resolugcdo de social, adapta¢éo dos membros

Processo de stress
Avaliag&o cognitiva

Estratégias de coping

\ 4
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v
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Funcionamento mental

v
A

Funcionamento social

Figura 2. Estrutura do Modelo de deficiéncia — stresse — coping (1989)
Fonte: Wallander et al., (1989)
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4.2, Modelo Multidimensional

A forma como os cuidadores familiares se adaptam as exigéncias do papel que
assumem ao ser cuidador de outro acarreta uma mutabilidade significativa nas suas vidas.
Vérios estudos procuraram avaliar a associacao existente entre a prestacdo de cuidados e o
estado de saude em cuidadores familiares de individuos com condi¢ao crénica de saude ou
deficiéncia (Raina, O’Donnell, Schwellnu, Rosenbaum, King, Brehaut, Russell, Swinton,
King, Wong, Walter & Wood, 2004). Esta mesma autora, juntamente com 0S Seus
colaboradores, baseando-se na analise de estudos anteriores, conceptualizaram um modelo
multidimensional (Figura 3) de adaptacdo a prestacdo de cuidados informais, com
importantes implicagdes clinicas e cientificas.

Tendo por base as conclusbes de estudos prévios (Wallander et al., 1989), este
modelo considera a importancia em comum de diversas varidveis contextuais que interferem
no processo de cuidar, tais como: qual a natureza dos cuidados prestados, quais as
particularidades do cuidador, quais os fatores sociais e de coping que estdo inerentes ao
cuidador. Relativamente a modelos anteriores, este modelo é considerado inovador pois
introduz o fator “relacdo” ou ligacdo mais proxima entre os cuidados formais e os cuidadores
informais, destacando a importancia da disponibilidade e qualidade dos cuidados formais na
saude do cuidador. Este modelo é inovador também no que diz respeito ao facto de
incorporar novos resultados especificos, assim como, o papel no processo dos cuidados
formais na saude do cuidador e conceptualiza a existéncia de problemas do comportamento
do adulto com deficiéncia mental como uma variavel independente. Este modelo estende o
trabalho de King et al., (1995) examinando o seu conceito de fatores sécio ecolégicos mais
detalhadamente através das constru¢fes da funcdo, da familia e da sustentagéo social e
examina o lado fisico e psicoldgico da satde como resultados no modelo.

A estrutura do modelo define-se por cinco niveis de variaveis: o contexto (estatuto
socioecondmico); as caracteristicas e particularidades do individuo (funcionalidade e
comportamento); o stresse do cuidador (exigéncia dos cuidados, percecao relativamente
aos cuidados formais); fatores intrapsiquicos (autoconceito); estratégias de coping (apoio
social, funcionamento familiar e a forma como manuseia o0 stresse) e o0s resultados

relativamente ao impacto na saude fisica e mental do cuidador.
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Figura 3. Modelo Multidimensional (Raina et al., 2004)
Fonte: Raina, O"Donnell, Schwellnus, Rosenbaum et al., (2004)



5. A Deficiéncia

5.1. Origem da Deficiéncia

Ao longo dos ultimos anos, a OMS tem tido um papel preponderante na busca da
atribuicdo de um novo quadro conceptual para o conceito de deficiéncia. Em 1980, esta
mesma entidade publicou a “Classificacao Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e
Desvantagens” (International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps —
ICDH), classificacdo esta onde se fez referéncia a distingdo entre os conceitos de deficiéncia
e incapacidade. Nesta classificacdo a “deficiéncia representa no dominio da saude qualquer
perda ou anormalidade da estrutura ou fungao psicoldgica, fisiolégica ou anatémica” (OMS,
1989, p.35).

Mais tarde, em 1993, a OMS faz uma revisdo da classificacdo acima referida, criando
a atual Classificacdo Internacional da Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF,
aprovada na 542 Assembleia Mundial de Satude em 2001. Com esta nova versao foi possivel
os Estados uniformizarem um quadro de referéncia para a area da saude, mudando o
paradigma num modelo baseado puramente em diagnosticos médicos, para um modelo
biopsicossocial, integrando desta forma a funcionalidade e a incapacidade humana, com o
objetivo de descrever as necessidades e experiéncias de vida das pessoas.

A funcionalidade e a incapacidade humana passam a ser concebidas como uma
interagdo dindmica entre os varios estados de saude (doencas, perturbacdes, lesoes,
traumas) e os fatores contextuais (fatores ambientais e pessoais). A CIF tem sido, portanto,
um dos mais importantes sistemas de classificagdo no processo de compreensdo e
definicdo da deficiéncia, sendo um quadro de referéncia da OMS para a saude e
incapacidade, com um ambito de aplicacdo universal.

A atual CIF e de acordo com a OMS, introduziu uma distingdo entre dois conceitos,
frequentemente confundidos: deficiéncia (impairment) e incapacidade (disability). O termo
deficiéncia é definido como as alteragBes nos 6rgaos e sistemas e nas estruturas do corpo,
e o0 termo incapacidade “ndo é um atributo de um individuo, mas sim um conjunto complexo
de condices (...), € da responsabilidade da sociedade fazer as modificagcbes ambientais
necessarias para a participacdo plena das pessoas com incapacidades em todas as areas
da vida” (OMS, 2004, p.22), a incapacidade é entdo caracterizada como as consequéncias
da deficiéncia do ponto de vista do rendimento funcional, ou seja, no desempenho das
atividades.

A Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2006, citado por INR,

2011, p. 3) refere no artigo 1°, que “as pessoas com deficiéncia incluem aquelas que tém
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incapacidades duradouras fisicas, mentais, intelectuais ou sensoriais, que em interacdo com
varias barreiras podem impedir a sua plena e efetiva participagdo na sociedade em

condigbes de igualdade com os outros”.

5.2. Conceptualizacéo e Prevaléncia da Deficiéncia

A Associagdo Americana de Deficiéncia Mental (American Association on Mental
Retardation — AAMR), fundada em 1876, refere que a definicdo de deficiéncia mental mais
divulgada e aceite diz que:

“Deficiéncia mental é uma alteracdo caracterizada por limitacdes
significativas, tanto no funcionamento intelectual quanto no comportamento
adaptativo, que, iniciando-se antes dos 18 anos de idade, expressa-se nas
habilidades adaptativas relacionadas a cognicdo e as atividades sociais e
praticas” (1992, citada por Bartalotti, 2007, p. 295).

A definicAo mais utilizada para a deficiéncia mental, que atualmente existe no meio
cientifico e mais especificamente em Portugal é a que esta regulamentada pelo Diagnostic
and Statistical Manual of Disorders (DSM), Manual de Diagnéstico e Estatistica das
Perturbacbes Mentais, na Lingua Portuguesa, editado pela American Psychiatric Association
(APA - Associacao Psiquiatrica Americana).

Muitas tém sido, ao longo dos ultimos anos, as edi¢cdes do manual acima referido,
sendo que a mais atualizada surgiu em 2014, com a publicacdo do DSM-5 (APA, 2014).
Esta ultima edig&o traz consigo importantes alteragdes, em relacdo a publicagdo do manual
anterior, o DSM-4 (APA, 2002), de entre as quais se verifica a alteragdo de termos e
conceitos, um dos quais relacionados com o termo de Deficiéncia Mental.

Segundo o DSM-4, o termo “deficiéncia mental’ é usado e caracterizado por uma
desordem ou perturbagéo que esté directamente relacionada a limitagbes no funcionamento
cognitivo (os individuos apresentam um QI de aproximadamente 70, ou abaixo deste),
perturbagdo esta com inicio antes dos 18 anos de idade, apresentando como consequéncia
o surgimento de um comportamento no individuo abaixo do esperado, inclusive tendo-se em
vista as caracteristicas do funcionamento adaptativo do seu meio social (APA, 2002).

Com a atual publicagdo do DSM-5 em 2014, o termo Deficiéncia Mental € alterado
para Deficiéncia ou Incapacidade Intelectual, inserindo-se no grupo das Perturbacdes do
Desenvolvimento Intelectual. As instituicbes especializadas em deficiéncia em Portugal

ainda estdo em processo de adaptacdo e actualizacdo deste novo termo, e numa tentativa
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de sensibilizacdo a partir deste momento, o estudo abordara apenas o termo que esta em

vigor pelo DSM — 5. Nesta nova versdo do manual:

“a incapacidade intelectual (perturbagdo do desenvolvimento intelectual) é
uma perturbacdo com inicio durante o periodo do desenvolvimento que
inclui défices de funcionamento intelectual e adaptativo nos dominios
conceptual, social e pratico”, (...) “caracteriza-se por déficits em
capacidades mentais gerais, como raciocinio, a resolucdo de problemas, o
planeamento, o pensamento abstrato, o discernimento, aprendizagem
académica e a aprendizagem pela experiéncia” (APA, 2014, p. 38).

De acordo com as recomendacdes da OMS, a deficiéncia ou incapacidade intelectual
é classificada pelo DSM-4 (APA, 2002), em quatro niveis ou graus de gravidade, refletindo o
nivel de comprometimento intelectual. Sado eles os niveis: Leve, Moderado, Severo e
Profundo, que serdo descritos muito sucintamente de seguida.

Os individuos que se encontram no grau Leve sdo 0s casos mais favoraveis,
podendo desenvolver habilidades sociais e de comunicacdo até aos cinco anos de idade,
podem apresentar uma perda minima nas areas sensoriomotoras e o0 seu diagnéstico pode
nao ser identificado nos primeiros anos de vida.

No grau Moderado os individuos sdo capazes de adquirir habitos de autonomia e,
inclusive, adquirirem capacidades de comunicacdo, podendo desenvolver também
competéncias sociais e ocupacionais.

No grau Severo apresentam-se os individuos que necessitam que se estimule, logo a
nascenca o incutir de alguns habitos de autonomia, ja que, ha possibilidade de a pessoa vir
a adquiri-los. Possuem uma comunicacdo pobre e muito primaria, tém ainda uma
aprendizagem linear.

Por dltimo, o grau Profundo, onde geralmente o diagnostico da deficiéncia esta
identificado por uma condicdo neurologica. Apresentam problemas consideraveis a nivel
sensorio-motor e podem envolver-se em ambientes estruturados e executam quando
possivel, pequenas tarefas sob estrita supervisao (APA, 2002 & APA, 2014).

Carvalho e Maciel (2003), referem que a Associacdo Americana de Deficiéncia
Mental e de Desenvolvimento, tenta hoje superar a visdo predominantemente quantitativa do
DSM-4, rompendo com a classificacdo baseada em niveis (leve, moderado, severo e
profundo), acima descritos, procurando classificar a deficiéncia ou incapacidade intelectual
segundo os niveis de apoio (0 modo como as pessoas com deficiéncia superam as suas
limitacdes).

O DSM-5 (APA, 2014), ao contrario da classificagdo do DSM-4 (APA, 2002), define

0s graus ou niveis de gravidade tendo por base o funcionamento adaptativo do individuo e
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ndo por valores de Ql. O “funcionamento adaptativo é que determina qual o nivel de suporte
requerido” (APA, 2014, p. 38).

Este corte deveu-se ao facto de desmistificar a ideia da existéncia de limites fixos,
que padronizavam os patamares que cada pessoa com deficiéncia ou incapacidade pode
alcancar. Esta antiga classificagdo, baseada entdo no QI da pessoa, foi sendo substituida
por uma outra classificacdo, que vem de encontro com as especificidades dos individuos
com deficiéncia ou incapacidade inteletual, aludindo a intensidade de apoio ou suporte que a
pessoa necessita nas varias areas ao longo da sua vida.

Segundo a AAMR, os apoios sédo definidos como Intermitente, Limitado, Extenso e
Generalizado:

O apoio Intermitente, € necessario quando o individuo com deficiéncia ou
incapacidade ndo precisa de apoio constante, mas apenas em determinadas fases da sua
vida, podendo ser um apoio que varia a sua intensidade, consoante a necessidade do
sujeito. Este apoio “pode ser ocasionalmente necessario durante a vida do individuo, mas
nao numa base de continuidade diaria” (Bartalotti, 2007, p. 295).

O apoio Limitado é o apoio oferecido, em geral, num curto espago de tempo, ou
seja, um apoio pontual, numa determinada fase da vida do individuo, de maneira a que este
consiga ultrapassar uma determinada necessidade, e volte a ser independente, nas varias
areas da sua vida.

O apoio Extenso é caracterizado como um apoio diario, sem limitacdo de tempo,
destinado as areas e atividades em que a pessoa apresenta dificuldades acentuadas, e por
fim o apoio Generalizado, que se caracteriza por um apoio intenso e constante de forma a
dar resposta as necessidades béasicas do individuo com deficiéncia ou incapacidade
inteletual, principalmente nas atividades de vida diaria, atividades essas que tém de estar
asseguradas pelo outro, uma vez que o seu desempenho esta gravemente afetado pela sua
deficiéncia ou incapacidade inteletual.

Importa referir que os clientes que frequentam a InstituicAo onde o estudo foi
realizado, sdo na sua maioria individuos com necessidades de apoio extenso, mas que
devido ao avanco da idade e ao muito provavel aparecimento de comorbidades, naturais do

envelhecimento, se dirigem para um apoio ao nivel do generalizado, no futuro.
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5.3. A Deficiéncia em Portugal

Em Portugal, h4 uma grande inexisténcia de dados estatisticos em relacdo a
deficiéncia. Segundo o INR (Instituto Nacional para a Reabilitacdo), em 1995 foi realizado
pelo Secretariado Nacional de Reabilitacdo um Inquérito Nacional as Incapacidades,
Deficiéncias e Desvantagens, no qual foi possivel diferenciar as pessoas com deficiéncia e
sem deficiéncia em Portugal, sendo o Unico inquérito da area da deficiéncia, até a data de
hoje, a ser aplicado a populacéo Portuguesa.

Com este inquérito foi possivel apurar que o grupo das pessoas com deficiéncia
motora era mais significativo, quando comparado com o grupo de pessoas com deficiéncia
psiquica, aqui também incluida a deficiéncia mental.

Quando em 2001, foram aplicados os Censos a Populacdo Portuguesa foram
incluidas questdes relacionadas com a deficiéncia, mas eram questbes que se prendiam
ainda com o modelo médico que como ja referido anteriormente considerava a incapacidade
como um problema da pessoa, causado diretamente pela doenca ou lesdo e que requeria
tratamento médico. Em 12 de marco de 2001, verificou-se que o nimero de pessoas com
deficiéncia recenseadas em Portugal era de 636.059, das quais 335.911 eram homens e
300.497 eram mulheres, representando um total de 6,1% da populagéo residente (6,7% da
populacéo masculina e 5,6% da feminina).

Na Tabela 1 é possivel verificar a populagéo, residente em Portugal, com deficiéncia

segundo os Censos: total e por tipo de deficiéncia.

Anos Total Auditiva | Visual Motora Mental Paralisia | Outra

Cerebral | Deficiéncia

2001 636.059 84.172 163.569 156.246 70.994 15.009 146.069

Fonte: INE, Censos 2001

Tabela 1. Total de populagéo com deficiéncia e tipos de deficiéncia em Portugal

Nos Censos 2011, a andlise da amostra fez-se de maneira diferente, ou seja, a
variavel tipo de deficiéncia foi substituida pelo tipo de incapacidade, integrando os principios
preconizados na Classificacdo Internacional da Funcionalidade, que como ja foi referido
muda de paradigma, isto €, passa de um modelo medico para um modelo biopsicossocial.
Sendo assim em 2011, a informacdo obtida teve como meta identificar as limitacdes da

funcionalidade e participacdo social das pessoas, nos seus contextos reais. Passa-se assim
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de uma avaliacdo baseada em diagndsticos de deficiéncias para uma avaliacdo de carater
mais funcional, privilegiando a funcionalidade e incapacidade da pessoa com 0 seu meio
ambiente.

De acordo com os resultados, estima-se que cerca de 2 875 mil pessoas dos 15 aos
64 anos tinham pelo menos um problema de salde ou doenca prolongados, representando
40,5% da populacdo. Percebeu-se, através destes resultados que as mulheres (44,5%)
eram mais afetadas por este tipo de problemas de salde afetava que os homens (36,5%), e
que aumentava com a idade (INE, 2011).

5.4. Aspetos clinicos gerais da Paralisia Cerebral

Existem varios tipos de condi¢gbes crénicas de salude que levam a que os jovens e
adultos com estas problematicas tenham associado a si a deficiéncia ou incapacidade
inteletual que apresentam. A maioria dos individuos do estudo, tém como diagnéstico
Paralisia Cerebral (PC), e posto isto, é necessario e pertinente desenvolver de forma global
esta temética.

Segundo Rethlefsen e Snider (2010, citados por Santos, Massi, Willig, Carnevali,
Berberian, Freire, Tonocchi, & Carvalho, 2017, p. 822), a Paralisia Cerebral “é uma condicao
cronica, caracterizada por um conjunto de limitagbes funcionais devido a alteragbes no
desenvolvimento do sistema nervoso central”. Descrita como uma alteracdo motora de
caracter permanente, a PC engloba um grupo de alteragfes permanentes da postura e
movimento, ndo progressivas, que causam limitacdo funcional e ocorrem num cérebro fetal
ou infantil em desenvolvimento. Na PC o compromisso motor coexiste frequentemente com
défices sensoriais, preceptivos, cognitivos, de comunicagdo, comportamentais, epilepsia, e
outras complicacdes do sistema musculo-esquelético. (Rosenbaum, Nigel, Goldstein & Bax,
2007).

Hahn e Lopes (2003, citados por Aradjo & Galvao, 2007, p. 328), descrevem a PC
como uma “série de sindromes clinicas caracterizadas por disturbios motores e alteracdes
posturais permanentes de etiologia nao-progressiva que ocorre num cérebro imaturo,
podendo ou ndo estar associada a alteragées cognitivas”.

Batshaw e Perret (1986, citados por Neistadt & Crepeau, 2007) referem, tal como os
autores anteriores, que a PC é uma lesao, e que esta pode ocorrer antes, durante ou apos o
nascimento da crianca, podendo trazer consigo, mediante a localizacdo da leséo,

comprometimento motor, cognitivo, visual e auditivo, que se traduz, durante o seu
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desenvolvimento, em dificuldades nas areas da aprendizagem, area motora, distirbios orais,
comportamentais, entre outros.

Tendo em consideracdo a localizagdo cerebral e a extensdo da lesdo, as
manifestacbes podem ser diversas. Segundo Borges e Goncalves (1990) podem ser
considerados os seguintes tipos relativos a disfuncdo motora: tipo espastico, caracterizado
por um aumento de tonicidade dos musculos resultante de lesdes no cortex ou nas vias dai
provenientes; tipo atetdsico, caracterizado por movimentos involuntarios e variagées na
tonicidade muscular resultantes de les6es dos nucleos situados no interior dos hemisférios
cerebrais (sistema extrapiramidal); tipo atéxico, caracterizado por diminuicdo da tonicidade
muscular, incoordenagcdo dos movimentos e equilibrio deficiente, devido a les6es no
cerebelo ou nas vias cerebelosas; tipo hipoténico, caracterizado por uma diminuicdo da
tonicidade muscular (este é o tipo menos comum). Com frequéncia, um individuo pode
apresentar uma combinagdo de dois ou mais tipos de tonicidade, classificando-se assim de
PC mista.

Relativamente a topografia da lesdo esta pode caracterizar-se por maior
compromisso de membros inferiores (diplegia), hemicorpo (hemiplegia) ou quatro membros
(quadriplegia).

O quadro clinico da PC altera-se com a idade, estando dependente do
desenvolvimento e maturagdo do Sistema Nervoso Central (SNC) e também dos fatores

extrinsecos e oportunidades de atividade e participacao do individuo.
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6. Tipo de estudo e justificacdo da investigacao

Antes de definirmos o tipo de estudo aqui presente, importa definir o conceito de
investigacdo cientifica. Este termo é definido como um “processo que permite resolver
problemas ligados ao conhecimento de fendmenos do mundo real no qual vivemos” (Fortin,
2003).

Trata-se de um estudo de natureza descritiva, transversal e exploratério e com uma
abordagem quantitativa dos dados, isto é, a recolha dos dados foi baseada numa
abordagem quantitativa no qual foram analisados o conteldo dos varios questionarios ou
inquéritos aplicados.

A investigacdo quantitativa é caracterizada por uma metodologia que enfatiza os
nameros ao invés das palavras. Esta associa um questionario ou inquérito, com perguntas
fechadas e semifechadas, que visam a procura de resultados em termos extensivos,
representativos de individuos ou comunidades (Tuckman, 1994). Este autor refere ainda que
este tipo de investigacdo é considerado como uma investigacao sistematica, pois obedece a
um conjunto de regras que precisam ser seguidas.

Segundo Tuckman (2000, p. 15), a investigagdo por inquérito “é um tipo especifico
de investigagdo que aparece frequentemente no campo da educagao”. Os questionarios ou
inquéritos sao utilizados, neste tipo de investigacdo, para “transformar em dados a
informacéao diretamente comunicada por uma pessoa” (Tuckman, 2000, p. 307).

Os instrumentos selecionados para a recolha dos dados foram a Ficha de Dados
Sociodemograficos e de Prestagdo de Cuidados, elaborada pela autora do estudo, aquando
da dissertacdo da tese de licenciatura, logo ja testada e viavel para a recolha de dados. Esta
Ficha foi muito pertinente no levantamento de dados e permitiu a identificacdo do grau de
parentesco, assim como o tempo despendido na prestacéo de cuidados e a partilha desses
cuidados com uma instituicdo formal, entre outros, aspetos de grande importancia no que
toca a pré - percecdo da existéncia ou ndo de qualidade de vida nos cuidadores familiares.

Outro instrumento utilizado foi o WHOQOL-Bref, que elaborado pela OMS (1994),
permitiu realizar estudos mais efetivos sobre a qualidade de vida de cuidadores familiares
em todo o mundo, populagdo esta muito pouco estudada até a data da sua criacdo. Este
instrumento foi validado anos mais tarde para a populacdo portuguesa (Vaz Serra et al.,
2006) trazendo até ao nosso Pais uma vasta literatura acerca deste tema, sendo uma mais
valia na tematica da qualidade de vida dos cuidadores familiares. Outra razdo para a
escolha deste instrumento foi o facto deste ser autoexplicativo e pode ser aplicado de trés
maneiras diferentes: autoadministrado, assistido pelo investigador e administrado pelo

investigador (Fleck et al., 1999). Uma outra mais valia deste instrumento é o facto de este
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incluir um questionario sociodemografico que complementa a ficha de dados
sociodemogréficos também aplicada.

Por fim, optou-se pela Escala de Desgaste do Cuidador Familiar, pois esta como o
proprio nome indica, avalia o desgaste do cuidador familiar, percebendo qual o seu grau de
desgaste nas vérias areas da vida. E possivel compreender através desta escala qual o
desgaste que estd inerente ao cuidador (desgaste da relacdo, objetivo, subjetivo), mas
também se a relacdo cuidador-cuidado traz consigo aspetos positivos (outcomes positivos)
ao qual chamamos de escala de crescimento pessoal ou de gratificacoes,

Todos os questionarios sdo constituidos por um conjunto de questfes diretas, com
respostas estruturadas, também chamadas de respostas por escala, nas quais o inquirido é
chamado a responder questdes sobre si proprio selecionando o nivel que melhor se adequa

a sua vida naquele dado momento (Tuckman, 2000).
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7. Problematica central e questdes gerais

Com este estudo é pretendido avaliar a Qualidade de Vida dos Cuidadores
Familiares de Adultos com Deficiéncia Mental que estéo inseridos na resposta social CAO
da APPACDM de Santarém, sendo, portanto, considerado um estudo de caso. Este estudo
de caso representa uma perspetiva metodolégica de investigacdo, permitindo descrever,
analisar e compreender contextos de alguma complexidade.

Num primeiro momento foi primordial compreender a questdo central do estudo, a
deficiéncia mental. Foi entdo efetuada uma pesquisa exploratéria ampla, com a finalidade de
aumentar o conhecimento desta tematica, e de outras tematicas tais como 0s conceitos de
gqualidade de vida e de cuidadores familiares. A teméatica da deficiéncia mental ndo é nova
para a autora do estudo, pois € importante referir que trabalha na instituicdo onde o estudo
foi realizado h& cerca de dez anos, como terapeuta ocupacional principal.

Com esta pesquisa inicial e recorrendo a varios instrumentos de pesquisa, desde
livros, revistas, manuais da Seguranca Social e IEFP, estudos e andlise documental, assim
como consulta de legislagdo em Diario da Republica, foi possivel recolher um conjunto
importante de referéncias bibliograficas. A grande maioria da pesquisa foi efetuada nas
bibliotecas e repositérios de varias faculdades das Universidades de Lisboa, Coimbra,
Escola Superior de Educacéo de Santarém e Escola Superior de Saude do Alcoitdo, assim
como na Biblioteca do Palacio das Galveias e Biblioteca Calouste Gulbenkian em Lisboa.

29



8. Objetivos do Estudo

O presente estudo tem como objetivo geral avaliar de que modo a QV de cuidadores
familiares de adultos com deficiéncia ou incapacidade intelectual se encontra afetada, bem
como a associacdo de algumas variaveis a esses resultados de (in)adaptacdo. Perante o
progressivo aumento da esperanca média de vida dos individuos com deficiéncia,
considera-se pertinente focalizar a investigacdo na idade adulta, uma faixa etaria alvo de
poucos estudos até ao momento. Além disso, a amostra do estudo inclui diferentes CF, para
além da figura materna (com frequéncia a Unica em estudo).

Surge como questdo orientadora a analise do impacto da prestacdo continuada de
cuidados informais ao individuo adulto com deficiéncia ou incapacidade, na adaptagédo dos
seus CF, avaliando a possivel existéncia de diferencas entre a QV de CF de individuos
adultos com deficiéncia ou incapacidade intelectual e a QV de um grupo homoélogo da
populacdo geral. Para aferir resultados é necessério avaliar a amplitude do impacto nos
diferentes dominios da QV, aqui entendida como um indicador de adaptacéo global.

Sao consideradas diferentes variaveis que podem influir nos resultados do estudo,
como o contexto sociodemogréfico, a saude do cuidador, varidveis associadas a condi¢éo
médica e a prestacdo de cuidados (tempo despendido, partilha com outros, grau de
satisfacdo com o apoio).

Apresentam-se como objetivos especificos do estudo, os seguintes:

a) Caracterizar as variaveis sociodemograficas da amostra do estudo;

b) Caracterizar as varidveis associadas a prestagéo de cuidados;

c) Avaliar a QV dos Cuidadores Familiares de adultos com deficiéncia ou incapacidade
intelectual através da identificacdo das diferencas significativas ao nivel dos

diferentes dominios e facetas mais afetadas do WHOQOL-Bref;

d) Estudar a medida de associacdo entre algumas variaveis relacionadas com a

prestacdo de cuidados e a QV dos cuidadores familiares, entre as quais:

dl) Avaliar o tempo de prestacdo de cuidados continuados ao adulto com

deficiéncia ou incapacidade intelectual;
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d2) Avaliar o tempo diario de prestacdo de cuidados continuados ao adulto com
deficiéncia ou incapacidade intelectual;

d3) Avaliar o apoio na prestacdo de cuidados continuados ao adulto com
deficiéncia ou incapacidade intelectual (para além da APPACDM de Santarém);

d4) Avaliar a satisfacdo com o apoio na prestacdo de cuidados continuados ao
adulto com deficiéncia ou incapacidade intelectual (para além da APPACDM de Santarém);

d5) Avaliar o acesso a servigcos de psiquiatria e saiude mental dos cuidadores
familiares do adulto com deficiéncia ou incapacidade intelectual;

d6) Avaliar o tempo utilizado em atividades de descanso, recreio e lazer, pelos
cuidadores familiares do adulto com deficiéncia ou incapacidade intelectual;

d7) Avaliar a satisfacdo com o tempo utilizado em atividades de descanso, recreio

e lazer dos cuidadores familiares do adulto com deficiéncia ou incapacidade intelectual.

e) Avaliar as diferencas nos indicadores de QV entre cuidadores familiares do sexo

masculino e feminino;

f) Avaliar a relagcdo entre o desgaste associado a prestacdo de cuidados e a QV dos

cuidadores familiares de adultos com deficiéncia ou incapacidade intelectual.
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9. Caracterizacdo do Locus de Pesquisa

Este estudo tem como objetivo primordial avaliar a qualidade de vida dos cuidadores
familiares de adultos com deficiéncia ou incapacidade intelectual, que frequentam os
Centros de Atividades Ocupacionais (CAQ’s) da Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos
do Cidaddo com Deficiéncia Mental (APPACDM) de Santarém.

A APPACDM de Santarém esta inserida no concelho de Santarém, abrangendo 18
freguesias (Abitureiras; Abr&; Alcanede; Alcanhdes; Almoster; Amiais de Baixo; Arneiro das
Milharicas; Gancaria; Mocarria; Pernes; Povoa da Isenta; Vale de Santarém; Achete, Azoia
de Baixo e Pdvoa de Santarém; Azoia de Cima e Tremés; Casével e Vaqueiros; Cidade de
Santarém; Romeira e Varzea e S. Vicente do Pall e Vale de Figueira). De acordo com o0s
Censos 2011, existiam 62200 pessoas a residir no concelho, dos quais 47% da populagéo
era do sexo masculino e 53% do sexo feminino (Camara Municipal de Santarém, 2018).

Esta Instituicdo foi fundada no ano de 1972, sendo uma Instituicdo Particular de
Solidariedade Social (IPSS), que iniciou a prestacdo de servicos um ano apos ser fundada,
a 2 de fevereiro de 1973, com a abertura do seu primeiro Centro, que na época se
denominava por 8° Centro, por ser o oitavo centro a nivel nacional.

Este Centro destinava-se a criangas portadoras de deficiéncia mental, as quais nao
eram passiveis de integrar o ensino regular. Inicialmente abrangia treze criangas em idade
escolar com deficiéncia ou incapacidade intelectual, numa casa de habitagdo em Santarém.

Com o acréscimo de inscricdes de alunos, a instituicao viu-se obrigada a constantes
adaptacOes e a alargar progressivamente a sua capacidade de resposta a esta populagéo.
Em 1977, a Delegacgéo encetou negociagfes com a Congregacdo das Irmas do Santissimo
Salvador para a compra da Quinta Nossa Senhora do Rosario, situada no Vale de
Santarém, e a 3 de mar¢o de 1980 passou a funcionar nestas novas instalagfes, adaptadas
para o efeito, com a colaboracdo da Camara Municipal de Santarém (APPACDM, 2018).

Uma vez que os clientes tinham origem nos varios concelhos do Distrito de
Santarém, houve a necessidade da criagdo de um Lar de Apoio. Este lar abriu, nesse
mesmo ano, a 16 utentes de ambos 0s sexos, residentes em lugares com dificuldades de
transporte diario, com funcionamento durante a semana.

Em janeiro de 2011, a APPACDM de Santarém foi alvo de Certificagdo de Qualidade
segundo o Referencial EQUASS — European Quality in Social Services Assurance - Nivel I,
revalidado em 2013, mantendo o mesmo nivel. Neste momento a APPACDM de Santarém,
prepara-se para ser certificada pela 1SO - International Organization for Standardization

(Organizagéao Internacional de Normalizago).
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A APPACDM de Santarém da resposta a cerca de 210 clientes (internos), e tem 116
colaboradores (internos). Tem como visdo ser uma associacéo de “referéncia para pessoas
com deficiéncia e incapacidades no Concelho de Santarém e concelhos limitrofes”. A sua
missdo é “promover e estimular o desenvolvimento das pessoas com deficiéncia e
incapacidades e a sua inclusdo na sociedade, disponibilizando apoio aos seus familiares e
coresponsabilizar o Estado na defesa dos direitos destes Cidad&os”. A instituicio comporta
os valores de Etica e Integridade, Exceléncia, a Flexibilidade, o Humanismo, a Igualdade de
oportunidades e o Profissionalismo. (APPACDM de Santarém, 2018).

A APPACDM de Santarém tem nove respostas sociais, sao elas:

1. Centro de Atividades Ocupacionais Nossa Senhora do Rosario;

Centro de Atividades Ocupacionais Aristides Graca;
Valéncia Socioeducativo;

Formagé&o Profissional,

Intervencéo Precoce;

Estruturas Residenciais (5);

Centro e Recursos para a Inclusédo (CRI);

Centro de Recursos ligado ao Emprego;

© ©® N o gk~ 0D

Contratos Locais de Desenvolvimento Social (CLDS).

De seguida serdo descritas sucintamente as principais respostas dadas pela
APPACDM de Santarém.

A resposta mais precoce oferecida pela APPACDM de Santarém é referente a
Intervencéo Precoce na Infancia. O artigo 1° do Decreto-Lei n.° 281/2009 de 6 de outubro do
Diario da Republica, cria o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI), o

qual apoia criancas dos 0 aos 6 anos e consiste

‘num conjunto organizado de entidades institucionais e de natureza familiar,
com vista a garantir condicdes de desenvolvimento das criangas com
fungBes ou estruturas do corpo que limitam o crescimento pessoal, social, e
a sua participagdo nas atividades tipicas para a idade, bem como das
criangas com risco grave de atraso no desenvolvimento”, bem como das
suas familias. (Diario da Republica, 2009, p. 7298).

A APPACDM de Santarém, assim como outras instituicdes de ensino especial
“corporizam uma importante experiéncia educativa e podem constituir um recurso valioso no
desenvolvimento de uma escola inclusiva para todas as criangas e jovens com

necessidades educativas especial” (Diario da Republica, 1997, p. 6039). O Centro
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Socioeducativo é destinado a criancas e jovens com idade compreendida entre os 6 anos e
os 18 anos, com deficiéncia intelectual ou incapacidade.

A Formacgdo e Emprego onde sdo ministrados cursos em diferentes areas, cursos
estes que sdo abrangidos por dois tipos de percurso, o Percurso B que diz respeito a um
referencial de formacdo adaptado para pessoas com deficiéncia e incapacidade e que
confere uma certificacdo escolar e profissional nivel 2 quando terminado, e o Percurso C,
um percurso de formacéo individualizada para pessoas com deficiéncia e incapacidade, que
confere uma certificacdo profissional. Estes cursos séo financiados pelo IEFP (Instituto do
Emprego e Formacéo Profissional) e por projetos como o POISE, Portugal 2020 e pela
Unido Europeia. A APPACDM disponibiliza formagdo nas areas de Serralheiro(a) Civil
(Percurso B), e 0s restantes cursos pertencentes ao percurso C s&do: Operador de
manutencdo de espacos e edificios, Ajudante de serralheiro civil, Ajudante de empregado(a)
de andares, Operador(a) agricola e de espacos verdes e Operador(a) de reparagéo,
montagem e acondicionamento de materiais.

O artigo 6.° do Diario da Republica (2013), refere que a formacdo profissional
“destina-se as pessoas com deficiéncia e incapacidade que pretendem ingressar no
mercado de trabalho e ndo dispdem de uma certificagdo escolar e profissional compativel
com o exercicio de uma profissdo ou ocupagdo de um posto de trabalho” (Diério da
Republica, Decreto-Lei n.° 131/2013, p. 5672). Destinam-se a jovens com idades superiores
a 16 anos com deficiéncia intelectual, fisica, multideficiéncia ou insucesso escolar.

As Estruturas Residenciais sdo “um equipamento para acolhimento de pessoas com
deficiéncia inteletual e incapacidade, que se encontram impedidas, temporaria ou
definitivamente, de residir no seu meio familiar” (Diario da Republica, Portaria n.° 432/2006,
p.3217). Apoiam jovens e adultos com deficiéncia intelectual ou multideficiéncia, com idade
igual ou superior a 16 anos. Dentro das estruturas residéncias existem as residéncias
autbnomas que sdo uma residéncia ou apartamento para acolher pessoas com deficiéncia
que, mediante apoio, possuem capacidade de viver autonomamente. A APPACDM tem
consigo, neste contexto, cinco adultos com deficiéncia intelectual, com elevado grau de
autonomia, integrados no mercado de trabalho.

Os centros de atividades ocupacionais, valéncia na qual o nosso estudo é realizado,
uma vez que sdo os cuidadores familiares dos jovens e adultos desta valéncia, o alvo da
nossa pesquisa.

A APPACDM de Santarém é constituida por dois CAO’s: o0 CAO Aristides Graca e 0
CAO Nossa Senhora do Rosério. Os centros de atividades ocupacionais sdo “estruturas
destinadas a desenvolver atividades para jovens e adultos com deficiéncia grave e

profunda” (Secretaria de Estado da Seguranca Social, Despacho n.° 52/SESS/90, p.1).
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Estes sdo uma resposta social de apoio a pessoas com deficiéncia intelectual ou
incapacidade, com idade igual ou superior a 16 anos, com o objetivo de promover o bem-
estar e a qualidade de vida, assim como a habilitacdo funcional e o desenvolvimento
pessoal, a autonomia e a integracdo social de pessoas com deficiéncia intelectual, com
idade igual ou superior a 16 anos, através da realizacao de atividades ocupacionais (Diario
da Republica, Decreto-Lei n.° 18/89). Os CAO’s assumem uma grande importancia no que
toca a promover a funcionalidade, manutencdo e desenvolvimento e envolvimento em
atividades socialmente valorizadas por pessoas com deficiéncia ou incapacidade inteletual,
assim como na promocao das autonomias pessoais e sociais destas pessoas, contribuindo
assim para o aumento da sua qualidade de vida, bem-estar e equilibrio fisico, emocional e
social.

Ao estarem integrados nestes centros, pessoas com deficiéncia ou incapacidade
inteletual desenvolvem atividades ocupacionais que lhes permitam o desenvolvimento ou
manutencdo do seu desempenho ocupacional no que diz respeito a atividades que
potenciem o seu crescimento psicossocial, na capacidade de fazer escolhas, na tomada de
decisfes, e no adquirir competéncias nos varios contextos da sua vida (institucional, familiar
€ comunitario).

A equipa técnica de ambos os CAO’s é liderada por uma diretora técnica com
formacao e experiéncia na area social, e cada CAO é constituida por uma coordenadora que
apoia a sua equipa. Cada CAO tem um psicélogo, um assistente social, um terapeuta
ocupacional, um fisioterapeuta, um professor de educacao fisica e monitores com formagéo
especifica, responsaveis de sala, e auxiliares, que garantem em conjunto com 0s técnicos
que cada CAO apresenta, a adequacgao das atividades ocupacionais desenvolvidas por cada
cliente, tendo sempre em conta as suas capacidades, limitacdes/dificuldades e os seus
interesses, por forma a promover bem-estar e qualidade de vida e a participacdo social e

comunitaria.
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10. Amostra do estudo

Este estudo tem como participantes 32 cuidadores familiares de adultos com
deficiéncia ou incapacidade intelectual, que se encontram a frequentar os centros de
atividades ocupacionais da APPACDM de Santarém. Todos os clientes da amostra
representativa do estudo e que se encontram integrados na resposta social CAO,
apresentam deficiéncia moderada ou profunda com idades compreendidas entre os 20 e 0s
57 anos de idade.

A amostra foi recolhida com a ajuda do servico social da Instituicdo acima referida,
sendo, portanto, uma amostra de conveniéncia. Foram pedidas as devidas autorizacdes a
Presidéncia e Dire¢do Técnica da Instituicdo, de modo a contactar cuidadores familiares de
adultos com deficiéncia ou incapacidade intelectual, para que a autora pudesse iniciar a
recolha de dados.

Como critérios de inclusdo, os cuidadores familiares deveriam estar cientes do
diagnostico de deficiéncia ou incapacidade intelectual do sujeito a quem prestam cuidados.
Deste estudo foram excluidos os cuidadores familiares que se recusaram a participar na
investigagdo, assim como os cuidadores familiares que iniciaram de forma imprevista
processos de doenca irreversiveis, ndo estando aptos para responder de forma consciente
as varias questdes inerentes aos instrumentos aplicados.

A selecédo dos integrantes do estudo foi feita em conjunto com as coordenadoras das
valéncias dos dois CAO’s que a instituicdo possui, as quais conhecem profundamente os
clientes com deficiéncia ou incapacidade intelectual, e, por conseguinte, os seus cuidadores
familiares. Optou-se pela abordagem direta aos cuidadores familiares, quer no ambiente

institucional, quer no ambiente familiar.
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11.Instrumentos de recolha de dados

Para recolha de dados referentes aos cuidadores familiares de adultos com
deficiéncia ou incapacidade intelectual (grupo clinico), foram utilizados trés instrumentos,
que foram administrados pela autora do estudo em questao.

Os instrumentos aplicados neste estudo foram: (1) a Ficha de Dados
Sociodemogréficos e de Prestacdo de Cuidados (versdo experimental: Santos, 2008); (2) o
WHOQOL-Bref (WHOQOL group, 1994, versdo portuguesa: Vaz-Serra, Canavarro, Simoes,
Carona, Gameiro, Pereira, Quartilho & Paredes, 2006) e a (3) Escala de Desgaste do
Cuidador (Montgomery, Bogatta & Bogatta, 2000; Montgomery, Kosloski & Colleagues,
2006, versao portuguesa: Carona, Faria-Morais, Nazaré & Canavarro, 2008).

O primeiro instrumento permite identificar o grau de parentesco, o tempo despendido
na prestacao de cuidados e a partilha desta tarefa com outros, grau de satisfagdo com esse
apoio, a saude e as oportunidades de usufruir, bem como a satisfacdo com atividades de
lazer (anexo VI).

O segundo instrumento avalia a QV dos cuidadores familiares. Este € constituido por
26 questdes, duas integram a faceta geral da qualidade de vida e as restantes representam
24 facetas agrupadas em quatro dominios: Fisico, Psicoldgico, Relagbes Sociais e
Ambiente. Todas as 26 perguntas do questionario apresentam uma variancia de um a cinco,
as quais o cuidador apenas pode assinalar uma resposta (anexo VII).

O terceiro e Ultimo instrumento avalia o desgaste dos cuidadores familiares. E
constituido por trés subescalas de desgaste (Desgaste da Relagdo; Desgaste Objetivo e
Desgaste Subjetivo) e uma escala de Crescimento Pessoal ou também chamada de
GratificagBes (outcomes positivos), (anexo VIII).

A escala de Desgaste da Relacdo € traduzida pela exigéncia de cuidados e de
atencdo que a pessoa a quem sao prestados os cuidados, faz ao seu cuidador, passando
por uma relagdo de quase exclusividade, que se traduz por um estado psicologico negativo
do cuidador familiar. A escala de Desgaste Objetivo refere-se a um estado psicolégico
negativo que resulta da interferéncia da prestacao de cuidados no tempo livre do cuidador e
que pode reduzir o tempo disponivel para atividades pessoais, de lazer, ou descanso. A
escala do Desgaste Subjetivo traduz-se na forma geral do afeto negativo que resulta da
prestacdo de cuidados. Este desgaste ndo € o resultado de nenhum acontecimento, tarefa
ou interacdo especifico. Por fim aparece uma outra escala, a escala do Crescimento
Pessoal ou as Gratificacfes, que se refere ao resultado psicologico positivo associado a
prestacdo de cuidados. Esta escala inclui aspetos como a satisfacdo direta através das

tarefas de cuidados, a melhoria na relagdo com a pessoa a quem se presta cuidados, e o
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afeto geral positivo. A escala € constituida por 22 perguntas, as quais serdo atribuidas
pontuacbes de um a cinco (varia da resposta “nada” a “muitissimo” respetivamente),

consoante a resposta do cuidador.
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12. Procedimentos

Este estudo levanta algumas questdes éticas, tanto a nivel de autorizagbes por parte
da Presidéncia e Direcdo da APPACDM de Santarém, como por parte das familias que
integram o0 estudo. Foi obtido o consentimento informado por parte dos cuidadores
familiares, apdés uma exposicdo dos objetivos do estudo. Este consentimento foi obtido
através de uma exposicao dos objetivos do estudo a cada sujeito, e da assinatura de um
documento escrito que lhes foi entregue previamente e conferiu a confidencialidade e
autorizacdo do levantamento e posterior tratamento dos dados para contexto
exclusivamente académico, garantindo o anonimato das fontes.

Inicialmente foi elaborado o pedido de autorizacdo para utilizagdo do instrumento
WHOQOL-Bref ao Centro Portugués da Organizacdo Mundial de Saude para Avaliacdo da
Qualidade de Vida e elaborado o pedido de autorizacdo para utilizacdo da Escala de
Desgaste do Cuidador. Posteriormente solicitou-se autorizacao a Presidéncia e Direcdo da
APPACDM de Santarém para contactar cuidadores familiares de adultos com deficiéncia
mental que frequentam os Centros de Atividades Ocupacionais (CAO’s) desta mesma
instituicao.

Na abordagem aos cuidadores familiares, ap6s exposicdo dos objetivos do estudo a
cada sujeito, foi obtido o seu consentimento informado. Os instrumentos foram
administrados pelo entrevistador, assistidos pelo entrevistador ou autoadministrados. No
momento da sua aplicacdo, estiveram presentes a autora do estudo, a familia e seus(s)
filhos(s) e por vezes a psicologa do centro de atividades ocupacional da Instituigdo. Foram
selecionados dias em conjunto com as familias, para recolha da amostra.

A aplicacdo do protocolo de investigagdo, e a coleta de informacdes ocorreu durante
0s meses de margo e abril de 2018.

Quanto ao tratamento de dados, fez-se recurso ao programa de célculo estatistico
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS, verséo 13), construindo-se uma base de
dados onde se introduziram os dados relativos as respostas dos sujeitos em questao.
Previamente a aplicagdo dos testes estatisticos para testar as hipéteses gerais do estudo
foram construidas as escalas e respetivas dimensdes tendo em conta os algoritmos de
calculo dos valores.

A consisténcia interna das escalas aplicadas e respetivas dimensfes foi verificada
através do teste alpha de cronbach, sendo que valores superiores a 0,7 indicam uma boa
consisténcia interna, e a normalidade destas foi avaliada com o teste de Shapiro-Wilk (HO: a

variavel apresenta distribuicdo normal).
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Para testar varidveis independentes categéricas com apenas 2 categorias foi
aplicado o teste t-student para as escalas e dimensfes com distribuicdo normal e o teste de
wilcoxon para as que n&o apresentam distribuicdo normal (HO: as categorias nao
apresentam diferencgas relativamente a variavel resposta).

Para testar variaveis independentes numéricas foi utilizado o teste de correlacéo de
Pearson para as escalas e dimensdes normais e o de Spearman para as que nao
apresentam distribuicdo normal (HO: as varidveis ndo estéo correlacionadas).

Para avaliar o resultado dos testes estatisticos observou-se o respetivo valor-p com
o valor de corte de 0,05. Quando o valor-p € superior a 0,05 aceita-se HO como verdadeira,
caso contrario conclui-se que HO é falsa (Maréco, 2014).
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13. Apresentacéao dos resultados

a) Andlise dos resultados das variaveis sociodemograficas da amostra

No decorrer do presente estudo, foram aplicados inquéritos a 32 cuidadores
familiares de adultos com deficiéncia ou incapacidade intelectual, tendo sido excluidos da
analise 2 dos inquéritos aplicados pelo facto de os inquiridos néo terem respondido a
maioria das questdes colocadas.

Desta forma, a amostra estudada é constituida por 30 cuidadores, todos residentes
no distrito de Santarém, sendo que 21 (70,0%) sao residentes no concelho de Santarém,
mais concretamente nas freguesias de Marvila (7; 23,4%), Sao Nicolau (3; 10,0%), S&o
Salvador (3; 10,0%), Unido de Freguesias da Cidade de Santarém (2; 6,7%), Unido de
Freguesias de Abitureiras e Lamarosa (1; 3,3%), Povoa da Isenta (1; 3,3%), Sao Vicente (1;
3,3%), Unido de Freguesias de Azoia e Tremés (1; 3,3%), Vale de Santarém (1; 3,3%) e
Varzea (1; 3,3%). Os restantes inquiridos residem respetivamente no concelho de
Salvaterra de Magos, na Unido de Freguesias de Gloria e Granho; no concelho e freguesia
de Coruche (1; 3,3%); no concelho de Azambuja, freguesia de Aveiras de Cima (1; 3,3%);
concelho e freguesia de Almeirim (1; 3,3%) e, finalmente, no concelho do Cartaxo, mais
concretamente nas freguesias de Cartaxo (1; 3,3%) e Vila Ch& de Ourique (1; 3,3%). Um
dos habitantes do concelho do Cartaxo ndo indicou a que freguesia pertence e, da

totalidade dos inquiridos 2 (6,7%) ndo indicaram o concelho onde residem.

Relativamente ao grau de parentesco dos 30 cuidadores familiares, 24 sdo maes
(80,0%), e seis sdo pais (20,0%). A partir da analise dos dados sociodemograficos,
relativamente a faixa etaria (Tabela 2), é possivel verificar que os cuidadores familiares
inquiridos tém idades compreendidas entre os 45 e os 84 anos, sendo que a faixa etaria
mais representativa, situa-se entre 0s 51 e os 60 anos de idade (43,0%). Dos restantes, oito
encontram-se entre 0s 61 e os 70 anos de idade (26,7%), seis entre os 71 e 0os 80 anos de
idade (20,0%), 2 cuidadores familiares tém entre 45 e 50 anos (6,7%) e apenas 1 tem mais
de 80 anos (3,3%).

A grande maioria dos cuidadores familiares é do sexo feminino (80,0%), e apenas
20,0% do sexo masculino (Tabela 3).

No que diz respeito ao nivel de escolaridade, a maioria dos cuidadores familiares
apresenta habilitagBes literarias ao nivel do 1° ciclo de escolaridade (43,4%), e apenas 1
dos cuidadores familiares ndo sabe ler nem escrever (3,3%). Os restantes apresentam

escolaridade ao nivel do secundario (30,0%), do 3° ciclo (10,0%), do 2° ciclo (6,7%), e
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apenas 1 apresenta estudos superiores, com formacdo poés-graduada (3,3%). Um dos
inquiridos ndo respondeu a esta questédo (Tabela 4).

No que diz respeito ao estado civil, 76,6% dos cuidadores familiares encontra-se
casado e 6,7% separados, divorciados ou viavos. Nenhum cuidador é solteiro (Tabela 5).

Idade (anos) N %
45-50 2 6,7
51-60 13 43,3
61-70 8 26,7
71-80 6 20,0
>80 1 3,3
Total 30 100,0

Tabela 2. Distribuicao dos inquiridos por faixa etaria

Sexo N %

Masculino 6 20,0
Feminino 24 80,0
Total 30 100,0

Tabela 3. Distribuicdo dos inquiridos por sexo

Escolaridade N %
Nao sabe ler nem escrever 1 3,3
1°-4°ano 13 43,4
5°-6° ano 2 6,7
7°-9%ano 3 10,0
10°-12°ano 9 30,0
Estudos Universitarios 0 0,0
Formacdo pés-graduada 1 3,3
N&o responde 1 3,3
Total 30 100,0

Tabela 4. Distribuicdo dos inquiridos segundo o nivel de

escolaridade
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Estado civil N %

Solteiro(a) 0 0,0
Casado(a) 23 76,6
Unido(a) de facto 1 3,3
Separado(a) 2 6,7
Divorciado(a) 2 6,7
Vidvo(a) 2 6,7
Total 30 100,0
'(I:'i?/ﬁela 5. Distribuicdo dos inquiridos de acordo com o estado

Relativamente as questdes relacionadas com a saude (Tabela 6), grande parte dos
cuidadores familiares ndo se encontra atualmente doente (63,3%), enquanto que 11 dos 30
cuidadores diz estar atualmente doente (36,7%).

Da totalidade dos inquiridos que respondeu estar atualmente doente, um nao
respondeu qual a doenca de que padece. Os restantes 10 inquiridos referiram sofrer de uma
ou mais doencas. As mais destacadas sdo a depresséo (4), problemas de coluna (2) e
hipertens&o (2). Apenas com 1 ocorréncia surge o cancro de pele, colesterol, apneia do
sono, doenca da prostata, hipertensdo pulmonar, hipotiroidismo, problemas gastricos e
lGpus.

No que diz respeito ao regime de tratamento a que estes doentes estdo sujeitos
(Tabela 7), 81,8% diz ter apenas recorrido a consulta externa e 9,1% esteve internado ou

nao recorreu a qualquer tipo de tratamento (9,1%).

Estado de saude N %

Doente 11 36,7
Nao doente 19 63,3
Total 30 100,0

Tabela 6. Distribuicdo dos inquiridos de acordo com o estado

de saude atual
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Regime de tratamento N %

Internamento 1 9,1
Consulta externa 9 81,8
Sem tratamento 1 9,1
Total 11 100,0

Tabela 7. Distribuicdo dos inquiridos de acordo com o estado

de saude atual

b) Andlise dos resultados das variaveis associadas a prestacdo de

cuidados

Segundo os resultados, os cuidadores familiares inquiridos prestam cuidados

continuados a adulto com deficiéncia ou incapacidade intelectual em média ha 35,4 (+ 12,5)

anos (Tabela 8), variando entre 5 e 57 anos. A grande parte dos cuidadores presta cuidados

ha cerca de 20 a 29 anos (33,3%), seguidos de nove cuidadores que representam 30,0% da

amostra e que prestam cuidados ha cerca de 30 a 39 anos, seis sdo cuidadores ha cerca de

40 a 49 anos (20,0%), trés sado cuidadores ha mais de 50 anos (3,3%) e apenas um

cuidador presta cuidados ha menos de 10 anos (3,3%).

Anos N %
<10 1 3,3
20-29 10 33,4
30 -39 9 30,0
40 -49 6 20,0
>50 3 10,0
N&o responde 1 3,3
Total 30 100,0

Tabela 8. Distribui¢cdo dos inquiridos de acordo com o niumero
de anos em que presta cuidados continuados a adulto com

deficiéncia ou incapacidade intelectual.

No que diz respeito ao numero de horas utilizadas por dia na prestacao de cuidados

(Tabela 9), 63,3% dos cuidadores familiares despende mais de 6 horas dirias nesta tarefa,

e 16,7% destes despende menos de 3 horas.
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Horas / dia N %

<3 5 16,7
3-6 6 20,0
>6 19 63,3
Total 30 100,0

Tabela 9. Distribuigdo dos inquiridos de acordo com o niimero
de horas por dia em que presta cuidados continuados a adulto

com deficiéncia ou incapacidade intelectual.

Relativamente a partilha da prestacdo de cuidados (Tabela 10), 63,3% dos
cuidadores familiares refere nédo ter apoio na partiiha de cuidados para a além da
APPACDM de Santarém, sendo que apenas 33,4% responderam ter o apoio de familiares

na partilha de cuidados.

Apoio nos cuidados N %
Sim 10 33,4
Nao 19 63,3
N&o responde 1 3,3
Total 30 100,0

Tabela 10. Distribuicdo dos inquiridos de acordo com 0 apoio
na prestacdo de cuidados continuados ao familiar com

deficiéncia ou incapacidade intelectual.

Na generalidade, no que concerne ao nivel de satisfacé@o relativamente a qualidade
da ajuda prestada (Tabela 11), quer pela APPACDM de Santarém, quer pelos familiares
todos os inquiridos responderam estar entre “3 - Mais ou menos satisfeito” a “5 - Muito
Satisfeito”. Em média os cuidadores familiares encontram-se entre “4 — Satisfeitos” e “5 —
Muito satisfeitos” com a qualidade desta ajuda (4,4 + 0,7), sendo que a maioria (40,0%) se
encontra no “5 — Muito satisfeito” com a ajuda prestada.

A maioria dos inquiridos (53,3%) nunca recorreu a servicos de psiquiatria e saude

mental durante a sua vida (Tabela 12).
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Satisfag@o com o apoio na o
prestacéo de cuidados N %
3 — Mais ou menos satisfeito 3 10,0
3,5 1 3,3
4 — Satisfeito 7 23,4
4,5 6 20,0
5 — Muito satisfeito 12 40,0
N&o responde 1 3,3
Total 30 100,0

Tabela 11. Distribuicdo dos inquiridos de acordo com a
satisfacdo na qualidade da ajuda no apoio a prestacdo de
cuidados continuados ao familiar com deficiéncia ou

incapacidade intelectual.

Recurso a servigos de psiquiatria

., N %
e salde mental
Sim 14 46,7
N&o 16 53,3
Total 30 100,0

Tabela 12. Distribui¢cdo dos inquiridos de acordo com o recurso

a servigos de psiquiatria e saude mental

Relativamente a frequéncia com que os cuidadores despendem algum tempo para
a realizacdo de atividades de descanso, recreio e lazer (Tabela 13), a grande maioria
(36,7%) diz fazé-lo poucas ou algumas vezes, e 16,7% diz nunca o fazer.

Apenas 6,6% dos cuidadores refere despender muitas vezes, tempo na realizacéo
de atividades de descanso e lazer, e apenas um (3,3%) cuidador refere despender sempre.

Dois dos inquiridos nao referiram qual o seu nivel de satisfacdo com o tempo
dedicado a atividades de descanso, recreio e lazer. Os restantes inquiridos encontram-se

em média “3 — Mais ou menos” satisfeitos com este tempo livre (3,2 + 1,0), (Tabela 14).

Frequéncia de realizagado de

atividades de descanso, recreio e N %
lazer

Nunca 5 16,7
Poucas vezes 11 36,7
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Frequéncia de realizagcdo de

atividades de descanso, recreio e N %
lazer

Algumas vezes 11 36,7
Muitas vezes 2 6,6
Sempre 1 3,3
Total 30 100,0

Tabela 13. Distribuicdo dos inquiridos de acordo com a

frequéncia na realiza¢do de atividades de descanso, recreio e

lazer

Satisfacdo com tempo livre N %
1 — Muito insatisfeito 2 6,7
2 — Insatisfeito 3 10,0
2,5 2 6,7
3 — Mais ou menos satisfeito 8 26,6
3,5 1 3,3
4 — Satisfeito 9 30,0
4,5 2 6,7
5 — Muito satisfeito 1 3,3
N&o responde 2 6,7
Total 30 100,0

Tabela 14. Distribuicdo dos inquiridos de acordo com a

satisfacdo com o tempo livre.

Cc) Avaliar a QV dos cuidadores familiares de adultos com deficiéncia ou
incapacidade intelectual, através da identificacdo das diferengas significativas
ao nivel dos diferentes dominios e facetas mais afetados do WHOQOL -Bref

Conclui-se que tanto as escalas como o0s respetivos dominios/dimensdes

apresentam bons valores de consisténcia interna (Tabela 15; alpha > 0,81).

Variaveis resposta Alpha
QV Geral (escala WHOQOL) 0,955
Dominio 1 — Saude fisica 0,901
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Variaveis resposta Alpha
Dominio 2 — Saude psicolégica 0,882
Dominio 3 — Relacdes sociais 0,811
Dominio 4 — Ambiente 0,895
Escala Desgaste do Cuidador 0,964
Desgaste da relacdo 0,930
Desgaste objetivo 0,930
Desgaste subjetivo 0,948
Escala Crescimento Pessoal 0,833

Tabela 15. Valores do teste de alpha de cronbach
para as escalas WHOQOL, Desgaste do cuidador,

Crescimento pessoal e respetivas dimensoes.

Verifica-se que apenas as dimensdes desgaste da relacdo e desgaste subjetivo ndo
apresentam uma distribuicdo normal. Desta forma, para o estudo destas dimensdes seréo
utilizados testes ndo-paramétricos enquanto que para as outras escalas globais e restantes

dimensdes serdo utilizados testes paramétricos (Tabela 16).

Variaveis resposta w valor-p
QV Geral (escala WHOQOL) 0,986 0,976
Dominio 1 — Saude fisica 0,966 0,449
Dominio 2 — Salde psicoldgica 0,942 0,133
Dominio 3 — Relacdes sociais 0,944 0,143
Dominio 4 — Ambiente 0,982 0,906
Escala Desgaste do Cuidador 0,954 0,294
Desgaste da relacao 0,865 0,002
Desgaste objetivo 0,947 0,166
Desgaste subjetivo 0,915 0,030
Escala Crescimento Pessoal 0,952 0,242

Tabela 16. Valores do teste de normalidade de Shapiro-Wilk

(W) e respetivo valor-p.

A partir da analise dos resultados das médias nos varios dominios do instrumento

WHOQOL-Bref, observa-se que os valores da escala WHOQOL (QV geral) e dos seus
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dominios apresentam valores medianos semelhantes e a rondar os 60% (entre 59% e 67%).
O dominio Ambiente é o que apresenta o valor mais baixo (59,4%) enquanto que, 0S
dominios Saude Psicolégica e Relacdes Sociais apresentam os valores mais elevados
(66,7%). O dominio Saude Fisica apresenta um valor intermédio de 64,3%, verificando-se
ainda que a faceta geral da QV (escala WHOQOL) apresenta um valor de 62,5%, como se
pode verificar no gréfico 1.

WHOQOL I

WHOQOL dim1 4 4* | —

WHOQOL dimz2 .

WHOQOL dim3

WHOQOL dim4 4

T T T T

0 25 50 75 100
Valores (%)

Gréafico 1. Valores medianos das escalas WHOQOL e das
suas respetivas dimensfes/dominios: diml — Saude fisica,
dim2 — Saude psicoldgica, dim3 — Relagbes sociais e dim4 —
Ambiente, com indicagdo dos quartis Q25 e Q75 e do maximo

e minimo.

A partir da analise dos resultados dos quatro dominios do WHOQOL-Bref, verifica-se
gue os dominios que se encontram mais afetados sdo os dominios que dizem respeito a
Saulde Fisica e ao Ambiente. A andlise de cada uma das 24 facetas do instrumento permite
verificar que as facetas que apresentam diferencas estatisticamente significativas sédo as
gue estdo diretamente relacionadas com os seus respetivos dominios, sdo elas: seguranca
fisica e protecdo; ambiente fisico; recursos econémicos; oportunidades de adquirir novas
informagfes/competéncias; participacdo em atividades de lazer/recreio; ambiente e lar;
cuidados de saude e sociais; transporte; dor e desconforto; energia e fadiga; sono e
repouso; mobilidade; atividades da vida diaria (avd’s); dependéncia de

medicacao/tratamentos e capacidade de trabalho.
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d) Estudar a medida de associacdo entre algumas variaveis relacionadas com a
prestacdo de cuidados e a QV dos cuidadores familiares do adulto com
deficiéncia ou incapacidade intelectual, entre as quais:

No que diz respeito ao tempo de prestacdo de cuidados continuados, nem a
escala WHOQOL, nem nenhum dos respetivos dominios apresenta diferengas significativas
em funcdo do tempo de prestacdo de cuidados continuados (Tabela 17; p > 0,05). No
entanto, observa-se uma ligeira tendéncia para existir um decréscimo no dominio Saude
psicologica (Grafico 2) a medida que aumenta o tempo a que prestam cuidados continuados

os cuidadores familiares.

Variaveis resposta R valor-p N
QV Geral (escala WHOQOL) -0,241 | 0,256 22
Dominio 1 — Saude fisica -0,335 0,081 26
Dominio 2 — Saude psicolégica -0,064 0,756 24
Dominio 3 — Relacdes sociais -0,127 | 0,527 25
Dominio 4 — Ambiente -0,191 | 0,361 23

Tabela 17. Valores do teste de correlacdo de pearson (r) e
respetivo valor-p em funcdo dos anos de prestacdo de cuidados

continuados
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Gréfico 2 — Dimensédo Saude psicoldgica e anos
de prestacdo de cuidados continuados.

Quando analisado o tempo diario de prestacdo de cuidados continuados, tanto a
escala WHOQOL como os seus dominios, com excecao do dominio Rela¢des sociais,
apresenta diferengas significativas em fungcédo do tempo diario de prestacdo de cuidados
continuados (Tabela 18; p < 0,05). Verifica-se em todos 0s casos um decréscimo dos
valores da faceta geral da QV e dominios quanto mais tempo for despendido diariamente a

prestar cuidados (Graficos 4 a 7, anexos).

Variaveis resposta F valor-p N
QV Geral (Escala WHOQOL) 11,51 0,003 25
Dominio 1 — Saude fisica 5,886 0,022 29
Dominio 2 — Saude psicoldgica 5,682 0,025 27
Dominio 3 — Relacdes sociais 3,313 0,080 28
Dominio 4 — Ambiente 12,52 0,002 26

Tabela 18. Valores do teste ANOVA (F) e respetivo valor-p em
fungdo do tempo diério de prestacédo de cuidados continuados

Em relacdo ao apoio na prestacdo de cuidados continuados (para além da
APPACDM de Santarém), nem a faceta geral da QV (escala WHOQOL) nem nenhum dos
respetivos dominios apresenta diferencas significativas em funcéo do apoio na prestacdo de
cuidados continuados (Tabela 19, p > 0,05).

Variaveis resposta t valor-p N
QV Geral (Escala WHOQOL) 0,481 0,641 25
Dominio 1 — Saude fisica 0,339 0,739 29
Dominio 2 — Salde psicoldgica 1,139 0,279 27
Dominio 3 — Relacdes sociais -0,641 0,532 28
Dominio 4 — Ambiente 0,527 0,608 26

Tabela 19. Valores do teste de t-student (t) e respetivo valor-p em
funcéo de partilhar ou nédo os cuidados

51



Ao nivel da satisfacdo com o apoio na prestacao de cuidados continuados (para
além da APPACDM de Santarém), tanto a faceta geral da QV (escala WHOQOL) como os

seus dominios Relagbes sociais e Ambiente, estdo positivamente e significativamente

correlacionados com a satisfagcdo com o apoio na prestacdo de cuidados (Tabela 20; p <

0,05).

Os cuidadores familiares com mais satisfacdo apresentam indices de qualidade de

vida e, especialmente nas dimensdes relagbes sociais e ambiente mais elevados, com a

excecdo do dominio Relagdes sociais, que apresenta diferencas significativas em funcao do

tempo diario de prestacao de cuidados continuados (Graficos 8 a 10, anexos).

Variaveis resposta R valor-p N
QV Geral (Escala WHOQOL) 0,486 | 0,014 25
Dominio 1 — Saude fisica 0,274 0,158 28
Dominio 2 — Salde psicolégica 0,291 0,141 27
Dominio 3 — Relacdes sociais 0,536 0,003 28
Dominio 4 — Ambiente 0,501 0,009 26

Tabela 20. Valores do teste de correlacdo de pearson (r) e
respetivo valor-p em funcdo da satisfagdo com o apoio nos

cuidados

Da analise feita a partir dos resultados referentes aos Recursos a servigos de

psiquiatria e saude mental, nem a escala WHOQOL nem nenhuma das respetivas

dimensdes apresenta diferencas significativas em funcdo do recurso a servigcos de

psiquiatria e saude mental (Tabela 21; p > 0,05).

Variaveis resposta t valor-p N
QV Geral (Escala WHOQOL) -0,727 0,476 25
Dominio 1 — Saude fisica -0,619 0,541 29
Dominio 2 — Salde psicoldgica -1,473 0,155 27
Dominio 3 — Relacdes sociais -0,040 0,969 28
Dominio 4 — Ambiente -0,461 0,649 26
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Tabela 21. Valores do teste de t-student (t) e respetivo valor-p em

funcéo do recurso a servigos de psiquiatria e saude mental

No que diz respeito ao tempo utilizado em atividades de descanso, recreio e

lazer, tanto a faceta geral da QV (escala WHOQOL) como os seus dominios, com a

excecdo do dominio RelagcBes sociais,

estdo positivamente e significativamente

correlacionados com o tempo utilizado em atividades de descanso, recreio e lazer (Tabela

22; p <0,05).

Os cuidadores familiares com mais tempo despendido em atividades de descanso,

recreio ou lazer apresentam indices de qualidade de vida mais elevados (Graficos 11 a 14,

anexos).

Variaveis resposta R valor-p N
Escala WHOQOL 0,566 0,003 25
Dimenséo 1 — Saude fisica 0,644 0,000 29
Dimenséo 2 — Saude psicoldgica | 0,575 0,002 27
Dimenséo 3 — Relacdes sociais 0,178 0,364 28
Dimensdo 4 — Ambiente 0,492 0,011 26

Tabela 22. Valores do teste de
respetivo valor-p em fungdo do tempo utilizado em atividades de

descanso, recreio e lazer

correlacdo de pearson (r) e

Quanto a satisfacdo com o tempo utilizado em atividades de descanso, recreio

e lazer, quer a faceta geral da QV (escala WHOQOL) quer os seus dominios, estédo

positivamente e significativamente correlacionados com a satisfagdo com o tempo de lazer

(Tabela 23; p < 0,05). Os cuidadores familiares com mais satisfacdo apresentam indices de

gualidade de vida mais elevados (Gréficos 15 a 19, anexos).

Variaveis resposta R valor-p N
QV Geral (Escala WHOQOL) 0,587 0,003 24
Dominio 1 — Saude fisica 0,513 0,006 27
Dominio 2 — Saude psicoldgica 0,593 0,001 26
Dominio 3 — Relacdes sociais 0,482 0,013 26
Dominio 4 — Ambiente 0,542 0,005 25
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Tabela 23. Valores do teste de correlagdo de pearson (r) e respetivo
valor-p em funcao da satisfacdo com o tempo utilizado em atividades
de descanso, recreio e lazer

e) Avaliar as diferencas nos indicadores de QV entre cuidadores familiares do

sexo masculino e feminino

Nenhum dos dominios, nem a faceta geral da QV apresenta diferencas significativas
em fun¢do do género do prestador de cuidados (Tabela 24; p > 0,05).

Variaveis resposta T valor-p N
QV Geral (Escala WHOQOL) 0,752 0,480 25
Dominio 1 — Saude fisica 1,140 0,287 29
Dominio 2 — Salde psicol6gica 1,867 0,108 27
Dominio 3 — Relacdes sociais -0,546 0,600 28
Dominio 4 — Ambiente 0,248 0,810 26

Tabela 24. Valores do teste de t-student (t) e respetivo valor-p em

funcdo do recurso a servigos de psiquiatria e salde mental

f) Avaliar a relagdo entre o desgaste associado a prestagdo de cuidados e a QV
dos cuidadores familiares do adulto com deficiéncia ou incapacidade

intelectual

No questionério aplicado para avaliar a escala de Desgaste do cuidador esta
incluida também a escala de Crescimento pessoal (Carona, Faria-Morais, Nazaré &
Canavarro, 2008), que sera avaliada em conjunto com a escala de Desgaste do cuidador.

Observa-se que os valores medianos da escala de Desgaste do cuidador e das suas
dimensbes apresentam alguma variabilidade (entre 15% e 55%), facto também comprovado
pela diferenga entre os Q75-Q25 (tamanho da caixa no grafico) que indicam uma elevada
dispersdo das respostas. Como um todo a escala de Desgaste do cuidador apresenta um
valor mediano de 44,5%. O desgaste da relacdo, a dimensdo que apresenta o valor mais
baixo, apenas de 15,0%. J& o desgaste subjetivo é a dimensdo com o valor mais elevado,
55,0%. Observa-se ainda que o desgaste objetivo apresenta um valor de 43,8%. De
salientar que se registam méaximos de aproximadamente 100% e minimos a rondar 0%
nesta escala (e em todas as dimensdes), indicando mais uma vez que houve uma grande

discrepéancia entre as respostas dos Vvarios inquiridos (Gréfico 3).
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No que respeita a escala Crescimento pessoal verifica-se um valor mediano de
62,5%. Nesta escala é possivel observar que as respostas dos varios inquiridos foram

relativamente semelhantes, e em valores proximos da mediana (Gréfico 3).

Desg. subjectivo 4 — —

Desg. relagéo ~{ | T

Desg. objectivo 4 —— —

Desgaste Cuidadorq4 ———

Crescimento pessoal - s » «l:}- .

- - T - T - T - T

0 25 50 75 100
Valores (%)

Grafico 3 — Valores medianos da escala de
Desgaste do cuidador e suas dimensfes e da
escala Crescimento pessoal, com indicagdo dos
quartis Q25 e Q75 e do maximo e minimo.

O cruzamento entre as 3 escalas do estudo (WHOQOL, Desgaste do Cuidador e
Crescimento Pessoal) permite verificar que a escala de Crescimento Pessoal ndo esti
relacionada com nenhuma das outras escalas e dominios/dimensfes, a semelhanca do
dominio desgaste da relacao da escala de Degaste do Cuidador. Ja no que diz respeito a
faceta de QV geral (escala WHOQOL) verifica-se que esta esta significativamente
correlacionada de forma negativa com a escala de Desgaste do Cuidador e com dois dos
seus dominios, desgaste objetivo e desgaste subjetivo (Tabela 25 e Graficos 20 a 22,

anexos).
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Desgaste | Desgaste | Desgaste | Desgaste |Crescimento
Cuidador relagéo objetivo subjetivo pessoal
WHOQOL
QV Geral | Valor-p 0,004 0,164 0,002 0,000 0,086
WHOQOL
dim 1 valor-p 0,005 0,128 0,017 0,003 0,274
WHOQOL
dim 2 valor-p 0,005 0,146 0,017 0,000 0,274
WHOQOL
dim 3 valor-p 0,058 0,704 0,004 0,023 0,115
WHOQOL
dima | valor-p 0,010 0,221 0,004 0,002 0,093

Tabela 25. Valores dos testes de correlagdo (r) e respetivo valor-p entre as escalas WHOQOL
(dim1 — Saude fisica, dim2 — Saude psicologica, dim3 — Relag¢des sociais e dim4 — Ambiente),

Desgaste do Cuidador e Crescimento Pessoal. Valores-p < 0,05 estdo assinalados a negrito.



14.Interpretacédo e discussao dos resultados

a) dados sociodemogréficos

Foram estudados 30 cuidadores familiares, sendo que a maioria sdo mulheres com o
papel de mae. Grande parte dos cuidadores familiares situa-se maioritariamente entre os 51
e 0s 60 anos de idade, indicando que séo cuidadores com alguma idade avancada.

b) prestacao de cuidados
No que diz respeito a prestagdo de cuidados, os cuidadores familiares prestam
cuidados a adultos com deficiéncia ou incapacidade intelectual em média ha 35 anos,
referindo despender mais de 6h nesse apoio. Estes resultados revelam que estes
cuidadores oferecem um apoio prolongado no tempo, apoio este que é feito quase

totalmente por eles, partilhando-o apenas com a APPACDM de Santarém.

c) identificacdo dos dominios mais afetados do WHOQOL-Bref

No que diz respeito a este objetivo, verificou-se que existem diferengas
estatisticamente pouco significativas em todos os dominios, sendo os dominios Ambiente
(seguranca fisica e protecdo; ambiente fisico; recursos econdmicos; oportunidades de
adquirir novas informagfes/competéncias; participagdo em atividades de lazer/recreio;
ambiente e lar; cuidados de salude e sociais; transporte), QV geral e Saude fisica (dor e
desconforto; energia e fadiga; sono e repouso; mobilidade; atividades da vida diaria
<avd’'s>; dependéncia de medicacao/tratamentos e capacidade de trabalho), os dominios
gue apresentam valores inferiores, em relagdo aos restantes.

Apesar destes dois dominios apresentarem valores um pouco mais baixos,
considera-se que sao valores medianos e por isso conclui-se, ao contrario do que era
esperado, que a QV dos cuidadores familiares de adultos com deficiéncia ou incapacidade
intelectual ndo esta afetada significativamente, ou seja, a QV desta populacdo ndo é inferior
a qualidade de vida de cuidadores familiares de filhos saudaveis. Tendo isto em conta, 0s
resultados mostram que na sua generalidade, a qualidade de vida dos CF é até satisfatoria,
atingindo valores medianos em todos os dominios do WHOQOL-Bref.

Estes resultados contrariam estudos que revelam que ser cuidador abarca um

elevado desgaste e todos as areas da vida. Sommerhalder (2001, citado por Costa, Paulin &
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Cruz, 2018, p.16), afirma que “as demandas do cuidado ultrapassam os limites do esforgo
fisico, mental, psicoldgico, social e econdmico”.

Estes resultados n&o revelam o que estudos nacionais e internacionais demonstram,
pois, a maioria dos estudos refere que o papel de cuidador familiar abarca consigo uma
grande sobrecarga e desgaste, tal como revela Patterson (1998), que afirma que o0s
cuidadores familiares tém alteragBes cognitivas, emocionais e comportamentais, devido ao
esforco acrescido que é ser cuidador de um adulto com deficiéncia ou incapacidade
intelectual.

Segundo Reis (2007) a QV de cuidadores familiares de adultos com doenca cronica
(paralisia cerebral) apresentam niveis inferiores aos de um grupo homoélogo da populagéo
em geral, assim como nos revela Tuna (2004) quando refere um estudo sobre a adaptacéo
de méaes com filhos com PC. Neste estudo verifica-se que os dominios Saude Fisica e
Psicolégico (autoestima, sentimentos negativos), traduzem o desgaste que esta inerente a

tarefa de cuidar de outra pessoa.

d) Prestacéo de Cuidados e QV

Relativamente a este objetivo, os resultados apresentam correlacdes significativas
entre o tempo diario despendido nos cuidados continuados ao adulto com deficiéncia ou
incapacidade intelectual e todos os dominios do WHOQOL, sendo que os dominios fisico,
psicolégico, ambiente e faceta geral de QV se encontram mais afetados. Verifica-se em
todos os dominios, com a excecao do dominio Rela¢des sociais, um decréscimo dos valores
da escala da qualidade de vida, o que nos leva a concluir que quanto maior € o tempo diario
despendido nos cuidados, menores tendem a ser os valores da QV nos dominios fisico,
psicolégico, ambiente e vice-versa. Estes resultados vao de encontro a Monteiro (2002), que
refere que “nos cuidados com filhos com doenca crénica, os cuidadores dispensam muito
tempo e energia, fisica e psicoldgica, sendo o tempo para estes, mais limitado”.

A nivel do apoio na prestacao de cuidados continuados com outros (para além da
APPACDM), os resultados revelam que n&o existem correlagfes, isto pode dever-se ao
facto das respostas se centrarem maioritariamente nas categorias de “menos de 3 horas” e
“3 a 6 horas”, dificultando a obtencao de correlagdes significativas, e também pelo facto de
ser um numero reduzido de categorias de resposta (pouco discriminativas) e no “n” reduzido
da amostra (n=30).

Relativamente a satisfagdo com o apoio na prestacéo de cuidados continuados (para

além da APPACDM) verificam-se correlagbes positivas com todos os dominios, sendo os
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dominios das Rela¢Bes sociais e Ambiente os que apresentam a correlacdo mais forte,
concluindo-se assim que quanto mais elevada é a satisfacdo com a ajuda na prestacado de
cuidados, mais elevados tendem a ser os valores da QV nos dominios das Rela¢des sociais

e Ambiente, e vice-versa.

Por fim, a nivel da frequéncia e satisfacdo com o tempo utilizado em atividades de
descanso, recreio e lazer, conclui-se que quanto maior € a frequéncia e satisfacdo com o
este tempo de lazer, mais elevados tendem a ser os valores no dominio da Saude
psicolégica. Estas variaveis sdo importantes na prestacdo de cuidados, possivelmente
evitam a tensdo prolongada e facilitam o contacto com outras pessoas e a experiéncia de
sentimentos positivos. Todas as ocupacdes sao importantes para a existéncia do equilibrio
na vida ocupacional e contribuem para um crescimento intrinseco da pessoa, para além de
melhorar a sua QV e bem-estar global. Se uma dessas ocupac¢des for muito dominante (ex.:
prestacdo de cuidados) surge um desequilibrio, que a longo prazo pode evoluir para um
processo lesivo, levando a privagdo/sobrecarga ocupacional com consequéncias negativas

para a saude e bem-estar dos cuidadores familiares.

e) Género do Cuidador

A amostra do estudo integra cuidadores do sexo feminino (n=24) e do sexo
masculino (n=6). A presenga da figura masculina demonstra uma descentralizagcdo da
prestacdo de cuidados da figura feminina, e isto € confirmado por Crowe e Vanleit (2002)
que referem que “muitos autores tém vindo a realgar a importancia de dar atencdo as
preocupacdes, aos desafios e ao sofrimento dos pais resultante da educacédo de um filho
portador de deficiéncia. As mulheres sdo particularmente atingidas, pois sdo geralmente
elas que tém o papel de “cuidador primario™.

Comparando a QV de ambos os sexos, verificamos que ndo existem correlacdes
significativas em fungéo do género do prestador de cuidados, pois nenhum dominio se
aproxima de >0,05.

Os resultados do estudo vao de encontro com estudos internacionais, que dizem que
a maioria dos cuidadores familiares sdo mulheres. Segundo Ras (2006) e Velasquez (2011),
o trabalho das mulheres no que diz respeito ao cuidar de pessoas dependentes, é entendido
como uma func¢do natural transmitida de mée para a filha e que as mulheres adquirem como
seu papel de acordo com o grupo cultural a que pertencem (Molina & Agudelo, 2006). A

natureza da mulher faz com que esta entenda a tarefa de cuidar do outro, como um papel ja
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intrinseco a ela, uma vez que sdo as mulheres na sua maioria que cuidam dos seus pais,
filhos, maridos, estando sempre atentas ao ambiente que as envolve.

Barrera (2001, citado por Afanado, Ortiz & Herrera, 2005, p.132) refere-se ao homem
como um ser que ao contrario da mulher, “é mais pratico e, nesse sentido, participa e
colabora no cuidado olhando para os outros aspetos que as mulheres em alguns momentos
nao valorizam”.

Estudos divulgam que mées cuidadoras relatam sentir-se menos satisfeitas com a
sua vida, desde que assumiram a tarefa de cuidar, e tal como refere Monteiro et al., (2004),
a satisfacdo com a vida € menor e a psicopatologia esta aumentada nas maes com filhos

com condigdo cronica de saude.

f) QV e Desgaste do Cuidador

A partir dos resultados verifica-se que existem correlagdes significativas entre a
escala de Desgaste do Cuidador, a escala de Desgaste Objetivo e a escala de Desgaste
Subjetivo e todos os dominios do WHOQOL-Bref. A interpretagdo dos resultados indica que
gquanto maior é o0 desgaste objetivo, subjetivo e desgaste do cuidador, menores tendem a
ser os valores da QV nos dominios Fisico, Psicolégico, Ambiente e QV geral.

O desgaste objetivo refere-se ao desgaste que esta subjacente a prestacdo de
cuidados e que resulta na reducdo do tempo disponivel para atividades de lazer e/ou
descanso, e que aqui no presente estudo esta bem patente.

O desgaste subjetivo diz respeito ao afeto negativo que resulta da prestacdo de
cuidados e que se apresenta no estudo também muito afetado.

No que diz respeito ao desgaste da relacdo, ndo existem correlaces significativas
entre este desgaste e os varios dominios/dimensées do WHOQOL-Bref, o que nos leva a
concluir que a percepcéo dos cuidadores relativamente ao grau de exigéncia e atencéo por
parte dos seus filhos ndo é excessiva, nem tdo pouco uma relagdo de exclusividade, ndo
dando origem a sentimentos psicolégicos negativos no cuidador. Estes resultados
contrariam estudos internacionais que tal como Mobarak et al., (2000) através da analise de
resultados de um estudo que realizou, verificou que “maes de filhos com condicdo crénica
de saude apresentam um maior nivel de dependéncia funcional da crianca, que se relaciona
com um sentimento maternal de sobrecarga associado as exigéncias da prestacdo de
cuidados”.

A nivel dos outcomes positivos, isto é, da escada de Crescimento Pessoal ou

também chamada de gratificacbes, ndo se verifica nenhuma correlagdo positiva e
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significativa com os varios dominios do WHOQOL-Bref, ou seja, ndo existem sentimentos
positivos no que toca a estes cuidadores, o que nos indica que existe uma correlagédo
negativa da escala de crescimento pessoal com os varios dominios do WHOQOL-Bref, se o
crescimento pessoal € baixo, os valores da QV também.

Estes resultados contrariam estudos realizados por Sequeira (2004, p. 78), que
afrma que s&o muitos os cuidadores familiares que referem ser “emocionalmente
gratificante” a tarefa de cuidar de um ente querido, referindo mesmo ser uma “oportunidade
de enriquecimento pessoal’.

Estudos realizados por Affleck (1987) revelaram que maes de criangcas com condicdo
cronica de saude, referiam que o amor e o valor dos seus filhos sédo beneficios significativos,
gue superam a tarefa que é ser cuidador. Estas maes relatavam mais frequentemente a sua
afetacdo pelos esforcos financeiros e pelos confinamentos do tempo, do que a sua aflicdo
emocional. Quanto maior € o crescimento pessoal (outcome positivo), mais elevados
tendem a ser os valores dos dominios Fisico, Psicolégico, Rela¢des Sociais, Ambiente e QV
geral, caso que nao se verificou no estudo.

Os cuidadores encerram em si sentimentos negativos e positivos, como ja foi visto ao
longo do desenvolvimento deste estudo. Ximenes, Rico e Pedroso, et al., (2014), Costa et
al., (2015), e Lino, et al., (2016), citados por Costa, Paulin & Cruz (2018), referem como
sentimentos negativos a acumulagdo de tarefas e o forte desgaste fisico, psicolégico,
emocional e econdmico. Como sentimentos positivos, os cuidadores experimentam “o
companheirismo, amor, satisfacdo pessoal, gratidao (...)", (Costa, Paulin & Cruz, 2018, p.
17).

Johnson et al., (1999, citado por Afanador, Ortiz & Herrera, 2005, p. 130), afirmam
que “o cuidador esta sujeito a um stresse permanente”, deparando-se com limitacdes
fisicas, mentais e/ou cognitivas que dificultam o desempenho e desenvolvimento normal do
seu trabalho. Estes mesmos autores referem que ser cuidador implica também que ocorram
comprometimentos ao nivel do estabelecimento das “interacdes sociais, a percecao da falta
de apoio social e apoio dos sistemas de saude, a falta de atividade, desconcentracédo nas
suas tarefas, a gravidade da doenca do recetor do cuidado, a quantidade de cuidado ou

supervisdo necessaria e alteracao da relagéo cuidadora-cuidado”.
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15.Consideracdes finais

A QV de mées de adultos com deficiéncia ou incapacidade inteletual é diferente da
QV de maes de filhos saudaveis (Eker & Tilizlin, 2004). Refletindo acerca deste estudo, mais
especificamente da andlise dos resultados, e tendo em conta os objetivos inicialmente
estabelecidos, de seguida é apresentada uma sintese das principais conclusdes retiradas.

A primeira conclusdo a retirar € que o estudo revela que a QV dos cuidadores
familiares de adultos com deficiéncia ou incapacidade intelectual ndo se encontra
significativamente afetada, no que diz respeito aos dominios e facetas da QV, do WHOQOL-
Bref.

Outra concluséo é que se verificam correlagdes com algumas variaveis da prestagcéo
de cuidados (tempo diario despendido, satisfacdo com a partilha de cuidados e frequéncia e
tempo utilizado em atividades de descanso, recreio e lazer), e a QV dos cuidadores
familiares de adultos com deficiéncia ou incapacidade intelectual.

A QV dos cuidadores familiares ndo apresentou diferengas significativas entre os
cuidadores do sexo masculino e feminino. Os resultados ndo revelaram que a QV das
mulheres € inferior a dos homens, como nos revela a literatura, mas, mesmo que 0s
resultados fossem de encontro a estudos de que as mulheres veem a sua vida mais limitada
no que diz respeito a prestacdo de cuidados, seriam necessarias reservas na generalizacédo
destes resultados, ndo se podendo generalizar que a QV das mulheres (n=26) € inferior a
QV dos homens (n=6) dado o “n” reduzido do grupo de homens.

A nivel de desgaste, conclui-se que o desgaste do cuidador, objetivo e subjetivo
afetam os valores dos dominios Fisico, Psicoldgico, RelagBes Sociais e Ambiente, ou seja,
os cuidadores familiares apresentam desgaste a todos estes niveis. Quer a escala de
desgaste da relagdo, quer a escala do Crescimento pessoal, ndo apresentaram alteracdes,
0 que nos leva a concluir que ndo existe desgaste da relagdo entre quem presta cuidados e
quem recebe os cuidados. No que diz respeito a escala do crescimento pessoal, que é o
estado psicolégico positivo associado a prestacdo de cuidados, verifica-se que n&o
apresenta correlacdo significativa com a faceta geral da QV, concluindo-se que os
cuidadores do estudo nao retiram uma experiéncia positiva do ato de cuidar, logo
apresentam menores valores de QV, pois quanto maior € o crescimento pessoal, mais
elevados tendem a ser os valores da QV em todos os dominios e faceta geral da QV.

O estudo apresenta algumas limitacdes, das quais se salientam as seguintes: o facto
de a amostra ser reduzida (n=32), limita o levantamento de resultados mais efetivos, pois

destes 32 cuidadores, alguns ndo responderam a algumas questfes dos questionarios.
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A recolha da amostra foi feita apenas numa Unica Instituicdo (APPACDM de
Santarém), limitando mais uma vez os resultados, sendo interessante em futuros estudos
alargar o estudo a outras instituicbes com especializagdo em deficiéncia ou incapacidade
inteletual.

O facto de ser um estudo transversal, limitou a natureza das conclusdes a retirar,
assim como o numero de variaveis abordadas. Como todas as familias sdo acompanhadas
de forma direta pela mesma instituicdo de cuidados formais — a APPACDM de Santarém, a
circunscricdo da amostra cinge-se apenas a area geografica da regido centro do pais.

Houve a limitacdo do tempo para preenchimento do questionario pelos cuidadores
familiares, dai por vezes se tenha optado pela autoadministracdo deste na propria casa.
Verificou-se também a incompreensdo do questionario WHOQOL-Bref e da Escala de
Desgaste do cuidador nos cuidadores familiares com poucas habilitagdes académicas.

Uma limitagdo que surgiu durante a analise dos dados recolhidos dos questionarios,
foi o facto da familiaridade da investigadora com os cuidadores familiares selecionados para
a amostra do estudo, pois esta exerce funcdes na instituicdo ha cerca de dez anos, em
apoios diretos com os filhos, havendo uma relacdo muito préxima com alguns destes pais, 0
gue tornou a aplicagdo dos questionarios um pouco desconfortavel para os cuidadores,
talvez por questBes de caracter mais intimo que os questionarios abordavam, o que levou a
que os cuidadores respondessem de forma menos sincera.

Este estudo sublinha algumas orientagfes para investigacdes futuras tais como, a
andlise discriminativa do impacto especifico de diferentes condi¢cdes de saude na QV dos
cuidadores familiares, promovendo a inclusdo dos pais (cuidadores familiares) nestes
estudos. O tamanho da amostra devera ser de maior dimensédo de forma a retirar o maximo
de consisténcia nos resultados; devera também ser realizada uma andlise simultanea de
multiplos determinantes da (in)adaptacdo, tal como € sugerido pelos modelos tedricos
referidos neste estudo. E também de referir a importancia dos estudos longitudinais para
observacao da forca e direcéo da influéncia dinamica das variaveis.

E importante referir uma limitacdo pessoal que foi sentida no que diz respeito a
dificuldade sentida pela autora ao nivel da gestdo das suas funcdes laborais com o
desenvolvimento da dissertagdo aqui presente, uma vez que o tempo era muito limitado e os
timings da instituicdo para aplicacdo dos instrumentos e recolha dos dados, assim como na
andlise estatistica.

Na préatica do Educador Social com cuidadores familiares, devem ser implementadas
estratégias de intervencdo que promovam a adaptagdo a esta ocupacdo, os educadores
sociais devem fazer uma abordagem especifica ao cuidador de modo a facultar apoio

informativo a nivel de estratégias para facilitar a prestacdo de cuidados. A necessidade de
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uma abordagem simultanea dos mudltiplos fatores determinantes, entre eles a questdo do
equilibrio ocupacional, uma vez que este é a base da nossa qualidade de vida, a questao
dos processos transacionais de adaptagéo e a influéncia matua entre o cuidador e o adulto
com deficiéncia ou incapacidade inteletual, fatores estes que possam promover a adaptacao
do cuidador e melhorar a sua QV.
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16. O Papel do Educador Social

16.1. O Educador Social numa Instituicdo especializada em Deficiéncia

O cuidado de pessoas com deficiéncia ou Incapacidade intelectual é um desafio
constante, e este desafio inicia-se logo ao nivel do desconhecimento que as familias
apresentam em relacdo as especificidades dos varios tipos de deficiéncia que existem,
deficiéncias de caracter irreversivel, que se caracterizam por transtornos neuromotores
permanentes ao longo de toda a vida das pessoas que as possuem.

Durante todo esse percurso, sdo muitas as insegurancgas, assim como a sobrecarga
e desgaste fisico e mental dos cuidadores familiares desta populacdo. Dito isto, importa
referir que para além dos cuidados que o cuidador familiar fornece ao seu filho, também ele
necessita de cuidados, e os profissionais quer da area da salde, quer da area social, devem
perceber isso, identificando as areas ocupacionais de maior desgaste do cuidador familiar,
assim como fornecer ao cuidador ferramentas para que este possa percecionar a sua
qualidade de vida. Aqui pode entrar o Educador Social, uma vez que este € munido da
capacidade de construir uma relacdo de confianga com o cuidador, de forma a
desenvolverem em conjunto de estratégias capazes de minimizar o seu desgaste fisico e
mental, assim como a sua participacdo social, pois sabe-se que quantos mais sdo 0s
cuidados necessarios a pessoa, maior é o desgaste e o isolamento social de quem presta

esses cuidados. Borda Cardoso (n/d, citado por Mateus, 2012), refere que:

“o traco marcante do Educador Social é, sem dulvida, a capacidade para
saber encontrar e ajudar a percorrer caminhos que vao no sentido do bem-
estar da pessoa e da sociedade. O que o distingue de outros profissionais é
a formacdo polivalente que lhe permite apropriar-se de situacfes de
caréncia, saber intervir educativamente e encaminhar para outros
profissionais os casos que necessitam de intervengcdo especializada. O
Educador Social € um mediador entre sujeitos e as respostas profilaticas ou
terapéuticas aplicaveis (Borda Cardoso, n/d, p. 64).

O Educador Social pode ser uma ponte entre a familia (cuidador informal) e a
instituicdo que presta cuidados (cuidador formal), no sentido de estabelecerem em conjunto
com os técnicos desta, orientacdes que ajudem o cuidador familiar a aprender a cuidar do
outro sem descurar o saber cuidar de si proprio.

Ortega (1999, citado por Diaz, 2006, p. 9) refere que a “educacao social promove e
dinamiza uma sociedade que educa e uma educacdo que socializa, integra e ajuda a evitar,

equilibrar e reparar o risco, a dificuldade ou o conflito social”.
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16.2. Proposta de Intervenc¢éo do Educador Social na APPACDM de Santarém

Este profissional poderia estar integrado na APPACDM de Santarém, uma vez que
desempenha fungdes desde acdes pedagodgicas, intervencdes sociais e orientagbes e
aconselhamento, caracterizando-se pela funcdo que exerce no trabalho voltado aos
diferentes espacgos sociais, neste caso em especifico, a inclusdo de grupos em
desigualdade na sociedade, tais como a deficiéncia. Sendo um agente de mudanca social
que utiliza estratégias de intervencdo educativa, ele age na inclusdo social, no
favorecimento das autonomias e do bem-estar social, e tem como campo de atuacdo
primordial a insercdo social da pessoa ou cidadado, dando sempre importancia ao contexto
onde esta esté inserida.

Integrado numa equipa multidisciplinar, o educador social pode promover o apoio e
articulagdo com outros profissionais. Juntamente com técnicos como o psicologo, o
terapeuta ocupacional, o fisioterapeuta, o terapeuta da fala, o assistente social, entre outros,
0 educador social pode ser uma mais valia na criagdo de redes comunitarias, numa
instituichio como a APPACDM de Santarém, uma vez que pode contribuir com a ampla
capacidade que possui para as respostas sociais, para a inadaptacdo social, assim como a
promocao da melhoria do acesso quer aos recursos humanos, quer aos recursos materiais.
O Educador Social, tal como outros profissionais da area da saude, podera planear,
organizar e desenvolver atividades de ocupacdo de tempos livres dos clientes dos centros
de atividades ocupacionais, “é necessario elaborar programas de terapéutica ocupacional e
atividades recreativas, adaptadas as necessidades dos idosos” (Berger, 1995, p. 195).

O educador social tem a missdo de estimular os clientes dos CAO’s, de forma a
estimular o interesse e motivacdo destes em realizar atividades ricas em vivéncias e
experiéncias, para que assim, os clientes possam retirar satisfagdo na realizagdo destas,
sentindo-se mais valorizados e integrados nos diferentes contextos que integram na
sociedade. A promogéo destas atividades leva a reducdo do isolamento social, da baixa
autoestima, e de sentimentos negativos e de improdutividade com o objetivo de promover o
bem-estar e qualidade de vida.

Cabe ao educador social dar liberdade a pessoa para que decida sobre a sua

situacdo. E nesta logica deve,

“calar-se para permitir ao outro ouvir-se a si mesmo, sugerir em vez de
persuadir ou até impor, sao caracteristicas essenciais a uma pratica subtil
verdadeiramente profissional, profundamente imbuida de consideracao pela
humanidade singular desse outro ser humano. Reconhecer a dignidade
absoluta desse outro (...) é recusar-se a desumaniza-lo, pensando por ele,
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substituindo-se a ele; é permitir-lhe que seja ou que volte a ser ele mesmo o
criador da sua histéria de vida” (Hesbeen, 2003, p. 15).

Segundo Carvalho e Batista (2004, citados por Mateus, 2012), para que sejam
promovidas situacdes de aprendizagem potenciadoras de felicidade, bem-estar e
autonomia, € necessario que a intervencdo do educador social seja efetuada in loco, isto &,
no terreno, por forma a promover inter-relacées de confianca e empatia com os clientes,
alvo dessa intervencdo, construindo assim lagos sociais, o ponto de partida para um
trabalho efetivo no que diz respeito & adaptacdo social destes individuos. E essencial,
portanto, aprofundar a importancia do papel do educador social no contexto da deficiéncia

mental e saber interligar a teoria com a prética.
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Grafico 13. Dimensdo Saude psicologica e o
tempo utilizado em atividades de descanso,
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Grafico 17. Dimensdo Saude psicologica e
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Grafico 20. Relagdo entre a escala de Desgaste
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Gréfico 21. Relacdo entre a dimensdo degaste
objetivo da escala de Desgaste do cuidador e a
escala WHOQOL e suas respetivas
dimensdes/dominios: diml — Salde fisica, dim2 —
Saude psicolégica, dim3 — Relagdes sociais e
dim4 — Ambiente
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Gréfico 22. Relagdo entre a dimensdo degaste
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Remover marcador o

Re: Instrumento de avaliago WHOQOL-Bref PessoalTESE - MESIG X LY

Claudia Melo <claudiasmelosilva@gmail.coms @ 4 L
para mim =

Cara Dra. Ana Catarina Santos,

Envio, em anexo, o material relativo a0 WHOQOL-Bref, nomeadamente:

- a versdo para portugués de Portugal do instrumente WHOQOL-Bref,

- manual de aplicago & cotaclo;
- sintaxe para utilizacZo no pacote estatistico SP3S.

P’lo Grupe Portugués de Avaliac3o da Qualidade de Vida
Atenciosamente,
Claudia Melo

5 Anexos |

AVALIACAO PSICOLOGICA Comatnte Snpan o 08 A oy o

M sl rd s et o o o
-

At 8 i s [ —T—

e ZTRENEE
[EENESEENE . | o
&0 2007_WHOQOL ... ' & Estudos psicomé... ' W Explicagéo_cotag... ' W Ref.values-finald... ' B wHoaoL-BREF.zip

e oqpeznen

. Clique aqui para Responder ou Encaminhar
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Pedido de autorizacéo para utilizagcédo do Instrumento Escala de Desgaste do

Cuidador Familiar (EDCF)
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L[]

Remover marcador ()

. ana catarina Santos
Bom dia Dr Carlos Carona, Sou a Ana Catarina Santos, Terapeuta Ocupacional pe...

Carlos Carona <ccarona@fpce.uc.pt> @ 2912117 N ¥
para mim [+

Cara Ana Catarina:

Obrigado pelo seu mail.

Relativamente 2 EDCF, seque em anexo o material solicitado. Mais informo que os resultados de validagdo do i to se encontram disponiveis na seguinte refe

CARONA, CARLOS; Pereira, Marco; Canavarro, M. C; Silva, Neuza. 2017. Escala de Desgaste do Cuidador Familiar. In Psicologia Clinica e da Satide - Instrumentos de Avaliagdo, 73 - 87. . Lisboa:
PACTOR - Edicdes de Ciéncias Sociais, Forenses e da Educagdo.

Com votos de felicidades para o seu trabalho,
CCarona.

B EDcF Research ...
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Pedido de autorizacéo para aplicacédo dos questionarios na APPACDM de

Santarém
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|
newdtodes weo

Exmave(s) Sr.ials)
Diretara Taenlea e Presidente da Diregan da APPACDM de-Sarjarém

_,_?D)E’Jf_ri- 30 '-'"'?;r'-':;h(mvlm%
-

RN =

0 meu nome ¢ Ana Catardna Santos e encontrewHne a frequentar o Mesrads
em Educagio Social & Interveng@o Comunitada na Escola Superior de Educegao de
Santarém. Encortredme & realizar uma investigaghn som o tema “Qualidade de Vids
de {uidadores Familiares de Adultos com Deficiencia Menkal”, com & anentagés do
Professor Doulor Paulo Coelho Dias.

3 presente fabalho de investigagdo visa conhecer @ percepgac que o9
cuidadores familiares (significativos] tém acerca da sua vida. Para isso, gostarfamos
de contar com a wvossa colaboragSo, no =entide de autarizar a apliéﬂl;ﬁu da
questiondno de Caalidade de Vida = WHOQOL- Bref 2 a Escala de Desgaste do
Cuidador, acs cuidadores familiares de clientes com deficiéncia mental com idades
superores 3 13 anos e que frequentam o TAD da APPACDH de Santarém.

8 questionanies serio enviados pars cese. de cada cuidador femiliar, que spds
o 52U preenchimento deverd ser enviado novemeante para a instituigho d2 manegira a
nue sgja feito a levantamento dos dades. Esta lErela saré da total responsakilidade da
elara cler esluds,

Condigoes do estuda;

g A garantia de esclarecer gualquer diwida scerce dot procadimentos, riscos,
beneficios e de outres situagdes relacionadas M B peaquiss 8 reapetivo ratamento;
b} A segurange & que nenhum participante serd idenlificedo & que serd mantido o
cargeter confidencial da informegan relacionade & sus privacidads,

o) A arleza de que o pertloipants @ a Insttulcdo nEo terdo nanhum gasts flnancsln
para parlclpar nesla pesoulss;

ey O conhedmants da gue o padlelpanie 2 a Institiuledn nls racsbaria nenhum fipo de
pegamentn posr pane da investigadore, por particlparam na pesqulsa.

Jantardam, 30 de Jangire da 20148
& Responsdwvel pala posguise:

Ana Catarlmg Santos

(aCoanracrmn

Au/1/3018

by i Saim

by
RTINS

THAL y
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Carta de Apresentacao aos Cuidadores Familiares
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BN

Estes questionarios destinam-se a realizacdo de um estudo de investigacao de
conclusado de mestrado em Educacdo Social e Intervencdo Comunitéria, da Escola Superior
de Educacéo de Santarém.

O objetivo principal desta investigacdo é avaliar a qualidade de vida de cuidadores
familiares de adultos com deficiéncia mental, que frequentam os Centros de Atividades
Ocupacionais (CAO’S) da APPACDM de Santarém.

Sdo garantidos o anonimato dos respondentes e a confidencialidade dos dados

recolhidos.

Este questionario € composto por um conjunto de questbes para as quais sao
disponibilizadas varias op¢Bes de resposta, sendo apenas necessdario que assinale com
uma cruz (x) aquela que se aproxima mais da sua opinido. Em cada resposta, deve

selecionar apenas uma hipotese.

Todas as questdes colocadas dizem respeito ao cuidador familiar do adulto com

deficiéncia mental.

As suas respostas sdo essenciais para este trabalho, pelo que Ihe agradecemos desde

ja a disponibilidade no preenchimento deste questionario.

Consentimento Informado

Eu, , declaro ter consciéncia dos objetivos e

procedimentos do projeto (Qualidade de vida dos cuidadores familiares de adultos com deficiéncia

mental), bem como do meu papel enquanto participante neste estudo.

Santarém, de de 2018.

Nome do participante:

Assinatura:

Nome do investigador: Ana Catarina Santos
Terapeuta Ocupacional
APPACDM de Santarém
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Ficha de Dados Sociodemogréficos
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Anexo VI

Questionario WHOQOL-Bref
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ORGANIZACAO MUNDIAL DE SADDE

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE COINBRA
Coorcenador: Prof. DoLtee AdriBno WazZ Searra (acile1ovsSnatvisao.pt)

FACULDADE DE PIICILORIA £ GE CIENCIAS DA EDUCACAG OA UNIVERSIGAGE DE COMMBRA
Coo’cenadors: Prof, Daulora Murly Cristing Cunavatro (it ttanavarrogifpos.ac.pl)

Dominin 1

; 16-G3) 4 16-Q4) + C10 + Q1% + Q16 + Q17 + Q1Y

C+IJ+C+I+C+0+4C

{05+ Q6 + QF + Q11 + 018 ~ (5-026;
d+Ldl+HLE+ T4

Dominla 2

i gae + Q21 + Q22
Domdinlo 3 f'._.l +1 41 o
Tominlo 4

QB+Q9+ QL2+ Q134+ Q14+ C23 + QE‘I_ - G235
I S I S N S e SN
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BADOE PESSOATS

[87 [ones do Maseimants ;s

A5.1 | Fragusela

| s
I asecullng |Jﬂ_z |Eﬂmllﬂdaﬂ i 55 b lar nam esv.e-;-'-a-r__ T
Fam mng Zabm lar gf70 asTEvE-
10-40 anps
-6 anis ]
TrEB0 s
1a% 124 anes

262 | cancsine
&5.3 | Datrito

Zablres Lnwersies

~armagio Gs-gracuada

1Es-tudu Civil

Bla Ertd actualmante deanta?

l Solteiren]

' —atadalal

;l.I'H?'il: da Fecta

! Separzcafe)

i O vordesafe)

| Ulﬂ'm{a}.

Blbk Juedo=nce E que bem?

B2 k4 guants leripc?

B3 Reg no de tatamenzo?

C. Fonma de admdnlstrasie do geestionaris

Sim []

[nterramento 7]

Consulta Extzrna []

1. Aute -administrada ]

2. Aazlabide pale entrevistador

3. Adrinlsoade paky erceevistsdor T

D. Tam alguns cammbthHes & lTer 2 eaba etbudos?

Sem bratemento 7|

SBALSARO PELA SUA ATUDAL

WaHL )

UL-ERE*

1
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DADOE PESSOATS

Janes [42 [ onts do Maseimane 7

; | Saxn 1aseullng |J§‘|_z |Eamuﬂdan

Yo 55 b lar nem asceaver

Farm ning

Zabe lar gfau esrave-

10-40 anps

§2-67 ancs

TR0 NS

10 1 anps

S5tudss Lversizies

—armogde phs-gracuada

Blb

B2

%]

l Solteiren)
; Casadeia)

: U de da Facto

! Separzcafe)

i D vordmezZale)

| '-'Iﬂ'm{il}.

Eptd actualmants deante? Sim [ ~ao [

Jue do=nga & que bem?

Fa guants leripc?

Reg e de Eatamenzo? [nterraments 7] Conzulta Ext=rna [] Sem tratemerita 7|

1. aute-administrada  _]

C. Fontra de Adimdnlstrasis e giestionario

2. Poglabide pels entrevistador C

3. Adrinlsade paky erceevistsdor T

D. Tam alfuhes cotiwhth Hes & BTer o eaba etbudos?

GRAIGARD FPELA SUA ATLDAL

WHUOIL-BE
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As eguintes perguntas 580 para ver até gue ponte expelineatow ov 4ol zapaz ¢e fazer s@Itas £915a5 as duas
1%inas semanes.

T

Hexla Fuueo | Mo adeirrente B«vkmue‘( Surnplelarine ke

20 (F2.1) Team ensrgla suliciente pars 3

{ g \
| ?aa vida didna® 1 2 : & g
copaz de aceiter a sua o
LIF7N) | appeénciefisiar | * 2l £ ¢ 5
Tem dinhelro sulderte para = 2 3 4 | 5

1Z(F18.13 satisfazer 95 suts nesasddadas?

Atd qua parm kam [ial anassa
13 [F20.1) | a5 inforrmagbes neosssd ivs paiy 1 2 3 4 ‘ 5
oIgarear & 543 vida didra?
£m que madida bem
14 (F21.1) | opotundace para realizar 1 2 3 4+ S
e actividaces de lazar? SRt Rt 22 - N kX s |
v | Nuta M3 o ml’: Boa it Bo

B "Cema svallaviy & ';Jé'n{h'.‘:ESE?‘
15 (F9.1) | [capscinade para 3¢ TAVIMantar 1 H 3 4 o 13
& deslocer por % praprio{a)]?

AF PEUATAE 708 39 Fagham desmnam 62 A avalar 78 FR senby bam ou {a} am ralagio a vinos

aspecnas 33 sb3 v13 1as duas J'TMas semeanas.

R e e b e e Sausleli 3 |
-~'ﬂ£‘:‘:‘:’b Insatistetto | ncen Satifetn s;ﬂ:’“ |
B . AN i " irsutplisio
4 a8 206 r
16 [n.a)‘ ‘g;ﬁ:;-:zl:‘:iﬂi satigfaltofa) 3 2 3 ‘ 3 5
Ak 38 90T tn asta sandattngs) { I
min ¥ su3 capyddade para s
12 (1103} | oo panhar as actividaces da . 2 2 | 4 =
i ey dia-g-dia? |
LA quem Jorto &otd satiofeitole) | {
18 [F12.4) | com 3 sua Gapacidada da 3 2 2 | 4 c {
traby la? N R I A S . 4
AbA qu= dorto ats sutisfeltele) . |
19 (F8.3) | consigo préone(a)? 2 : : - . =
A4 que Jorte estd ratisfalte;a) , ’\
R 33} | om 3 zuas relagies pesscais? = s - 2 | _‘_7 & |
AL¢ QUG Jorty esta satifetolz) i | |
2LIFI5.2} | com 3 cus vida saxul® = ‘ d =% >
AL g e Jorto estd satisfeltols | {
22 [FA9.4} | com o apajo qye secebe das 3 2 3 | 4 s
— ] seus amigos? |
Atd qua Jorto estd satidalto;z) [ ‘
23 [F12.3)} | @m 8= @ndipdes do lugar em : Z 3 ' 4 5 [
que ye? J
A2 que 10rto estd satisfalto;s) ‘
24 [F19.3) | com o dcezso que tom 295 & Z 3 4 S
santos de safde? |
ard gue a0t estd satigeltojs)
(P33} | om s transportas qua utiliza? 17 N - 3 " 47 1 . =
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26:{rs.1) onmn tristeen, darrgany,
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Anexo VIII

Escala de Desgaste do Cuidador Familiar (EDCF)
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EsCaLN GE DESEASTE 0O CUTDADCOR ~ REVISTA
Yersdo argna : Moribgameny B fssadeacos, 2006
[varido Forloquess: Caond B Canavare, 1004)

Em Cons=quancla do aoalo qué presta & pewion de qiem Child, o) spgquint s Aspeetng da 21a olide sofremam alguma

alteracac?

Az suss raspanspiiidodas com e cufdsdar.,

fo) aumedbaren 43 tentativas de o sou famdlr o
manlpular?

(b} dirrmulram o trapa e fent para si poprio

(5] deram oeigen & um 2 kinent e desegie?
() derarn rnals santha @ sua Jdda?

(&) awmentaram o ndmerm de pedidos des=bidos,
fellgs el S22 Fanifipe®

(f) mpedikamena de pardcipar em acthidades de
lazer?

73) damaramene rervaso?

AF firix respanrbllidader come cordadar...

(k) dabt:aram-na mass sabsfelo com a ua relagan?
(il fEarameno santir que a seu familiar faz exlgéiclas
muda superiores Aqulle de que rersetat

i) prajadicaram a s vida sedal?

(k) teinardin-no depnmido?

() dersr-|be ump 2ensecko & realiziche pemonl?
{m] feeram-re sentlr qua o geu famllla se edava a
aproveitar de 57

{n) alteraram a sua splina?

=1 dearam-na anskesa?

Py fizeram=no serbir-se bem?

Ar Firox respanralrlidadas coma cufdador..

{q) provo@am confiios com o seu Fmiliary

1] doisarom |he powce empe pard ds seds amlge: e
Familllarea?

5] causamm-fa presoipapaes?

711 Meerariro guedar mais de esor com g 5ew
famlllar?

{u) dEnBrare o quage soem Emps pars deic?

! flreram-no epreclar o |rpo qUe PR oarm o
=2iF Femiliar?
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