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Resumo

As alteracBes demogréficas, resultam numa populacao envelhecida e em situagéo
de dependéncia, aumentando a necessidade de cuidados de longa duracdo, de
institucionalizacéo e de cuidadores informais. O cuidador informal é alguém da rede social
da pessoa a quem presta cuidados. O ato de cuidar reveste-se de grande complexidade,
podendo conduzir a sobrecarga. A intitucionalizacdo, em Unidades de Cuidados
Continuados (UCC), pode ser recurso para os cuidadores na gestdo da sobrecarga.

Pretendeu-se “Avaliar o nivel de sobrecarga do cuidador informal da pessoa
internada em contexto de cuidados continuados”, tratando-se de um estudo misto, ndo
experimental, de cariz exploratério e descritivo. Para caracterizar a sobrecarga
autopercecionada, realizaram-se entrevistas e aplicou-se a Escala de Sobrecarga do
Cuidador (ESC), a cinco cuidadoras de pessoas internadas numa UCC. As cuidadoras
apresentam um nivel de sobrecarga intenso e a sua autopercecdo da sobrecarga
caracteriza-se pela gestdo do cansago, traduzida na gestdo de responsabilidades,
expectativas e apoios.

Palavras-chave: Enfermagem; Cuidador Informal; Dependéncia; Sobrecarga do Cuidador;
Cuidados de Longa Duragéo.
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Informal Cregiver Burden: Report from a Community Continued Care Unit
Abstract

Recent demographic changes led to a rise in the numbers of aging and dependent
population, increasing the need for long-term care, institutionalization, and higher numbers
of informal caregivers. Informal caregivers are generally people in the social network of the
person being cared for. The act of caring is extraordinarily complex and can result in the
overload of caregivers. Institutionalization, in Continued Care Units may be a valuable
resource to assist caregivers in managing burden.

This research intends to ‘evaluate the level of overload of the informal caregiver of
a hospitalized person in the context of on-going care’. This is a mixed method, non-
experimental study. It is both exploratory and descriptive. To understand the self-perceived
burden, the researcher carried out interviews and applied the Zarit Burden Interview to a
group of five caregivers to people hospitalized in a Continued Care Unit. Most caregivers
experienced an intense level of burden, and their self-perception of burden was
characterized by difficulties in the management of fatigue, converted into coping with

responsibilities, expectations, and support.

Key-words: Nursing; Informal Caregiver, Dependency; Caregiver Burden; Long Term-

Care.
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INTRODUCAO

O envelhecimento da populacdo é um dos principais fenbmenos demogréficos e
sociais. Este aumento da longevidade resulta de avancos significativos nas areas médica,
cientifica, tecnoldgica e social (Carmo, 2020). Carvalho (2021), acrescenta que além das
alteracdes demograficas que se observam, verifica-se um aumento da populagéo
dependente nos ultimos anos. Este fenédmeno resulta de um crescimento na incidéncia e
prevaléncia das doencas cronicas ndo transmissivei e incapacitantes (Carvalho, 2021).

Assim, estas constantes mudancas estruturais e demograficas da sociedade,
resultam num aumento do nimero de pessoas que precisam de ajuda de terceiros para a
satisfacdo das suas necessidades, tornando-se inevitavel a prestacdo de cuidados por
cuidadores informais (Teixeira, 2018). De acordo com o Observatério Portugués dos
Sistemas de Saude (OPSS) (2022), tendo em conta o contexto em que os cuidados de
longa duracdo, nomeadamente os cuidados informais, sdo prestados em Portugal,
antecipa-se um aumento deste tipo de cuidados nos préximos tempos. Desta forma, e
considerando o crescimento do numero de cuidadores informais na nossa sociedade,
varios estudos tém investigado as caracteristicas destes cuidadores e as consequéncias
associadas ao ato de cuidar (Sequeira, 2018).

Carvalho et al. (2021), consideram que cuidar passou a ser compreendido através
de outra Otica na década de 2010, reconhecendo-se que esta relacdo assenta na
interdependéncia e reciprocidade entre a diade pessoa/cuidador, podendo ser tanto
negativa quanto positiva. Para Cabanita (2021), os cuidadores deparam-se com variados
obstaculos decorrentes do seu papel, podendo manifestar mdltiplas necessidades
resultantes desta atividade. Os cuidados informais, geralmente séo prestados por pessoas
gue, na maioria das vezes, ndo possuem formacao prévia para as tarefas que realizam
(OPSS, 2022). No entanto e ainda do ponto de vista do OPSS (2022), cuidar de uma
pessoa dependente ndo resulta apenas em consequéncias negativas, pois para alguns
cuidadores, a tarefa que desempenham pode ser emaocionalmente gratificante e gerar um
impacto positivo a nivel pessoal, familiar e social.

Gomes e Mata (2017, p. 171), referem que “em resultado da sua funcao, o cuidador
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pode apresentar um conjunto de problemas fisicos, mentais e socioeconémicos, a que
geralmente se da o nome de carga e que pode ser objetiva ou subjetiva”. De acordo com
a literatura, a sobrecarga objetiva, deriva da combinac¢éo entre a exigéncia dos cuidados e
o impacto nas diferentes areas da vida do cuidador, enquanto que a subjetiva resulta das
atitudes e das respostas emocionais do cuidador em relagdo a tarefa do cuidar (M. J.
Gomes & Mata, 2017; J. Alves et al., 2018; C. Sequeira, 2018).

Assim, a dissertacao intitula-se de “Sobrecarga do Cuidador Informal: O Relato
numa Unidade de Cuidados Continuados na Comunidade”. Neste ponto, faz sentido referir
gue na génese da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) prevé-se
0 “Reconhecimento e apoio a cuidadores informais que apoiam as pessoas dependentes”
(Administracdo Central do Sistema de Saude, 2017, p. 9). No entanto, apesar de serem
prestados cuidados a pessoas em situacdo de dependéncia na RNCCI, o impacto da
diminuicdo da sobrecarga associada aos cuidados no domicilio ndo é avaliada (Carvalho,
2021). Entéo, este estudo teve como objetivo geral: “Avaliar o nivel de sobrecarga do
cuidador informal da pessoa internada em contexto de cuidados continuados”. Como
objetivos especificos foram definidos “ldentificar a sobrecarga autopercecionada pelos
cuidadores através da aplicacdo da ESC” e “Caracterizar a sobrecarga autopercecionada
pelos cuidadores informais”, tratando-se de um estudo misto, ndo experimental, de cariz
exploratério e descritivo.

Esta dissertacdo encontra-se estruturada em trés partes. A primeira parte integra o
enquadramento tedrico-conceptual, e encontra-se estruturada em trés capitulos. O
primeiro diz respeito as alteragbes demogréficas, realizando-se uma abordagem acerca
dos conceitos de envelhecimento e dependéncia e do seu panorama a nivel mundial e
nacional. No segundo capitulo contextualiza-se o cuidador informal, enquadrando o0 mesmo
na realidade do nosso pais e a sobrecarga a que esta exposto. No terceiro capitulo, é
apresentada a perspetiva de Betty Neuman de acordo com a problematica e uma
abordagem tedrica relacionada com os cuidadores informais.

Na segunda parte da dissertacdo é exposto o enquadramento metodoldgico, onde
estdo explanados os procedimentos e estratégias metodoldgicas que caracterizam esta
investigacéo. E realizada uma abordagem a questdo de investigac&o, objetivos, tipo de
estudo, consideracdes éticas no estudo, participantes, colheita de dados, assim como, os
procedimentos na andlise destes.

Na terceira parte deste trabalho expdem-se os dados analisados, bem como a
discussdo e interpretacdo dos resultados obtidos. Por dltimo, as conclusGes da
investigacdo sdo apresentadas apos uma reflexdo sobre as interpretagdes atribuidas as

informacdes obtidas, resultando em conclusdes e apreciacdes que refletem o relato dos

10
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cuidadores informais de pessoas internadas em contexto de cuidados continuados acerca
da sobrecarga.

Uma vez que esta dissertacdo se encontra integrada num Curso de Mestrado, é
esperado que se desenvolvam um conjunto de competéncias preconizadas nos descritores
de Dublin (2004) para o 2° Ciclo. Estas competéncias encontram-se divididas de acordo
com as seguintes dimensdes: conhecimento e capacidade de compreensao, aplicacdo de
conhecimentos e compreensdo, realizacdo de julgamento/tomada de deciséo,
comunicacdo e competéncias de autoaprendizagem. Em relacdo ao “conhecimento e
capacidade de compreensao”, este foi possivel alcancar através da consulta e andlise das
evidéncias cientificas disponiveis em bases de dados, bem como a partir da scoping review
realizada. A “aplicacdo do conhecimento e compreensdo”, foi desenvolvida com a
aplicacdo desse conhecimento e operacionalizacdo, num contexto real, ou seja, através da
realizacdo deste estudo, com vista a compreender a problematica da sobrecarga do
cuidador informal. Relativamente a “realizacdo de julgamentos/tomada de decisao”, e em
particular na area de Enfermagem Comunitéria e de Saude Publica, foram analisados os
dados obtidos durante a investigagcdo, confrontando-os com outros estudos e literatura.
Referente a “comunicacéo”, esta foi desenvolvida, através dos contactos com a instituicao,
entrevistas realizadas aos participantes na investigacéo e a sua traducado em conhecimento
e desenvolvimento da disciplina de Enfermagem. Por Ultimo, e no que diz respeito as
“‘competéncias de autoaprendizagem”, foram alcangadas num contexto de autonomia na
definicdo da trajetdria que se pretendia seguir, com a orientacdo das Professoras, pela
partilha da sua experiéncia.

Por fim, com o desenvolvimento deste trabalho é esperado que se contribua para o
desenvolvimento do conhecimento dos cuidadores informais e conduzir a propostas de

intervencéo de enfermagem.

A presente dissertacdo é redigida tendo em conta as normas do Novo Acordo Ortografico Portugués e as
referéncias seguem a norma da APA (American Psychological Association- 72. Edi¢éo).

11
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO-CONCEPTUAL
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1- ALTERACOES DEMOGRAFICAS DA POPULACAO

Os ganhos alcancados pelo desenvolvimento e avanc¢os nos cuidados de salde,
principalmente nas sociedades consideradas desenvolvidas, tiveram um papel decisivo no
prolongamento da vida, o que tem resultado num aumento do envelhecimento demogréfico.
Contudo, este triunfo trouxe consigo novos desafios para a atualidade e geracdes
vindouras (Sequeira, 2018). Ainda na perspetiva do mesmo autor, 0 processo de
envelhecimento acarreta, uma série de mudancas fisiologicas, morfolégicas e funcionais
gue diminuem a capacidade individual de manter uma vida ativa e saudavel. A estes
aspetos, associa-se assim, um maior indice de dependéncia, exigindo uma resposta de
apoio comunitario, familiar e cuidados de longa duracdo (Sequeira, 2018). Deste modo,
neste capitulo serdo abordados os conceitos de envelhecimento e dependéncia,

pretendendo-se que seja um contributo para a compreenséao do trabalho.

1.1- ENVELHECIMENTO

Ao longo dos tempos, o conceito de envelhecimento passou por varias
transformacfes, adaptando-se as atitudes, crengas, cultura, conhecimentos e relacdes
sociais de cada época (Sequeira, 2018).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), caracteriza 0 envelhecimento individual
como um processo influenciado por fatores biolégicos, culturais, sociais, ambientais,
economicos e histdricos. Pode ser descrito como uma evolucao gradual e biopsicossocial
da pessoa ao longo de todo o ciclo de vida (OMS, 2015). A mesma Organizacao,
estabelece a definicdo de pessoa idosa de acordo com o nivel socioeconémico de cada
pais. Nos paises desenvolvidos sao consideradas idosas as pessoas que alcancam os 65
anos de idade, enquanto que nos paises em vias de desenvolvimento, a idade diminui para
os 60 anos (OMS, 2015). Apesar de ser necessario categorizar a populacdo em grupos
etarios, é importante reconhecer que existem variacées significativas no estado de saude,
nos niveis de independéncia, na autonomia e na participacdo social entre os idosos da
mesma idade (OMS, 2002).

Sequeira (2018), constata que na discussdo sobre o envelhecimento, é crucial

distinguir o que é resultante de processos patoldégicos comuns nesta faixa etaria, a

13
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senilidade, e o que é secundario, a senescéncia. O conceito de senilidade, refere-se ao
conjunto de alteracdes causadas pelas afecdes que afetam as pessoas idosas, e a
senescéncia, relaciona-se com o conjunto de mudancas morfologicas, organicas e
funcionais resultantes do processo de envelhecimento (Sequeira, 2018).

De acordo com Sequeira (2018), a maioria das pessoas com mais de 65 anos,
devido a sua fragilidade, apresentam, pelo menos, uma doenca crénica e diversos
problemas associados. Wasmani et al. (2022), concorda acrescentando que estes aspetos
remetem para situacdes de dependéncia. Corroborando o mencionado, Brandéao et al.
(2016), caracterizam o envelhecimento populacional como um fenbmeno cada vez mais
representativo da maioria dos paises desenvolvidos, sublinhando que apesar da qualidade
dos anos de vida ganhos, em resultado dos avangos na ciéncia e melhoria dos cuidados
de saude, o aumento da esperanca de vida esta, muitas vezes, associado a uma maior
prevaléncia de doencas cronicas que contribuem para situacdes de dependéncia. Neste
seguimento, Plothner et al. (2019), referem que nos paises industrializados, 25% das
pessoas entre 0s 65 e 69 anos e 50% das pessoas dos 80 aos 84 anos idade séo
simultaneamente afetadas por duas ou mais doencgas crénicas, necessitando de cuidados
de longa duracao.

Indo de encontro ao supramencionado, Alexandre (2020), comenta que a
perspetiva demografica aponta “para um acelerado envelhecimento e para uma diminuigéo
da populacao” (Alexandre, 2020, p. 71). Este fendbmeno manifesta-se através da analise de
indicadores, tais como o aumento da idade média da populacdo e do indice de
envelhecimento. Estes processos evidenciam-se atraves da alteragcdo do perfil das
piramides etarias, com um estreitamento na base da piramide resultante da reducdo do
namero de jovens, como consequéncia da baixa natalidade (INE, 2024). Assim, devido as
alteracdes que temos assistido a nivel demogréfico, causadas pelo aumento da esperanca
média de vida e do envelhecimento da populacdo, observa-se uma crescente incidéncia e
prevaléncia de doengas cronicas ndo transmissiveis (Fredericksen et al., 2018).

A nivel mundial, a populacédo idosa mais do que duplicou entre 1980 e 2017,
passando de 382 milhdes para 962 milhGes. As projecdes indicam que até 2050 esta
populacao voltara a duplicar, atingindo cerca de 2,1 mil milhées de idosos em todo o mundo
(United Nations, 2017). A Europa acompanha esta tendéncia, sendo considerada um
continente envelhecido, traduzindo-se no aumento da proporgéo de idosos em relacao aos
jovens (Eurostat, 2020). Ainda de acordo com o Eurostat (2020), entre 2019 e 2100,
antecipa-se uma reducdo na percentagem da populacdo em idade ativa, enquanto a
proporc¢ao de idosos na populacao total devera aumentar significativamente. Estima-se que

até 2100, a percentagem de pessoas com 65 anos ou mais na Unido Europeia alcance os
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31,3%, comparando com os 20,2% registados em 2019. Por fim, é reforcada a existéncia
de outro fendbmeno referente ao envelhecimento progressivo da prépria populacéo idosa,
prevendo-se que a percentagem das pessoas com 80 ou mais anos de idade, na Unido
Europeia, cresca duas vezes e meia entre 2019 e 2100, de 5,8% para 14,6% (Eurostat,
2020).

Esta realidade também pode ser verificada em Portugal, segundo as projecdes de
2020 do Instituto Nacional de Estatistica (INE) (2020), estima-se que entre 2018 e 2080, o
namero de jovens diminuird de 1,4 para cerca de 1,0 milhdes, como reflexo dos baixos
niveis de fecundidade registados em anos anteriores. Por outro lado, durante 0 mesmo
periodo, o nimero de idosos passara de 2,2 para 3,0 milh&es, assistindo-se a um aumento
indice de envelhecimento, passando de 159 para 300 idosos por cada 100 jovens (INE,
2020). Entre 2011 e 2022, a proporcao de jovens decresceu de 15% para 12,9% da
populacdo residente total, a propor¢do de pessoas em idade ativa também diminuiu de
65,8% para 63,1%, observando-se simultaneamente, o aumento da percentagem de
idosos de 19,2% para 24% (INE, 2024). Em concordancia com o mencionado, Sequeira
(2018), refere que nos ultimos quarenta anos a populacéo idosa duplicou, representando
na atualidade 16,7% da populacao total do pais. Wasmani et al. (2022), constaram em
estudos recentes que a nivel global, dois tercos da populagéo idosa vive em paises em
desenvolvimento, reforcando a ideia que num futuro préximo, o envelhecimento sera um

dos principais desafios mundiais do ponto de vista social e do bem-estar.

1.2 — DEPENDENCIA

Conforme se pode observar anteriormente, o aumento da longevidade em Portugal
é um facto notavel. No entanto, com ele cresce a vulnerabilidade e a dependéncia dos
idosos, deixando transparecer que a qualidade de vida dos anos ganhos necessita de ser
melhorada (Ferreira, 2017).

De acordo com Sequeira (2018), a necessidade de cuidados para pessoas
dependentes e idosas tem crescido nos Ultimos anos e continuara a aumentar nos
proximos anos, como consequéncia de diversos fatores. Destacam-se entre eles: 0s
avancos da medicina, o aumento da esperanca de vida, o envelhecimento demografico da
populagdo, maior participacdo da mulher no mercado de trabalho e as dificuldades de apoio
informal devido a mudanca nos modelos familiares (Sequeira, 2018). Gongalves (2020, p.
23), indica que “a transicédo do idoso para a dependéncia é um processo complexo e pode

surgir de forma repentina ou progressiva, envolvendo um decréscimo na capacidade das

15



"o POLITECNICO
r— DE SANTAREM

estruturas ou fungdes organicas”. Assim, uma maior longevidade ndo implica,
obrigatoriamente, qualidade de vida. Do ponto de vista epidemioldgico, tem-se registado
um aumento da incidéncia e prevaléncia de doencas cronicas ndo transmissiveis como a
diabetes, neoplasias, doencas cardiovasculares e as doencas respiratorias (Fernandes,
2020), assim como a existéncia de distarbios neurolégicos e mentais, como a deméncia e
a depresséo (Prince et al., 2015), estando reunidas condi¢cdes para 0 aumento da carga
que a doenca impde a sociedade.

Deste modo, é importante abordar o conceito de dependéncia, segundo Sequeira
(2018), esta emerge como resultado de um défice que restringe a atividade da pessoa,
devido a um processo patolégico ou a um acidente. Acrescenta-se que esta condi¢ao,
refere-se a auséncia ou perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual, causada ou
agravada pela doenca cronica, deméncia organica, sequelas de traumas, deficiéncia,
doenca grave e/ou incuravel em fase avancada (Decreto-lei n.° 101/2006, 2006). Percebe-
se assim, que este conceito diz respeito a incapacidade de satisfazer as necessidades
humanas basicas (fisicas, psiquicas e intelectuais), sendo necesséria a ajuda de terceiros
(Sequeira, 2018).

De acordo com a Eurostat (2020), é esperado que o indice de dependéncia dos
idosos na Unido Europeia, quase duplique, passando de 31,4% em 2019 para 57,1% até
2100, e que o indice total de dependéncia relacionada com a idade aumente de 54,9%
para 82,6%, no mesmo periodo. A nivel nacional, verifica-se a mesma realidade, prevendo-
se que, no ano de 2050, o racio de dependéncia dos idosos alcance um maximo de 65,8%.
A respeito disto, segundo Valido et al. (2022), é estimado que existam cerca de 110 355
pessoas dependentes em domicilio, das quais 48 454 serfo totalmente dependentes. E de
valorizar que o OPSS (2022) aponta que, no nosso pais, 44,6% dos adultos com 65 anos
ou mais sofrem alguma forma de limitagbes de atividade, sendo que 18,7% possuem
limitacBes severas.

A dependéncia, implica um acréscimo de custos médicos e sociais, necessidade de
suporte familiar e comunitario, aumentando a probabilidade de cuidados de longa duracao,
refletindo-se numa maior solicitacdo de apoios formais e informais pelo préprio cuidador
(Goncalves, 2020). E neste sentido que se estabelece uma relacédo entre a velhice e a

dependéncia e necessidade de existéncia de cuidadores.
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2— O CUIDADOR INFORMAL

Os cuidados informais ocorrem, sobretudo, no domicilio e séo responsabilidade de
alguém préximo e com uma ligacéo significativa a pessoa com necessidades. O cuidador
informal, ao assumir a responsabilidade de cuidar de uma pessoa dependente, €&
confrontado com varias solicitacdes que desencadeiam alteragbes na sua vida, para as
quais pode ndo esta preparado, conduzindo a uma situacéo de sobrecarga (OPSS, 2022).

A familia constitui, na sociedade atual, um alicerce crucial de apoio, sendo também
a primeira instituicdo social na qual a pessoa se insere, contribuindo para o seu processo
de desenvolvimento e socializagdo. Além disso, a familia garante o suporte dos seus
membros no processo de envelhecimento (Araudjo, 2009). O papel de membro da familia
prestador de cuidados ou cuidador informal é de extrema importancia na rede de apoio
informal.

De acordo com Matos (2020), o cuidador informal, é alguém gue presta cuidados
aos seus familiares ou outras pessoas com quem convive em situacdes de deficiéncia,
dependéncia, fragilidade ou necessidade de cuidados adicionais. O cuidado informal pode
ser prestado por vizinhos, amigos ou outras pessoas, mas, geralmente, é a familia que
assume a responsabilidade pela organizagdo, assisténcia e prestacdo de cuidados (Melo
et al., 2014). Rico (2019), refere que assumir o papel de cuidador é um processo complexo
que envolve uma diversidade de razbes e motivos. O mesmo autor, acrescenta que
normalmente, ndo resulta de uma decisao livre e consciente, o que faz com que, na maioria
das vezes, o cuidador ndo consiga identificar o momento exato em que comecou a
desempenhar a fungéo de cuidar.

Segundo Matos (2020), o perfil do cuidador tipico é alguém que faz parte da rede
social da pessoa em questdo, ndo recebe remuneragcédo, mas tem uma ligacao afetiva que
o leva a assumir a responsabilidade pela organizacdo, assisténcia e/ou prestacdo de
cuidados. Abrantes (2014), acrescenta que normalmente ou sdo idosos e ja estdo
aposentados, ou quando sdo mais jovens ndo possuem gqualquer atividade profissional
reconhecida (caso da mulher, nora ou filha doméstica). Por fim, é identificado um pequeno
grupo que concilia a profisséo e o cuidado, esta situacao define a “geracao sanduiche”, por
ser obrigada a assumir os deveres de apoio a pessoa dependente, desdobrando-se entre

outros deveres familiares e profissionais. Assim, percebe-se que o cuidador informal esta
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exposto ao desgaste do que significa cuidar, tornando-se ele préprio como alvo de

cuidados do enfermeiro (Abrantes, 2014).

2.1 — O CUIDADOR INFORMAL EM PORTUGAL

Matos (2020), refere que em Portugal estima-se que existam cerca de 800 mil
cuidadores informais, o que representa 8% da populacdo, acrescentando que mais de
metade dos cuidadores, 57,4%, presta cuidados até 10 horas semanais. Valido et al.
(2022), dizem que 0 nosso pais regista a maior taxa de cuidadores informais da Europa,
com 12,4% de cuidados prestados em contexto domiciliario. De acordo com a OPSS
(2022), 11,1% dos cuidadores informais prestam cuidados no minimo uma vez por semana,
sendo que 85,2% sé&o familiares da pessoa dependente. Ainda segundo a OPSS (2022), a
mais recente estimativa da percentagem da populagédo portuguesa que presta cuidados
informais era de 14,6% para as mulheres e 9,6% para os homens. Em termos de cuidados
informais que excedem as 20 horas semanais, a percentagem é de 30,6%, a mais alta a
nivel europeu.

Para Carvalho et al. (2021), o papel do cuidador informal ainda é pouco
reconhecido, caracterizando-se como um trabalho invisivel, desgastante e que excede o
valor econdmico. Os mesmos autores apontam um conjunto de necessidades destas
pessoas, que passam por: auséncia de apoio social, caréncias formativas, organizativas,
até ao reconhecimento social. E de enfatizar, que estas necessidades ndo dependem
exclusivamente das caracteristicas da pessoa cuidada e do relacionamento entre a diade,
mas também do tipo de sistema de bem-estar desenvolvido em cada pais.

Em Portugal, os cuidadores na generalidade séo familiares da pessoa dependente,
maioritariamente mulheres, ndo sdo remunerados e assumem esta responsabilidade por
varios fatores como, a proximidade afetiva, parental, fisica, vontade expressa do
dependente e sentimento de obrigacdo (Valido et al., 2022). Estudos nacionais, tém
demonstrado que as idades dos cuidadores, estdo compreendidas entre os 45 e 0s 75
anos, com uma idade média de 61,43 anos (Costa et al., 2019). Sequeira (2018),
acrescenta que a maioria dos cuidadores tem baixa escolaridade, prevalecendo os
cuidadores domésticos ou sem atividade, desempregados, reformados e com baixos
rendimentos. Gil (2020), completa esta caraterizacdo acrescentando, que o0s estudos
apresentados mostram que, na maioria dos casos, 0s principais cuidadores séo, sobretudo,
as esposas e as filhas das pessoas alvo de cuidados. Gil (2020), afirma também que as

filhas estdo mais presentes a medida que a idade dos pais avanca, competindo-lhes “o

18



"o POLITECNICO
r— DE SANTAREM

papel de decisdo, mediacdo entre as necessidades que dizem respeito a pessoa cuidada,
acrescidas das necessidades da gestdo do espaco doméstico (compras), e a relagdo com
o exterior (acompanhamento aos médicos ou assuntos de natureza administrativa)” (Gil,
2020, p. 414). No que concerne aos filhos, “desempenham um papel significativo em
termos de apoio emocional (demonstram preocupacao e afeto através de telefonemas e
visitas) e/ou apoio material (administrativo, financeiro...)” (Gil, 2020, p. 414). No processo
de cuidar, os cénjuges masculinos também ganham destaque, parecendo que “as barreiras
do género se diluem a medida que a idade avancga” (Gil, 2020, p. 410).

Por fim, é de referir que prestar cuidados a pessoas idosas, independentemente do
seu nivel de dependéncia, geralmente acarreta consequéncias para o cuidador, que podem
ser tanto positivas como negativas. Uma das principais consequéncias negativas que pode
ocorrer é a sobrecarga do cuidador, decorrente das alteragdes que a sua vida sofre ao
assumir a responsabilidade de cuidar de um idoso dependente (Figueiredo, 2019).

2.2 — O CUIDADOR INFORMAL E A SOBRECARGA

A complexidade das tarefas assumidas pelo cuidador informal podem resultar em
stress e ansiedade continuos, levando a uma sobrecarga fisica, psicolégica e ao
isolamento social e pode designar-se por “sindrome do cuidador, sindrome de burnout e
sindrome do assistente desacompanhado” (Lopes, 2019, p.21). A maioria dos estudos
referem-se ao stress e sobrecarga de forma indissociada, embora sejam conceitos
conceptualmente diferentes, que avaliam necessidades/consequéncias relacionais, mas
ndo similares (Siméo, 2012). A sobrecarga refere-se ao desgaste por cansago,
representando a exposi¢do do cuidador a fatores de stress significativos num periodo de
tempo relativamente curto. No entanto, 0 mesmo autor defende que, se os fatores de stress
forem pouco significativos, mas associados a uma exposi¢cdo prolongada, podem
igualmente causar sobrecarga para quem cuida (Sequeira, 2018). De acordo com Matos
(2020), o conceito de "sobrecarga" deriva da palavra inglesa burden, que se refere as
consequéncias resultantes do contato préximo com uma pessoa dependente, geralmente
um idoso, com ou sem deméncia.

Sequeira (2018), diz que as repercussdes associadas ao ato de cuidar envolvem
diversas variaveis que podem ser responsaveis por mudanc¢as positivas ou negativas no
contexto do cuidador. Isto prende-se com o facto de qualquer pessoa que viva em parceria
com outra poder ser influenciada pelo comportamento desta, resultado do tipo, da duracéo

e da intensidade da interacdo. Sequeira (2018), acrescenta que embora existam variagdes
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individuais significativas, dependendo do tipo de relacdo e de fatores intrinsecos ao
cuidador, existem varios aspetos que podem ser importantes para a existéncia de
repercussdes associadas ao ato de cuidar, salientando: a impossibilidade de usufruir de
tempos livres e lazer, perda de liberdade, dificuldades econdmicas, alteractes
psicopatolégicas, sobrecarga de trabalho, abracar responsabilidades nunca antes
assumidas, falta de conhecimento acerca da evolucdo da doenca pessoa cuidada e de
como lidar com as suas manifestacdes, entre outras. Contudo, € importante mencionar que
de acordo com 0 mesmo autor, embora a maioria dos estudos se concentre nos aspetos
negativos, existem algumas evidéncias sobre elementos positivos relacionados com o
cuidar, podendo ser percebidos como fontes de satisfacdo e bem-estar.

Gomes e Mata (2017), afirmam que o cuidador depara-se diariamente com desafios
inesperados e experimenta perdas de controlo pessoal que se refletem na sua saude
emocional e fisica. Os mesmos autores referem que estes aspetos ndo se manifestam
unicamente na saude do cuidador, ja que estao implicados aspetos econdémicos e sociais,
tratando-se de um quadro com multiplos sintomas que afetam e se refletem em todas as
areas da sua vida. Gomes e Mata (2017), reforcam esta ideia, afirmando que a carga do
cuidado afeta diversas areas da vida do cuidador: tarefas domésticas, relacdes conjugais,
familiares e sociais, desenvolvimento pessoal e tempo livre, economia familiar, satde
mental e bem-estar subjetivo do cuidador. Estas areas podem ser agrupadas em dois
grandes grupos: sobrecarga objetiva e subjetiva (M. J. Gomes & Mata, 2017; J. Alves et
al., 2018; C. Sequeira, 2018). Sequeira (2018), corrobora e indica que a sobrecarga
objetiva esta relacionada com eventos e atividades concretas, referindo-se as mudancgas
na vida do cuidador, que podem ser observadas e quantificadas. Por outro lado, a
sobrecarga subjetiva diz respeito aos sentimentos, reagdes e atitudes emocionais perante
a experiéncia de cuidar, isto é, a forma como cada pessoa avalia a sobrecarga objetiva. E
acrescentado que a sobrecarga objetiva € mais visivel e explicita em relagéo a subjetiva
(Sequeira, 2018).

Aprofundando estes conceitos, Sequeira (2018), refere que a sobrecarga objetiva
reflete as consequéncias no cuidador, resultantes da interacdo com 0s comportamentos e
sintomas da pessoa cuidada, manifestando-se em alteragBes no dia-a-dia, nas relacdes
familiares e sociais, vida doméstica, no lazer, e na saude mental e fisica do cuidador. A
sobrecarga subjetiva consiste na interpretacdo pessoal do cuidador sobre as
consequéncias do cuidar, repercutindo-se através de alteracfes psicolégicas com impacto
na saude mental deste ator. Sequeira (2018), acrescenta que a sobrecarga subjetiva esta
relacionada com as estratégias de coping mobilizadas, que se manifestam através das

atitudes e comportamentos adotados pelo cuidador para facilitar a prestacdo de cuidados.
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Quando este tipo de sobrecarga se torna elevada, ocorre um desequilibrio entre a nogéo
do cuidador relativamente ao seu papel e aos desafios deste, e a sua capacidade individual
maxima toleravel determinando a perce¢ao da necessidade de respostas de apoio e/ou de
descanso.

Para Sequeira (2018), o desempenho do cuidador informal € influenciado pela
percecdo da sua autoeficicia relativamente a estratégias de coping utilizadas, ou seja, as
expectativas deste face ao cuidar centram-se essencialmente nos seus medos, receios e
disponibilidades, podendo condicionar a prestacdo de cuidados. Os cuidadores que
avaliam de forma negativa o seu desempenho na prestacao de cuidados, tendem a ter um
desempenho menos eficiente e aquém das suas expectativas. Do ponto de vista de Gomes
e Mata (2017), a gravidade da sobrecarga esta associada com os vinculos afetivos entre o
cuidador, a pessoa cuidada e as caracteristicas desta Ultima, como a idade, sexo,
intensidade dos sintomas, nivel de dependéncia e duracdo do cuidado. O nivel de
sobrecarga encontra-se igualmente relacionado com as caracteristicas pessoais do
cuidador, as dindmicas e caracteristicas familiares, redes de apoio socias disponiveis, leis
e apoio dos servicos de salde (Gomes & Mata, 2017).

2.3 — O CUIDADOR INFORMAL DE UMA PESSOA INTERNADA NUMA UNIDADE

Atualmente observa-se uma maior longevidade, resultante da reducdo da
natalidade e da melhoria da qualidade dos cuidados de saude, contudo, ainda existem
limitagbes no que toca aos cuidados de longa duracdo, em consequéncia do aumento da
prevaléncia de pessoas com doengas cronicas incapacitantes (S. Gongalves, 2020; R.
Melo et al., 2014). Entao, verificam-se novas necessidades de salde e sociais, exigindo
respostas diversas para atender ao crescente niumero de pessoas idosas dependentes,
doentes com multiplas patologias crénicas e pessoas com doengas incuraveis em estado
avancado e em fim de vida (Decreto-lei n.° 101/2006, 2006).

Para Melo et al. (2014), cuidar pode ser um processo extremamente desgastante
e, geralmente, envolve um aumento do stress e da sobrecarga para quem cuida. Neste
sentido, é importante que exista uma parceria entre os cuidadores e os profissionais de
saude, especialmente com os enfermeiros, de forma a responderem as suas necessidades
e manterem um nivel de salude e bem-estar adequado, garantindo ao mesmo tempo a
continuidade dos cuidados a pessoa dependente (Melo et al., 2014). Neste ponto é de
referir que de acordo com o Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social

(MTSSS) (2016), é descrito que existem recomendacdes emanadas pela Comissao
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Europeia, OMS e Organizacdo para a Cooperacdo e Desenvolvimento Econdmico,
sugerindo a implementacédo de politicas de cuidados de longa duracdo. Assim, no ano de
2006 foi criada a RNCCI, que apesar de ndo ser unicamente dirigida aos idosos, serve
essencialmente esta populacao (Jacob, 2017).

Segundo o Instituto da Seguranca Social (ISS) (2024), a RNCCI é um modelo
organizacional desenvolvido pelos MTSSS e da Saude, composta por um grupo de
instituicdes publicas e privadas que fornecem cuidados continuados de saude e apoio
social. A RNCCI tem como objetivos a prestacdo continua e integrada de cuidados de
salude e de apoio social a pessoas em situacdo de dependéncia, independentemente da
idade, ap6s um episddio de doencga aguda ou para prevenir 0 agravamento de doencas
cronicas (ISS, 2024).

Uma vez que o contexto do estudo é uma Unidade de Média Duracgéo e Reabilitacao
(UMDR), é importante referir que esta destina-se a internamentos com duragéo entre 30 a
90 dias. Esta tipologia de unidade tem como alvo pessoas que, apds uma doenc¢a aguda
ou agravamento de uma doenca cronica, perderam a sua autonomia e funcionalidade, mas
tém potencial para reabilitagdo funcional e precisam de cuidados de saude e apoio social
que ndo podem ser prestados em casa, devido a sua frequéncia ou duracgédo (ISS, 2024).
Acrescenta-se que sao assegurados cuidados médicos diarios, reabilitacdo funcional,
fisioterapia e terapia ocupacional, cuidados de enfermagem permanentes, apoio
psicossocial, prescricdo e administragdo de medicamentos, convivio e lazer, higiene,
conforto e alimentacao (ISS, 2024). Assim, percebe-se que 0 acesso a RNCCI esta sujeito
a limitagBes funcionais, critérios de fragilidade, incapacidade severa e/ou doenca grave da
pessoa (Publico, 2018). Além disso, a lista de espera é comum a todos 0s casos que
necessitem de ingressar na rede, o que normalmente faz com que 0 processo seja muito
moroso (Publico, 2018).

As UMDR, conforme mencionado sao unidades de internamento, entdo é
importante ter em conta que segundo Pereira (2017, p.152), “a institucionalizagao implica
sempre ruturas afetivas, implica sempre a necessidade de construcdo de novos afetos,
mas tudo sera mais simples e menos doloroso, se essas ruturas ndo ocorrerem de forma
tdo abrupta e irreversivel”. Fazendo um paralelo com o objetivo da RNCCI, Pereira (2017),
sugere que 0 sucesso ou insucesso da institucionalizacdo depende de varios fatores,
nomeadamente do tipo de instituicdo, das razdes para a institucionalizacdo, do estado de
saude do idoso e da vontade expressa pelo proprio. Também Braga et al. (2019), referem
no seu estudo, que embora muitos dos entrevistados, tenham reconhecido na instituicéo
um ambiente acolhedor e propicio ao bem-estar do familiar, foram expressos sentimentos

negativos, tais como impoténcia, culpa, saudade e sensacdo de abandono. Pereira (2017),
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defende que devem ser fomentadas e incentivadas interagdes sociais entre todos os
membros da instituicdo, incluindo os familiares, que promovam a cultura de grupo e o
sentido de pertenca. O MTSSS (2016), defende que os cuidadores informais devem ser
integrados na prestacdo de cuidados e que uma relacdo de parceria seja privilegiada.
Teixeira et al. (2017), acrescentam, que os cuidadores informais assumem-se cada vez
mais como um elemento essencial para a sustentabilidade tanto dos sistemas socias como
da saude, sendo esperado que a sua figura venha a assumir uma importancia vital no
contexto dos cuidados continuados.

Entdo, da perspetiva do MTSSS (2016), € defendido que ndo sejam unicamente
tidas em conta as necessidades da pessoa dependente, mas também do cuidador, uma
vez, que a exigéncia da prestacdo de cuidados pode trazer repercussodes para a sua saude
e bem-estar. Por isso, alguns dos objetivos especificos da RNCCI passam por qualificar,
capacitar e apoiar os familiares, ou cuidadores informais, na prestacdo de cuidados e
assegurar o bom funcionamento da RNCCI, articulando e coordenando com os diversos
niveis de atuacao a resposta mais adequada a cada situacdo (Decreto-lei n.° 101/2006,
2006). Neste ponto, é de acrescentar que na RNCCI, podem ser oferecidos internamentos
para situacBes temporarias, resultantes de dificuldades no apoio familiar ou da
necessidade de descanso do cuidador principal, até um maximo de 90 dias por ano (ISS,
2024). Contudo, este tipo de resposta ndo € proporcionado na UMDR, onde decorre este
estudo, mas sim nas Unidades de Longa Duracdo e Manutencao.

Para finalizar, segundo o MTSSS (2016), as politicas publicas devem ser
elaboradas para avaliar o perfil e as necessidades dos cuidadores, definir as suas fungdes,
responsabilidades e direitos e, para atender aos desafios com que os cuidadores se

deparam.
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3—- PERSPETIVA TEORICA DE BETTY NEUMAN

O modelo de enfermagem é uma representacao conceptual da realidade. Qualquer
modelo tem caracteristicas comuns que se consideram universais porque todos se dirigem
a pessoa huma perspetiva holistica, propdem uma abordagem global e os cuidados sé&o
centrados na pessoa como sujeito ativo e numa relacdo de parceria entre quem presta e
guem recebe cuidados.

Assim, o0 modelo de enfermagem adotado para andlise da sobrecarga do cuidador
informal, foi o Modelo de Sistemas de Betty Neuman. Esta escolha, recaiu sobre esta
perspetiva tedrica uma vez que permite uma organizacdo do trabalho para colheita de
dados acerca das necessidades que tanto pode ser aplicada a pessoa, familia, grupo e
comunidade e oferece uma perspetiva da otica cliente e do enfermeiro (Neuman, 1995). O
modo de olhar a enfermagem de salde comunitaria e saude publica esta alinhada com os
pressupostos de Neuman, sendo que este alinhamento é reforcado na forma de
abordagem aos participantes, de comunicacao e de interpretacdo. Este modelo apresenta
uma abordagem centrada nas necessidades de protecdo e alivio do stress, assim, a sua
aplicacédo faz sentido por forma a identificar os fatores de stress que contribuem para a
sobrecarga do cuidador informal. A identificacdo destes fatores de stress possibilita o
planeamento de intervencdes de enfermagem individualizadas de modo a reduzir a
sobrecarga do cuidador informal. Neuman defende que, ao identificar as causas do stress,
podem ser desenvolvidas intervengfes de enfermagem que proporcionem um equilibrio
dindmico a pessoa (Neuman,1995).

O Modelo de Sistemas de Neuman, baseia-se na teoria geral dos sistemas em que
o cliente € um sistema aberto que esta em constante transformacéo. Qualquer necessidade
(stressor) pode perturbar a harmonia ou estabilidade do cliente, por isso, 0 processo de
adaptacao é dinamico e continuo. Toda a vida do sistema é caracterizada por este efeito
reciproco, continuo de equilibrio e desequilibrio (Silva, 2014).

A estrutura base do sistema cliente é constituida por cinco variaveis, em interacao
ou potencial, a qual pode sofrer alteracdes decorrentes dos stressores. As cinco variaveis
sdo: fisiolégica (estrutura e funcdes do organismo), psicolégica (processos mentais e
relagdes), socioculturais (expectativas e atividades sociais e culturais), de desenvolvimento

(ao longo da vida) e espiritual (crencas espirituais e sua influéncia) (Neuman, 1995).
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Silva (2013), refere que Neuman considera a adaptagdo como um processo através
do qual o organismo satisfaz as suas necessidades. Uma pandplia de necessidades pode
perturbar a harmonia ou estabilidade do cliente, deste modo, o processo de adaptacao é
dindmico e continuo. Quando o organismo se mantém num estado de desarmonia ou 0
processo de estabilizacdo falha, as necessidades ndo sdo satisfeitas e pode surgir a
doenca. Para Neuman, os stressores podem ser intrapessoais, interpessoais ou
extrapessoais, e sao definidos como estimulos produtores de tensédo que ocorrem dentro
das fronteiras do sistema do cliente. A estrutura basica encontra-se rodeada por “anéis
concéntricos” que funcionam como mecanismos protetores. A linha de defesa normal é o
circulo sélido exterior do modelo, representando um estado de estabilidade para o individuo
ou sistema, sendo preservada ao longo do tempo e funcionando como padrao para verificar
os desvios do bem-estar habitual do cliente. E de sublinhar que, inclui variaveis e
comportamentos do sistema, como os padrées normais de coping do cliente. A linha de
defesa flexivel é dindmica e pode ser modificada num curto periodo de tempo, funciona
como um péra-choques protetor para evitar que 0s stressores atravessem o normal estado
de bem-estar. Por sua vez, as linhas de resisténcia, representam os fatores de recurso que

ajudam o cliente a lutar contra um stressor (Silva, 2013).

3.1- MODELO DE BETTY NEUMAN ADAPTADO AO CUIDADOR INFORMAL

Tendo por base o Modelo de Betty Neuman, considera-se que o sistema-cliente,
serd o cuidador, que esta em permanente interacdo com o ambiente, sendo este ultimo
entendido como todos os fatores internos ou externos que o afetam e que podem conduzir
ao diagnéstico de sobrecarga do cuidador.

Para Braga (2011), no ambiente encontram-se stressores, for¢as disruptivas que
operam dentro ou sobre o sistema-cliente e com potencial para afetar a sua estabilidade e
harmonia, podendo ter um efeito positivo ou negativo neste, de acordo com a apreciagao
feita pelo préprio. Assim, como stressores intrapessoais do cuidador, podem ser
considerados as expetativas desajustadas, o sentimento de obrigacdo, o medo, a
motivacdo, ansiedade, desanimo, esperanca, patologias e outras limitacbes fisicas. Os
stressores interpessoais dizem respeito aos recursos, a relagdo com a pessoa cuidada
antes e ap0s esta se tornar dependente e as relagdes com outros familiares e amigos. Por
fim, podem ser apontados como stressores extrapessoais neste sistema-cliente, os
encargos financeiros, a falta de apoios técnicos, as condi¢cdes habitacionais, a

inacessibilidade ao apoio de instituicbes ou as exigéncias de um emprego. A forma como
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estes stressores sdo percecionados pelo cuidador terd um impacto negativo ou positivo, se
existir uma incapacidade na resposta aos stressores intrapessoais, este sistema-cliente
estara em desequilibrio, e eventualmente, apresentar como resposta a stressores
interpessoais o sentimento de depressdo. De forma a colaborar com o cliente, visando um
6timo nivel de bem-estar, o enfermeiro desenvolve intervencdes aos trés niveis de
prevencdo — primaria, secundaria e terciaria — através de uma relacédo colaborativa que
interage com o sistema-cliente, 0 ambiente e os stressores.

Silva (2013) descreve que para Neuman (1995), o objetivo da enfermagem é
alcancar ou manter a estabilidade do sistema, através de intervencdes aos trés niveis de
prevencdo: Prevencao Primaria — quando se suspeita ou é identificado um stressor, antes
que a reagdo ocorra, possibilitando o fortalecimento da linha flexivel de defesa com a
prevencado do stress e reducdo dos fatores de risco; Prevencao Secundaria — ocorre ap0s
o0 inicio da reacgdo e procura o fortalecimento das linhas de resisténcia, protegendo a
estrutura basica através do tratamento dos sintomas; Prevencao Terciaria — acontece apés
o tratamento ativo e tem em vista a manutencdo do bem estar ou a protecdo da
reconstituicdo do cliente, através dos pontos fortes de apoio existentes, tendendo a levar
de volta a prevencao primaria (Silva, 2013). Assim a prevencdo primaria dira respeito a
identificacdo de stressores, que podem levar a sobrecarga do cuidador, que se
operacionaliza na aplicagdo da ESC, caraterizagdo dos fatores de sobrecarga
autopercecionados pelo cuidador informal e identificacdo dos fatores de sobrecarga que
influenciam os cuidados prestados pelo cuidador informal. Quanto & prevencao secundaria
engloba a intervengdo apos a identificacdo do diagnéstico de sobrecarga do cuidador e
podera incluir a referenciacdo da pessoa dependente para unidades de internamento,
cooperagdo com outras instituicbes na comunidade ou intervengbes de enfermagem
prestadas diretamente ao cuidador, com o objetivo de reduzir a sua sobrecarga. Ja a
prevencgdo tercidria centra-se no objetivo de fortalecer a resisténcia do cuidador aos
stressores, ajudando a prevenir o reaparecimento da rea¢do ao stressor.

Posto isto, segundo o referido apresenta-se seguidamente, uma figura com base
no Modelo dos Sistemas de Betty Neuman adaptada a problematica da presente

dissertacao.
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Figura 1 — Figura representativa do Modelo dos Sistemas de Betty Neuman, adaptada a
problemética

FORCAS NA COMUNIDADE: STRESSORES
- Unidade de Cuidados Continuados INTRAPESSOAIS:

(Ap6s a identificagdo do
diagnostico de Sobrecarga)
- Interven¢des de Enfermagem

-Cooperacéo com outras
instituicbes
- Apoio de outras pessoas de
referéncia

STRESSORES
INTRAPESSOAIS:
(Fortalecer a resisténcia do
cuidador ao stressor, Cuidadores

evitando o] seu

reaparecimento)

- Apoios na comunidade
FORCAS DO GRUPO:

- Verbalizag&o das necessidades

por parte dos cuidadores
- Recetividade dos cuidadores

- Referenciagdo para outros
profissionais

/

- Aplicacdo da Escala da Sobrecarga do
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- Entrevistas aos Cuidadores Informais

Prevengao Primaria

Legenda:
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PARTE Il - DESENHO DO ESTUDO
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1- METODOLOGIA DE INVESTIGACAO

Para Vilelas (2022), a metodologia de investigacdo diz respeito a l6gica do processo
de descoberta cientifica, correspondendo ndo apenas a orientacdo da selecdo dos
instrumentos e técnicas especificos de cada investigacdo, mas também a definicdo dos
critérios de verificagdo ou demonstracao das afirmacées do estudo.

Neste capitulo € realizada uma abordagem dos processos metodolégicos que
orientaram a realizacdo deste estudo, sdo apresentados 0s objetivos e a questdo de
investigacao, o tipo de estudo, as consideracdes éticas, o contexto e 0s participantes do
estudo. Seguidamente, sdo referidas as técnicas e os instrumentos usados na colheita de
dados, bem como os procedimentos referentes a sua andlise. Assim, nesta etapa,
menciona-se a estratégia metodoldgica que foi desenvolvida para a realizagcédo da presente

investigacao.
1.1 — QUESTAO DE INVESTIGACAO

De acordo com Néné e Sequeira (2022), a selecdo da questéo € o primeiro passo no
processo de investigacdo e € 0 que servird de guia durante todo o procedimento
subsequente. A questdo de investigacao deve reunir cinco caracteristicas pertinentes para
gue possa ser apresentada como uma boa questédo de investigagéo, para tal esta deve ser
considerada como factivel, interessante, novidade, relevante e seguir 0s principios éticos.
Tendo em conta o explanado ao longo da presente dissertacdo, percebe-se que cuidar de
uma pessoa em situacdo de dependéncia pode constituir uma experiéncia fisica e
emocionalmente stressante, sendo que a sobrecarga esta associada a um declinio da
qualidade de vida do cuidador e a uma maior morbilidade. A sobrecarga deve ser um foco
importante na investigacédo, com vista a sua prevencédo e detecao precoce, pelo que foi
considerado pertinente equacionar uma questdo para investigar este dominio.

Compreendendo que a exigéncia e sobrecarga no processo de prestacdo de
cuidados, pode trazer repercussdes no bem-estar e qualidade de vida do cuidador, foi
suscitada a necessidade de compreender a sobrecarga do cuidador informal. Pelo que, o
estudo tem como questao principal “Qual é a sobrecarga do cuidador informal da pessoa
internada em contexto de cuidados continuados?”. Como sub-questdes foram definidas

“Que fatores de sobrecarga séo autopercecionados pelo cuidador informal?” e
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“Que sobrecarga € autopercecionada pelos cuidadores informais?”.

1.2 - OBJETIVOS

A delimitacdo de uma investigacdo, segundo Vilelas (2022), passa pelo
estabelecimento de objetivos, tanto gerais como especificos, do trabalho a ser
desenvolvido. E imprescindivel adotar uma postura disciplinada, organizada e ter uma clara
concecédo do que sera estudado e alcancado ao realizar uma investigacdo. Desta forma, é
preciso contar com um tema de estudo preciso e delimitado, assim como com objetivos
que se alinhem ao definido e sejam alcancaveis. Os objetivos, para Néné e Sequeira
(2022), devem ser claros, precisos e mensuraveis, devendo ser respondidos com o
trabalho de investigagédo, sendo que a forma como serdo formulados depende do tipo de
estudo a ser realizado.

Desta forma, esta investigacao teve como objetivo geral:

“Avaliar o nivel de sobrecarga do cuidador informal da pessoa internada em
contexto de cuidados continuados”.

Como objetivos especificos foram definidos:

“Identificar a sobrecarga autopercecionada pelos cuidadores através da aplicagédo

da ESC” e “Caracterizar a sobrecarga autopercecionada pelos cuidadores informais”.

1.3 -TIPO DE ESTUDO

O desenho do estudo é definido como o conjunto de decisdes do investigador, que
irdo permitir estruturar de forma adequada a exploracdo empirica das questdes de
investigacao ou a verificagdo das hipdteses. O desenho de investigagéo funciona como um
guia orientador para a planificacdo e execucao do estudo, de forma a alcancar os objetivos
propostos. Além disso, o desenho da investigacéo contempla mecanismos para reduzir as
possiveis fontes de enviesamento que possam comprometer a validade dos resultados do
estudo (Fortin, 2009).

A abordagem cientifica do estudo carateriza-se como um estudo misto, nao
experimental, de cariz exploratdrio e descritivo. Esta tipologia de estudo, responde aos
objetivos do estudo, uma vez que € efetuada a avaliacdo da sobrecarga com a aplicacao
da ESC e é auscultada a autopercecao dos fatores de sobrecarga através de entrevistas.

Segundo Vilelas (2022), os estudos exploratorios tém como objetivo aumentar a
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familiaridade com o problema, tornando-o mais claro ou facilitando a formulacdo de
hipéteses. S&o utilizados para identificar variaveis desconhecidas, essenciais para uma
investigacdo mais detalhada e aprofundada. Ainda de acordo com o mesmo autor, 0s
estudos descritivos procuram conhecer as caracteristicas de determinada
populacdo/fendbmeno, ou estabelecer relagdes entre variaveis. Servem para aumentar 0s
conhecimentos das caracteristicas e dimensao de um problema, obtendo-se desta maneira
uma visdo mais completa.

No estudo realizado, foi aplicada a ESC (Apéndice lll), validada e autorizada para
a populacao portuguesa. Para Vilelas (2022), nos métodos quantitativos, a técnica mais
comum de colheita de dados é através do questionério, composto por questdes fechadas,
ja estabelecidas e codificadas, o que permite uma recolha e processamento simplificados
e rapidos dos dados. Os estudos com uma abordagem quantitativa permitem traduzir em
nameros as opinides e informacgdes, para posteriormente, serem classificadas e analisadas
(Vilelas, 2022). O mesmo estudo tem igualmente uma abordagem qualitativa, para Vilelas
(2022), este tipo de investigacao considera que existe uma relagdo dindmica entre o sujeito
e 0 mundo real, ou seja, uma ligagéo indissociavel entre o0 mundo objetivo e a subjetividade
do sujeito que ndo pode ser traduzida em numeros. Desta forma, foi efetuada uma
entrevista semiestruturada (Anexo |) aos cuidadores informais, separadamente e apés a
aplicacdo da ESC, a entrevista teve como base as quatro dimensdes avaliadas pela escala,
respondendo aos objetivos especificos definidos.

Inicialmente, para melhor fundamentar a tomada de decisdo foi realizada uma
scoping review (Anexo Il), por forma a mapear o conceito de sobrecarga do cuidador da
pessoa internada em contexto de cuidados continuados. Estas revisbes “fornecem
informagdo ampla e aprofundada em vez de focada, sobre toda a literatura existente,

independentemente dos desenhos de estudo” (Vilelas, 2022, p. 125).

1.4 — CONSIDERACOES ETICAS NO ESTUDO

A realizacdo de qualquer investigacdo, requer que o investigador considere
questdes éticas e morais. A ética impde desafios ao investigador devido as exigéncias
morais que, em algumas circunstancias, podem entrar em conflito com o rigor do estudo
(Vilelas, 2022). Deste modo, e segundo 0 mesmo autor, ao dar inicio a uma investigacao
€ necessario respeitar diversos pressupostos, sendo eles: o direito a autodeterminacao, a

intimidade, ao anonimato e a confidencialidade, a protecdo contra o desconforto e o

prejuizo, devendo ser fornecido um tratamento justo e equitativo.
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Assim, no sentido de cumprir os principios éticos do estudo foi dirigido um pedido
de autorizacdo para a realizacdo da investigacdo a direcdo da UCC, bem como ao autor
da Escala utilizada (Apéndice 1). ApGs a autorizacdo destes elementos, submeteu-se o
projeto de investigacdo a comissao de ética do Instituto Politécnico de Santarém, por forma
a obter o seu parecer. Com a obtencdo de parecer favoravel (Apéndice Il), foi dado a
conhecer a direcdo dos cuidados continuados, tendo-se agilizado os contactos com 0s
cuidadores a partir desse momento.

Os possiveis participantes foram informados individualmente sobre a natureza, os
objetivos, os procedimentos e metodologias, a identidade dos investigadores e as
condicbes associadas a sua participacdo. Apo6s informar o potencial participante,
esclarecer eventuais duvidas e confirmar a sua compreensao. Foram assumidos, junto dos
participantes 0s pressupostos éticos supramencionados, garantindo o anonimato e o sigilo
sobre as informacdes e sobre os mesmos. Desta forma, foi utilizado o consentimento
informado para a recolha de dados, assegurando uma participacdo informada, consciente,
racional e voluntaria.

No decurso do estudo a ESC aplicada a cada cuidador e as entrevistas, foram
codificadas em numero pela ordem da sua realizagcdo, em C1, C2, C3, C4, C5 e em E1,
E2, E3, E4 e E5. Para proteger o anonimato e a confidencialidade dos participantes, néo
foram transcritas situagfes que pudessem comprometer estes aspetos. Este cuidado foi
mantido também durante a andlise e discussdo dos dados, assegurando-se que a
confidencialidade fosse respeitada ao longo de todo o processo de investigagao.

Sublinha-se que os registos em suporte papel e/ou digital, com as informacgdes
recolhidas, foram utilizados apenas para o estudo em causa, sendo guardados em local
seguro (armario fechado a chave no escritério da casa da investigadora, sendo que s6 a
equipa de investigacdo teve acesso ao mesmo) e foram destruidos apds a concluséo do

estudo.

1.5— CONTEXTO DO ESTUDO

O presente trabalho de investigacao foi desenvolvido numa UCC, é importante
referir que neste tipo de apoio pode existir ou ndo o internamento da pessoa hestas
unidades. O meio onde decorreu o estudo foi numa unidade de internamento, mais
concretamente, numa UMDR da regido centro.

Conforme referido anteriormente, este tipo de unidade é destinado a pessoas com

doengas crénicas agudizadas ou que na sequéncia de doencgas agudas “perderam a sua
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autonomia e funcionalidade, mas com potencial de reabilitagdo funcional e que necessitem
de cuidados de saude, apoio social, que pela sua frequéncia ou duracéo, ndo podem ser
prestados no domicilio” (ISS, 2024, p. 8). Carvalho et al. (2021), sublinha que até mesmo
os que usufruem da RNCCI enfrentam problemas, principalmente relacionados com a
incerteza em relacdo ao futuro, as condi¢Bes habitacionais para proporcionar cuidados de
gualidade e questdes financeiras ligadas as despesas com a pessoa cuidada. Reconhece-
se, mais uma vez, a exigéncia e sobrecarga no processo de prestacdo de cuidados, com

repercussdes no bem-estar e qualidade de vida dos cuidadores.

1.6 — PARTICIPANTES

A populacao “é o conjunto de todos os individuos nos quais se desejam investigar
algumas propriedades” (Vilelas, 2022, p. 179). Neste estudo considera-se que a populacdo
sdo os cuidadores informais de pessoas em situacdo de dependéncia em contexto de
cuidados continuados.

A amostra sé@o os cuidadores informais da pessoa internada em contexto de UMDR
de uma UCC, visto que se trata de “uma parte do todo a que chamamos populacao e que
a representa” (Vilelas, 2022, p.179). Considerando-se uma amostra nao probabilistica por
conveniéncia, este tipo de amostra sao “métodos de caracter pragmatico ou intuitivo e sdo
largamente utilizados, pois possibilitam um estudo mais rapido e com menores custos”
(Vilelas, 2022, p. 181) e por se obterem “sem nenhum plano preconcebido, resultando as
unidades escolhidas do produto das circunstancias fortuitas” (Vilelas, 2022, p. 181). No
estudo participaram 5 cuidadoras e desempenham este papel em média ha uma ano. Tém
idades compreendidas entre 0s 38 e os 70 anos de idade, e apresentam diferentes relagbes
com a pessoa cuidada, isto €, duas eram filhas, uma esposa, uma irmé e uma neta. Realca-
Se que no que concerne ao grau académico, trés sao licenciadas, uma tem o0 12° ano e
outra completou o 1° ciclo. Estas participantes cumpriram os critérios de inclusao definidos,
sendo eles: ter 18 anos de idade ou mais; saber e ler e escrever em portugués; aceitar
participar no estudo. Como critérios de exclusdo aponta-se o facto dos critérios de incluséo
ndo serem cumpridos e o cuidador ndo ter capacidade de comunicacdo (condicdo

essencial para a realizacéo da entrevista).
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1.7 — COLHEITA DE DADOS

Para a preparacao da colheita de dados, foram realizados contactos prévios com a
enfermeira responsavel do servi¢co, com o objetivo de planear a melhor forma de conhecer
o0 ambiente e as cuidadoras, apresentar o estudo de investigacdo e agendar as entrevistas.
Apbs este procedimento inicial, as cuidadoras foram contactadas telefonicamente e
convidadas a participar voluntariamente no estudo. O momento da colheita de dados foi
efetuado na UCC, numa sala reservada para o efeito, entre os dias 29 de fevereiro e 13 de
marc¢o de 2024, de acordo com a disponibilidade das cuidadoras.

No contacto presencial com as cuidadoras para a colheita de dados, e apés
revalidagdo para participacdo no estudo, foram esclarecidas duvidas e validada a
compreensdo das mesmas, tendo sido disponibilizado o documento de consentimento
informado assinado pela investigadora.

Segundo Fortin (2009), a colheita de dados deve ser realizada de acordo com um
plano previamente estabelecido. Antes de iniciar a colheita, o investigador deve escolher o
tipo de instrumento de medida que vai de encontro aos objetivos e a questao de
investigacdo. Assim, como ja referido anteriormente, os instrumentos selecionados foram
a ESC e uma entrevista semiestruturada.

A ESC, foi traduzida e adaptada para a populagdo portuguesa por Sequeira em
2007, a partir da Burden Interview Scale de Zarit. Esta escala permite uma avaliagéo
objetiva e subjetiva do cuidador informal e inclui aspetos relacionados com a saude fisica
e psicoldgica, recursos econdmicos, trabalho, relagdes sociais, e relacdo com o recetor de
cuidados (Sequeira, 2018). Correia (2012), considera que a ESC, demonstrou ser
adequada para aplicacdo em diversas populagbes, uma vez que as pontuacdes ndo estéo
relacionadas com a idade, género, localidade, idioma, condigbes de vida, estado civil ou
situacao laboral. Para Sequeira (2018), os dados avaliados através desta escala podem
ser agrupados em quatro grandes dimensdes: impacto da prestacdo de cuidados, relagbes
interpessoais, expetativas face ao cuidar e percecdo da autoeficacia.

A entrevista realizada, era semiestruturada, constituida pelas seguintes questdes:
“De acordo com a sua experiéncia de cuidador, gostaria de o ouvir relativamente ao
desempenho e ocupacao relativa a prestacdo de cuidados.”, “Destaque as alteragdes na
sua vida, desde que se tornou cuidador.”, “No percurso de cuidador, identifique
necessidades de apoio.” e “No percurso de cuidador, sentiu sobrecarga? Se sim, onde
sentiu que a sobrecarga causada pelo papel que desempenha, teve maior impacto na sua

vida?”.
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Considerando a natureza e os objetivos do estudo, optou-se por serem realizadas
entrevistas semiestruturadas, com um guido com questdes abertas. De acordo com Vilelas
(2022), neste tipo de entrevistas, embora exista um guido preparado, é permitido ao
entrevistado dispor de uma certa liberdade para desenvolver as suas respostas na direcao
gue julgar mais apropriada, partilhando as suas vivéncias e explorando de forma flexivel
0s aspetos que considerar mais pertinentes. Este tipo de entrevista, € frequentemente
escolhido quando se pretende restringir o volume das informacdes, orientando-as para o
tema, de modo a que os objetivos sejam atingidos (Vilelas, 2022). As questdes abertas,
embora apresentem algumas limitagdes, como as respostas poderem incluir demasiados
detalhes irrelevantes ou o entrevistador perder o controlo da entrevista, trazem inUmeras
vantagens (Sousa & Batista, 2011). Os mesmos autores, neste sentido, realgam o facto
destas questdes facilitarem a criacdo de uma relacdo empatica entre o entrevistado e o
entrevistador, tornarem a entrevista dindmica, possibilitarem uma maior espontaneidade e

facilidade de resposta, assim como, permitirem apreender o vocabulério do entrevistado.

1.8 — ANALISE DE DADOS

A analise de dados seguiu a metodologia de andlise tematica segundo Bardin
(2009). Assim, ap6s a transcricdo das entrevistas, foi realizada uma leitura atenta e geral
sobre todo o corpus de dados, analisando, fazendo anotagdes e observagcbes associadas
as informag0fes transmitidas. Estes conteudos estavam relacionados com cada uma das
perguntas do guido da entrevista. Neste ponto, deve ser referido que para Bardin (2009),
as categorias procuram apresentar de forma concisa e simplificada o significado dos dados
em bruto.

De acordo com a metodologia proposta por Bardin (2009), a analise dos dados é
composta por trés passos sequenciais: a pré-analise, que se refere a fase de organizagéo
e visa sistematizar as ideias iniciais; a exploracdo do material, que envolve processos de
codificacdo, decomposicdo ou enumeracdo e o tratamento dos resultados obtidos
(inferéncia e interpretacdo). Para Barros (2020), a andlise de conteldo consiste num
conjunto de técnicas, cujo objetivo é obter indicadores que permitam a inferéncia de
conhecimentos sobre as condi¢cdes de producdo e rececdo das mensagens analisadas.
Pinto (2021, p.51), acrescenta, referindo que a analise de conteudo, apds a investigacdo
tedrica e pratica, “é utilizada para descrever e interpretar o conteudo das informagdes e

dados recolhidos, conduzindo a compreensao dos seus significados.” Entao, tendo em
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conta 0 mencionado, nesta investigacao, as categorias da entrevista foram criadas a
posteriori com base nas respostas obtidas através das entrevistas.

A andlise estatistica dos dados obtidos através da ESC, foi efetuada com recurso
ao Software Excel. A ESC é constituida por 22 itens, e segundo as respostas do cuidador,
cada um deles é pontuado da seguinte forma: nunca = (1 ponto); quase nunca = (2 pontos);
as vezes = (3 pontos); muitas vezes = (4 pontos) e quase sempre = (5 pontos), obtendo-se
um score total que pode variar entre 22 e 110. Assim, segundo a ESC, um score < 46 indica
sem sobrecarga, score entre 46 e 56 corresponde a uma sobrecarga ligeira e um score >

56 mostra uma sobrecarga intensa (Sequeira, 2018).
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PARTE Il - DA COLHEITA DE DADOS A PRODUCAO DOS RESULTADOS
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1- APRESENTACAO DOS DADOS

Para Vilelas (2022), depois de tratar os dados, estes devem ser organizados de
forma pratica e racional, para uma melhor compreensdo do fenébmeno em estudo. A
apresentacdo dos dados visa explicar como estes dados foram interpretados e de que
maneira responderam a questdo em andlise. A andlise de dados baseia-se na interligacéo
entre as interpretagdes dos dados e a revisdo da literatura, essencial para uma reflexéo
aprofundada sobre o fenémeno (Deslauriers & Kerisit, 2012).

Seguidamente, os dados obtidos durante a investigacdo serdo apresentados em
dois subcapitulos. O primeiro, os cuidadores informais e a sobrecarga, diz respeito aos
dados relativos através da aplicagdo da ESC. No segundo subcapitulo, é apresentada a
sobrecarga autopercecionada pelo cuidador informal, a partir dos dados obtidos nas
entrevistas realizadas. Por fim, é realizada uma discusséo, onde os resultados alcangados,
apos o tratamento de dados, sdo analisados e discutidos, confrontando-os com a revisao

bibliogréafica efetuada.

1.1 — OS CUIDADORES INFORMAIS E A SOBRECARGA

Neste subcapitulo serdo apresentados os dados relativos a aplicacdo da ESC,
visando descrever 0s niveis de sobrecarga apresentados pelo cuidador da pessoa
internada em contexto de cuidados continuados, de acordo com os pontos de corte da
escala.

Na amostra em estudo, o score médio da ESC situou-se nos 67 pontos, o valor
minimo foi 50 e o valor maximo foi 78. Conforme se pode observar na tabela 1, 4 (80%)
cuidadoras apresentam uma sobrecarga intensa e uma (20%) cuidadora tem niveis de

sobrecarga ligeira.
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Tabela 1 — Niveis de Sobrecarga da amostra em estudo

n=5 Score - Nivel de Sobrecarga
C1 67 — Sobrecarga Intensa
Cc2 72 — Sobrecarga Intensa
C3 50 — Sobrecarga Ligeira
Cc4 78 — Sobrecarga Intensa
C5 68 — Sobrecarga Intensa

Score médio = 67

Para Sequeira (2018), os dados avaliados através da ESC podem ser agrupados
em quatro dimensfes: impacto da prestacdo de cuidados, relacbes interpessoais,
expetativas face ao cuidar e perce¢do da autoeficacia.

- O impacto da prestacéo de cuidados na vida do prestador informal € avaliado
através de determinados itens relacionados com a prestacdo de cuidados diretos,
destacando-se: a alteracdo ao proprio estado de saude, alteragédo das relacdes sociais e
familiares, escassez de tempo, elevado nimero de cuidados, desgaste fisico e mental. Este
impacto é avaliado em onze itens (1, 2, 3, 6, 9, 10, 11, 12, 13, 17 e 22). A cotagdo minima
atribuivel a este grupo é de 24 pontos e a cotagdo maxima de 60 pontos, com um valor
central de 33.

- As relacdes interpessoais associadas a sobrecarga do cuidador informal, pela
relacdo mantida entre 0 mesmo e a pessoa dependente é analisado através de cinco itens
(4,5, 16, 18 e 19). A pontuacao atribuivel a este grupo varia entre 5 pontos e os 25 pontos,
com um ponto central de 15.

- As expetativas face ao cuidar, vivenciadas pelo cuidador face a prestacdo de
cuidados e, nomeadamente os seus medos, receios e disponibilidades, sdo avaliadas em
quatro itens (7, 8, 14 e 15). A pontuacao minima deste grupo é de 4 pontos e a maxima é
de 20 pontos, com um valor de central de 12.

- A percecao da autoeficacia é ilustrada em dois itens (20 e 21) e, diz respeito a
opinido do prestador de cuidados face ao seu desempenho. A cotacdo minima atribuivel a

este grupo é de 2 pontos e a maxima é de 10 pontos, com uma pontuagéo central de 6.

Analisando a dimensao “impacto da prestacéo de cuidados”, como representado na
tabela 2, verifica-se que a média obtida é de 33, com um valor minimo de 20 e um maximo
de 43. Relativamente aos itens mais pontuados nesta dimenséo, realgam-se os itens 2 e

22, com 60% dos cuidadores a escolherem a opgao “muitas vezes” e 20% “quase sempre”.
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Tabela 2 — Score da dimenséao “impacto da prestacdo de cuidados” da amostra

n=5 Score (itens 1, 2, 3, 6, 9, 10, 11, 12, 13, 17, 22)
C1 28
C2 39
C3 20
C4 43
C5 35

Score médio = 33

Tabela 3 — Pontuacgé&o por item da dimenséo “impacto da prestagao de cuidados” da amostra

NO

10

Item

Sente que o seu familiar solicita
mais ajuda do que aquela que
realmente necessita?

Considera que devido ao tempo
gue dedica ao seu familiar ja ndo
dispde de tempo suficiente para as
suas tarefas?

Sente-se tenso/a quando tem de
cuidar do seu familiar e ainda tem
outras tarefas por fazer?
Considera que a situagao atual
afeta de uma forma negativa a sua
relacdo com os seus
amigos/familiares?

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

Vé se a sua saude ser afetada por

ter de cuidar do seu familiar?

Nunca

3
(60%)

Quase

Nunca

1
(20%)

3
(60%)
1

(20%)

As
Vezes

1
(20%)

1
(20%)

4
(80%)

1
(20%)

1
(20%)
1

(20%)

Muitas
Vezes

2
(40%)

3
(60%)

1
(20%)

1
(20%)
3

(60%)

Quase
Sempr

1
(20%)

1
(20%)

1
(20%)

e
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Considera que ndo tem uma vida
privada como desejaria devido ao
seu familiar?

Pensa que as suas relacdes sociais
sdo afetadas negativamente por ter
de cuidar do seu familiar?

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

Considera que perdeu o controle da
sua vida depois da doenca do seu
familiar se manifestar?

Em geral sente-se muito
sobrecarregado por ter de cuidar do

seu familiar?

(20%)

2
(40%)

3
(60%)

(20%)

1
(20%)

1
(20%)

3
(60%)

1
(20%)

1
(20%)

(40%)

1
(20%)

2
(40%)

1
(20%)

3
(60%)

(20%)

1
(20%)

No que respeita as “relagdes interpessoais”, a pontuacdo média € de 12,4, com um

valor minimo de 7 e maximo de 15. Destacando-se os itens 16 e 19 nesta dimensao, em

que 80% dos cuidadores responderam “as vezes” ou “muitas vezes” a questao “sente-se

incapaz de cuidar do seu familiar por muito mais tempo?”. Em relagéo a pergunta “Sente-

se inseguro acerca do que deve fazer com o seu familiar?”, 40% responderam “muitas

vezes” e 20% “quase sempre”.

Tabela 4 — Score da dimenséo “relagdes interpessoais” da amostra

n=5 Score (itens 4, 5, 16, 18, 19)
C1 15

Cc2 12

C3 7

C4 14

C5 14

Score médio = 12,4
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Tabela 5 — Pontuacéo por item da dimenséo “relagbes interpessoais” da amostra

Item

Sente-se envergonhado(a) do
comportamento do seu familiar?
Sente-se irritado(a) quando esta
junto do seu familiar?

Sente-se incapaz de cuidar do seu
familiar por muito mais tempo?
Desejaria poder entregar o seu
familiar aos cuidados de outra
pessoa?

Sente-se inseguro acerca do que

deve fazer com o seu familiar?

Nunca

4
(80%)
4
(80%)
1
(20%)

1
(20%)

Quase As

Nunca Vezes

1
(20%)
1
(20%)
2
(40%)
1 1
(20%)  (20%)
2
(40%)

Muitas Quase

Vezes Sempre
2

(40%)

1 1

(20%) (20%)

2 1

(40%) (20%)

Seguindo a mesma linha de raciocinio, para a dimensao de sobrecarga “expetativas

face ao cuidar”’, a média obtida é de 17, com um valor minimo de 15 e um méaximo de 20.

Em relacdo ao item “Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar?”, 80% dos

cuidadores responderam “quase sempre”; a questdo “Considera que o seu familiar esta

dependente de si?”, 60% disseram “muitas vezes” e 40% “quase sempre”, a pergunta

“Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele como se fosse a Unica pessoa com

quem ele(a) pudesse contar?”, 60% responderam “muitas vezes” e 40% “quase sempre”.

Tabela 6 — Score da dimenséo “expetativas face ao cuidar” da amostra

n=5

C1 20
Cc2 15
C3 15
C4 19
C5 16

Score médio = 17

Score (itens 7, 8, 14, 15)
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Tabela 7 — Pontuacéo por item da dimensao “expetativas face ao cuidar’ da amostra

N° [tem

Tem receio pelo futuro destinado ao

seu familiar?

Considera que o seu familiar esta

dependente de si?

Acredita que o seu familiar espera

gue vocé cuide dele como se fosse
1 a Unica pessoa com quem ele(a)

pudesse contar?

Considera que ndo dispbe de

economias suficientes para cuidar
1 do seu familiar e para o resto das

despesas que tem?

Quase As

Nunca Vezes Vezes

Muitas Quase

Sempre

4
(80%)
2

(40%)

2
(40%)

(40%)

Por ultimo, relativamente & dimensdo “percecdo de autoeficicia”, a pontuacdo

média é de 5,4, apresentando um valor minimo de 2 e um maximo de 8. O item 20 foi 0

mais pontuado, a questdo “Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?”, 60% dos

cuidadores responderam “as vezes” e 20% “muitas vezes”.

Tabela 8 — Score da dimenséo “percec¢ao da autoeficacia” da amostra

n=5
C1
C2
C3
C4
C5

Score médio =5,4

Score (itens 20 e 21)

N 00 O O

6
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Tabela 9 — Pontuacéo por item da dimenséo “percegéo da autoeficacia’” da amostra

Quase As Muitas Quase
N° Item Nunca
Nunca Vezes Vezes Sempre
. Sente que poderia fazer mais pelo 1 3 1
seu familiar? (20%) (60%) (20%)
01 Considera que poderia cuidar 1 1 2 1
melhor do seu familiar? (20%) (20%) (40%) (20%)

Analisando as 4 dimensfes da ESC, constata-se que a mais afetada corresponde
as “expectativas face ao cuidar”, sendo que, os itens mais pontuados séo “Tem receio pelo
futuro destinado ao seu familiar?”, “Considera que o seu familiar estd dependente de si?”
e “Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele como se fosse a Unica pessoa
com quem ele(a) pudesse contar?”. A estas questdes foi atribuida cotagdo “muitas vezes”
e “quase sempre”, demonstrando que tém um impacto significativo ao nivel da sobrecarga
geral. Neste ponto, é importante recordar que esta dimenséo, associada a sobrecarga
subjetiva, esta inerente, uma perturbacdo emocional, comportamental e cognitiva do
cuidador informal, que surge da sua percecdo sobre a prestacdo de cuidados e as
possiveis consequéncias futuras para a pessoa dependente (Cardoso et al., 2012).

A segunda dimensdo mais pontuada, diz respeito ao “impacto na prestacao de
cuidados”, contributo para a sobrecarga global do cuidador informal, com scores elevados
para as questdes “Considera que devido ao tempo que dedica ao seu familiar ja n&o dispbe
de tempo suficiente para as suas tarefas?” e “Em geral sente-se muito sobrecarregado por
ter de cuidar do seu familiar?”. Por fim, a dimens&o que apresentou valores mais baixos de

sobrecarga, foi a respeitante a “relagéo interpessoal’.

1.2 — SOBRECARGA AUTOPERCECIONADA PELOS CUIDADORES INFORMAIS

A analise das entrevistas conduziu a identificacdo de uma categoria e de trés
subcategorias, tendo-se verificado que ao longo das entrevistas que existe a repeticdo do

termo “Gest&o”, tanto de forma objetiva como subjetiva.

Percebeu-se pelo discurso das cuidadoras que cuidar de uma pessoa dependente
requer capacidade de adaptacéo a todos os desafios que isso acarreta. Neste sentido, sdo
referidas pelas cuidadoras as dificuldades que sentem associadas a gestdo do que esta
relacionado com o cuidado da pessoa dependente, dos apoios, das expetativas, dos varios
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papéis que desempenham e das suas proprias necessidades. Esta dificuldade na “gestao”,
€ identificada como fator de cansaco e gerador de sobrecarga, surgindo assim a categoria
“Gestao de Cansaco’.

As varias responsabilidades que tém sobre si e a forma como se “desdobram” para
Ihes dar resposta, sentindo-se exaustas e ao mesmo tempo gue os seus esforcos ndo sao
suficientes, € outro aspeto ressalvado pelas participantes. Estes aspetos e 0 sentimento
de obrigacao por parte destas cuidadoras, faz com cologuem a margem as suas proprias
necessidades para responder as necessidades dos outros, conduzindo a anulacéo de si
enquanto ser individual. Assim, fez sentido, a identificacdo da subcategoria “Gestao de
Responsabilidades”.

Ao longo das entrevistas foram verbalizadas uma pandplia de emocdes que as
cuidadoras sentiam e dos desafios inerentes as mesmas. No discurso das cuidadoras,
estes sentimentos ndo se referem unicamente ao ato de cuidar, sendo feita referéncia a
necessidade de adaptagdo a nova situacdo de salde, assim como a expectativa na
recuperacdo do familiar. Verificando-se o aparecimento da subcategoria “Gestdo de
Expetativas”.

Das entrevistas as cuidadoras surgiu ainda a subcategoria “Gestdo de Apoios”, é
patente a auséncia e a dificuldade em aceder a apoios para cuidar de uma pessoa
dependente, este aspeto prende-se pela escassez de respostas e desconhecimento sobre
como usufruir das mesmas. Relativamente aos apoios informais, verificam-se perspetivas
distintas, destacando-se o0 impacto positivo e negativo dos mesmos na prestacdo de
cuidados.

Assim, faz sentido referir que as cuidadoras tém necessidades em diversos niveis
e enfrentam varios desafios de dificil gestdo decorrentes do cuidar, causando cansaco.
Este sentimento de cansaco, traz consigo consequéncias que se repercutem nas varias
esferas da vida destas, refletindo-se na sua saulde fisica e emocional.

Por forma, a facilitar a compreensédo do acima explanado, elaborou-se o esquema

seguidamente apresentado.
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Figura 2 — Representacdo esquematica da categoria e subcategorias emergentes da analise das
entrevistas

Gestdo da
Responsabilidade

Sobrecarga

"Gestdo de

Cansago" - "Estar
cansada , com menos
forga, menos vontade"

Gestdo de
Expectativas

)

Perda de Saude “Nao tenho tempo, deixei de ter sanidade mental”

Gestdo de Apoio

BN

Referente, a categoria “Gestao de Cansago”, como expressdo principal desta
categoria, foi definida “Estou mais cansada...com menos forga...menos vontade” - E2,
tratando-se de um excerto que abrange o conteudo explanado. De acordo com o contetdo
das entrevistas, cuidar € um processo exigente, com as cuidadoras a manifestarem sinais
de cansaco fisico, psicologico e emocional. E destacado pelas participantes que este
cansaco é causado pelas alteracdes que surgiram nas suas vidas desde que se tornaram
cuidadoras. Da andlise das entrevistas, percebeu-se que nesta amostra ndo se verifica
uma gestéao eficaz do cansaco, conduzindo a existéncia de sobrecarga.

Assim, pensa-se ser pertinente apresentar alguns excertos ilustrativos deste
cansaco fisico retratado ao longo das entrevistas, foi associada a diminuicdo da forca,
gueixas fisicas e diminuicao da saude, como se pode observar: “noto que tenho menos
saude agora...também ja ndo sou nova” — E2; “O meu corpo também se queixa” — E2,;
“Faco tudo o que posso e que consigo, mas sinto que ja tenho poucas forgcas.” — E2. Por
outro lado, o cansaco psicologico também foi destacado num dos excertos, causado pelas
preocupacbes e problemas que o cuidado de uma pessoa dependente transporta,
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“Psicologicamente também afeta porque, ndo tenho um dia ou dois seguidos tranquila,
descansada” — ES5.

Para outras cuidadoras, a gestao ineficaz do cansaco fisico e psicolégico ndo séo
indissociados, “(...) isto tanto a nivel fisico como a nivel psicolégico é uma sobrecarga
enorme” — E1, noutros excertos sdo representadas as consequéncias do cansaco para
gerir 0 que os rodeia ‘ja chego tao esgotada fisicamente a casa, que ndo tenho vontade,
nem paciéncia, as vezes tolerdncia para os problemas”— E5, “Eu deixei de ter tempo, ando
sempre muito mais cansada, ndo tenho paciéncia, todos os dias tenho a sobrecarga de
problemas.” — E5 e “recebo as queixas de casa que ando mais cansada, e mais rabugenta,
com menos paciéncia” — E5.

Uma gestdo do cansaco ineficaz afeta as varias areas da vida do cuidador, sendo

que estas situacdes influenciam nédo s6 o bem-estar da pessoa que recebe os cuidados,
mas também a rede social do proprio cuidador.
“aconteceu sempre qualquer coisa e afeta psicologicamente, fisicamente em termos de
tempo de qualidade de vida, lazer, relacionamento com a familia...tudo, afeta muito.” — E5
“Nem tenho vontade de ir jantar fora porque eu ando tao rebentada durante a semana” —
E5

No limite a dificuldade na gestdo do cansaco conduz a sobrecarga, “porque acaba
agui em determinado periodo da vida, por sobrecarregar muito o cuidador e depois
deixarmos de viver a nossa vida para estar a viver a vida da pessoa que precisa de nos...”
— Eb5.

Desta forma, entende-se a necessidade da gestdo do cansago como estratégia para
a prevencao da sobrecarga, acabando por se tratar de uma estratégia de coping. Assim, a
gestdo do cansaco poderd ser vista num sentido adaptativo caso seja eficaz, uma vez que
capacita os cuidadores para ganhos em salde e bem-estar, ou ndo adaptativo quando a
gestdo é ineficaz e conduz a sobrecarga e, como consequéncia a uma diminuicdo da

qualidade de vida.

No que se refere a subcategoria, “Gestao da Responsabilidade”, é sublinhada a
questdo da falta de tempo para responder a todas as responsabilidades, assim como as
alteracdes sentidas nas varias esferas do quotidiano e na satisfacdo das suas préprias
necessidades.

Relativamente a falta de tempo, foi relatado o esfor¢co que fazem para atender as
varias responsabilidades que tém sobre si e a impossibilidade de poderem planear a sua

vida. Estas séo evidenciadas nos seguintes excertos das transcri¢oes:
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“Teve muito impacto e continua a ter, aaaa...eu sinto que para estar num lado estou a
falhar no outro.” — E1

“...) tinha de me desdobrar entre o trabalho, entre a minha casa, entre os meus filhos” —
El

“O pior é ndo conseguir organizar a vida, até em coisas simples...” — E2

‘o pai necessitava de muito apoio la em casa para fazer as coisas dele e eu senti que nao
tinha muito tempo na minha vida profissional e familiar’ — E3

“(...) falta de tempo também, embora eu tenha todo o tempo que tenha tem sido canalizado
p’ra nesse sentido, no entanto tem sido muito dificil gerir.” — E4

“Isto provocou fortes alteragbes na vida no modo de vivenciar o dia-a-dia, a tanto a nivel
de trabalho como a nivel pessoal.” — E4

“A em termos de tempo, que foi preciso para desenvolver este papel de cuidador foi uma
revolugcéo na vida, completamente!” — E4

“Deixei de fazer planos a médio e longo prazo” — E4

“desde que passei a cuidar mais da minha mée por causa dos problemas de satde que ela

tem tido nos ultimos anos, eu sinto uma grande falta de tempo” — E5

A responsabilidade do cuidar foi relatada por quatro participantes, é referida a
dependéncia da pessoa em relacdo ao cuidador, o peso de preparar outros familiares para
as tarefas referentes ao ato de cuidar, e a disponibilidade e o esfor¢o constante para o
desempenho deste papel. Sdo exemplificativas seguintes transcri¢oes:

“Tive que ensinar a minha mae e arranjar maneira de ela conseguir posiciona-la durante a
noite” — E1

“para eu poder estar mais presente do outro lado e também fazer face aquilo que a minha
avo precisa.” — E1

“surgiu o problema de saude eeee comegou a precisar da minha ajuda para tudo” — E2
“Faco tudo o que posso e que consigo” — E2

“(...) considero que o meu desempenho tem sido o melhor que consigo” — E4

“ela tem uma série de problemas de saude e vai continuar a ter sempre apoio” — E5
“depois do trabalho tenho sempre de passar na casa deles, tenho sempre questbes para
tratar, para ver, para gerir aaaa” — E5

“(...) tinha de ir fazer o penso ao centro de saude. Portanto, éramos nds, nomeadamente
eu, que durante largos meses exercia esse papel” — E5

“Se o telefone toca depois das 21 horas é porque aconteceu algum problema, la tenho de

ir fazer alguma coisa, ou para ali, ou ir para uma urgéncia de hospital” — E5
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As responsabilidades familiares, emergiram das entrevistas de duas participantes.
Destacam uma menor disponibilidade para os restantes membros da familia, bem como o
descontentamento expressado pelos mesmos, como se pode observar nos seguintes
excertos:

“a nivel de gestao de tudo aquilo que envolve a nossa vida familiar, ndo é?! Que acaba por
ficar um bocadinho para tras...” — E1

“preocupa-me porque tenho uma filha adolescente e que precisa muito de mim e que sente
isSo, j& me perguntou o que é se passa, ndo é?!”— E1

“ndo tenho tempo para a minha familia, nomeadamente para o meu marido e para 0 meu
filho” — E5

Com a assuncdo do papel de cuidador, a responsabilidade sobre outras tarefas
também acaba por ficar para tras.
“Sinto quando chego a casa e vejo que tenho 3 cestos de roupa para passar a ferro e que
ja la tenho mais 3 para lavar, e se nao fosse esta situagdo ndo chegaria a esse ponto. Sim,
sem duvida nenhuma que mudou, mudou muito e sinto-me sobrecarregada.” — E1

“Em casa ha outras coisas que ficam por fazer...estou mais cansada” — E2

No que toca a responsabilidade profissional, uma das cuidadoras expressou a
necessidade de faltar ao emprego, outra o condicionalismo do horéario de trabalho, duas
mencionaram diminuicdo no empenho e dificuldade de abstrac&o no local de trabalho para
a realizacdo das tarefas que lhes competem, como se exemplifica:

“Eu trabalho fins-de-semana e feriados, portanto tinha de arranjar ali uma solugcdo” — E1
‘tenho necessidade as vezes de faltar ao meu emprego (...) para acompanhar o pai as
consultas”— E3

“e perdi empenho na minha vida profissional, ficou assim um bocadinho mais ao largo.” —
E4

‘nunca estou descontraida no trabalho” — E5

Trés cuidadoras referiram as responsabilidades financeiras relacionadas com o
cuidar no seu discurso, este aspeto é considerado como condicionante na prestacao de
cuidados, como se pode verificar seguidamente:

“economicamente, também né&o conseguimos fazer face a essa despesa infelizmente” — E1
“(...) nés ndo iamos néo pagar para o pai ir as consultas...foi tudo particular, pagamos

ambulancias para o pai se deslocar’— E3
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“...) também a nivel econémico, de suporte econémico, foi um grande condicionalismo.” —
E4
“O fator econémico também influencia, e eu acho que agora estamos a assistir na

sociedade a que ha muitos idosos com reformas muito baixas” — E5

A maioria das cuidadoras expressaram ao longo das entrevistas, que o facto de
assumirem varias responsabilidades, origina uma desvalorizacdo de si enquanto ser
individual, colocando as suas préprias necessidades em segundo plano. Retrataram o
impacto a nivel das relagbes interpessoais, a auséncia de tempo de lazer ou “momentos
para si”, conforme se pode observar nas proximas transcricoes:

“Nao ha qualquer hipdtese, eu néo falo do meu desgaste porque é meu e eu giro, ndo me
estou a preocupar com isso...”— E1

“nem falo da parte de ter um bocadinho s6 para mim” — E2

“A nivel pessoal deixei de ter momentos para mim, deixei de poder fazer as coisas que eu
precisava para mim” — E4

“teve teve muito impacto, tanto ao nivel de rela¢ées interpessoais...a estou a falar da minha
vida social, da minha esfera, do meu dia-a-dia” — E4

“cuidador ja é tdo cuidador que quase tem de prescindir da sua vida a tempo inteiro” — E5
“deixei de ter tempo de ir ao ginasio, fazia ginasio e nao tenho tempo de fazer ginasio
depois do trabalho” — E5

“deixei de ter tempo de lazer”— E5

“acabo por prejudicar a minha vida social até com amigos ao fim-de-semana” — E5

No que concerne a subcategoria “Gestdo de Expectativas”, emergiram do discurso
das participantes os sentimentos que vivenciam relacionados com o cuidar, como 0 medo,
incerteza, culpa, obrigacdo e preocupagdo. Como é possivel verificar nos seguintes
excertos:

O medo de néo estar presente ou ndo oferecer os melhores cuidados.

“tenho medo que ele precise de mim e eu nédo esteja la” — E2
“assusta-me também esse esse esse fator, em ndo ter condi¢gfes, ou como é que vou fazer
para assegurar que 0s meus pais estejam num sitio no futuro quando eu ja nao poder

mesmo...”— E5

A incerteza em relacéo ao futuro e aos problemas que poderao surgir.

“tentar preparar-me para a pior das hipoteses” — E1
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”

“tenho de falar aqui para ver outra solug¢ao...queria que ele continuasse comigo em casa
-E2
“A minha mae aqui esta agora temporariamente, mas quando sair, os problemas ndo vao

ficar todos resolvidos” — E5

O sentimento de culpa, por ndo poder estar sempre presente e ndo ter solucao para
o futuro do familiar.
“fizeram mesmo sentir-me como estando a abandonar a minha avé naquela altura” — E1
“entao mas ela se calhar esta assim desorientada porque néo esta no ambiente dela, nao

era melhor estar em casa?!...e isto tudo, faz-nos sentir culpa...” — E1

A obrigacdo incutida pelos familiares no processo de cuidar e na resolucdo de
problemas.
‘recebo sempre chamadas ou do meu pai ou da minha mae... com com problemas,
preocupacdes e sinto que eles acham que eu tenho de resolver tudo eeee o mais rapido
possivel”— E5
“parece que transportam para o cuidador a obrigacéo de ter de cuidar delas e acham que

nés temos de solucionar todos os problemas” — E5

Por fim, o sentimento de preocupac¢éo constante foi relatado por duas cuidadoras.
“(..) estou sempre preocupada” — E2

“Quando eu penso que esta um problema resolvido surge outro” — E5

Ainda referente a subcategoria “Gestdo de Expectativas”, foi referenciado pelas
participantes a expectativa na recuperagdo do familiar, assim como a necessidade de
adaptacdo a nova situacéo de saude deste. Estas séo evidenciadas nos seguintes excertos
das transcrigdes:

“(...) sendo uma pessoa da minha familia estou a ter dificuldade em aceitar esta nova
realidade” — E1

‘tento fazer-lhe a chamada a realidade, para ver se ali a nivel da orientacdo também
conseguimos alguma evolugéao, pronto...mas, néo é facil”— E1

“encaro a unidade de cuidados continuados como uma oportunidade de ela melhorar um
bocadinho mais fisicamente de forma a que sim, a que a gente consiga té-la em casa” —
El

“...) queremos a recuperagao rapida e devolver a situagdo de autonomia, isso nao foi

possivel ao doente.” — E4
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Respeitante a subcategoria “Gestdo de Apoio”, primeiramente, pensa-se ser
importante colocar um excerto de uma das entrevistas que carateriza esta subcategoria
“As vezes parece que ndo temos ninguém a nossa volta para ajudar.” — E2.

Posto isto, a maioria das cuidadoras estiveram de acordo no que toca a falta de
apoios na comunidade. Foram verbalizados aspetos positivos e negativos em relacdo ao
apoio obtido por parte de familiares e amigos, assim como das equipas de saude, gerando
diferentes experiéncias. Duas cuidadoras expressaram a necessidade de recorrer a
cuidadores formais e outra participante expressou a mesma vontade. Por Ultimo, foi

referenciada a necessidade de ajudas técnicas e outros recursos.

No que toca ao apoio de amigos e familiares, verificaram-se declaragdes distintas,
duas cuidadoras destacaram o apoio da familia na prestacao de cuidados e uma cuidadora
realca a ajuda dos vizinhos. No entanto, uma das participantes mencionou a auséncia
suporte familiar, devido a distancia e situacéo laboral. Exemplificando-se nas proximas
transcrigcdes:

“para lidar com ela a tnica ajuda com quem eu conto um bocadinho é com a minha mae”
-E1

“deixa-la ao cuidado da minha mae s6, nao da, porque a minha méae nao consegue também
é doente e tem limitagées fisicas...” — E1

“Quem me ajuda as vezes sdo os vizinhos...” — E2

“(...) a minha filha trabalha das 9 horas até as 18:30 horas...ndo consegue estar comigo
para me ajudar durante o dia e depois tem a casa dela para organizar, o meu filho mora
longe...”— E2

“quando isto comecgou esteve connosco em casa para ajudar e foi melhor nessa altura,
depois teve de ir embora por causa do trabalho.” — E2

“se ndo fossem os vizinhos aaa...eu ndo conseguia que ele entrasse no carro...” — E2
“Os meus filhos também né&o conseguem ajudar mais por causa da vida deles” — E2
“tenho de falar aqui para ver outra solugéo...queria que ele continuasse comigo em casa”
-E2

Durante as entrevistas, duas participantes disseram ter recorrido ao apoio de
cuidadores formais, e outra manifestou a mesma vontade. Os motivos apontados foram o
horario de trabalho, colaboracdo na satisfacdo dos autocuidados e manter o familiar no
domicilio.

‘tive que procurar uma pessoa que pudesse ir inclusive aos fins-de-semana” — E1
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“optamos por ter alguém a nivel particular que ia la de manha dar um apoio na higiene” —
El

“gostava de ter alguém em casa para me ajudar (...) isso é que eu gostava, mas é dificil
encontrar uma pessoa de confianga.” — E2

“...) tivemos de pbr uma senhora particular para cuidar do pai, enquanto o pai esteve em

casa a espera de entrar nos cuidados continuados” — E3

Os apoios na comunidade também foram abordados pelas participantes, no
discurso foi relatada com frequéncia a dificuldade em aceder e a auséncia de estruturas de
apoio na comunidade, como lares e apoio domiciliario. Uma das cuidadoras referiu a
burocracia e a inexisténcia de apoio pelas instituicbes, tendo como exemplos os extratos
das transcricbes seguidamente apresentadas:

“o centro de dia nao da resposta nem a feriados nem a fins-de-semana, certo?!” — E1
“Portanto, comegamos a procurar apoios na comunidade...ndo ha!” — E1

‘posso dizer que ja contactei, se calhar cerca de 20 institui¢cbes...lares, ndo é...no
caso...na tentativa de... em todos eles ficou em lista de espera” — E1

“...) todas as portas se fechavam” — E3

“Senti que havia muita burocracia para depois os resultados serem quase zero.” — E3
“(...) Néo tinhamos apoio de nada” — E3

“(...) se houvesse mais lugares mais instituicbes onde pudéssemos aaa deixar a pessoa
durante o dia” — E5

“(...) o que faz falta no nosso pais é ter mais instituigbes que cuidem das pessoas, mas
também que se calhar, que véao a casa” — E5

“déem um apoio até domiciliario, ndo sei também, mas sinto isso, sinto falta de de mais
organismos que déem apoio tanto domiciliario, como também em que possam ir para la
sem ser neste ambiente mais agudo de doenga” — E5

“(...) eu acho que ha sitios que eu acho que acho que s&o bons mas néo estao ao alcance

da maior parte das familias e dos cuidadores.” — E5

Relativamente ao apoio das equipas de saude, apenas uma das cuidadoras
considerou ter sido apoiada por estas. Duas cuidadoras disseram ter-se sentido
pressionadas e desapoiadas pelas equipas com que se cruzaram, e como exemplo disso,
verificaram-se 0s seguintes excertos:

“a presséo, enorme, da equipa hospitalar para nés trazermos a utente para casa...” — E1
“Porque depois ha sempre aquelas observagdes... entdo mas se em casa ja tinha tudo

porgue é que a trouxe para ca?!...”— E1
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“Ainda expliquei ao médico o que ele tinha...mas ele nao quis saber” — E2

“foram pouco sensiveis, acho que podiam dar mais apoio” — E2

“(...) tenho tido muita colaboragdo de todos os profissionais sdo equipas incriveis, ndo
houve nenhum dia em nenhum momento em que eu precisasse de ajuda numa coisa e
eles ndo ndo ndo me darem esse apoio.” — E4

“dentro daquilo que era possivel perante os profissionais, eu sempre tive essa colaboragédo
- E4

Por fim, ainda referente a esta subcategoria, foi mencionado por duas cuidadoras a
necessidade de ajudas técnicas e outros recursos, como a formagao acerca da situagéo
de saude do familiar e da resolucdo de problemas, conforme se verifica pelos excertos
transcritos apresentados:

“a nivel de material foi logo a primeira dificuldade...encontrar uma cama articulada a tempo
e horas”—E1

“...) nem sempre faz face as necessidades dele porque...por falta de alguns recursos, por
falta de conhecimento até...” — E4

“(...) falta de conhecimento para dar voltas para algumas coisas, falta de conhecimento na
forma como tratar da situacdo” — E4

“(...) necessidades de apoio, portanto ao nivel da informagdo como lidar com as situacées

aaa como...de executar alguns servigos especificos com ele.” — E4

Apos a exposicao e apresentacdo dos dados colhidos durante o estudo, torna-se
essencial interpretar e refletir sobre as conclusfes obtidas, avaliando a sua relevancia em
relagéo ao quadro tedrico estabelecido.

Assim, sumariamente, percebe-se que o0 cuidado a pessoa em situagdo de
dependéncia, traz consigo inimeros desafios, que o cuidador devera interiorizar e gerir.
Foi destacado pelos cuidadores o cansaco que advém do ato de cuidar, acarretando
consequéncias a nivel fisico e psicolégico que tém impacto nas varias esferas da sua vida.
Contribuindo para a dificil gestdo do cansaco, verifica-se a dificuldade na gestédo de trés
areas pelos cuidadores: as responsabilidades, as expetativas e 0s apoios.

Referente a gestdo de varias responsabilidades, foi mencionado pelos cuidadores
a falta de tempo, a responsabilidade do cuidar, responsabilidade familiar, sobre outras
tarefas, responsabilidade profissional e financeira. Salienta-se que esta dificil gestdo de
responsabilidades conduz a uma desvalorizagcao de si enquanto ser individual.

Relativamente a gestdo de expetativas, foi relatada a expectativa na recuperacéo

do familiar, assim como a necessidade de adaptacao a nova situacao de saude deste pelas
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participantes. Existiu uma verbalizacdo dos sentimentos gerados pelo cuidado ao familiar,
sendo que foram realgcados o medo, a incerteza, a culpa, a obrigacao e a preocupacao.
Por fim, no que concerne a gestao de apoios, a maioria das cuidadoras referiu falta
de apoios na comunidade, mais especificamente de lares e estruturas de apoio domiciliario,
sendo que para duas participantes tiveram de recorrer a cuidadores formais. Foram
referidos aspetos positivos e negativos em relacéo ao apoio obtido por parte de familiares
e amigos, assim como das equipas de saude. Por dltimo, foi referenciada a necessidade

de ajudas técnicas e outros recursos.

55



"o POLITECNICO
r— DE SANTAREM

2— DISCUSSAO DOS RESULTADOS

De acordo com Teixeira (2017, p. 11), “a atual evolugcdo demografica a escala
nacional, europeia e global, determina o aumento percentual dos idosos no conjunto da
populagdo”, sendo que este aumento na longevidade traz novos desafios para a sociedade
em geral. Nos paises desenvolvidos, a preocupag¢do com o crescimento da morbilidade
tem aumentado, e as doengas cronicas desempenham um papel significativo na
formulagcao de politicas, assim como nas finangas sociais e de saude (PORDATA, 2018).
O crescimento do nivel de dependéncia associado ao envelhecimento, implica um
acréscimo de custos médicos e sociais, necessidade de apoio familiar e comunitario e
cuidados de longa duracao, o que se reflete numa maior solicitacdo de apoios formais e
informais pelo préprio cuidador (Nicolau, 2018).

Cuidar de outra pessoa envolve um esforco fisico e psicoldgico, social e econémico.
A exposicao continua do cuidador informal a estes fatores contribui para a deterioracédo da
qualidade dos cuidados prestados a pessoa dependente, assim como da qualidade de vida
de ambos (Teixeira et al., 2017). Posto isto, o presente estudo teve como objetivo geral
“Avaliar o nivel de sobrecarga do cuidador informal da pessoa internada em contexto de
cuidados continuados”.

Um dos objetivos especificos definidos para este estudo passou por “Identificar a
sobrecarga autopercecionada pelos cuidadores através da aplicagdo da ESC”, foi aplicada
a ESC as cinco participantes, revelando que quatro apresentavam niveis de sobrecarga
intensa e uma cuidadora sobrecarga ligeira. A dimensao da ESC mais pontuada pelos
cuidadores foi a “expectativas face ao cuidar”, seguida pelo “impacto da prestagdo de
cuidados”, em terceiro lugar a dimensao “percecao da autoeficacia” e por fim, “relagdes
interpessoais”. Estes resultados sdo congruentes com os estudos de Trindade et al. (2017)
e Afonso (2022), que obtiveram de uma forma geral, resultados muito semelhantes aos
apresentados, pelo que os valores de sobrecarga mais significativos também estiveram
relacionados com a dimenséao “expectativas face ao cuidar” e do “impacto na prestacao de
cuidados”.

Relativamente ao objetivo especifico “Caracterizar a sobrecarga autopercecionada
pelos cuidadores informais”, de acordo com as entrevistas realizadas, a sobrecarga
autopercecionada pelos participantes caracteriza-se pela gestao ineficaz do cansago que

o ato de cuidar de uma pessoa dependente acarreta, esta dificuldade advém dos desafios
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que enfrentam na gestao das varias responsabilidades que tém sobre si, das expectativas
e de apoios. Neste sentido, é de referir que Roriz (2020), destaca que as exigéncias do
cuidar, a falta de conhecimentos e competéncias para a prestacao de cuidados, a caréncia
de respostas formais e informais na comunidade, os desafios financeiros e as restricbes
sociais que favorecem situagoes de isolamento e falta de tempo para si proprios, tanto para
atividades de lazer como para socializagdo, como caracterizadores da sobrecarga.

Referente a subcategoria “Gestdo da Responsabilidade”, Ploeg et al. (2020),
descrevem que cuidar de uma pessoa dependente como um trabalho que exige atencao
constante e permanente. No estudo de Boucher et al. (2019), o aspeto da exigéncia do
equilibrio entre as varias responsabilidades dos cuidadores também é abordado. Ploeg et
al. (2020), identificam a questéo dos encargos financeiros sentidos por alguns cuidadores,
uma vez que eram obrigados a faltar ao emprego para cuidar do familiar. Acerca deste
aspeto, Wasmani et al. (2022), realgcam que os custos relacionados com a prestacao de
cuidados representam um fator importante de sobrecarga para os cuidadores. Por ultimo
de acordo, com Boucher et al. (2019), a dificuldade na gestdo entre as vérias
responsabilidades que tém sobre si, potencia 0 sentimento nos cuidadores de que nao
conseguem dar resposta as suas proprias necessidades enquanto ser individual.

No que concerne a subcategoria “Gestao de Expetativas”, na investigacéo de Ploeg
et al. (2020), a mudanca na dindmica da relagédo entre o cuidador e a pessoa devido ao
aumento de dependéncia desta foi dificil de suportar, foram descritos varios sentimentos
como frustragéo, aborrecimento, impaciéncia, medo, luto e a preocupagéo crescente. Em
relacdo ao sentimento de obrigagdo do ato de cuidar, segundo Santana (2019), esta
relacionado com varios fatores, como a percecado dos cuidadores informais de que séo os
principais responsaveis por assumir esta fungdo devido a questdes culturais,
principalmente, ao modelo tradicional da familia, ou seja, ser percecionado como uma
obrigacéo e uma tarefa honrosa. Desta forma, torna-se claro que cuidador deve procurar
preservar a capacidade de desenvolver e utilizar estratégias de coping de acordo com as
suas necessidades especificas, focando-se na resolugcédo de problemas e na gestao das
emocdes (Roriz, 2020).

Relativamente a subcategoria “Gestao de Apoios”, Gitlin et al. (2020), referem que
a grande maioria dos cuidadores assume este papel sem ter acesso a formacao acerca da
evolucdo do processo de doenca, gestdo de desafios e prestacdo de cuidados,
potenciando o risco de sobrecarga, problemas de saude e financeiros por parte destes. Os
mesmos autores, concluiram ainda no seu estudo que é fundamental aumentar 0s recursos
de apoio existentes na comunidade. Para Sequeira (2018), no contexto do cuidado, estdo

incluidas varias variaveis que podem influenciar de forma positiva ou negativa a prestacao
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de cuidados. O mesmo autor salienta que as variaveis acima mencionadas com maior
impacto nos cuidados séo: os apoios de familiares/amigos/vizinhos, o suporte social, os
recursos comunitarios, os servicos formais de apoio (servicos de salde mental, cuidados
continuados), a valorizacdo social do cuidar, a estrutura e dimensao familiar, entre outras.

Na investigacao de Boucher et al. (2019), foi observado que a tomada de decisdo
realizada em conjunto com uma equipa multidisciplinar, acerca do futuro do familiar, foi
considerada por alguns cuidadores como um processo intimidante e um fator de stress.
Este aspeto prendeu-se com o facto de sentirem que estavam a ir contra a vontade do seu
familiar e dos seus dos seus proprios desejos. Para Nicolau (2018), as equipas
multidisciplinares que acompanham as familias devem ter presentes 0s recursos existentes
na comunidade, tais como apoio domicilidrio, estruturas residenciais para idosos,
teleassisténcia, apoios sociais e a rede nacional de cuidados continuados integrados.

Uma vez que a presente dissertacdo, intitula-se de “Sobrecarga do Cuidador
Informal: O Relato numa Unidade de Cuidados Continuados na Comunidade”, € importante
referir que neste tipo de apoio pode existir ou ndo o internamento da pessoa numa unidade.
Carvalho et al. (2021), sublinham que quem usufrui da RNCCI pode enfrentar problemas,
principalmente relacionados com a incerteza em relagdo ao futuro, as condi¢Ges
habitacionais para proporcionar cuidados de qualidade e questdes financeiras ligadas as
despesas com a pessoa cuidada. Roriz (2020), concorda e acrescenta que nas UCC, deve
ser reconhecido que os cuidadores informais devem ser integrados no processo de
prestagdo de cuidados e que deve ser estabelecida uma relagdo de parceria, uma vez que
sao identificadas, também nestes casos, caréncias de cuidados (frequentemente em
pessoas igualmente idosas). Reconhece-se, mais uma vez, a exigéncia e sobrecarga no
processo de prestacdo de cuidados, com repercussdes no seu bem-estar e qualidade de
vida. Assim, torna-se fundamental direcionar estratégias e intervencdes para a gestao da
sobrecarga e promovam a realizacao pessoal na prestacéo de cuidados.

E de acrescentar, que aquando da referenciacao eletronica da pessoa dependente
para a RNCCI, ndo existe uma escala efetiva para avaliacdo da sobrecarga do cuidador,
nem priorizagdo das necessidades dos cuidadores em lista de espera para usufruto da
RNCCI. Entdo, seria interessante a existéncia de um instrumento estratificador e
selecionador do nivel da sobrecarga, que permitisse uma resposta mais acessivel e
equitativa para cada caso, estabelecendo prioridades emergentes e, por exemplo
contribuisse para a escolha da tipologia da RNCCI como resposta. Faz sentido referir, que
como garantia de qualidade dos cuidados prestados, devem ser mobilizadas ferramentas
de indole internacional e testadas em diversas populacdes que lhe confiram fiabilidade,

como é o caso da ESC.
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Ao longo da dissertacdo pode-se inferir a seguinte conclusdo, ser cuidador é
extremamente exigente e desgastante, cabendo aos profissionais de salde,
nomeadamente aos enfermeiros, estar alerta para o risco de sobrecarga. As competéncias
do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria conferem-lhe, um maior
conhecimento da realidade da pessoa dependente/familia/cuidador identificando fontes de
stress, mecanismos de coping, recursos disponiveis na comunidade e definindo em
parceria estratégias e intervencbes que fomentem o alivio da sobrecarga verificado.
Baseando a pratica na evidéncia, o enfermeiro deve dotar-se das mais recentes
atualizacBes tedricas e técnicas, para tal é primordial que a sobrecarga seja avaliada
através de um instrumento fiavel e rigoroso, como é o caso da ESC, desta forma € possivel
com o planeamento em salde delinear estratégias globais de acompanhamento aos
cuidadores.

Assim, deve-se apostar na qualidade de vida e bem-estar do cuidador informal
antes da instalacdo de niveis de sobrecarga, de acordo com a interpretacdo dos dados e
com as competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitaria, sugere-se
a implementacdo de medidas de formacdo acerca de competéncias técnicas e
comunicacionais relacionadas com o ato de cuidar a pessoa em situagédo de dependéncia,
fornecendo estratégias facilitadoras da prestacdo de cuidados. Poderia trazer igualmente
ganhos em saude, a criagdo de estratégias e parcerias comunitarias e, a promogao da
participacdo da rede de suporte informal, por forma a partilhar a responsabilidade do
cuidado. Pode-se ainda salientar, a aposta na implementacdo de intervencbes
direcionadas ao cuidador fomentando o equilibrio emocional, como é o caso de grupos de
cuidadores para trabalhar a gestdo de cansaco ou de autoajuda.

Tendo em conta a andlise efetuada e de acordo com o Modelo dos Sistemas de
Betty Neuman, considera-se que a intervengdo sobre os efeitos (reais ou possiveis) dos
stressores, de forma a colaborar com o cuidador informal, pode englobar os trés niveis de
prevencdo (primaria, secundaria e terciaria), de acordo com a mesma tedrica (Braga,
2011). Assim a prevengédo primaria dira respeito a identificacéo de stressores, que podem
levar a sobrecarga do cuidador, que se operacionaliza na aplicacdo da ESC, caraterizacao
dos fatores de sobrecarga autopercecionados pelo cuidador informal e identificacdo dos
fatores de sobrecarga que influenciam os cuidados prestados pelo cuidador informal.
Quanto a prevencao secundaria engloba a intervencédo apés a identificacdo do diagnostico
de sobrecarga do cuidador e podera incluir a referenciacdo da pessoa dependente para
unidades de internamento, cooperacdo com outras instituicbes na comunidade ou
intervencdes de enfermagem prestadas diretamente ao cuidador, com o objetivo de reduzir

a sua sobrecarga. Ja a prevencao terciaria centra-se no objetivo de fortalecer a resisténcia
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do cuidador aos stressores, ajudando a prevenir o reaparecimento da reacdo ao stressor.

Por fim, ndo poderia deixar de reforcar que a sobrecarga do cuidador ndo
reconhecida é uma ameaca a salude e ao bem-estar ndo sé da pessoa cuidada, mas
também do préprio cuidador. A sobrecarga esta relacionada com resultados negativos na
saude e com o aumento da utilizacdo de servicos de salde e, consequentemente, como
os cuidadores sao responsaveis pela prestacao de cuidados, qualquer alteracdo que surja
nas suas capacidades traduzir-se-4 numa maior necessidade de cuidados profissionais ou

institucionais.
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CONCLUSAO

A perspetiva de uma vida mais longa, combinada com a baixa fecundidade que
atualmente se enfrenta, provoca mudancas significativas nas estruturas demogréficas
(INE, 2024). E também sabido que o processo de envelhecimento vem acompanhado de
um conjunto de perdas cognitivas e fisicas, sendo necessaria a ajuda de terceiros para a
satisfagdo dos seus autocuidados. Assim sendo, é no seio familiar que se encontra a
maioria dos cuidadores informais, sendo por isso crucial protegé-los e oferecer condi¢cbes
adequadas para cuidar. A identificacao dos cuidadores informais com elevados niveis de
sobrecarga, assim como a caracterizacdo dessa sobrecarga, é crucial para a pratica de
cuidados, permitindo que as intervencdes sejam adequadas e personalizadas. Entdo, com
este estudo pretendeu-se “Avaliar o nivel de sobrecarga do cuidador informal da pessoa
internada em contexto de cuidados continuados”.

A investigacao cientifica realiza-se atraves da formulacdo de questdes e da busca
por respostas para os problemas em estudo, procurando conhecimento e aprofundando o
saber (Prior, 2017). Um dos objetivos especificos desta investigacao passou por “Identificar
a sobrecarga autopercecionada pelos cuidadores através da aplicagdo da ESC”. Os
resultados da aplicagdo da ESC revelaram que as participantes apresentavam um nivel de
sobrecarga intenso, ainda que as pessoas cuidadas estivessem institucionalizadas. Os
itens da ESC com o score mais elevado foram os receios relativamente ao futuro do familiar
(item 7), o sentimento de dependéncia que o cuidador perceciona que a pessoa tem em
relagéo a si (item 14), o facto do tempo despendido no cuidado ndo permitir ao cuidador
responder a outras tarefas da sua responsabilidade (item 2) e, o facto do cuidador
considerar que a pessoa depende de si (item 8). Estes itens correspondem a duas
dimensbes da ESC, nomeadamente, “expectativas face ao cuidar’” e o “impacto da
prestacao de cuidados”. Apesar da pessoa cuidada estar institucionalizada em contexto de
RNCCI, verifica-se através da pontuacdo obtida nas duas dimensdes da ESC
anteriormente mencionadas, que as cuidadoras tém a consciéncia de que esta resposta
ndo € permanente. Isto €, as cuidadoras ndo se permitem a descansar durante este
periodo, uma vez que percecionam que os desafios que enfrentam relacionados com a
prestacdo de cuidados antes do internamento da pessoa, irdo continuar a persistir apos o

momento da alta.
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Em relacdo ao objetivo especifico “Caracterizar a sobrecarga autopercecionada
pelos cuidadores informais”, foram realizadas entrevistas semiestruturadas. A andlise de
conteudo conduziu a identificacdo de uma categoria e de trés subcategorias. A categoria
identificada foi a “Gestao do cansago”, que representa 0 modo como as cuidadoras lidam
com 0 cansaco, sendo essa gestdo o limiar para a sobrecarga. As trés subcategorias
traduzem a gestao do cansaco, nomeadamente, na gestdo de responsabilidades, das
expectativas e dos apoios. Conforme se constatou ao longo da discussédo, os resultados
foram congruentes com estudos anteriores relacionados com a problematica (C. Afonso,
2022; 1. Trindade et al., 2017).

Com este estudo procurou-se trazer contributos para a Enfermagem, mais
concretamente para a Saude Comunitaria e Saude Publica, através da caracterizagdo das
necessidades dos cuidadores informais ao nivel da sobrecarga, reforcando-se a
importancia da disciplina de Enfermagem no ambito do Planeamento em Saude. Desta
forma, pressupfe-se que a prevencao e detecdo precoce da sobrecarga do cuidador, seja
uma prioridade para os Enfermeiros, e em especial para Enfermeiros Especialistas em
Enfermagem Comunitaria, uma vez que os cuidadores informais devem ser reconhecidos
como agentes fundamentais na prestacdo de cuidados aos idosos com dependéncia a
longo prazo.

Uma limitag&o deste estudo, constituiu-se pelo numero de participantes nao permitir
uma andlise estatistica significativa. Outra limitacdo diz respeito a polarizagdo dos
resultados, uma vez que os cuidadores tinham diferentes experiéncias, no entanto é de
referir que o propdsito deste estudo consistia na caracterizacdo da sobrecarga e ndo a
generalizagdo dos resultados.

Em estudos futuros sugere-se a replicagédo deste estudo em cuidadores de pessoas
em contexto de Equipas de Cuidados Continuados Integrados ou a usufruirem da tipologia
de resposta “descanso do cuidador”. Sugere-se ainda, o desenvolvimento de projetos de
intervencéo especificos direcionados para a gestdo do cansago como estratégia face a
sobrecarga.

Considera-se que apesar da legislacdo existente no nosso pais, a Lei n°100 de
2019, referente ao Estatuto do Cuidador Informal, legitimar a figura do cuidador e uma
estrutura de apoio, ndo contempla esse apoio na sequéncia da institucionalizacdo. Este
estudo mostra que embora as pessoas estejam institucionalizadas os cuidadores precisam
de apoio. As cuidadoras apresentam niveis de sobrecarga intensos, realgcando-se também
0 receio que sentiam em relagdo ao futuro do familiar e os relatos acerca de auséncia de

apoios na comunidade. Apesar das pessoas alvo de cuidados estarem institucionalizadas
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e da existéncia de uma equipa multidisciplinar para apoiar as cuidadoras, aparentemente
nao se traduziu na reducdo da autopercecao da sobrecarga.

Com o desenvolvimento deste trabalho, promoveu-se o0 desenvolvimento da
caracterizacdo dos cuidadores informais contribuindo para um diagnostico global e
essencial para a definicdo de estratégias na area da Salde Comunitaria e de Saude
Publica.

A realizacdo deste estudo, permitiu o desenvolvimento das competéncias
preconizadas nos descritores de Dublin (2004), assim como do ponto de vista da
investigacdo e do rigor cientifico. Em suma, o terminus deste trabalho representa a

finalizacdo de um ciclo de estudos, mas também de desenvolvimento profissional.
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carlossequeira@esenf.pt sexta, 12/01,21:17

para mim

Estimada Mariana Pires Antunes

Informa-se que poderd utilizar a Escala designada por Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC),
traduzida e validada para a populagdo Portuguesa, no seu estudo.

Mais se informa que o instrumento deve ser utilizado na integra, podendo apenas ser alterado na
forma de apresentacdo, e, ndo podendo ser utilizado para fins comerciais.

Envio um documento em anexo que deverd preencher e devolver.

Trata-se de um documento de monitorizagdo da utilizagdo da Escala.

As regras de cotacdo estdo publicadas no livro Cuidar de idosos com dependéncia fisica e Mental,
editado pela LIDEL, em 2010/2018.
https://www.bertrand.pt/livro/cuidar-de-idosos-com-dependencia-fisica-e-mental-carlos-
sequeira/21325567
https://www.fnac.pt/Cuidar-de-ldosos-com-Dependencia-Fisica-e-Mental-Carlos-
Sequeira/a1440821

No entanto se persistir qualquer divida ndo hesitem em contactar-me.

Seguem em anexo o instrumento.

Com os melhores cumprimentos e ao dispor,

Carlos Sequeira

Carlos Sequeira, Agregado, PhD, MSc, - Universidade do Porto
Professor Coordenador Principal na ESEP

CINTESIS@RISE and Nursing School of Porto (ESEP), Porto, Portugal
Coordenador da UNIESEP
https://www.researchgate.net/profile/Carlos _Sequeira2



https://www.bertrand.pt/livro/cuidar-de-idosos-com-dependencia-fisica-e-mental-carlos-sequeira/21325567
https://www.bertrand.pt/livro/cuidar-de-idosos-com-dependencia-fisica-e-mental-carlos-sequeira/21325567
https://www.fnac.pt/Cuidar-de-Idosos-com-Dependencia-Fisica-e-Mental-Carlos-Sequeira/a1440821
https://www.fnac.pt/Cuidar-de-Idosos-com-Dependencia-Fisica-e-Mental-Carlos-Sequeira/a1440821
https://www.researchgate.net/profile/Carlos_Sequeira2
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Escala de sobrecarga do cuidador (Sequeira, 2007, 2010, 2018)
A ESC é uma escala que avalia a sobrecarga objectiva e subjectiva do cuidador informal.

Leia atentamente cada uma das afirmacdes, e indique de que modo se aplica ao seu caso,

colocando o sinal X no espacgo que melhor corresponder a sua opiniao.

N.o Quase As Muitas | Quase
: Item Nunca
nunca | vezes |vezes [sempre

1 [Sente que o seu familiar solicita mais ajuda do que aquela que

realmente necessita?

2 |Considera que devido ao tempo que dedica ao seu familiar ja ndo

dispbe de tempo suficiente para as suas tarefas?

3 [Sente-se tenso/a quando tem de cuidar do seu familiar e ainda tem

outras tarefas por fazer?

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

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

6 |Considera que a situagdo actual afecta de uma forma negativa a|

sua relagcdo com os seus amigos/familiares?

7 |Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar?

g8 |Considera que o seu familiar est4 dependente de si?

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

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

11 [Considera que ndo tem uma vida privada como desejaria devido ao

seu familiar?

12 |Pensa que as suas relagdes sociais sdo afectadas negativamente

por ter de cuidar do seu familiar?

13 |Sente-se pouco a vontade em convidar amigos para o(a) visitarem

devido ao seu familiar?

14 |Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele como se

fosse a Unica pessoa com quem ele(a) pudesse contar?

15 [Considera que ndo dispde de economias suficientes para cuidar do

seu familiar e para o resto das despesas que tem?

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

17 |Considera que perdeu o controle da sua vida depois da doenga do

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

pessoa?

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

20 |Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

21 |Considera que poderia cuidar melhor do seu familiar?

22 |Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter de cuidar do seu

familiar?

® Escala de sobrecarga do Cuidador (Sequeira, 2007; 2010)

Fontes para citagdo da Escala:

Sequeira, Carlos. 2013. "Difficulties, coping strategies, satisfaction and burden in
informal Portuguese caregivers”, Journal of Clinical Nursing 22, 3-4: 491 - 500.
doi: 10.1111/jocn.12108

Sequeira C. (2018). Cuidar de Idosos com Dependéncia Fisica e Mental (22 ed.). Lisboa:

Lidel Edicbes Técnicas.

Sequeira, C. (2010). Adaptacao e validacao da Escala de Sobrecarga do Cuidador de

Zarit. Revista Referéncia, Il Série, n° 12, Marcgo, pp 9 a 16.



http://dx.doi.org/10.1111/jocn.12108
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Guiao de Entrevista aos Cuidadores Informais

Tema: Sobrecarga do Cuidador Informal: O Relato numa Unidade de Cuidados

Continuados na Comunidade.

Objetivos:

- Caraterizar os fatores de sobrecarga autopercecionados pelo cuidador informal;

- Identificar os fatores de sobrecarga que influenciam os cuidados prestados pelo

cuidador informal.

Entrevistado(a):

Estudante: Mariana Antunes

Duragdo: = 60 minutos

Local:

Data:

1. De acordo com a sua
experiéncia de cuidador,
gostaria de o ouvir
relativamente ao desempenho
e ocupacdao relativa a

prestacao de cuidados.

2. Destaque as
alteracoes na sua vida, desde

que se tornou cuidador.

3. No percurso de
cuidador, identifique

necessidades de apoio.

Resposta aberta

Resposta aberta
» Quais: dimensao
pessoal, familiar,

social, profissional,

Resposta aberta
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4. No percurso de
cuidador, sentiu sobrecarga?
Se sim, onde sentiu que a
sobrecarga causada pelo
papel que desempenha, teve

maior impacto na sua vida?

Onde: impacto da
prestacdo de
cuidados, relacdes

interpessoais,

expetativas  face
ao cuidar,
percecao da

autoeficacia.
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Review title

Sobrecarga do Cuidador Informal: O Relato numa Unidade de Cuidados Continuados na

Comunidade.

Abstract

Nos ultimos anos, tem-se verificado um aumento do envelhecimento demografico,
associado a este aspeto surge, inevitavelmente, o crescimento do indice de dependéncia, exigindo
uma resposta de apoio comunitario, familiar e cuidados de longa duracao.

E neste sentido que se estabelece a necessidade da existéncia de cuidadores informais,
estes atores dedicam-se a prestacao de cuidados a outra pessoa, sejam membros da mesma familia
ou ndo. Os cuidadores sdo obrigados a uma constante evolugcao e adaptacdo a medida que as
necessidades da pessoa se alteram, podendo estar na origem de sentimentos de sobrecarga.
Assim, é fundamental, escutar e apoiar os cuidadores informais, sendo que para isso as suas
necessidades, dificuldades e estratégias devem ser identificadas. Na presente scoping review
pretende-se caracterizar a sobrecarga do cuidador informal da pessoa internada em contexto de
cuidados continuados.

Como guia orientador, selecionou-se o Modelo dos Sistemas de Betty Neuman,
considerando que cada cliente € composto por fatores comuns conhecidos ou caracteristicas inatas
dentro de uma determinada variedade de resposta normal, esta pode ser usada para medir um
desvio de salde. Considera-se que o cuidador esta em permanente interagdo com o ambiente, que
é entendido como todos os fatores internos ou externos que o afetam positiva ou negativamente e
que podem conduzir ao diagndstico de sobrecarga do cuidador.

Por forma, a compreender a questdo “Como € a sobrecarga do cuidador informal da pessoa
internada em contexto de cuidados continuados?” com base nas ultimas evidéncias, foi realizada
pesquisa em bases de dados validadas. Foram analisados quatro artigos que cumpriram os critérios

de inclusdo com evidéncias para a tematica.

Keywords:

Nurisng (MeSH): “The field of nursing care concerned with the promotion, maintenance, and
restoration of health.”

Caregiver Burden (MeSH): “The stresses or associated emotional responses experienced
by CAREGIVERS when caring for the mentally or physically disabled.”

Health Services (MeSH): “Services for the diagnosis and treatment of disease and the maintenance
of health.”


https://meshb.nlm.nih.gov/record/ui?ui=D017028
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Introduction

Devido as alteragdes que temos assistido a nivel demogréfico, causadas pelo aumento da
esperanca média de vida e do envelhecimento da populagéo, observa-se uma crescente incidéncia
e prevaléncia de doencas cronicas ndo transmissiveis. (Fredericksen et al., 2018) Esta realidade
também pode ser verificada em Portugal, segundo as projecdes de 2020 do Instituto Nacional de
Estatistica (INE), estima-se que entre 2018 e 2080, o numero de jovens diminuira de 1,4 para cerca
de 1,0 milhdes, como reflexo dos baixos niveis de fecundidade registados em anos anteriores. Por
outro lado, durante o mesmo periodo, o nimero de idosos passara de 2,2 para 3,0 milhdes,
assistindo-se a um aumento indice de envelhecimento, passando de 159 para 300 idosos por cada
100 jovens. (INE, 2020)

A par das alterag6es mencionadas, tem existido um crescimento do indice de dependéncia
dos idosos, prevendo-se que, em Portugal, no ano de 2050, o racio de dependéncia dos idosos
alcance um maximo de 65,8%. (Valido et al., 2022) Para Sequeira (2018), a dependéncia diz respeito
a incapacidade de satisfazer as necessidades humanas basicas (fisicas, psiquicas e intelectuais),
sendo necessaria a ajuda de terceiros para sobreviver, constituindo-se num desafio atual e para o
futuro.

Deste modo, faz sentido abordar o conceito de cuidador informal, este ator é alguém que
presta cuidados aos seus familiares ou outras pessoas com quem convive em situacdes de
deficiéncia, dependéncia, fragilidade ou necessidade de cuidados adicionais. (Matos, 2020) De
acordo com o mesmo autor, o perfil do cuidador tipico é alguém que faz parte da rede social da
pessoa em questéo, ndo recebe remuneracdo, mas tem uma ligacéo afetiva que o leva a assumir a
responsabilidade pela organizacdo, assisténcia e/ou prestacdo de cuidados. Abrantes (2014),
acrescenta que normalmente ou séo idosos e ja estdo aposentados, ou quando sdo mais jovens
nao possuem qualquer atividade profissional reconhecida (caso da mulher, nora ou filha doméstica).
Por fim, € identificado um pequeno grupo que concilia a profissdo e o cuidado, esta situacao define
a “geragao sanduiche”, por ser obrigada a assumir os deveres de apoio a pessoa dependente,
desdobrando-se entre outros deveres familiares e profissionais. Sequeira (2018), reforca que
atualmente na Europa, 80% dos cuidados sao prestados por cuidadores informais, sendo que destes
90% sao familiares da pessoa com dependéncia, perspetivando-se ainda que estes numeros
aumentem nas préximas décadas. Matos (2020), refere que em Portugal estima-se que existam
cerca de 800 mil cuidadores informais, o que representa 8% da populagéo.

A responsabilidade da prestacdo de cuidados aumenta a medida que a dependéncia da
pessoa cuidada se intensifica. Muitas vezes, a vida do cuidador fica limitada ao cuidado da pessoa
doente, resultando na perda da sua vida social e do tempo para si proprio, conduzindo a uma
reducdo significativa na sua qualidade de vida e, por conseguinte, na saude. (Hernandez-Padilla et
al., 2021) O cuidador informal sente-se fortemente obrigado em cumprir a sua funcéo, dedicando-
se ao cuidado de forma persistente e intensa, muitas vezes ultrapassando os seus limites fisicos e

psicolégicos.
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Para Sequeira (2018), o desempenho do cuidador informal é influenciado pela percecéo da
sua autoeficacia relativamente a estratégias de coping utilizadas, ou seja, as expectativas deste face
ao cuidar centram-se essencialmente nos seus medos, receios e disponibilidades, podendo
condicionar a prestacdo de cuidados. Os cuidadores que avaliam de forma negativa o seu
desempenho na prestagdo de cuidados, tendem a ter um desempenho menos eficiente e aquém
das suas expectativas. A complexidade das tarefas assumidas pelo cuidador informal pode resultar
num stress e ansiedade continuos, levando a uma sobrecarga ndo s fisica, mas também
psicol6gica e ao isolamento social e pode designar-se por “sindrome do cuidador, sindrome de
burnout e sindrome do assistente desacompanhado”. (Lopes, 2019, p.21) A prépria missdo de
cuidar, de uma pessoa dependente, esta associado a um conjunto de agentes stressores que sdo
mediados pela relagdo da prestacdo de cuidados e da qual pode resultar, em maior ou menor
intensidade de satisfacdo do cuidador.

A maioria dos estudos referem-se ao stress e sobrecarga de forma indissociada, embora
sejam conceitos conceptualmente diferentes, que avaliam necessidades/consequéncias relacionais,
mas nao similares. (Siméo, 2012) De acordo com Matos (2020), o conceito de "sobrecarga” deriva
da palavrainglesa burden, que se refere as consequéncias resultantes do contato pr6ximo com uma
pessoa dependente, geralmente um idoso, com ou sem deméncia. Sequeira (2018), diz que as
repercussfes associadas ao ato de cuidar envolvem diversas variaveis que podem ser responsaveis
por mudangas positivas ou negativas no contexto do cuidador. Isto deve-se ao facto de que qualquer
pessoa que viva em parceria com outra é influenciada pelo comportamento desta, resultado do tipo,
da duragéo e da intensidade da interacéo.

Neste sentido, Sequeira (2018), refere que embora existam variagbes individuais
significativas, dependendo do tipo de relagdo e de fatores intrinsecos ao cuidador, existem varios
aspetos que podem ser importantes para a existéncia de repercussdes associadas ao ato de cuidar,
salientando: a impossibilidade de usufruir de tempos livres e lazer; perda de liberdade; dificuldades
econOmicas, sobrecarga de trabalho; abracar responsabilidades nunca antes assumidas; falta de
conhecimento acerca da evolugdo da doenca pessoa cuidada e de como lidar com as suas
manifestacdes; alteracfes psicopatoldgicas, entre outras. Contudo, € importante mencionar que de
acordo com o mesmo autor, embora a maioria dos estudos se foque nos aspetos negativos, existem
algumas evidéncias sobre elementos positivos relacionados com o ato de cuidar, podendo ser
percebidos como fontes de satisfacéo e bem-estar.

Gomes & Mata (2017), afirmam que o cuidador depara-se diariamente com desafios
inesperados e experimenta perdas de controlo pessoal que se refletem na sua salde emocional e
fisica. Os mesmos autores referem que estes aspetos ndo se manifestam unicamente na saide do
cuidador, ja que estdo implicados aspetos econémicos e sociais, tratando-se de um quadro com
multiplos sintomas que afetam e se refletem em todas as areas da sua vida. Gomes & Mata (2017),
reforcam esta ideia, afirmando que a carga do cuidado afeta diversas areas da vida do cuidador:
tarefas domésticas, relag8es conjugais, familiares e sociais, desenvolvimento pessoal e tempo livre,
economia familiar, salde mental e bem-estar subjetivo do cuidador. Estas areas podem ser

agrupadas em dois grandes grupos: sobrecarga objetiva e subjetiva. Sequeira (2018), corrobora e
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indica que a sobrecarga objetiva esta relacionada com eventos e atividades concretas, referindo-se
as mudancas na vida do cuidador, que podem ser observadas e quantificadas. Por outro lado, a
sobrecarga subjetiva diz respeito aos sentimentos, reacbes e atitudes emocionais perante a
experiéncia de cuidar, isto &, a forma como cada pessoa avalia a sobrecarga objetiva. E
acrescentado que a sobrecarga objetiva € mais visivel e explicita em relagdo a subjetiva.

Aprofundando estes conceitos, Sequeira (2018), refere que a sobrecarga objetiva reflete as
consequéncias no cuidador, resultantes da interacdo com os comportamentos e sintomas da pessoa
cuidada, manifestando-se em alterac6es no dia-a-dia, nas relacbes familiares e sociais, vida
domeéstica, no lazer, e na saude mental e fisica do cuidador. A sobrecarga subjetiva consiste na
interpretacdo pessoal do cuidador sobre as consequéncias do cuidar, repercutindo-se através de
alteragGes psicoldgicas com impacto na sadde mental deste ator. Sequeira (2018), acrescenta que
a sobrecarga subjetiva esta intimamente relacionada com as estratégias de coping mobilizadas, que
se manifestam através das atitudes e comportamentos adotados pelo cuidador para facilitar a
prestacao de cuidados. Quando este tipo de sobrecarga se torna elevada, ocorre um desequilibrio
entre a nocdo do cuidador relativamente ao seu papel e aos desafios deste, e a sua capacidade
individual maxima toleravel determinando a perce¢do da necessidade de respostas de apoio e/ou
de descanso.

Gomes & Mata (2017), afirmam que a gravidade da sobrecarga esta associada com os
vinculos afetivos entre o cuidador e a pessoa cuidada e as caracteristicas desta Ultima, como a
idade, sexo, intensidade dos sintomas, nivel de dependéncia e duracdo do cuidado. O nivel de
sobrecarga encontra-se igualmente relacionado com as caracteristicas pessoais do cuidador, as
dinamicas e caracteristicas familiares, redes de apoio socias disponiveis, leis e apoio dos servi¢os
de saude.

No Modelo dos Sistemas de Betty Neuman, cada cliente € composto por fatores comuns
conhecidos ou caracteristicas inatas dentro de uma determinada variedade de resposta normal,
designada como linha de defesa normal, esta pode ser usada como padrdo a partir da qual se mede
0 desvio de saude. Quando a linha de defesa normal é transposta por um stressor o cliente
desenvolve uma reacdo que pode influenciar o seu bem-estar. (Braga, 2011) Tendo por base o
Modelo de Betty Neuman, considera-se que o sistema-cliente, sera o cuidador, que esta em
permanente interagdo com o ambiente, sendo este ultimo entendido como todos os fatores internos
ou externos que o afetam e que podem conduzir ao diagnéstico de sobrecarga do cuidador. Para
Braga (2011), no ambiente encontram-se stressores, forcas disruptivas que operam dentro ou sobre
o0 sistema-cliente e com potencial para afetar a sua estabilidade e harmonia, podendo ter um efeito
positivo ou negativo neste, de acordo com a apreciacao feita pelo proprio. Assim, como stressores
intrapessoais do cuidador, podem ser considerados as expetativas desajustadas, o sentimento de
obrigacdo, o medo, a motivacdo, ansiedade, des&nimo, esperanca, patologias e outras limitacdes
fisicas. Os stressores interpessoais dizem respeito aos recursos, a relacdo com a pessoa cuidada
antes e ap0ds esta se tornar dependente e as relagfes com outros familiares e amigos. Por fim,
podem ser apontados como stressores extrapessoais nheste sistema-cliente, os encargos

financeiros, a falta de apoios técnicos, as condi¢des habitacionais, a inacessibilidade ao apoio de
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instituicdes ou as exigéncias de um emprego. A forma como estes stressores sdo percecionados
pelo cuidador tera um impacto negativo ou positivo, se existir uma incapacidade na resposta aos
stressores intrapessoais, este sistema-cliente estara em desequilibrio, e eventualmente, apresentar
como resposta a stressores interpessoais o sentimento de depresséo. De forma a colaborar com o
cliente, visando um 6timo nivel de bem-estar, o enfermeiro desenvolve intervencdes aos trés niveis
de prevencgéo — priméria, secundaria e terciaria — através de uma relagdo colaborativa que interage
com o sistema-cliente, o ambiente e os stressores.

Em suma, cuidar de uma pessoa em situacdo de dependéncia pode constituir uma
experiéncia fisica e emocionalmente stressante, sendo que a sobrecarga esta associada a um
declinio da qualidade de vida do cuidador e a uma maior morbilidade. A sobrecarga deve ser um
foco importante na investigacdo, com vista a sua prevencdo e detecdo precoce. Deste modo,
pretende-se com esta revisdo sistematica da literatura, através da ferramenta scoping review,
mapear 0 conceito de sobrecarga do cuidador da pessoa internada em contexto de cuidados

continuados.

Figura 1 — Mapa Conceptual

Sobrecarga

Cuidador
e Objetiva

Informal

e Subjetiva

Enfermagem

Review question(s)

Como é a sobrecarga do cuidador informal da pessoa internada em contexto de cuidados

continuados?
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Inclusion criteria

Participants

¢ Cuidador informal;
Concept

* Sobrecarga;
Context

e Institucionalizacéo;
Types of sources

 Estudos quantitativos e qualitativos.

Methods

A presente revisdo foi elaborada segundo as recomendac¢fes de Joanna Briggs Institute
(JBI) e de acordo com os critérios definidos na checklist PRISMA 2020 flow diagram for scoping
review Extension Fillable Checklist (PRISMA-ScR).

Search strategy

Os descritores de pesquisa foram validados em MeSH Browser 2024: “Nursing”, “Caregiver
Burden”, “Health Services”. As palavras de texto contidas nos titulos e resumos de artigos relevantes
e os termos de indexacédo usados para descrever os artigos foram usados para desenvolver uma
estratégia de pesquisa completa. A estratégia de pesquisa, incluindo as palavras-chave e termos de
indexacéo identificados, foi adaptada para cada base de dados. Para a pesquisa foram utilizadas
as seguintes bases de dados: CINAHL complete, Nursing & Allied Health Collection:
Comprehensive, MedLine Complete, MedicLatina (incluidas na Plataforma EBSCO Host) e PubMed.
A Expressdo pesquisa booleano foi utilizada com a conjugacdo AND (Nursing AND Caregiver
Burden AND Health Services).

Foram definidos como limitadores para cada base de dados, com vista a orientar a pesquisa
para a questdo de investigacao:

* PubMed: TEXT AVAILABILITY - free full text; ARTICLE TYPE: Clinical Trial, Meta-analysis,
Systematic Review; PUBLICATION DATE: 5 years; SPECIES: Humans; LANGUAGE: English;
Portuguese; Spanish; AGE: Adult: 19-44 years; Middle Aged + Aged (45 + Years); Middle Aged (45-
64 years); Aged (65+ years);

+ EBSCOhost: Booleano/Frase; Texto completo; Data de publicagéo: janeiro de 2019 até
janeiro de 2024;

+ CINAHL Complete: Resumo disponivel; Lingua inglesa; Humano; Primeiro autor é
enfermeira; Qualquer autor € enfermeira; All Adult; Texto completo em PDF;

* MEDLINE Complete: Resumo disponivel; Lingua inglesa; Humano; All Adult 19+ years;
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* Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive: Texto Completo em PDF;

» MedicLatina: Texto Completo em PDF.

Information sources

ApOs realizacdo da pesquisa em bases de dados, todos os artigos identificados foram
extraidos e analisados individualmente. Resultante da estratégia de pesquisa, foram encontrados
31 artigos (1 na MEDLINE complete, 30 na PUBMED). Posteriormente, seguiu-se a leitura dos titulos
e resumos, tendo sido excluidos 24 artigos. Foram lidos na integra 7 artigos, sendo que, 3 foram
rejeitados por ndo se enquadrarem nos critérios de inclusdo. Para amostra final consideraram-se 4
artigos que se enquadraram nos critérios de incluséo e responderam a questéo de investigacao.

Os estudos elegiveis foram avaliados criticamente por dois revisores independentes quanto
a qualidade metodoldgica, utilizando a lista de verificacdo de avaliagéo critica padrdo do Joanna
Briggs Institute (JBI) para investigacédo de revisdo scoping.

Para garantir o rigor do estudo, dois investigadores participaram em todas as etapas desta
revisdo, incluindo a estratégia de busca, avaliacdo da qualidade, extracao e andlise dos dados. As
discordéancias foram resolvidas por discussdo e consenso com outro revisor.

Os dados extraidos dos estudos incluidos na revisdo, seguiram a utilizacdo da ferramenta
normalizada de extracdo de dados do JBI, no qual constam as seguintes informacdes: autores, ano
de publicacao, metodologia, método, participantes, fendmeno de interesse e conclusdes dos autores
e dos revisores. Depois da extracdo dessas informacdes foi possivel mapear o conceito de

sobrecarga.

Study selection

Foram identificados 31 artigos a partir das bases de dados referenciadas. Através do
PRISMA FlowChart 2020, foram excluidos 24 artigos pelo titulo e resumo. Dos 7 artigos que
restaram foram submetidos aos critérios de inclusdo definidos, tendo sido eliminados 3, dois artigos
pelo contexto e um pela populacéo. Assim, foram selecionados 4 artigos que respeitaram os critérios
de incluséo.
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PRISMA 2020 flow diagram for new systematic reviews which included searches of databases and
registers only

[ Identification of studies via databases and registers ]
Records removed before
c . - ) screening:
) Records identified from*: .
= Databases (EBSCOhost — _DLg))Ilcate records removed (n
(3} . =
= MEDLINE c_ompete n=1 — > Records marked as ineligible
2 PubMed n = 30) b : | -0
S Registers (n = 0) y automation tools (n = 0)
S Records removed for other
reasons (n = 0)
e’/
)
Records screened Records excluded**
—>
(n=31) (n=24)
Reports sought for retrieval Reports not retrieved
o | =0 " n=0)
=
(]
(0]
: !
()
Reports assessed for eligibility
(n=7) — | Reports excluded:
Reason 1 (n = 3) Néo
oferecem contributos para a
investigacédo
N/
el Studies included in review
()
° (n=4)
3 Reports of included studies
= (n=0)

*Consider, if feasible to do so, reporting the number of records identified from each database or register
searched (rather than the total number across all databases/registers).

**|f automation tools were used, indicate how many records were excluded by a human and how many were
excluded by automation tools.

From: Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron I, Hoffmann TC, Mulrow CD, et al. The PRISMA 2020
statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021;372:n71. doi: 10.1136/bmj.n7
For more information, visit: http://www.prisma-statement.org/
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Data extraction

Seguidamente, é apresentado o Quadro 1, de acordo com a ferramenta normalizada de

extracdo de dados do JBI, que reline os dados significativos extraidos dos artigos consultados e o

contributo retirado do estudo para a compreensédo desta scoping review.

Quadro 1 - Artigos incluidos na revisao scoping

- Author’s . )
Methodolo Participan | Phenomena . Reviewer’s
Study Method . conclusio ;
ay ts of interest n conclusion
Autores: Desenho do [Programa ADS| 300 Sobrecarga; A maioria |As
- . lestudo: Plus, com 3| cuidadores Cuidador dos responsabilida
Gitlin, L.; - . ) )
Ensaio Clinico [fases. de pessoas | Informal; cuidadores (des dos
Marx, K.; A primeira fase, em contexto | Pessoa assume cuidadores
Scerpella envolveu até 8| domiciliario. | Dependente; responsabili aumentam
petia, sessbes, onde Institucionaliza | dades sem [com a
D.; Dabelko- foram realizadas céo ter acesso a |progressdo dal
entrevistas,  foi formacéo doenca da
Schoeny, .
aplicado um sobre a [pessoa alvo de
H.; guestionario e doenca e [cuidados, 0
dado competénci [que caraterizal
Anderson, .
acompanhament as para gerir [a sobrecarga.
K.; Huang, 0 aos cuidadores. os desafios |A falta de
el Na segunda fase, do cuidar. formacao
J.; Pizzi, L.; . .
foi realizado um acerca da|
Jutkowitz, acompanhament evolucdo do
E.: Roth, D.: 0 _qumzenal aos processo de
cuidadores, num doenca,
Gaugler, J. maximo de 6 gestao de
ANo da sessoes. desafios e
Na ultima fase, foi prestacdo de
Publicacédo efetuado um cuidados,
. acompanhament contribuiu para
: 2019
0 mensal dos 0
Pais de cuidadores e desenvolvimen
. i realizada uma to de
origem: U a
avaliagdo dal sobrecarga.
Estados intervencao.
Unidos da

América
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t]
Methodolo Participan | Phenomena Author_s Reviewer’s
Study Method : conclusio :
gy ts of interest n conclusion
Autores: Desenho do 3 Entrevistas| 72 Sobrecarga; Foi descrito Com a
. estudo: semiestruturadas | cuidadores Cuidador um aumento [prestacdo de
Ploeg, J,; . . ) -
Estudo , realizadas| de idosos | Informal; das cuidados,
Northwood, [descritivo telefonicamente. | com Pessoa responsabili |verificaram-se
M.- qualitativo de deméncia e | Dependente; dades com flteracdes
v analise multiplas Institucionaliza | a evolugdo [significativas
Duggleby, fenomenoldgic doengas céo da na vida dos
. a cronicas, deméncia e [cuidadores,
W.;
em contexto de outras [destacando-se
McAiney, domiciliario. doencas. o facto de nédo
C.: As terem tempo
v mudancas |para si, gestao
Chambers, significativa |de
T.: Peacock, s sentimentos,
apontadas, [todas as
S.; Fisher, foram responsabilida
K. Gosh. S.: divididas em des recairem
3 temas: [sobre si e o0
Markle- “tudo recai faumento
. . sobre si- [destas com &
Reid, M.; todas as |progressao da|
Swindle, J.; responsabili |[deméncia e
Williams, A.; dades’, ~ loutras
demasiado |doencas, estes
Triscott, J. s aspetos
sentimentos (caracterizam a|
Ano da wo .
e “ndo ha [sobrecarga.
Publicacéo tempo para
£ 2020 mim-
Pais de
origem:

Canada
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- Author’s . )
Methodolo Participan | Phenomena . Reviewer’s
Study Method : conclusio :
gy ts of interest n conclusion
Autores: Desenho do [Programa de| 30 Sobrecarga; A formacdo |A falta de
. estudo: intervencdo com| familiares Cuidador dos formacdo dos
Wasmani, . ~ . . ; .
Estudo quasi- [duas  sessdes.| cuidadores Informal, cuidadores [cuidadores
A experimental  |Foram aplicados| de  idosos | Pessoa para a jacerca dal
(desenho pré |dois com Dependente; resolucao prestacdo de
Rahnama, . S . o . .
teste — poés [questionarios aos| neoplasia, Institucionaliza | de cuidados,
M.; teste) cuidadores, 0| em contexto | cao problemas |caracteriza a
Abdollahimo primeiro  para dom|C|I|ar|o, relacionado [sobrecarga.
caracterizacao a realizar s com a
hammad, demografica e o| quimioterapi prestacao
A segundo acercal a no de
" da sobrecarga de| Hospital cuidados, foi
Badakhsh, cuidados. Tohid em eficaz na
M.: Sanandaj. reducdo do
" nivel de
Hashemi, Z. sobrecarga.
Ano da
Publicacéo
. 2022
Pais de
origem:
Iréo
Autores: Desenho do [Foirealizada umal 296 Sobrecarga; O nivel de |A
. lestudo: analise cuidadores Cuidador sobrecarga [institucionaliza
Boucher, A,; . - ) . ) . ) -
Analise secundéria  dos| informais de | Informal; foi maior cdo em lares
Haesebaert, |secundéria de |dados colhidos| pessoas Pessoa nos privados ou
. . ensaio para um ensaio| idosas com | Dependente; cuidadores |publico-
J.; Freitas, < - P L . .
aleatério aleatdrio por| deméncia, Institucionaliza | que privados e,
A clusters. institucionali | cao cuidavam cuidar de uma|
. zadas ou da pessoa [pessoa
Adekpedjou, em contexto no seu (dependente no
R.; Landry, domiciliario, domicilio, de [domicilio
M.- da Provincia pessoas caracteriza a|
" do institucionali [sobrecarga.
Bourassa, Quebeque. zadas num [Tendo sido
i lar de idosos |erificado 0
H.; Stacey, .
privado ou |mesmo
D.; Croteau, publico- quando a
3. privado. O [tomada de
" mesmo se |decisdo sobre
Genevieve, verificou o local de
. com permanéncia
P. G,; .
cuidadores (da pessoa
Légaré, F. que tiveram |cuidada, foi em
um conjunto  com
Ano da )
processo de uma  equipa
Publicacéo tomada de multidisciplinar
- 2019 deciséo

conjunta e
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Methodolo Participan | Phenomena Author_s Reviewer’s
Study Method : conclusio :
gy ts of interest n conclusion
Pais de com um
. ) periodo de
origem: ;
tempo mais
Canada curto desde
a decisdo.

Data presentation

Ao longo da analise da presente scoping review, percebe-se que a sobrecarga pode ser
caracterizada pelas alteracbes ou mudancas na vida desgastante do cuidador informal, cabendo
aos profissionais de saude, nomeadamente aos enfermeiros, estar alerta para o risco e fatores de
sobrecarga. Esta scoping review tem como objetivo caracterizar a sobrecarga do cuidador informal
da pessoa internada em contexto de cuidados continuados, foram selecionados artigos cujos
autores sdo enfermeiros, destacando o cuidador como centro de cuidados. Deste modo, proceder-
se-a a andlise do seu contributo, confrontando algumas das conclusdes emergentes nestes para
reflexdo da questédo abordada.

De acordo com os quatro artigos selecionados, a sobrecarga dos cuidadores informais
caracteriza-se pelo aumento das responsabilidades com a progressdo da doenca, auséncia de
formacao, falta de tempo para a satisfacao das suas necessidades, gestdo de sentimentos, gestao
de varias responsabilidades, responsabilidade na tomada de decisdo sobre o futuro da pessoa
cuidada, encargos financeiros e auséncia de rede de suporte.

No que concerne ao aumento das responsabilidades com a progressdo da doenga, na
investigacao de Ploeg et al. (2020), é sublinhado que devido a este aspeto, com o0 consequente
declinio fisico e cognitivo da pessoa cuidada, € necessaria uma adaptacao constante do cuidador,

tornando a sua funcdo cada vez mais complexa e confusa ao longo do tempo. No estudo Gitlin et
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al. (2019), relativamente a este fator sdo enumerados um conjunto de acontecimentos e tarefas que
tornam o ato de cuidar mais dificil, como a comunicagdo com os diversos profissionais envolvidos
na prestacéo de cuidados, gestdo de terapéutica, necessidade de cuidados de salde, apoio na
satisfagdo dos autocuidados, gestdo de comportamentos, declinios funcionais, garantia de
seguranca e qualidade de vida. Nas investigacdes de Boucher et al. (2019) e Wasmani et al. (2022),
séo igualmente reforcados estes aspetos relacionando-os com a sobrecarga do cuidador informal.
Respeitante a auséncia de formacéo, Gitlin et al. (2019), referem que a grande maioria dos

cuidadores assume esta funcdo sem ter acesso a formacdo acerca da evolucao do processo de
doenca, gestéo de desafios e prestacao de cuidados, aumentando o risco de sobrecarga, problemas
de salde e financeiros por parte destes. Ploeg et al. (2020), neste sentido, aponta como dificuldades
sentidas pelos cuidadores a aprendizagem de novas responsabilidades, como a gestdo do regime
terapéutico, alivio da dor, colaboracdo nos autocuidados da pessoa cuidada, ou em caso de maior
dependéncia ter de executa-los pela pessoa. Por fim, na investigacdo de Wasmani et al. (2022), a
falta de formacdo por parte dos cuidadores foi considerada um fator importante na atitude e
desempenho na prestacao de cuidados, relacionando-a com o nivel de sobrecarga sentida por parte
destes.

A falta de tempo dos cuidadores para satisfazerem as suas proprias necessidades, foi
considerado um aspeto caracterizador da sobrecarga, os participantes da investigacdo de Ploeg et
al. (2020), descreveram o cuidar de uma pessoa dependente como um trabalho que exige atencéo
constante e permanente. Também no estudo de Boucher et al. (2019), é referido este aspeto, dando
enfoque as varias exigéncias que os cuidadores vivenciam no dia-a-dia, exigindo um equilibrio entre
as varias esferas da sua vida. Ainda de acordo, com Boucher et al. (2019), a dificuldade na gestao
entre estas exigéncias, potenciam o sentimento nos cuidadores de que ndo conseguem dar resposta
as suas proprias necessidades enquanto ser individual.

No que respeita & gestdo de sentimentos, para a maioria dos cuidadores que participaram
na investigacdo de Ploeg et al. (2020), a mudanca da dindmica na sua rela¢cdo com a pessoa cuidada
foi dificil de suportar, foram descritos véarios sentimentos como frustra¢éo, aborrecimento,
impaciéncia, medo e luto. Também foi reforcada a questdo da exaustdo fisica e a preocupagéo
crescente em relagdo a vérias questdes como o risco de quedas, riscos relacionados com a toma
de medicacao, entre outros. Todas estas altera¢des levaram a que os cuidadores se sentissem mais
cansados mentalmente, desamparados, emotivos e com dificuldade nos relacionamentos com
outras pessoas.

Relativamente ao facto de recairem varias responsabilidades sobre os cuidadores, na
investigacao levada a cabo por Ploeg et al. (2020), é referido que muitas vezes existia uma partilha
de tarefas entre o cuidador e a pessoa cuidada, contudo, com o aumento do nivel de dependéncia,
tal deixou de ser possivel, obrigando o cuidador a ter mais deveres além dos que tinha
anteriormente. No estudo de Boucher et al. (2019), os cuidadores eram na grande maioria mulheres
e cuidavam de um dos pais, este fator foi relacionado com um maior nivel de sobrecarga, causado

pelo facto de poderem ter de responder as exigéncias dos varios papéis que desempenham no dia-
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a-dia e, possuirem menos experiéncia na prestacdo de cuidados.

A responsabilidade na tomada de decisdo sobre o futuro da pessoa cuidada, na
investigacdo desenvolvida por Boucher et al. (2019), foi observado que a deciséo de institucionalizar
a pessoa alvo de cuidados, pode originar arrependimento, e consequentemente sobrecarga,
sobretudo quando a escolha ndo era congruente com a vontade da pessoa. Ainda nesta
investigacdo, concluiu-se, que a longo prazo a sobrecarga causada pela tomada de deciséo foi
diminuindo, tendo contribuido para tal, a percecdo de que o familiar estava a receber melhores
cuidados do que anteriormente. Foi igualmente verificado que o nivel de sobrecarga era mais
elevado quando a escolha recaia sobre a mudanca da pessoa cuidada para o domicilio do cuidador,
ou quando era institucionalizada num lar privado ou publico-privado em detrimento de um lar pablico.
Esta evidéncia foi explicada pelos investigadores devido aos custos elevados associados as
instituices privadas e publico-privadas, a distancia que dificultava a realizagéo de visitas frequentes
ao familiar ou, a complexidade de cuidar uma pessoa dependente na sua casa. Um ultimo aspeto
apontado por Boucher et al. (2019), prendeu-se com a tomada de decisdo da institucionalizacdo do
familiar ter sido realizada de forma conjunta com uma equipa multidisciplinar. Alguns cuidadores
consideraram intimidante e um fator de stress tomar esta decisdo em conjunto com uma equipa de
profissionais, pelo facto de sentirem que ndo estavam a respeitar a vontade do seu familiar e os
seus proprios desejos.

No que concerne aos encargos financeiros, na investigacdo de Ploeg et al. (2020), este
aspeto era sentido por alguns cuidadores, uma vez que eram obrigados a faltar ao emprego para
cuidar do familiar. Wasmani et al. (2022), realcam que os custos relacionados com a prestacéo de
cuidados representam um fator importante de sobrecarga para os cuidadores.

Por fim, a auséncia de rede de apoio, no estudo de Ploeg et al. (2020), foi concluido que a
familia e os amigos assumem especial relevancia no que toca a partilha de tarefas, experiéncias e
apoio, no entanto, alguns cuidadores referiram sentir afastamento e perda gradual de algumas
relacdes que mantinham anteriormente. Respeitante aos servicos de apoio na comunidade, os
participantes do estudo de Ploeg et al. (2020), recorreram a Sociedade de Alzheimer, frequentando
programas dinamizados por esta organizacdo. Também destacaram outras estruturas da
comunidade, como € o caso do centro de dia, servicos de apoio domiciliario e os cuidadores formais
particulares. Por fim, alguns dos participantes da investigagdo mencionaram os profissionais de
salide como forma de suporte quer por alteragdes na sua propria saude provocadas pela prestagao
de cuidados, quer para avaliacdo e seguimento da pessoa com deméncia. A auséncia desta rede

constitui um fator importante de sobrecarga.

Discussion

No estudo de Boucher et al. (2019), as projecdes efetuadas no ano de 2017 indicavam que

a populagdo mundial com 60 ou mais anos iria duplicar e a populagdo com 80 anos triplicar até
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2050. Também Wasmani et al. (2022), referem que estudos recentes indicam que dois tercos da
populagdo idosa mundial vive em paises em desenvolvimento, reforcando a ideia que num futuro
proximo, o envelhecimento serd um dos principais desafios socias e de bem-estar. Brandéo et al.
(2016), caracterizam o envelhecimento populacional como um fenémeno cada vez mais
representativo da maioria dos paises desenvolvidos, estando muitas vezes associado a uma maior
prevaléncia de doencas crénicas que contribuem para situacées de dependéncia. Este aumento da
longevidade e inevitavel crescimento do nivel de dependéncia, implicam um acréscimo de custos
médicos e sociais, necessidade de apoio familiar e comunitario e cuidados de longa duracao, o que
se reflete numa maior solicitacéo de apoios formais e informais pelo proprio cuidador.

Cuidar de outra pessoa envolve um esforco fisico e psicoldgico, social e econémico. A
exposigdo continua do cuidador informal a estes fatores contribui para a deterioragéo da qualidade
dos cuidados prestados a pessoa dependente, assim como da qualidade de vida de ambos.
(Ministério do Trabalho Solidariedade e Seguranca Social, 2017) Gomes & Mata (2017), dizem que
a sobrecarga ndo se manifesta unicamente na salde do cuidador, tratando-se de um “quadro
plurissintomatico que afeta e se repercute em todas as esferas da vida pessoal”. (Gomes & Mata,
2017, p.170) Percebe-se que a complexidade do ato de cuidar, por tudo o que envolve, causa
dispéndio de energia, tenséo e o facto de se tornar pratica sistematica levam a que o cuidador se
coloque em segundo plano, o que pode constituir um fator de morbilidade. (Valido et al., 2022)

De acordo com o0s quatro artigos analisados nesta scoping review, a sobrecarga dos
cuidadores informais caracteriza-se pelo aumento das responsabilidades com a progressao da
doencga, auséncia de formacéo, falta de tempo para a satisfacao das suas necessidades, gestao de
sentimentos, gestao de varias responsabilidades, responsabilidade na tomada de decisdo sobre o
futuro da pessoa cuidada, encargos financeiros e auséncia de rede de suporte. Neste sentido, é de
referir que Roriz (2020), concorda e destaca que as exigéncias do cuidar, a falta de conhecimentos
e competéncias para a prestacdo de cuidados, a caréncia de respostas formais e informais na
comunidade, os desafios financeiros e as restricdes sociais que favorecem situacdes de isolamento
e falta de tempo para si préprios, tanto para atividades de lazer como para socializagdo, como
caracterizadores da sobrecarga. Sequeira (2018), reforca a importancia de incluir o cuidador numa
fase inicial da doenca, fornecendo apoio ao nivel da formacgéo, informacao, treino de competéncias
e habilidades possibilitando a quem presta cuidados oportunidades para um melhor desempenho.
Desta forma, torna-se claro que cuidador deve procurar preservar a capacidade de desenvolver e
utilizar estratégias de coping de acordo com as suas necessidades especificas, focando-se na
resolucdo de problemas e na gestéo das emogdes. (Roriz, 2020)

Uma vez que a presente scoping review, intitula-se de “Sobrecarga do Cuidador Informal:
O Relato numa Unidade de Cuidados Continuados na Comunidade”, é importante referir que neste
tipo de apoio pode existir ou ndo o internamento da pessoa numa unidade. Segundo Pereira (2017,
p.152), “a institucionalizacdo implica sempre ruturas afetivas, implica sempre a necessidade de
construcdo de novos afetos, mas tudo sera mais simples e menos doloroso, se essas ruturas nao
ocorrerem de forma tdo abrupta e irreversivel’. Também Braga et al. (2019), refere no seu estudo

que embora muitos dos entrevistados tenham reconhecido na instituicdo um ambiente acolhedor e
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propicio ao bem-estar do familiar, foram expressos sentimentos negativos, tais como impoténcia,
culpa, saudade e sensacgéo de abandono. Nicolau (2018), enfatiza que na relagdo com o cuidador,
os profissionais devem demonstrar dedicacéo, solidariedade e estabelecer compromisso para com
0 outro, de modo a entrar na esfera do cuidador, ajudando-o a restabelecer o seu equilibrio e a
colmatar as suas necessidades.

Carvalho et al. (2021), sublinham que quem usufrui da rede nacional de cuidados
continuados integrados pode enfrentar problemas, principalmente relacionados com a incerteza em
relacdo ao futuro, as condicdes habitacionais para proporcionar cuidados de qualidade e questfes
financeiras ligadas as despesas com a pessoa cuidada. Roriz (2020), concorda e acrescenta que
nas Unidades de Cuidados Continuados, deve ser reconhecido que os cuidadores informais devem
ser integrados no processo de prestacdo de cuidados e que deve ser estabelecida uma relacdo de
parceria, uma vez que sdo identificadas, também nestes casos, caréncias de cuidados
(frequentemente em pessoas igualmente idosas). Reconhece-se, mais uma vez, a exigéncia e
sobrecarga no processo de prestagéo de cuidados, com repercussdes no seu bem-estar e qualidade
de vida. Assim, torna-se fundamental direcionar estratégias e intervengbes para a gestdo da
sobrecarga e promovam a auto-realizacdo na prestacéo de cuidados.

Tendo em conta a anélise efetuada e estabelecendo uma analogia entre os quatro estudos
selecionados com o Modelo dos Sistemas de Betty Neuman, considera-se que a intervencdo sobre
os efeitos (reais ou possiveis) dos stressores, de forma a colaborar com o cuidador informal, pode
englobar os trés niveis de prevenc¢éo (priméria, secundaria e terciaria), de acordo com a mesma
tedrica. (Braga, 2011) Assim a prevenc¢do primdria dira respeito a identificacao de stressores, que
podem levar a sobrecarga do cuidador, que se operacionaliza na aplicacdo da Escala de Sobrecarga
do Cuidador, caraterizacéo os fatores de sobrecarga autopercecionados pelo cuidador informal e
identificacdo dos fatores de sobrecarga que influenciam os cuidados prestados pelo cuidador
informal. Quanto & prevencao secundéria engloba a intervencédo apés a identificacdo do diagnéstico
de sobrecarga do cuidador e podera incluir a referenciacdo da pessoa dependente para unidades
de internamento, cooperagdo com outras instituicbes na comunidade ou intervengdes de
enfermagem prestadas diretamente ao cuidador, com o objetivo de reduzir a sua sobrecarga. Ja a
prevencao terciaria centra-se no objetivo de fortalecer a resisténcia do cuidador aos stressores,
ajudando a prevenir o reaparecimento da reag&o ao stressor.

Ao longo da analise da presente scoping Review pode-se inferir a seguinte conclusédo, ser
cuidador é extremamente exigente e desgastante, cabendo aos profissionais de salde,
nomeadamente aos enfermeiros, estar alerta para o risco de sobrecarga. As competéncias do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem Comunitdria conferem-lhe, um maior conhecimento da
realidade da pessoa dependente/familia/cuidador identificando fontes de stress, mecanismos de
coping, recursos disponiveis na comunidade e definindo em parceria estratégias e intervencées que
fomentem o alivio da sobrecarga verificado. Baseando a pratica na evidéncia, o enfermeiro deve
dotar-se das mais recentes atualizacdes tedricas e técnicas, para tal primordial que a sobrecarga
seja avaliada através de um instrumento fidvel e rigoroso. A sobrecarga do cuidador nédo

reconhecida é uma ameaca a salde e ao bem-estar ndo s6 da pessoa cuidada, mas também do
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préprio cuidador. A sobrecarga esta relacionada com resultados negativos na salde e com o
aumento da utilizagdo de servicos de salde e, consequentemente, como os cuidadores sao
responsaveis pela prestacdo de cuidados, qualquer alteracdo que surja nas suas capacidades

traduzir-se-4 numa maior necessidade de cuidados profissionais ou institucionais.
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