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palavras-chave

Resumo

Servicos de Descanso ao Cuidador; Cuidadores Informais; Servicos de
Acolhimento Temporario.

Objectivos: Os Servigcos de Descanso ao Cuidador englobam um conjunto de
intervencdes que pretendem proporcionar uma pausa efectiva, mas temporéaria
da prestacdo de cuidados. Providenciam suporte e alivio, permitindo uma
diminuicdo da sobrecarga do cuidador, permitindo tempo livre para actividades
de lazer ou outras obrigacdes pessoais. E uma resposta pouco desenvolvida
em Portugal, existindo na tipologia de Servicos de Acolhimento Temporario
(SAT). O presente estudo tem como objectivo geral estudar a necessidade e
receptividade dos cuidadores informais de pessoas dependentes relativamente
aos SAT e os factores que condicionam a sua utilizacdo numa amostra de
cuidadores informais da regido Entre Douro e Vouga (regido EDV).
Metodologia: Foi considerada uma amostra por conveniéncia de 115
cuidadores informais de pessoas dependentes e utilizado o protocolo de
avaliacdo do projecto Cuidar de Quem Cuida que inclui: (i) uma versdo
adaptada do questionario CUIDE, (i) um Questionario de Avaliacdo dos
servicos de apoio ao cuidador, (iii) 0 Questionario do Estado de Saude (SF-
12v2), (iv) a Escala de Saude Geral (GHQ 12), (v) a escala Aspectos Positivos
do Cuidar (PAC) e (vi) a Escala de Sobrecarga do Cuidador — versdo
modificada (CSI-M). Resultados: Grande parte dos cuidadores ainda néo
utilizou SAT (90,1%), no entanto, entre os nao utilizadores, a maioria considera
a possibilidade de utilizagdo, sobretudo na presenga de problemas de saude.
Entre as razdes para a néo utilizacdo a mais reportada foi o desconhecimento
do servico. A andlise de regressao binaria logistica demonstrou que ter apoio
de enfermagem domicilidria para o receptor de cuidados, a possibilidade do
receptor de cuidados ir para uma instituicdo de idosos e a presenca de
sintomas depressivos, condicionam a possibilidade de utilizacdo de SAT.
Conclusdes: Existe grande potencial de utilizacéo de Servigos de Acolhimento
Temporario, mas é necessario clarificar a definicdo de Servigos de Descanso
ao Cuidador e regulamentar legalmente estas respostas, apostando na sua
divulgacéo e crescimento.
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Objectives: Respite Care Services comprise a set of interventions that aim to
provide a real yet temporary break in the caregiving role. These services aim to
provide support and relief to the caregiver and allow some free time for leisure
or other personal obligations. It is a response still underdeveloped in Portugal,
where the most common type is the Residential Respite Care. The present
study aims to investigate the need and willingness to use Residential Respite
Care services in a sample of informal caregivers living in the “Entre Douro e
Vouga Region” (EDV region). It also intends to assess the major factors that
influence their use. Methods: A convenience sample of 115 informal
caregivers was considered and the assessment protocol from an ongoing
community-based research project (Cuidar de quem Cuida) was used. This
includes: (i) an adapted version of the CUIDE questionnaire, (ii) a questionnaire
for the evaluation of the caregiver’s support services, (iii) the Health Status
Questionnaire (SF-12V?2), (iv) the General Health Questionnaire (GHQ 12), (v)
the Positive Aspects of Care Scale (PAC) and (vi) the Modified Caregiver Strain
Index (M-CSI). Results: The majority of caregivers have not used the
Residential Respite Care (90,1%), however, among the non-users, most
considered the possibility of using, especially if they had health problems.
Among the reasons for not using this service most respondents reported not
knowing its existence. The binary logistic regression analysis showed that
having home nursing support, the care receiver's possibility of entering a
nursing home and having depressive symptoms influence the decision to use
SAT. Conclusions: There seems to be a great potential of using Residential
Respite Care services, but it is necessary to clarify its definition in the national
and local contexts as well as legally regulate these responses. Efforts for
increasing their dissemination and growth are also to be considered.
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INTRODUCAO

Os Servicos de Descanso ao Cuidador abrangem um conjunto de intervencdes que
providenciam periodos de alivio ou descanso efectivo a cuidadores (Chappell et al., 2001a),
procurando libertar os cuidadores informais das actividades inerentes a prestacdo de cuidados,
prestando sobretudo apoio de caracter instrumental (Figueiredo, 2009). Reduzem a sobrecarga ou a
guantidade de cuidado providenciado pelos cuidadores informais (Stephens, 1993) e possibilitam a
restituicdo das suas estratégias de coping (Shaw et al., 2009).

Apesar de ser uma resposta bem desenvolvida em paises como o Reino Unido e a Holanda,
nos paises do Sul da Europa, onde se integra Portugal, trata-se de uma resposta recente e ainda
pouco divulgada. Contudo, existem no sector social algumas solugdes de Servigos de Acolhimento
Temporario a nivel privado (Pinto, 2010; Santa Casa da Misericérdia de Lisboa, 2007) que partem
da iniciativa das proprias institui¢des (DGSS & ISS, 2009). Quanto ao sector publico de salde, as
Unidades de Longa Duragdo e Manutengdo dos Cuidados Continuados podem também
proporcionar internamento em situagdes temporarias, decorrentes de dificuldades de apoio familiar
ou necessidade de descanso do cuidador principal até 90 dias por ano, no entanto, apresentam como
requisito a existéncia de doenca e/ou dependéncia do receptor de cuidados (Decreto-lei n°
101/2006).

Enquanto os principais servicos sociais prestam sobretudo cuidados ao nivel das
Actividades de Vida Diaria (AVD), providenciando apoio pratico e instrumental aos receptores de
cuidados, os Servicos de Acolhimento Temporario (SAT) sdo especificamente dirigidos aos
cuidadores informais e tém a singularidade de ser uma resposta de apoio por curtos periodos, que
dota os cuidadores de recursos que Ihes permitem manter a prestacdo de cuidados com qualidade,
preservando o seu préprio bem-estar e qualidade de vida (Sousa & Figueiredo, 2004).

O presente estudo pretende avaliar a necessidade de Servigos de Acolhimento Temporario e
quais as variaveis que influenciam a possibilidade de utilizacdo desse servico junto de cuidadores
informais de pessoas dependentes da regido Entre Douro e Vouga (EDV). Conhecendo a dindmica
da prestacdo de cuidados, a receptividade e as circunstancias da possivel utilizagdo de SAT,
poderdo estabelecer-se algumas directrizes sobre a aceitacdo e pertinéncia do desenvolvimento dos
mesmos. Por sua vez, a anélise das variaveis que influenciam a sua utilizagdo possibilitara conhecer
0s potenciais clientes desta resposta e dar directrizes para a implementacdo futura destes servicos.

Trata-se de um estudo inovador, ja que ainda é reduzida a atencdo por parte de politicos,
profissionais e investigadores para o estudo e avaliacio das necessidades dos cuidadores informais
(Figueiredo, 2007). Além disso, este tipo de servicos situa-se num novo paradigma dos servigos
sociais, cujo foco de atencdo é o cuidador, ainda que a prestacdo de cuidados seja realizada ao

receptor de cuidados.
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CAPITULO I. ENQUADRAMENTO TEORICO

1. Servicos de Descanso ao Cuidador (Respite Care)

1.1. Definicdo

Conceptualmente, o termo respite significa uma pausa, uma cessacao temporaria, ou um
intervalo de descanso (Chappell et al., 2001a). Contudo, a defini¢do de Servigos de Descanso ao
Cuidador ndo é consensual na literatura. Alguns autores definem respite care como um termo
genérico para definir diferentes tipos de intervengdes que pretendem providenciar suporte e alivio
efectivo aos cuidadores informais (Lee & Cameron, 2004; van Exel et al., 2007). Para tal, reduzem
temporariamente a sobrecarga associada a tarefa de prestacdo de cuidados e restauram as
estratégias de coping dos cuidadores (Shaw et al., 2009; van Exel et al., 2007). Outros autores
defendem que se trata da provisao temporaria de cuidados a uma pessoa com deméncia em casa ou
numa instituicdo (Mason et al., 2007), por outro individuo que ndo o cuidador principal (Lee &
Cameron, 2004). Esses cuidados podem ser providenciados tanto numa base regular e planeada
como ou em situacdes de emergéncia (Jeon et al., 2005).

Esta inconsisténcia conceptual suscita algumas duvidas na diferenciagéo entre este tipo de
Servigos e os principais servicos de apoio actualmente existentes, como sejam o0s Servigos de Apoio
Domiciliério (SAD), os Centros de Dia (CD) ou mesmo 0s servicos de internamento a longo prazo,
como sejam os Lares. Contudo, nestes servicos 0 objectivo ndo € o descanso do cuidador, mas o
apoio ao receptor de cuidados, ndo sendo, por isso, especificamente destinados aos cuidadores
informais (Casado, 2008).

1.2. Historia

Nos anos 60, na Europa, assistiu-se a uma preocupacdo crescente com a dindmica dos
cuidados informais, designadamente com a sobrecarga dos cuidadores (Cohen & Warren, 1985;
Horowitz & Dobrof, 1982 cit in Weber, 1993;). Assim, surgiram as primeiras respostas de alivio a
cuidadores que pretendiam responder ao aumento do numero de pessoas com deméncia e, portanto,
ao maior nimero de pessoas a necessitar de cuidados sobretudo a longo prazo (Carretero et al.,
2007; Kinzel, 1993). Os primeiros Servicos de Descanso ao Cuidador eram destinados a

cuidadores de individuos com alguma deficiéncia fisica ou mental, sobretudo esquizofrenias
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(Cohen & Warren, 1985 cit in Weber, 1993). Depois, foram evoluindo, e adequaram-se a
populagéo idosa e seus cuidadores informais.

Esta resposta esta bem desenvolvida em paises como a Dinamarca, a Suécia, a Franga, a
Holanda, a Noruega e o Reino Unido, contudo, nos paises do Sul da Europa sdo servicos ainda
escassos (Mestheneos & Triantafilliou, 2005). Nos primeiros, existe aposta na criagdo de politicas
sociais dirigidas aos cuidadores informais, existindo reconhecimento formal pelo seu papel, ao
contrario do segundo bloco de paises, onde ainda se espera da familia o dever de salvaguardar o
bem-estar dos seus elementos mais frageis e dependentes (Sousa & Figueiredo, 2004). Estes factos
podem explicar a discrepancia no desenvolvimento dos Servigos de Descanso ao Cuidador entre

estes paises.

1.3. Objectivos

Os Servicos de Descanso ao Cuidador pretendem responder a necessidade dos cuidadores
terem tempo para descansar das suas responsabilidades enquanto cuidadores (Jeon et al., 2005).
Assim, facilitam o acesso a actividades recreativas e sociais (Gilmour, 2002) e aos Varios servigos
na comunidade (Kosloski & Montgomery, 1995). Focalizam-se em reduzir o stress fisico e
emocional do cuidador (Montgomery et al., 2002a), assim como a sua sobrecarga (Kosloski &
Montgomery, 1995; Lee & Cameron, 2004). Através da redugéo do stress do cuidador, o receptor
de cuidados pode permanecer independente na comunidade por mais tempo (Lee & Cameron,
2004), ter uma melhor relacdo com o cuidador (Montgomery et al., 2002) e receber melhores
cuidados, enquanto estad na comunidade (Lee & Cameron, 2004).

Objectivam também contribuir para uma reducdo dos custos dos cuidados a longo prazo
(Kosloski & Montgomery, 1994), prevenindo ou atrasando a institucionalizacdo (Chappell et al.,
2001; Chou et al., 2008; Kosloski & Montgomery, 1995) e prevenindo desnecessarias admissoes
hospitalares (Kosloski & Montgomery, 1993a; Kosloski & Montgomery, 1995). Desta forma,
auxiliam os cuidadores a manterem-se no seu papel durante mais tempo e com qualidade (Kosloski
& Montgomery, 1993, van Exel et al., 2008).

Sumariamente, € um servico que pretende colmatar necessidades da diade cuidador -
receptor de cuidados (Jeon et al., 2005), contribuindo directa e indirectamente para a melhoria da
qualidade de vida de ambos (Mason et al., 2007; Salin et al., 2009), ja que apesar de o foco de
atencdo ser primariamente o cuidador (Jeon et al., 2005), o receptor de cuidados também é
indirectamente beneficiado. Os cuidadores dispdem de tempo para eles proprios, fora do ambiente

familiar e de pressdes (George & Howell, 1996 cit in Jeon et al., 2005), diferenciando-se, deste
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modo, das principais respostas sociais, cujo objectivo primordial é a melhoria das capacidades
funcionais do receptor de cuidados e ndo o descanso do cuidador (Shaw et al., 2009).

1.4. Tipologias

A dificuldade e disparidade na definicdo dos Servicos de Descanso ao Cuidador torna
dificil conhecer quais as intervencdes que abarcam. Apesar de poderem assumir varias tipologias,
Montgomery (1988 cit in Montgomery, 1995) define as dimensdes de tempo, local e nivel de
cuidados para a divisdo das mesmas. Desta forma, os principais modelos de Servigos de Descanso
ao Cuidador sao: (i) Servigos de Descanso no Domicilio (In-Home Respite Care); (ii) Servigos de
Descanso Diario (Adult Day Care) e (iii) Servicos de Acolhimento Temporario (Residencial Care)
(Dupuis, Epp & Smale, 2004; Lee et al., 2007; Mason et al., 2007; Zarit, 2001).

1.4.1. Servigos de Descanso no Domicilio

Os Servigos de Descanso no Domicilio (In-Home Respite Care) traduzem-se na prestagao
de cuidados no domicilio em complemento ao trabalho desenvolvido pelo cuidador informal. Os
cuidados incluem supervisdao, acompanhamento, recreacdo e estimulacdo a pessoa dependente, até
cuidados de assisténcia nas Actividades de Vida Diaria (AVD), nomeadamente ao nivel da
alimentacg&o, higiene pessoal e vestir (Garcés et al., 2010; Montgomery et al., 2002). Esta tipologia
pode ser importante quando o cuidado fora de casa é fisica ou emocionalmente dificil para o idoso
(Hegeman, 1993). Além disso, mantém o idoso no meio familiar (Shaw et al., 2009), minimizando
a quebra na rotina diaria. Para periodos prolongados esta resposta pode ndo ser a mais adequada,
pois a ansiedade e sobrecarga dos cuidadores pode aumentar com o receio de que o profissional ndo

apareca ou ndo cuide correctamente (Hanson et al., 1999).

1.4.2. Servigos de Descanso Diério

Os Servicos de Descanso Diario (Adult Day Care) aliviam os cuidadores prestando
cuidados a pessoa dependente em meio institucional por algumas horas diérias ou semanais. E uma
boa solucéo para cuidadores que precisam de alivio por menos de oito horas (Hegeman, 1993), que
ndo podem assegurar os cuidados 24 horas por dia, ou para idosos que se encontram isolados ou
sozinhos. Constitui uma situacdo intermédia entre os cuidados domiciliarios e a institucionalizagdo,
pois apenas auxilia o cuidador nas tarefas e no periodo solicitado (Samuelsson et al., 1998 cit in

Mavall & Thorslund, 2007; Mossello et al., 2008). Permite, assim, adiar o internamento definitivo
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da pessoa dependente (Zarit, 2001). Para além da prestacdo de cuidados basicos, nomeadamente de
auxilio nas AVD, esta resposta podera também oferecer a prestacdo de cuidados de salde e
programas de estimulacdo cognitiva (Garcés et al., 2010; Montgomery et al., 2002).

1.4.3. Servicos de Acolhimento Temporario

Os Servigos de Acolhimento Temporario (Residential Care) prestam igualmente cuidados
a pessoa dependente em meio institucional, porém permitem aliviar o cuidador durante maiores
periodos de tempo, tanto em situacBes planeadas como de emergéncia. A pessoa dependente fica
institucionalizada durante alguns dias ou periodos mais alargados (Garcés et al., 2010) e constitui
um servigo associado a maiores reducdes na sobrecarga fisica e psicolégica do cuidador (Roberto
& Jarrot, 2008). Além disso, pode possibilitar mudangas no regime farmacéutico e dietético do
idoso (Hegeman, 1993). Sdo uma resposta ideal para cuidadores sem familiares préximos ou
vizinhos, que pretendem tirar férias fora de casa, que necessitam de ser internados por algum
problema de salde, ou que sdo reticentes a entrada de pessoas estranhas em casa (Montgomery et
al., 2002).

1.5. A situacéo em Portugal

Em Portugal, verifica-se que existe essencialmente uma aposta em servigos que apoiem
directamente os receptores de cuidados e ndo naqueles que beneficiem directamente os cuidadores
informais. Neste contexto, os Servi¢os de Descanso ao Cuidador afiguram-se como uma solugédo
recente e que ainda ndo estd consagrada enquanto resposta na Seguranca Social, apesar de
existirem no sector social algumas solucBes de Servicos de Acolhimento Temporario a nivel
privado, que partem da iniciativa das proprias instituicdes (DGSS & ISS, 2009). No sector publico
de salude, as Unidades de Longa Duracdo e Manutencdo dos Cuidados Continuados podem
proporcionar internamento em situagdes temporarias, decorrentes de dificuldades de apoio familiar
ou necessidade de descanso do cuidador principal até 90 dias por ano, mas, apresentam como
requisito, no entanto, a existéncia de doenca e/ou dependéncia do receptor de cuidados (Decreto-lei
n° 101/2006). Além disso, ndo existem vagas especificas para estes, pelo que ficam em lista de
espera como os demais em situacdo de convalescenca.

As investigacdes realizadas em Portugal sobre a tematica dos Servicos de Descanso ao
Cuidador sdo ainda escassas, destacando-se um estudo realizado em 2007 pela Santa Casa da
Misericérdia de Lisboa, a maior instituicdo dirigida a pessoas idosas do pais. Esse estudo, muito

abrangente e que contemplou uma amostra de 493 cuidadores informais de idosos utentes dessa
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instituicdo, procurou estudar a adequacdo dos seus servicos as necessidades dos cuidadores
informais, sendo que um dos servicos considerados foram justamente os SAT, que revelaram ser
uma das necessidades apontadas pelos cuidadores. Apesar disso, cerca de 45,6% dos cuidadores
ndo usufruiam desta resposta por desconhecimento da sua existéncia e 19,6% referiam que essa
resposta ndo lhes havia sido proposta pela instituicdo. Contudo, as respostas apuradas indicavam
“um potencial de procura muito significativo para este perfil de servi¢os”. Um outro estudo, ainda
mais recente (Pinto, 2010) que pretendia, entre outros objectivos, realizar um levantamento das
instituicbes que disponibilizavam essa resposta na regido EDV constatou que a oferta € limitada e
sobretudo de carécter informal. Neste estudo, das 50 instituicdes de caracter social com respostas
dirigidas as pessoas idosas consideradas, apenas 8 instituicdes (dos municipios de Santa Maria da
Feira, Oliveira de Azeméis e Vale de Cambra) disponibilizavam SAT, sendo que 5 delas o faziam
informalmente. Outro aspecto a salientar neste estudo, é o nimero consideravel de directores
técnicos gque desconhecia esta resposta, o que pode ser justificado pela fraca expressao deste tipo de
resposta na regido EDV. Apesar disso, na sua globalidade, as institui¢oes revelaram a existéncia de
uma elevada procura, com os cuidadores a apresentarem como principias motivaces para o
pedido, os problemas de saude tanto do cuidador como do receptor de cuidados, as férias e as

situacOes de emergéncia (Pinto, 2010).

2. Das necessidades dos cuidadores ao recurso aos Servicos de Descanso ao
Cuidador

2.1. Necessidades dos cuidadores

As necessidades dos cuidadores dependem de varios factores, tanto relacionados com o
préprio cuidador, como com o receptor de cuidados. Deste modo, pior qualidade de vida, o estado
de saude, a situacdo laboral, o poder econdmico e o isolamento social dos cuidadores estdo
associados a necessidade de ajuda (Salin et al., 2009), assim como o tipo e grau de dependéncia do
receptor de cuidados (Jani-Le Bris, 1994).

Apesar de por vezes, ser dificil para os proprios cuidadores comunicarem o0s seus desejos e
necessidades (van Exel et al., 2007), véarios estudos tém evidenciado uma série de necessidades,
nomeadamente informativas, materiais e emocionais (cf. Figueiredo, 2009), as quais se traduzem,
frequentemente, em deter mais informacdo sobre como cuidar e quais 0s apoios a que podem
recorrer (Hanson et al., 1999), treino para a aquisicdo e desenvolvimento de conhecimentos e

capacidades e maior suporte econémico para a medicacdo. Além disso, salienta-se a necessidade de
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medidas legais para compatibilizar trabalho e prestacdo de cuidados, de servigos de suporte na
comunidade e de mais suporte formal (Sousa & Figueiredo, 2004).

A necessidade de o cuidador poder ser temporariamente dispensado das suas tarefas e
responsabilidades tem sido reportada em varios estudos (e.g. Jani-Le Bris, 1994; Koopmanschap et
al., 2004; NAC/AARP, 1997), nomeadamente para férias e lazer (Chappell et al., 2001a;
Koopmanschap et al., 2004). Num destes estudos, 80% dos cuidadores referiram necessidade de
suporte ou alivio e 40% a necessidade de algum tempo fora (Koopmanschap et al., 2004). Em
2009, um outro estudo realizado nos Estados Unidos, verificou que cerca de 21% dos cuidadores
sentiam necessidade de servicos de descanso e 30% a necessidade de suporte financeiro (Casado,
2008). Mesmo entre os cuidadores para 0s quais o termo Servi¢os de Descanso ao Cuidador possa
ndo ser familiar, os servicos de descanso s&o uma das necessidades mais frequentemente apontadas
(Wykle, 1994 cit in Chappel et al., 2001), sendo reportadas como uma necessidade de tempo livre
ou de uma pausa na prestagdo de cuidados.

Os Servigos de Descanso ao Cuidador sdo importantes e necessarios para os cuidadores,
particularmente para aqueles que tém como receptores de cuidados pessoas idosas cognitivamente
incapacitadas (Friss, 1990; Jeon et al., 2005; Lawton et al., 1989), porém, importa saber se 0s
cuidadores utilizam e usufruem deste tipo de servigos. No estudo portugués da Santa Casa da
Misericordia de Lisboa (2007) sobre as necessidades dos cuidadores informais de idosos, 78,3%
dos cuidadores apontavam como “muito importante” ajudas econémicas para cuidar do idoso
(incluindo beneficios fiscais), 74,2% referiram como “muito importante” servicos de qualidade
para acolher os idosos durante uns dias e 82,4% apontaram como “muito importante” servigos para
acolher o idoso temporariamente para recuperar de internamento hospitalar ou outra situagdo. Estes
altimos servigos foram classificados deste modo especialmente por cuidadores entre 0s 50 e os 64
anos, com instrucao primaria, reformados ou aposentados, e que desempenhavam o seu papel de
cuidador ha 1-5 anos. Em paralelo, o apoio psicolégico (14,8%), os servicos para realizar trabalhos
domésticos em casa do idoso (10,5%) e o apoio de voluntarios (9,9%) foram considerados “pouco

importantes”.

2.2. Utilizacao e condig0es de recurso aos Servi¢os de Descanso ao Cuidador

Ao estudar em concreto a procura e a utilizacdo de Servicos de Descanso ao Cuidador van
Exel et al. (2006) verificaram que 1 em cada 3 cuidadores utilizava este tipo de servi¢os. Estavam
geralmente satisfeitos com os cuidados recebidos e referiam que se 0 servico deixasse de estar

disponivel isso iria aumentar o seu nivel de sobrecarga. Por outro lado, entre os ndo utilizadores
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metade desejava usufruir destes servigos, antecipando que isso poderia diminuir o seu nivel de
sobrecarga subjectiva (van Exel et al., 2006).

Um outro estudo, desta feita sobre as atitudes acerca de Servicos de Descanso ao Cuidador,
verificou que 31% dos cuidadores referiu ndo necessitar destes servigos e 37%, apesar de necessitar
do servico, referiu que ndo o solicitariam. Apenas 32% dos cuidadores referiu necessitar e pedir
servicos de descanso (van Exel et al., 2007). Também no estudo de Hong (2010) os servicos de
suporte eram pouco utilizados (7,45%), ao contrario do que verificaram Koopmanschap et al.
(2004), em cujo estudo mais de metade da amostra (65%) utilizava Servicos de Descanso ao
Cuidador. Em 2008, um novo estudo de van Exel et al. (2008) constatou que apesar de a maioria
dos cuidadores estar familiarizada com os servigos, metade ndo os utilizava. As atitudes dos
cuidadores relativamente a estes servigos estavam associadas, entre outros aspectos, com o nivel
educacional, a situacdo laboral, o género, a percepcdo de sobrecarga e a salde e felicidade do
cuidador (van Exel et al., 2008). Também no que diz respeito a situagdo de prestagdo de cuidados,
0 tipo, duracdo e intensidade dos cuidados, assim como a co-residéncia e o nivel funcional do
receptor de cuidados influenciavam o desejo de suporte dos cuidadores (van Exel et al., 2008).
Assim sendo, e desde um ponto de vista eminentemente descritivo, verifica-se que os utilizadores
de Servicos de Descanso ao Cuidador tendem a ser mais velhos, com baixo nivel educacional,
desempregados ou reformados e com baixa salde subjectiva (van Exel et al., 2008), sendo
sobretudo do sexo feminino, com niveis elevados de sobrecarga subjectiva e objectiva (Casado,
2008) e que apreciam que outro realize a sua tarefa ocasionalmente (van Exel et al., 2007). Aqueles
cuidadores que necessitam mas ndo pedem Servigos de Descanso ao Cuidador, experienciam
sobrecarga, mas ndo sdo favoréveis a procurar 0s servicos sozinhos, enquanto aqueles que dizem
ndo necessitar de Servicos de Descanso ao Cuidador, aparentam lidar bastante bem com a situacdo,
obtendo satisfagdo com a prestacdo de cuidados e considerando que tém suporte suficiente de
outros familiares ou cuidadores (van Exel et al., 2007).

No quadro 1, estdo sintetizados os resultados dos principais estudos internacionais

existentes sobre a temética do uso e necessidade de Servicos de Descanso ao Cuidador.
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Autores (Ano) Objectivos Amostra Metodologia Resultados/ Conclustes
Koopmanschap  Analisar as preferéncias e os  Cl (n=950) Quantitativa: estudo exploratério (i) Necessidades: suporte ou descanso em geral (80%), mais
et al. (2004) determinantes subjacentes - Questionario (preferéncias e comunicagdo com outros cuidadores informais ou formais (42-
para varios tipos de suporte caracteristicas do Cl, RC e 47%), algum tempo fora (40%);
e SDC. situacdo do cuidado) (ii) 65% dos cuidadores utilizava SDC;

- Caregiver Strain Index (iii) Condicionadores uso: caracteristicas do idoso, do cuidador e da
situacdo de cuidados e variaveis institucionais, sendo a sobrecarga
subjectiva o determinante mais importante.

Van Exel etal.  Estudar a procurae usode 4 ClI (n=273) Quantitativa: estudo exploratério (i) 1 em cada 3 cuidadores usa SDC;
(2006) tipos de SDC (descanso no - Questionarios (caracteristicas do  (ii) Metade dos que ndo utilizam SDC deseja esta resposta e
domicilio, casa, day care, Cl, RC e situacéo de cuidados) apresentam uma elevada sobrecarga;
curta estadia e férias) (iii) SDC aparentam serem eficazes a reduzir a sobrecarga do
cuidador e os que usufruem estdo satisfeitos;
(iv) Condicionadores uso: resisténcia dos doentes; preferéncia de
alguns cuidadores em prestarem exclusivamente o cuidado.
Jeon, Identificar e examinar os Cl (n=21), Qualitativa: estudo exploratorio (i) Factores ndo uso: Baixo conhecimento e compreensdo dos
Chenoweth &  factores influenciadores do profissionais - Entrevistas e questionario de servigos; Experiéncias negativas com servicos de saide mental;
Mclntosh uso de SDC para cuidadores  (n=26) e auto-preenchimento Baixa flexibilidade dos servigos; Inadequacdo entre SDC e as reais
(2007) idosos de pessoas com provedores de necessidades; Passividade perante SDC.
doenca mental. servicos de (i) Ha necessidade de concertar esforcos de cuidadores e
RC (n=25) profissionais de salde para melhorar o acesso a SDC.
Van Exel etal.  Investigar atitudes dos Cl (n=29) Quantitativa: (i) 3 atitudes: Os que necessitam e pedem SDC; Os que necessitam
(2007) cuidadores acerca de SDC - Entrevista mas ndo pedem SDC e Os que ndo necessitam de SDC,;

- Questionarios (ii) Os dois primeiros tipos, aparentam ter maior sobrecarga,

Qualitativa: enquanto o 3° lida relativamente bem. Os do 2° e 3° tém maior

- Q- methodology satisfagdo com o cuidar.

Van Exel etal.  Explorar associagOes entre Cl (n=273) Quantitativa: (i) Atitudes estfo associadas com o nivel educacional, a situacéo
(2008) as atitudes acerca de SDC, - Questionarios (caracteristicas do  laboral, a saude e felicidade, o género do cuidador, a duragédo e

caracteristicas da situacéo
de cuidados e a necessidade
e uso de SDC.

cuidador, receptor de cuidados e
situacdo de cuidados,
familiaridade, utilizacdo e
necessidade de SDC)

intensidade do cuidado, a relagdo, a co-residéncia, a necessidade de
vigilancia e a sobrecarga subjectiva.

CI — Cuidadores informais; RC - Receptores de cuidados; SDC — Servigos de Descanso ao Cuidador

Quadro 1. Principais estudos internacionais acerca da necessidade e procura de Servicos de Descanso ao Cuidador
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2.2.1. Condicionantes de utilizacao

Mesmo mostrando interesse e necessidade dos Servicos de Descanso ao Cuidador, muitas
vezes 0s cuidadores ndo os utilizam (Chappell et al., 2001; Hong, 2010; van Exel et al., 2007), ou
utilizam-nos em pequena escala (Stephens, 1993). Para um tal recurso condicionado aos Servi¢os
de Descanso ao Cuidador concorrem um conjunto de factores os quais estdo presentes inclusive em
situacOes de sobrecarga dos cuidadores (van Exel et al., 2008). Em alguns casos, a resisténcia do
receptor de cuidados é a primeira razdo para ndo procurar ajuda (van Exel et al., 2007). Estes
preferem ser cuidados por uma pessoa especifica, podendo exercer pressdo psicoldgica para o
cuidador manter a sua tarefa. Os cuidadores apresentam também relutancia em deixar os familiares
com estranhos, medo de o idoso ser institucionalizado permanentemente e a crenga de que aceitar
ajuda de fora é indesejavel (Chappell et al., 2001; Teresi & Weiner, 1993; van Exel et al., 2007).
Sao também frequentes os sentimentos de culpa do cuidador (Figueiredo, 2007; Karner & Hall,
2002), tendo aqui os factores culturais um papel importante, pois condicionam as crencas e atitudes
relativas & prestacdo de cuidados e a avaliagdo dos clientes em relagdo aos servigos prestados
(Kosloski et al., 2002).

Experiéncias negativas com servicos de saude, a sua baixa flexibilidade bem como a sua
inadequacdo (Jeon et al., 2007; van Exel et al., 2008), a falta de compatibilidade entre procura e
oferta e 0s custos associados (Chappell et al., 2001a; Nolan et al., 2003; Simon et al., 2002; van
Exel et al., 2006) sdo também razdes apontadas como condicionantes de utilizagdo. Além disso, o
desajuste entre 0s servicos e as reais necessidades dos cuidadores, a burocratizacéo (Chappell et al.,
2001a) e a preocupagdo com a qualidade dos servicos prestados (Brodaty et al., 2005; Jeon et al.,
2007; Teresi, 1993) regulam a procura de suporte. Analogamente a existéncia de cuidadores
secundarios formais ou informais (Casado, 2008; Hong, 2010; Koopmanschap et al., 2004) e a
baixa compreensdo dos servigos (Karner & Hall, 2002; Santa Casa da Misericérdia de Lisboa,
2007; Simon et al., 2002) tornam mais improvavel o uso de Servi¢os de Descanso ao Cuidador. O
desconhecimento dos servigos pode ser motivado por problemas de comunicagdo, nomeadamente
com profissionais, cuja informacdo sobre os servigcos sendo também ela limitada, constrange
naturalmente a sua divulgagdo junto dos cuidadores e respectivos doentes (van Exel et al., 2007).
Por fim, a viabilidade deste tipo de resposta ¢ também condicionada pelo nimero limitado de
camas disponiveis nas institui¢des, pela dificuldade em providenciar alivio em situagdes de
emergéncia, pelos curtos periodos de tempo de descanso e pela necessidade de controlar a tentativa
dos cuidadores usarem o alivio como um caminho para a institucionalizacdo permanente
(Hegeman, 1993).
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Em sentido contrério, a idade, o nimero de patologias do receptor de cuidados (sobretudo
as de caréacter mental), o carécter obrigatério da prestacdo de cuidados (Koopmanschap et al.,
2004) e a co-habitagéo entre o cuidador e receptor de cuidados (van Exel et al., 2006), tornam mais
provavel a utilizacdo de Servigos de Descanso ao Cuidador. De modo similar, a sobrecarga
objectiva e a sobrecarga subjectiva sdo um preditor significativo do pedido de Servigos de
Descanso ao Cuidador (Casado, 2008; Kosloski, Montgomery & Youngbauer, 2001). A primeira
diz respeito a situacdo de doenca e incapacidade, a frequéncia e duracdo da prestacdo de cuidados e
ao numero de tarefas desenvolvidas. A sobrecarga subjectiva resulta das atitudes e respostas
emocionais do cuidador face ao encargo de cuidar (Figueiredo, 2007).

Sumariamente, constata-se que sdo muitos os factores que podem limitar o acesso e 0 uso
dos Servigos de Descanso ao Cuidador, contribuindo para um subaproveitamento dos servigos
(Figueiredo, 2007). Torna-se entdo fundamental que sejam consideradas as opinifes, necessidades

e perspectivas dos cuidadores no delineamento de servigos e medidas de intervencéo.

3. Custo - beneficio dos Servicos de Descanso ao Cuidador

Para que se possa avaliar a pertinéncia dos Servicos de Descanso ao Cuidador, torna-se
também fundamental conhecer quais os potenciais beneficios da sua utilizagdo. Analisando a
literatura existente constata-se que a maioria dos estudos tem como amostra cuidadores informais
de pessoas com deméncia, mais especificamente deméncia de tipo Alzheimer (Jeon et al., 2005),
analisando sobretudo os Servicos de Acolhimento Temporario e os Servigos de Descanso Diario e
estudando os impactos da utilizacdo destes servigos sobretudo a trés niveis: no cuidador, no
receptor de cuidados e na institucionalizacéo (Jeon et al., 2005).

Quanto aos impactos nos cuidadores, alguns estudos indicam que a utilizacdo destes
servicos pode contribuir para diminuir a sobrecarga subjectiva (Jardim & Pakenham, 2009;
Kosloski & Montgomery, 1993; Roberto & Jarrot, 2008, van Exel et al., 2007), o stress psicol6gico
(Hanson et al., 1999; Mason et al., 2007) e as consequéncias negativas da prestacdo de cuidados
(Jardim & Pakenham, 2009), providenciando tempo para outras actividades e um recurso que pode
ser utilizado como estratégia de coping (Jeon et al., 2005; Jeon et al., 2007). Além disso, pode
igualmente contribuir para melhorar o suporte social do cuidador, concorrendo para a melhoria da
sua qualidade de vida e bem-estar (Chou et al., 2008; Mason et al., 2007; Salin et al., 2009). Por
sua vez, no que toca aos receptores de cuidados, estes podem beneficiar de tempo para eles
préprios, fora do ambiente familiar (Chesla, 1991; George & Howell, 1996 cit in Jeon et al., 2005),

aceder a um conjunto de cuidados especializados e beneficiar da redugdo do stress e sobrecarga do
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cuidador, melhorando a qualidade da interaccéo cuidador - receptor de cuidados (Montgomery et
al., 2002a; Pinto, 2010). Por fim, o uso de Servicos de Descanso ao Cuidador promove um uso
mais sustentado e responsavel do cuidado informal, aumentando a habilidade dos cuidadores para a
execucdo do seu papel (van Exel et al., 2007), podendo diminuir a taxa de institucionalizacéo.

Em contraponto com o0s estudos supracitados, existem também estudos que nao
encontraram efeitos significativos no uso de Servicos de Descanso ao Cuidador, pelo que os
beneficios deste tipo de intervencdo ndo sdo consensuais e consistentes (Salin et al., 2009). Esta
situacdo verifica-se nomeadamente quanto aos efeitos nos niveis de stress, na depressdo, na
sobrecarga objectiva, na satisfagdo com a vida e no bem-estar fisico e emocional do cuidador (Cox,
1997; Hanson et al., 1999). Particularmente os beneficios psicol6gicos e monetarios mantém-se
dispersos e desiguais (Montgomery et al., 2002a). Deste modo, alguns autores defendem que os
beneficios serdo mais facilmente atingidos com o uso consistente dos servi¢os ao longo do tempo
(Roberto & Jarrot, 2008) e com a utilizagdo destes servi¢os de uma forma preventiva (Garces et al.,
2010).

Para além do estudo dos potenciais beneficios da utilizacdo de Servi¢os de Descanso ao
Cuidador a um nivel pessoal, também tém sido realizados estudos a nivel econdémico,
nomeadamente tendo em conta custos directos e indirectos relacionados com a utilizacdo de
servicos sociais e/ou de satde. Desses estudos, destaca-se a revisdo sistematica de Shaw (2009),
que pretendia rever a evidéncia econémica relacionada com modelos de Servigos de Descanso ao
Cuidador, tendo como base cinco estudos (Quadro 2). Dessa revisdo evidencia-se 0 numero
reduzido de estudos, assim como o facto de todos eles se focarem apenas num tipo de Servicos de
Descanso ao Cuidador — os Servigos de Descanso Diario, comparando-os com 0s cuidados
habituais. A falta de medidas de resultados comuns torna a agregacao e comparacdo dos resultados
dificeis, podendo-se, todavia, constatar que em grande parte deles, os custos totais eram mais
elevados entre os grupos de intervencdo, ou seja, entre aqueles que usufruiam de Servicos de
Descanso ao Cuidador (Shaw, 2009). Os custos avaliados estdo sobretudo relacionados com a
utilizagdo de diversos servicos sociais e de salde e as repercussdes no emprego para o cuidador,
sendo que para a contabilizagdo dos varios custos, a metodologia mais comummente utilizada foi
subjectiva, tratando-se de dados obtidos através dos relatos de cuidadores e receptores de cuidados.
Depreende-se, assim, que a nivel econémico os beneficios dos Servicos de Descanso ao Cuidador
nédo sdo significativos, uma vez que 0s custos associados parecem ser superiores.

Concretamente na regido EDV, constata-te que os pregos praticados séo diferentes, caso se
trate de uma instituicdo que ofereca a resposta a nivel formal ou informal. No primeiro caso, as
instituicdes tipificam um prego diario, que varia entre os 30 e os 60€, enquanto no segundo caso, o

preco é variavel consoante as circunstancias de utilizacao (Pinto, 2010). Esta disparidade de precos
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resulta do facto de se tratar de uma resposta que nao esta regulamentada legalmente, uma vez que

ndo estd consagrada enquanto resposta pela Seguranca Social, pelo que a estipulagdo dos custos €é

da prépria responsabilidade das institui¢oes.

Autores Tlp_o d? Metodologia
avaliacao Recursos Resultados
(Ano) L2 recolha de dados
economica
Artaso Analise custo-  Custos directos: Relatos de Cl e RC; O grupo experimental
Irigoyen  consequéncia  Gastos gerais (ajuda Folhas de registo; tem maiores custos
et al. doméstica, reformas em Tarifas sector médios; mas néo
(2002) casa, fraldas), transporte, publico alcangam um nivel
medicag&o, uso recursos estatisticamente
sociosanitarios, testes de significativo.
diagndstico, cuidados
informais.
Custos indirectos:
Perda de saide (medicacdo e
uso de recursos), perda
monetéria, de produtividade
laboral e de tempo de lazer.
Baumga-  Anélise custo- (i) hospital, médico e Tarifas sector N&o existem
rtenetal. consequéncia  cuidado domiciliario; publico. diferencas
(2002) (ii) cuidado diario e CLP; significativas nos:
(iii) extra paciente; - custos totais médios
(iv) hospital de dia e - custos individuais
servicos de transporte. dos servigos.
Donald-  Andlise custo- (i) uso de servigos de salde;  Relatos de Cl e RC; Intervencéo 3 vezes
son & eficacia (ii) uso de recursos das Tarifas sector mais cara que o
Gregson autoridades locais; publico. cuidado usual, mas
(1989) (iif) uso de recursos de Ligacdo com aumenta dias em casa
agéncias de voluntariado. contabilistas dos e diminui o uso de
servicos de salde, camas de cuidados de
sociais e agéncias longa duragéo.
de voluntariado.
Gaugler  Analise custo- (i) SDD; Relatos do CI: Aumentos favoraveis
etal. eficacia (ii) Servicos formais; - custo diario SDD;  nos racios custo-
(2003) (iii) Assisténcia informal: - n° horas suporte eficacia para
primaria e secundéria; pago; sobrecarga e
(iv) Custos no emprego. - n° horas depressdo, com custos
dispendidas a diérios desses
cuidar beneficios a reduzir ao
longo do ano.
Hedrick ~ Analise custo- (i) uso do hospital, clinicas,  Tarifas sector Grupo experimental
etal. consequéncia  enfermaria, servigos cuidado  publico. tem em média maiores
(1993) diario, cuidados custos, sem aparente

domiciliarios, reabilitacdo e
farmacias/laboratérios.

aumento dos
beneficios na saude
para o Cl ou para RC.

ClI- Cuidador informal; RC- Receptor de cuidados; CLP- Cuidados de longo-prazo; SDD — Servicos de Descanso Diério.

Quadro 2. Estudos de avaliacdo econémica (Adaptado de Shaw, 2009)
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4. Conclusodes

A avaliacdo sistemética das necessidades dos cuidadores tem merecido pouca atencao por
parte de politicos e investigadores, nomeadamente aquela relacionada com os Servigos de
Descanso ao Cuidador. Estes constituem um suporte especializado para quem cuida,
diferenciando-se dos servigos sociais mais convencionais e objectivam responder a necessidade de
0s cuidadores poderem ser temporariamente dispensados das suas tarefas e responsabilidades
associadas a prestacdo de cuidados, dando-lhes a oportunidades de tempo para lazer ou para
reorganizar a vida pessoal e/ou profissional. Contudo, verifica-se que a definicdo destes servigos
ndo é consensual, afigurando-se como um servi¢co que suscita ddvidas conceptuais, quer entre
profissionais da &rea social como da saude (cf. Pinto, 2010). Estas dificuldades a par da
complexidade tipoldgica associada (dadas as maultiplas intervencbes que o termo integra)
apresentam-se como uma dificuldade transversal, sendo certo, todavia, que as tipologias mais
referenciadas na literatura sdo os Servicos de Descanso no Domicilio, os Servigos de Descanso
Diario e os Servicos de Acolhimento Temporario, estes Gltimos 0s Unicos existentes em Portugal.

Diversos estudos tém reportado os Servicos de Descanso ao Cuidador como uma das
necessidades apontadas pelos cuidadores, nomeadamente para férias e lazer ou por situacdes de
problemas de salude, verificando-se inclusive uma procura crescente destes servicos (Braithwaite,
1998 cit in Jeon et al., 2005). Porém, os cuidadores tendem a usa-los quando o receptor de
cuidados se encontra numa fase severa de dependéncia e como ultimo recurso, quando ja ndo se
encontram em condic¢des de continuar a cuidar (Roberto & Jarrot, 2008). Além disso, apesar de
ficarem globalmente satisfeitos com os servigos, tendem a utiliza-los por curtos periodos de tempo
(Jeon et al., 2005). Para o recurso condicionado a estes servi¢os, concorrem um conjunto de
factores, dos quais se destacam as questfes culturais, como a crenca dos cuidadores de que estes
servicos sdo apenas para situacbes de emergéncia, os sentimentos de culpa do cuidador e a
preocupagdo com as criticas de terceiros, assim como, o desconhecimento dos servigos, a sua pouca
gualidade e os custos onerosos associados (Jeon et al., 2007). A existéncia de cuidadores
secundarios, a baixa compreensao e burocratiza¢do dos servigos, e 0s custos elevados, tornam mais
improvavel a utilizagdo, enquanto a co-habitacdo entre cuidador e receptor de cuidados e o maior
nimero de patologias da pessoa cuidada actuam em sentido inverso, favorecendo a sua utilizacéo.
Em face ao peso relativo de cada um destes factores na decisdo final de utilizar ou ndo estes
servicos, € imperativo apostar na melhoria e flexibilizacdo dos servigos, pois existem falhas em
termos da adequacdo dos Servicos de Descanso ao Cuidador para cuidadores de pessoas idosas
(Whittier, Scharlach & DalSanto, 2005 cit in Casado, 2008) e conhecer individualmente quais as

barreiras a aceitacdo destes servicos. Para tal, os cuidadores devem ser integrados como membros
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da equipa de cuidados (Salin et al., 2009) no desenho e desenvolvimento dos servigcos (Ashworth et
al., 1996) e os profissionais devem enfatizar os Servicos de Descanso como um complemento e néo
um substituto dos cuidados familiares (Karner & Hall, 2002). Impde-se, adicionalmente, informar
0s cuidadores sobre 0s servicos e apoios disponiveis, para que possam realizar uma escolha
informada.

Ja no que diz respeito aos beneficios que advém da utilizacdo de Servicos de Descanso ao
Cuidador, as revisdes apresentam resultados diversos e de alguma forma contraditérios (Jeon et al.,
2005), designadamente quanto aos potenciais beneficios nos niveis de stress, de sobrecarga e de
depressdo dos cuidadores, e que podem estar relacionados com a ja mencionada inconsisténcia
conceptual dos Servicos de Descanso ao Cuidador. Apesar disso, os investigadores concordam
guanto aos potenciais beneficios no bem-estar dos cuidadores em aspectos como o adiamento da
institucionalizagdo do receptor de cuidados (Jeon et al., 2005) e nos niveis de satisfacdo dos
cuidadores (Jardim & Pakenham, 2009).

Concretamente em Portugal, as investigacdes sobre a tematica dos Servigcos de Descanso
ao Cuidador sdo escassas, limitando-se a dois estudos: o da Santa Casa da Misericordia de Lisboa,
realizado em 2007, e o recente estudo de Pinto (2010) relativo a regido EDV. Em termos gerais, 0
primeiro estudo realizou um levantamento das necessidades dos cuidadores, enquanto o segundo
tinha como objectivos gerais compreender a definicdo de Servigos de Descanso ao Cuidador, a sua
oferta e 0 modo como se estruturam e funcionam naquela regido. Considerando o estado de arte
desta tematica, este estudo surge da importancia de analisar a necessidade de Servicos de Descanso

ao Cuidador e de aprofundar quais os factores que condicionam a sua utilizacao.
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CAPITULO Il. ESTUDO EMPIRICO

1. Objectivos

A literatura gerontologica tem alertado para a importancia dos cuidadores informais e de
criar cada vez mais respostas que lhes sejam dirigidas, com vista & manutencdo do seu bem-estar,
prevenindo situacGes de sobrecarga. Entre as possiveis intervencgdes dirigidas a esta populacéo,
destacam-se o0s Servigos de Descanso ao Cuidador, designadamente na tipologia de Servigos de
Acolhimento Temporario. Dada a escassez deste tipo de resposta em Portugal, considera-se
pertinente avaliar a receptividade dos cuidadores informais a estes servigos, e quais as variaveis
que influenciam essa receptividade. Sabendo estas variaveis, conseguir-se-a dar indicacdes sobre as
caracteristicas dos possiveis clientes deste tipo de servicos, bem como directrizes a sua cria¢do e
desenvolvimento.

O presente estudo, tem, assim, como objectivo geral estudar a necessidade e receptividade
dos cuidadores informais de pessoas dependentes relativamente aos SAT e os factores que
condicionam a sua utilizacdo numa amostra de cuidadores informais da regido EDV. Mais
especificamente, pretende-se, para a amostra considerada, (1) analisar o tipo de ajudas disponiveis
aos cuidadores para aliviar as suas tarefas e responsabilidades e o grau de importancia atribuido a
cada um deles; (2) estimar o nimero de cuidadores informais que ja utilizaram o SAT e, entre 0s
ndo utilizadores, quantos consideram a possibilidade de uso deste servigo, as razes para a sua ndo
utilizacdo e as circunstancias pessoais e econdémicas em que o utilizariam; e, finalmente, (3)
analisar, entre os ndo utilizadores do servico, quais as variaveis que influenciam a possibilidade de
utilizacdo de SAT.

2. Metodologia

Este estudo foi desenvolvido no ambito do Projecto Cuidar de Quem Cuida
(www.cuidardequemcuida.com) um projecto direccionado aos cuidadores informais de pessoas
dependentes da regido EDV. Com diversas linhas de intervencdo, destaca-se a linha de investigacao
4, denominada Servicos de Descanso ao Cuidador — solugdes de acolhimento temporario, que
pretende realizar o diagndstico das respostas existentes nos cinco municipios e avaliar a

receptividade junto dos cuidadores informais, na qual se insere esta dissertacdo de mestrado.
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2.1. Amostra

Neste estudo a amostra é ndo aleatoria por conveniéncia (Fortin, 1999), uma vez que
apenas foram incluidos prestadores de cuidados informais da Regido EDV (que abrange os
Municipios de Arouca, Oliveira de Azeméis, Santa Maria da Feira, Sdo Jodo da Madeira e Vale de
Cambra). A amostra final é constituida por 115 cuidadores informais, 21 do concelho de Arouca,
16 do concelho de Oliveira de Azeméis, 19 do concelho de Santa Maria da Feira, 19 do concelho

de Sdo Jodo da Madeira e 39 do concelho de Vale de Cambra.

2.2. Instrumentos de recolha de dados

Para a recolha de dados, foi considerado o protocolo de avaliagdo do projecto Cuidar de
quem Cuida (ver Anexo). E um protocolo multidimensional, sendo constituido pelos seguintes

instrumentos:

2.2.1. Questionario CUIDE (versao adaptada)

Para a recolha de informagdo sobre os cuidados prestados pelos cuidadores informais, a
situacdo de prestacdo de cuidados e os niveis e tipo de apoios que recebem, foi utilizada uma
versdo adaptada do questionario CUIDE — Cuidadores de Idosos na Europa (Figueiredo & Sousa,
2002). Este instrumento resulta da adaptacdo para a lingua portuguesa do questionario COPE,
concebido no &mbito do projecto europeu COPE — Carers for Older People in Europe (McKee et
al., 2003). E um instrumento rapido e facil de completar. Entre outros objectivos, pretende tragar
um perfil das necessidades dos cuidadores informais e conhecer os dados demograficos dos

mesmos.

2.2.2. Questionario de Avaliacdo dos Servicos de Apoio ao Cuidador

Este questionario pretende dar a conhecer que tipo de servicos os cuidadores ja beneficiam
e/ou quais aqueles que gostariam de beneficiar. Da-se especial destaque aos Servicos de Descanso
ao Cuidador, na solugdo de Servicos de Acolhimento Temporario, com o intuito de avaliar a
possibilidade de utilizagdo, em que circunstancias utilizariam este servi¢co e quais 0s custos que

estariam dispostos a suportar para poderem usufruir do mesmo.

2.2.3. Questionario de Estado de Saude (SF — 12v2)
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Para avaliar a percepcdo dos cuidadores da sua propria salde, foi utilizada a versdo
portuguesa do MOS Short-Form 12 Health Survey (SF-12v2), que havia sido desenvolvida a partir
do 36 item Short Form Health Survey Instrument (SF-36) (Ware, 2005).

A versdo portuguesa (Ferreira, 1998) encontra-se adaptada e validada a populagdo portuguesa e
apresenta como pontos fortes o facto de ser uma ferramenta de facil administracdo, podendo
completar-se em dois ou trés minutos. E constituida por doze itens, segundo uma escala de tipo
Lickert de 5 pontos, variando de 1 (6ptimo, sempre, absolutamente nada) a 5 (fraca, nunca,

imenso).

2.2.4. Escala de Saude Geral (GHQ 12)

Para medir a salde geral e o bem-estar psicoldgico, foi utilizada a versdo portuguesa
(Mclntyre, Mclntyre & Silvério, 2001) do General Health Questionnaire (Goldberg & Hillier,
1979). Esta possui uma consisténcia interna aceitavel, bem como rigor na sua validade, atestada
pelo método da validade de constructo e pelo método da validade concorrente. E constituido por 12
itens, sendo a resposta dada de acordo com 0 quanto a pessoa tem experimentado os sintomas
descritos. Devido ao reduzido nimero de itens e, consequentemente, diminuto tempo de aplicacéo,
tornou-se internacionalmente numa das escalas mais utilizadas em situacoes de investigagao,

principalmente em estudos ocupacionais (Borges & Argolo, 2002).

2.2.5. Aspectos Positivos do Cuidar (PAC)

A escala Positive Aspects of Caregiving (Tarlow et al., 2004) pretende medir 0s aspectos
positivos da prestacdo de cuidados. Esta escala tem forte consisténcia interna com um coeficiente
alfa de Cronbach de 0,89 para a escala total.

Neste caso, utilizou-se a versdo traduzida e validada para a populacdo portuguesa (Gongalves
Pereira et al., 2009). E um instrumento recente, constituida por 11 itens, segundo uma escala de
tipo Lickert de 4 pontos, variando de 0 (discordo muito) a 4 (concordo muito). Quanto mais alta a

pontuacdo, maior a satisfagcdo e aspectos positivos da prestacdo de cuidados.

2.2.6. Escala de Sobrecarga do Cuidador — Versdo Modificada (CSI- M)

A escala Caregiver Strain Index (Robinson, 1983) foi originalmente desenvolvida para
avaliar a sobrecarga de cuidadores de pessoas dependentes ap6s uma estadia no hospital. Apresenta
um coeficiente alfa de Cronbach de 0,86, que indica consisténcia interna. Em 2003, esta escala foi

modificada, surgindo a The Modified Caregiver Strain Index (Travis et al, 2002; Thornton &
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Travis, 2003), que foi a versdo utilizada neste protocolo. Esta versdo apresenta um coeficiente alfa
de Cronbach de 0.90, maior do que o da sua antecessora (CSI, 1983) e um coeficiente de
consisténcia teste-reteste de 0.88 (Sullivan, 2007). Além disso, a versdo modificada tem trés
hipoteses de escolha e é mais sensivel.

E um instrumento breve que permite avaliar rapida e facilmente a sobrecarga subjectiva dos
cuidadores, sendo constituido por 13 questfes, que medem a sobrecarga relacionada com a
prestacdo de cuidados. Quanto maior a pontuacdo, maior o nivel de sobrecarga do cuidador. Esta
escala foi sujeita a uma traducdo da lingua inglesa para a lingua portuguesa pela equipa técnica do

projecto Cuidar de quem Cuida para posterior utilizacdo no contexto portugués.

2.3. Procedimentos

2.3.1. Selecgédo da Amostra

Para a recolha da amostra, a sinalizagdo dos cuidadores informais foi executada pelas
entidades parceiras do projecto CQC, designadamente os Centros de Salde, as Camaras Municipais
e as OrganizacBes promotoras de Servicos Sociais da regido EDV. Apds a sinalizagdo dos
cuidadores informais de pessoas dependentes da regido EDV, estes foram contactados telefonica ou
pessoalmente, questionando o seu interesse em participar no projecto e responder ao protocolo de
avaliagdo.

Na maioria dos casos, a aplicacdo do protocolo foi realizada por entrevista ou por auto-
preenchimento com orientacdo de um técnico (96, 8% dos casos). Nos restantes, os protocolos
foram entregues aos cuidadores, que os preencheram e devolveram por via postal. Esta fase de
aplicagdo do protocolo de avaliagdo realizou-se entre Fevereiro e Maio de 2010 e envolveu a
investigadora e alguns elementos da equipa técnica do projecto CQC. Em média, a aplicacdo de

cada protocolo por entrevista demorou trinta minutos.

2.3.2. Questoes éticas

Para salvaguardar as questdes éticas, todos os participantes assinaram um termo de
consentimento livre e informado de acordo com a Declaragdo de Helsinquia (World Medical
Assembly, 1964). Os participantes foram advertidos sobre 0s objectivos e circunstancias da sua
participacédo e foi assegurada a confidencialidade dos dados, assim como a participa¢do voluntéria.
E de salientar que cada participante assinou dois documentos, ficando um para o

investigador/entrevistador e o outro para o participante, salvaguardando as duas partes envolvidas.
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CAPITULO IIl. RESULTADOS

1. Variaveis sécio-demograéficas

1.1. Cuidadores informais

A analise descritiva das variaveis socio — demograficas permite verificar que predominam
cuidadores do sexo feminino, casados ou em unido de facto e com baixa escolaridade, uma vez que
na sua maioria tém habilitacdes iguais ou inferiores ao 1° ciclo do Ensino Basico. No que diz
respeito & situagdo ocupacional, a maioria ndo estd activa, sendo sobretudo domésticas ou
aposentados/reformados, o que pode justificar os baixos rendimentos dos individuos que
constituem a amostra. Destaca-se também que os cuidadores sdo na sua maioria filhos ou
conjuges/companheiros daqueles de quem cuidam, ou seja, individuos com uma relagcdo muito
proxima. Essa proximidade também se verifica tendo em conta que a maioria dos cuidadores vive
na mesma casa que O receptor de cuidados. A tabela 1 (pagina seguinte) apresenta uma

caracterizacao socio-demogréafica dos cuidadores informais.

1.2. Receptores de cuidados

No que concerne as caracteristicas dos receptores de cuidados, é possivel verificar que a
maioria é do sexo feminino e que vive em casa dos familiares. Além disso, a grande maioria dos
receptores de cuidados tem um grau de dependéncia grave, e um nimero bastante significativo
(43,9%) possui tanto algum tipo de patologia mental como alguma patologia fisica. A tabela 2

(Pagina 31) apresenta uma caracterizacdo dos receptores de cuidados.
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Tabela 1. Caracterizacao sécio-demografica dos cuidadores informais

n (%)

Concelho (%)
Arouca
Oliveira de Azeméis
Santa Maria da Feira
Sé&o Jodo da Madeira
Vale de Cambra
Sexo (%)
Masculino
Feminino
Idade (anos)
Média (SD)
Minima — Maxima
Grau de Escolaridade (%)
Nao frequentou ensino formal
1° ciclo do Ensino Basico
2° ciclo do Ensino Basico
3° ciclo do Ensino Basico
Ensino Secundario
Ensino Superior
Estado Civil (%)
Casado / Unido de facto
Divorciado / Separado
Vilvo
Solteiro
Situacéo Ocupacional (%)
Empregado a tempo inteiro
Empregado a tempo parcial
Aposentado / Reformado
Desempregado
Doméstica
Outra
Rendimentos (%)
Menos que 0 SMN *
Entre 1a2 SMN
Entre 2a 3 SMN
Mais de trés SMN
Relacao com o Receptor de Cuidados (%6)
Cdnjuge / Companheiro
Filho
Irméo
Genro /Nora
Amigo / Vizinho
Outra
Distéancia entre cuidador e receptor de cuidados (%0)
Vivem na mesma casa
Vivem em casas diferentes, mas no mesmo edificio
Distancia passivel de ir a pé
Distancia a 10 minutos carro/autocarro ou comboio
Distancia até 30 minutos de carro/autocarro ou comboio

21 (18,4%)
16 (14,0%)
19 (16,7%)
19 (16,7%)
39 (34,2%)

19 (16,7%)
95 (83,3%)

55,41 (14,4)
22 - 83

6 (5,3%)
67 (58,8%)
17 (14,9%)
10 (8,8%)
6 (5,3%)

8 (7,0%)

88 (77,9%)
10 (8,8%)
4 (3,5%)
11 (9,7%)

19 (16,5%)
6 (6,5%)
30 (26,1%)
16 (13,9%)
42 (36,5%)
2 (1,7%)

49 (49,5%)
40 (40,4%)
4 (4,0 %)
6 (6,1%)

30 (26,1%)
55 (47,8%)
5 (4,3%)
9 (7,8%)
4 (3,5%)
12 (10,4%)

82 (71,9%)
5 (4,4%)
15 (13,2%)
11 (9,6%)
1 (0,9%)

1 0 valor do Salario Minimo Nacional estava fixado em 475 € no ano de 2010.
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Tabela 2. Caracterizacao sécio-demogréafica dos receptores de cuidados

n (%)

Idade (anos)

Média (SD) 75,59 (15,51)

Minima — Maxima 11 - 102
Sexo (%)

Masculino 37 (32, 5%)

Feminino 77 (67, 5%)
Circunstancia em que vive (%)

Sozinho 14 (12, 4%)

Com a familia (em casa de familiares) 69 (61, 1%)

Com a familia (em casa da pessoa idosa /dependente) 29 (25, 7%)

Outra 1(0,9)
Presenca de patologia (%)

Fisica 31 (27, 2%)

Mental 33 (28, 9%)

Ambas 50 (43, 9%)
Grau de dependéncia do Receptor de Cuidados (%)

Gravemente dependente 73 (63,5%)

Moderadamente dependente 19 (16,5%)

Parcialmente dependente 19 (19,5%)

Independente 4 (3,5%)

1.3. Condic0es da prestacdo de cuidados

No que diz respeito a dindmica da prestacdo de cuidados, constata-se que a maioria dos
cuidadores presta cuidados todos os dias, e realizam esse papel, em média, durante 16 horas/dia. A
maioria refere que existe um cuidador secundario que o auxilia na prestacdo de cuidados, e ndo
existir outra pessoa dependente a quem tenha também de prestar cuidados. Quanto a presenca de
apoios institucionais ao receptor de cuidados, é possivel constatar que poucos cuidadores tém
acesso a estes apoios tanto aqueles inseridos no sector social, como os inseridos no sector da saude,
sendo contudo, 0s mais comuns o apoio domiciliario e os servigos de enfermagem domiciliaria,
respectivamente. A tabela 3 descreve as principais caracteristicas da situacdo de prestacdo de

cuidados da amostra.

2 Em apenas 5 casos, a idade do receptor de cuidados era menor que 50 anos.
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Tabela 3. Anélise descritiva da situacdo de prestacdo de cuidados

n (%)
Héa quanto tempo presta cuidados (meses)
Média (SD) 69,06 (72,953)
Minimo — Mé&ximo 1-372
Horas por dia de prestacéo de cuidados
Média (SD) 15,92 (8,094)
Minimo — Maximo 1-24
Periodicidade do cuidado (%)
Sempre 87(77,7%)
Durante a semana 6 (5,4%)
Fins-de-semana 4 (3,6%)
Rotativo (“a meses” 4(3,6%)
Durante o final da tarde e/ou noite 9 (8,0%)
Pontualmente (1 a 2 vezes por més) 2 (1,8%)
Presenca de cuidador secundario (%0)
Sim 80 (70,2%)
Néo 34 (29,8%)
Presenca de outra pessoa a quem tem de prestar cuidados (%)
Sim 22 (19,8%)
Né&o 89 (80,2%)
Presenca de apoio institucional ao RC (%)
Sector social
Apoio Domiciliario 26 (22,6%)
Centro de dia 31 (27,0%)
Centro de convivio 0 (0%)
Sector da saude
Cuidados em ambulatério 3 (2,6%)
Enfermagem domiciliaria 30 (26,1%)
Fisioterapia 16 (13,9%)
Terapia da fala 3 (2,6%)
Terapia ocupacional 2 (1,7%)

2. Tipo e importancia de apoios para cuidadores

No que respeita a presenca de apoios institucionais dirigidos aos cuidadores, é possivel
verificar que os apoios a que mais cuidadores informais tiveram acesso, Sdo as ajudas para tomar
conta do seu familiar/amigo/vizinho quando necessitam de tratar dos seus assuntos (48,0%) e as
ajudas financeiras (45,6%). Quanto ao grau de importancia atribuido aos apoios institucionais para
cuidadores, constata-se que a importancia é relativamente homogénea, sendo que a maioria
considera as ajudas muito importantes. Mais concretamente é possivel verificar que as ajudas
financeiras (74,3%), o aconselhamento/formacdo sobre como cuidar e proteger a propria salde
(68,0%), as ajudas técnicas (65,8%) e as ajudas para tomar conta do familiar/amigo/vizinho quando

precisa de tratar dos seus assuntos (64,9%) foram aquelas mais vezes citadas como muito
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importantes. Em oposic¢ao, o apoio de voluntarios (13, 9%) e o apoio domiciliario (12,5%) foram as
ajudas mais vezes consideradas pouco importantes. A tabela 4 apresenta os tipos de suporte de que

os cuidadores usufruem/usufruiram e a importancia atribuida a cada um deles.

Tabela 4. Presenca e importancia de apoios para cuidadores

Apoios para cuidadores (N=115)
Muito Pouco
importante Importante Importante

25(24,3%) 46 (63,0%) 23 (31,5%) 1 (1,4%)

Sim
Informacéo sobre
direitos/obrigagdes dos cuidadores

Aconselhamento/Formacéo 22(24,7%)  51(68,0%) 21 (28,0%) 2 (2,7%)
Ajudas técnicas 22(21,8%) 48 (65,8%)  21(28,8%) 2 (2,7%)
Apoio psicoldgico 6(58%)  48(54,7%) 21 (373%) 2 (2,7%)
Ajudas financeiras 47(45,6%) 55 (74,3%) 17(23,0%) O

Ajudas para tomar conta do
receptor de cuidados

Apoio de voluntarios 3(3,7%) 33(45,8%) 22(30,6%) 10 (13,9%)
Apoio domiciliario 28(27,5%) 42 (58,3%) 20 (27,8%) 9 (12,5%)

49(48,0%) 48 (64,9%) 20 (27,0%) 6 (8,1%)

3. Servico de Acolhimento Temporario (SAT)

3.1. Utilizacao

Considerando concretamente a utilizacdo de SAT, verifica-se que grande parte dos
cuidadores ainda ndo utilizou este servigo (n=100). Apesar disso, entre os ndo utilizadores, quando
guestionados sobre a possibilidade de o utilizarem, a maioria (n=60) reportou que consideraria essa
possibilidade, com apenas 32 cuidadores (34,8%) a indicar que ndo utilizariam o servico (Figura 1).
Apesar de os cuidadores que ja utilizaram SAT nado seremo objecto central deste estudo, considera-
se importante indicar as prinicpais caracteristicas em que essa utilizacdo decorreu. Assim sendo, de
entre a amostra de 11 individuos que ja utilizaram SAT, a maioria utilizou este servico no sector
social (n=7), tendo conhecimento do servigo sobretudo através de familiares/amigos/vizinhos (n=4)
ou de instituigdes (n=4). A maioria ainda n&o repetiu a utilizacdo do servi¢o (n=8), mas consideram
essa possibilidade (n=8) e refere que aconselharia 0 servico a outros cuidadores (n=9). Existe

equilibrio no que diz respeito ao sector em que se inseria o servi¢co, com 6 cuidadores a utilizarem

33



no sector privado e 5 cuidadores a utilizarem no sector publico, sendo que as razbes mais
prevalentes para a utilizacdo s@o os problemas de saude (n=6) e o aumento do nivel de dependéncia
da pessoa cuidada (n=3).

N=115
Nao Sim
n=100 ||| =12
[ ]
Sim utilizaria| [N&o utilizaria NR
n=60 n=32 n=8

Figura 1. Utilizacdo de SAT e possibilidade de utilizacéo

3.2. Razdes para a néo utilizagéo

Tendo em conta que grande parte dos cuidadores informais da amostra ainda ndo utilizaram
SAT, importa conhecer quais as razdes para tal. Constatou-se que a principal razdo apontada foi o
desconhecimento da existéncia deste servigo (50%), seguindo-se a falta de necessidade do servigo
(18,9%) e o facto de a pessoa cuidada ndo querer (12,2%). A tabela 5 descreve as razdes apontadas

pelos cuidadores para ainda ndo terem utilizado SAT.

Tabela 5. Raz0es para a ndo utilizacio de SAT

Razdes para a ndo utilizacdo (n=100)

n (%)

Desconhecia a existéncia 37 (50, 0%)
Na&o sinto necessidade 14 (18, 9%)
Pessoa que cuido ndo quer 9 (12, 2%)
Censura de familiares/amigos 2 (2, 7%)

E minha responsabilidade cuidar 4 (5, 4%)
Na&o se adequa as minhas necessidades 4 (5, 4%)
Na&o obtive vaga 1(1, 4%)
Estou em lista de espera 1(1, 4%)
N&o posso pagar 2(2, 7%)
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3.3. Circunstancias em que os cuidadores utilizariam

No que concerne as circunstancias em que utilizariam SAT, verifica-se que a maioria dos
cuidadores utilizaria o servico se tivessem algum problema de saude (81,7%), seguindo-se o facto
de sentirem-se incapazes de continuar a cuidar (41,7%) e sentirem-se num nivel elevado de cansaco
fisico ou psicoldgico (40,0%). Na tabela 6 encontram-se as circunstancias em que os cuidadores

utilizariam SAT.

Tabela 6. Circunstancias em que os cuidadores utilizariam SAT

Circunstancias da possivel utilizagdo (n=100)

n (%)

Problemas de salde 49 (81,7%)
Incapaz de continuar a cuidar 25 (41,7%)
Nivel elevado de cansago fisico ou psicologico 24 (40,0%)
Aumentasse 0 grau de dependéncia 22 (36,7%)
Prevencdo sobrecarga 15 (31,9%)
Se diminuisse o0 n° de pessoas que apoiam 14 (23,3%)
Por compromissos familiares ou laborais 14 (23,3%)
Lazer 13 (21,7%)
Outro. Tratar de assuntos quotidianos 1 (1,0%)

3.4. Duracdo e Custo diario

Quanto a duracdo de tempo na qual gostariam de usufruir de SAT, a opgdo mais apontada
foi “1 semana” (30,2%), seguida de “1 fim-de-semana” e “1 més”com 17,0% cada uma. Constata-
se, assim, que os cuidadores gostariam de usufruir de SAT por curtos periodos. Para além da
duracdo de tempo, questionou-se os cuidadores sobre qual o custo diario pela utilizacdo do SAT
que estariam dispostos a suportar. Verificou-se que a maior parte indicou “menos de 10€” (56,9%),
seguindo-se a opgdo “entre 10-15€” (23,5%). E de salientar que 3 cuidadores referiram que no
poderiam pagar, pelo que teria de ser um servico gratuito. Na tabela 7 estdo indicadas as condigdes

da possivel utilizagdo de SAT, no que diz respeito a duracéo de utilizagéo e aos custos diarios.
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Tabela 7. Condicdes da possivel utilizacédo (duracéo e custos/dia)

Durante quanto tempo? (n=100) Custos por dia? (n=100)
Fim-de-semana 9 (17,0%) Menos de 10€ 29 (56,9%)
1 Semana 16 (30,2%) 10-15€ 12 (23,5%)
2 Semanas 7(13,2%)  20-25€ 2 (3,9%)

3 Semanas 2 (3,8%) 25-30€ -
1 Més 9(17,0%)  Outro 8 (15,7%)
2 Meses 1(1,9%) 40-60€ 1
Outro 9 (17,0%) 50-60€ 1

1 tarde/manhé ou 1 Né&o tem rendimentos, 1

algumas horas por dia tinha de ser

rendimentos do RC
Tempo necessario 1 Gratuito 3

p/recuperacdo total

4. Variaveis que influenciam a possibilidade de utilizacdo de SAT

Para analisar as variaveis que influenciam a possibilidade de utilizagdo de SAT, foi
utilizado o teste de regressdo logistica com o apoio do software estatistico SPSS (Statistical
Package for the Social Sciences), versdao 17. Tendo em conta que a variavel dependente é uma
variavel dicotémica, utilizou-se a regressdo logistica binaria: a varidvel dependente (possibilidade
de utilizacdo) foi codificada em 0 (Ndo utilizaria) e 1 (Sim utilizaria); a categoria de referéncia é
“Nao utilizaria”. No que diz respeito as variaveis independentes, foram introduzidas variaveis dos
dominios da salde, social, situacdo da prestacdo de cuidados e variaveis socio-demograficas, tendo
em conta 0s dados obtidos com a aplicacdo dos protocolos (cf. Anexo). Foi inserida apenas uma
variavel independente por modelo. Como critério para analisar quais as variaveis que apresentavam
relacdes significativas, teve-se em consideracdo que estas deveriam apresentar valores de p-value
menores ou iguais ao nivel de significancia (0,05). Ocorrendo essa situacdo, poderiamos afirmar
que essas variaveis influenciam significativamente a variavel dependente (que neste caso, constitui
a possibilidade de utilizacdo de SAT).

A tabela 8 apresenta os resultados da analise de regressao logistica, indicando as variaveis

cuja associacdo com a variavel dependente revelou ser estatisticamente significativa.
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Tabela 8. Resultados da analise de regressao logistica binaria ndo ajustada
(variavel dependente: possibilidade de utilizacao)

Variavel independente (OR ndo IC (95%)
ajustado)

Presenca de apoio de enfermagem
domiciliaria ao RC
Sim 1 -
Nao 3.0%* 1.1-8.0

Possibilidade de RC ir para um
estabelecimento de idosos (lar)

Possibilidade ndo considerada 1 -
Possibilidade considerada 10.2 * 2.7-379
Sub-escala Saude Mental (SF-12v2) 0.6 * 0,4-0,9
*p<0,05

Verificou-se que trés variaveis exibiram efeitos significativos na possibilidade de utilizagao
de SAT: a presenca de apoio de enfermagem domiciliaria ao receptor de cuidados, a possibilidade
do receptor de cuidados ir para um estabelecimento de idosos e a sub-escala da Saiude Mental da
SF-12v2, que corresponde a questdo 6¢ (Nas ultimas 4 semanas, sentiu-se deprimido?).

Assim, para a primeira destas varidveis, verifica-se que quem ndo tem apoio de
enfermagem domiciliéria, tem cerca de 3 vezes mais probabilidade de utilizar SAT. No que se
refere a possibilidade de o receptor de cuidados ir para um estabelecimento de idosos esta aparenta
também ter um papel significativo na decisdo de utilizacdo de SAT. Quem considera a
possibilidade de a pessoa de quem cuida ir para um estabelecimento de idosos, tem cerca de 10
vezes mais probabilidade de utilizar SAT. Por fim, verifica-se que por cada aumento de 1 unidade
na sub-escala Salde Mental da SF-12v2, existe uma probabilidade diminuida em 0,6 de utilizar
SAT.
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CAPITULO IV. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Dado o ainda recente interesse sobre os Servicos de Descanso ao Cuidador em Portugal,
analisar a receptividade dos cuidadores informais relativamente a este tipo de servicos e quais 0s
factores que condicionam a sua utiliza¢do, assume-se como um passo fundamental. Caracterizando-
se 0 cenario nacional pela existéncia deste tipo de resposta apenas na tipologia de SAT, foi
objectivo central deste estudo analisar a possibilidade de utilizagdo desta resposta especifica junto
dos ndo utilizadores, reconhecidos como a maioria dos respondentes no &mbito do projecto Cuidar
de quem Cuida (cf. Pinto, 2010).

Primeiramente e atendendo as caracteristicas dos cuidadores informais e da prestacdo de
cuidados, verificou-se gque os cuidadores sdo sobretudo do sexo feminino, ndo activos e com baixos
niveis de escolaridade e rendimentos, o que esta de acordo com outros estudos (e.g. Figueiredo,
2007; Gaugler et al., 2003a; Lage, 2007). Esses cuidadores informais prestam na sua maioria
cuidados a individuos com um grau de dependéncia grave e com periodicidade continua, apesar de
em grande parte dos casos existir um cuidador secundario, que pode explicar a baixa presenca de
apoios institucionais ao receptor de cuidados.

No que diz respeito aos apoios institucionais dirigidos a cuidadores, verificou-se que
aqueles a que mais cuidadores tiveram acesso sdo as ajudas para tomar conta do seu
familiar/amigo/vizinho quando necessitam de tratar dos seus assuntos e as ajudas financeiras, no
entanto, é de salientar que o nimero de cuidadores que ja tiveram acesso a apoios nao é muito
significativo (i.e., ndo representa mais de metade dos respondentes). Esta fraca utilizagdo de
servicos institucionais, reforca a importancia de conhecer quais o0s tipos de apoios que 0S
cuidadores consideravam mais importantes. Assim sendo, constatou-se que as ajudas financeiras
foram as mais citadas, o que esta de acordo com outros estudos, que ja as apontavam como uma das
mais necessarias (Casado, 2008; Santa Casa da Misericordia de Lisboa, 2007). A necessidade de
formacdo e aconselhamento, de ajudas técnicas e de auxilio para tomar conta do
familiar/amigo/vizinho quando precisam de tratar dos seus assuntos foram também
significativamente apontadas, estando também estas necessidades amplamente reportadas na
literatura (e.g. Hanson et al., 1999; Santa Casa da Misericordia de Lisboa, 2007). E também de
salientar que a importancia atribuida aos varios apoios é relativamente homogénea, sendo que a
maioria dos cuidadores considera que o0s apoios sd0 muito importantes. Apesar disso, 0s mais
citados como pouco importantes foram o apoio de voluntarios e o apoio domiciliério, sendo de
salvaguardar que o nimero de cuidadores que os classificam como pouco importantes é bastante
reduzido. No que diz respeito ao primeiro, a pouca importancia atribuida ao voluntariado, tinha ja

sido verificada no estudo realizado na Santa Casa da Misericordia de Lisboa (2007) e pode ser
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justificada ndo sé pelo receio de entrarem individuos estranhos em casa, mas também, pela parca
oferta de programas de voluntariado em Portugal destinados aos cuidadores, apesar de esta ser uma
pratica frequente a nivel internacional. Contudo, € de salientar que em Portugal tém surgido
iniciativas nesse sentido, como € precisamente o caso do projecto Cuidar de quem Cuida, que tem
uma linha de intervencdo que pretende dinamizar as redes de voluntariado locais. JA no que diz
respeito ao apoio domiciliario, a pouca importancia que lhe € atribuida pode resultar da maior
probabilidade de o pedido deste servi¢o ser para o receptor de cuidados e ndo para o cuidador.
Além disso, se o receptor de cuidados usufruir de apoio domiciliario, designadamente do servico de
alimentacdo, possivelmente as refei¢fes serdo repartidas com o cuidador informal.

Concretamente sobre o recurso ao SAT, da analise dos resultados é possivel constatar que a
grande maioria dos cuidadores ainda ndo o utilizou, 0 que vai ao encontro a outros estudos
internacionais que também verificaram uma baixa utilizacdo dos Servigos de Descanso ao
Cuidador (Hong, 2010; van Exel et al., 2007). Apesar disso, entre os ndo utilizadores, a maioria
indica que utilizaria o servico caso estivesse disponivel, situacdo também verificada por van Exel et
al. (2006), facto que faz depreender, numa primeira instancia, a necessidade de se apostar no
crescimento deste tipo de resposta para fazer face as necessidades desta populagdo. Entre as razdes
apontadas para a ndo utilizacdo de SAT, a andlise dos dados indicou que a principal razdo é o
desconhecimento da existéncia do mesmao, pelo que é importante ndo sé o crescimento deste tipo de
resposta, mas também a aposta na sua divulgagdo. Contudo, é importante salientar que o
desconhecimento dos cuidadores acerca desta resposta pode ser motivado pela limitada oferta da
mesma na regido EDV, pelo significativo desconhecimento por parte dos profissionais, assim como
pela ambiguidade conceptual dos Servigos de Descanso ao Cuidador (Garcés et al., 2010; Pinto,
2010). A falta de compatibilidade entre procura e oferta, decorrente do limitado nimero de camas
disponiveis, pode traduzir-se na indisponibilidade da resposta aquando do pedido, nomeadamente
em situagOes de emergéncia (Pinto, 2010; van Exel et al., 2007), uma vez que 0s custos associados
a existéncia de camas especificas para tal sdo elevados (Scharlach & Frenzel cit in Garcés et al.,
2010). Além disso, os proprios profissionais ao terem um conhecimento limitado dos servicos, ndo
vao passar a informagdo a cuidadores e receptores de cuidados, nem encaminha-los para
instituicbes que possuam SAT.

Por sua vez, as questdes culturais, como sentimentos de culpa e censura, € a relutancia dos
receptores de cuidados, ndo revelam ser razbes com grande peso na amostra em estudo, apesar de
serem algumas das principais razfes apontadas na literatura para a ndo utilizacio de servicos deste
tipo (Figueiredo, 2007; Karner & Hall, 2002; Kosloski et al., 2002; Shaw et al., 2009; van Exel et
al., 2007). Por vezes os cuidadores tém dificuldade em abandonar a prestacdo de cuidados,

pensando que os receptores de cuidados ndo terdo cuidados compardveis aqueles que realizam
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(Gilmour, 2002; Toner, 1993) e temem que a utilizacdo deste tipo de servicos signifique a perda do
papel de cuidador principal (Gaugler et al., 2005).

Importando ndo s6 saber se os cuidadores informais utilizariam o SAT, mas também em
que circunstancias, a analise dos dados demonstrou que os cuidadores o fariam sobretudo se
tivessem algum problema de salde (81,7%) ou sentissem estar incapazes para continuar a cuidar
(41,7%). Fazendo a ponte entre estes dados e as razbes apontadas pelos cuidadores que ja
usufruiram de SAT, constata-se que a existéncia de problemas de salde é também a principal razao
apontada para tal, parecendo, assim, que os problemas de salde estdo de facto associados a
utilizacdo deste tipo de servicos. Quanto a segunda circunstancia mais apontada pelos cuidadores, a
utilizacdo por se sentirem incapazes de cuidar indicia que os cuidadores apenas usam este servico
numa situacdo limite, o que vai ao encontro de varios estudos, que elucidavam para o facto de os
cuidadores requerem este tipo de servigos apenas quando estdo num estado de crise, com
sobrecarga excessiva (Carretero et al., 2008; Roberto & Jarrot, 2008) ou quando a pessoa
dependente j& esta num estado avancado de doenca (Knight et al., 1993; Zarit, 1996). De facto,
também neste estudo, a possibilidade de usarem o servigo para prevenir a sobrecarga ou para poder
ter momentos de lazer foi pouco apontada, contudo, a utilizagdo preventiva deve ser fomentada,
pois alguns autores defendem que com isso se obteriam melhores resultados no alivio da
sobrecarga (Garcés et al., 2010; Knight et al., 1993).

Da analise dos dados é possivel perceber também que os cuidadores tendem a utilizar este
tipo de servicos por curtos periodos, 0 que esta em concordancia com outros estudos (e.g. Jeon et
al., 2005). Para essa utilizacdo nestes moldes, pode-se enunciar como hipdteses justificativas o
receio do receptor de cuidados em ser institucionalizado permanentemente e 0s custos associados,
gue sdo bastante elevados. No que diz respeito a primeira hipétese, a literatura aponta o receio do
receptor de cuidados em ser institucionalizado permanentemente como um condicionador
importante da utilizacdo destes servigos (Chappell et al., 2001;van Exel et al., 2007). Assim sendo,
€ necessario controlar a tentativa de os cuidadores utilizarem estes servigos como um caminho para
a institucionalizacdo permanente (Hegeman, 1993), o que pode suscitar visdes negativas acerca dos
mesmos. Além disso, sugere-se que posteriores estudos analisem qual a visdo dos receptores de
cuidados acerca dos mesmos, analisando a pertinéncia de estes terem um papel activo na
planificacdo e delineamento destes servicos. No que diz respeito a segunda hipo6tese apresentada, os
elevados custos praticados podem impedir os cuidadores de utilizarem o servi¢o durante o tempo
que desejem, pelo que é mais frequente a utilizacdo por curtos periodos. Tendo em conta que 0s
custos eram uma das razdes apontadas na literatura consultada para a nao utilizacdo de Servicos de
Descanso ao Cuidador (Chappell et al., 2001a; Simon et al., 2002; van Exel et al., 2006) foi

também objectivo deste estudo auscultar qual o custo diario que os cuidadores estariam dispostos a
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suportar para usufruto do SAT, tendo-se verificado que a maioria referiu valores inferiores a 10€,
havendo inclusive alguns que reportaram que o servico teria de ser gratuito. Isto pode ser explicado
pelos parcos recursos econémicos da amostra em estudo (recorde-se que 49,5% auferiam menos
que o ordenado minimo), e pela grande importancia dada as ajudas financeiras para auxilio dos
cuidadores. Contudo, fazendo a ponte entre estes resultados e o estudo de Pinto (2010), constata-se
que os precos praticados na regido EDV sdo significativamente superiores aqueles que os
cuidadores referiram estar dispostos a suportar pela utilizagdo do servico.

Quanto ao estudo das variaveis que condicionam a possibilidade de utilizacdo, verificou-se
gue a presenca de apoio de enfermagem domiciliaria para o receptor de cuidados, a possibilidade
da pessoa cuidada ir para uma instituicdo de idosos (lar) e a sub-escala satide mental da SF-12v2
sdo variaveis que influenciam a possibilidade de utilizacdo de SAT. No que concerne a primeira
variavel, ter apoio dos servicos de saude, neste caso de enfermagem domiciliaria, aparenta diminuir
a probabilidade de utilizar SAT. Como justificacdo para tal, pode-se apontar o facto de que quem
tem acesso a estes servigos pode j& ver a sua necessidade de apoio colmatada, diminuindo a
sensacdo de sobrecarga e a necessidade de descanso. De facto, os servigos de enfermagem ao
proporcionarem tanto apoio pratico como emocional podem ja assegurar as principais necessidades
desses cuidadores, pelo que estes ndo revelam grande interesse em utilizar SAT. Além disso, caso
posteriormente necessitem de outro tipo de cuidados ou mais frequentes, a sua inser¢do e
encaminhamento tornam-se mais faceis, uma vez que ja tém acesso ao sistema de apoio formal.
Inclusive a nivel econémico os servicos de enfermagem domiciliaria podem ser mais vantajosos,
pois o custo associado a sua utilizagdo é usualmente menor (Gil, 2009).

No que diz respeito a possibilidade de o receptor de cuidados ir uma instituicdo de idosos
(lar), é natural que os cuidadores que ja consideram a possibilidade de a pessoa cuidada ser
institucionalizada, sejam mais receptivos a utilizacdo de SAT, mesmo que nesse caso a
institucionalizacdo seja temporaria.

Por fim, no que diz respeito a sub-escala salide mental da SF-12v2 (Nas Gltimas 4 semanas,
sentiu-se deprimido?), constatou-se que um menor sentimento de depressdo diminui a
probabilidade de utilizagdo de SAT. Sentimentos depressivos podem indicar que os cuidadores n&o
estdo a conseguir lidar com a exigéncia desse papel, ou ndo estdo a conseguir criar estratégias de
coping, pelo que é compreensivel que estes sintam uma maior necessidade de se libertarem da
prestacdo de cuidados. Sendo a depressdo uma medida tradicional de sobrecarga e tendo-se
verificado que a sobrecarga ndo revelou ser uma variavel condicionadora da possibilidade de
utilizacdo de SAT, poderéa dizer-se que a sobrecarga pode ser um conceito demasiado amplo.

Futuramente, sera importante reflectir nesse sentido, pelo que novos estudos devem refinar quais os
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aspectos dentro da sobrecarga que afectam significativamente a possibilidade de utilizar este tipo
de servicos.

Contudo, é importante reflectir sobre estes resultados, uma vez que existem outras
variaveis que revelam relagdo noutros estudos, mas cuja relagdo significativa ndo se verificou aqui.
Alguns estudos apontam para o tipo de relagéo entre cuidador e receptor de cuidados, o estatuto
financeiro, as horas de cuidado e a existéncia de cuidador secundario serem varidveis
influenciadoras do sentido de necessidade de servi¢os de descanso (Casado, 2008; Hong, 2010;
Koopmanschap et al., 2004). Também o grau de dependéncia/estado funcional do receptor de
cuidados e o nivel de sobrecarga do cuidador séo variaveis indicadas na literatura como preditoras
da utilizacdo de servicos de descanso (Casado, 2008; Jani-Le Bris, 1994; Kosloski, Montgomery &
Youngbaeur, 2001; van Exel et al., 2008), porém, neste estudo estas ndo apresentavam uma relacéo
estatisticamente significativa, contrariando a literatura. No caso da sobrecarga do cuidador, outros
estudos tém verificado baixos niveis de utilizagdo de servi¢os de descanso mesmo entre cuidadores
com elevados niveis de sobrecarga (van Exel et al., 2008). A discrepancia de resultados das
variaveis condicionadoras pode ser consequente do numero de individuos que constituem a amostra
gue ndo é muito elevado para este tipo de analise, facto que reivindica ndo sO cautelas na
interpretacdo, como a necessidade de replicar analises em fases mais avangadas do projecto em
curso (i.e., com mais cuidadores).

Em termos gerais, pode-se concluir que primeiramente é importante resolver a
inconsisténcia conceptual dos Servicos de Descanso ao Cuidador que ainda se verifica e que
suscita davidas, inclusive entre profissionais da area social e da satde (Pinto, 2010). Deste modo,
poderia ser importante que apenas as intervengdes que implicam uma pausa efectiva para o
cuidador fossem incluidas nestes servigos, pelo que outras intervencdes dirigidas a cuidadores,
como sejam as intervencBes psicoeducativas (e.g. grupos de suporte e auto-ajuda, programas
psicoeducativos) ndo seriam consideradas integrantes dos Servicos de Descanso ao Cuidador. Estas
intervengBes melhoram as competéncias e estratégias dos cuidadores (Stephens, 1993),
proporcionando essencialmente apoio emocional, ajudando a lidar com as exigéncias da prestacdo
de cuidados (Figueiredo, 2009), mas ndo proporcionam uma quebra na prestacdo de cuidados, nem
diminuem o tempo de prestacdo dos mesmos, ou seja, a sobrecarga objectiva. Posteriormente a
clarificacdo conceptual destes servicos, assume-se como fundamental a sua regulamentacéo legal e
0 estabelecimento de parcerias estatais, que poderiam concorrer para uma maior qualidade e
flexibilizacdo dos cuidados, assim como para uma reducdo e supervisdo dos custos (Pinto, 2010),
tornando mais provavel a sua utilizagdo (Jardim & Packheam, 2010; van Exel et al., 2006; Kosloski

et al., 2002). Por fim, este estudo demonstrou a necessidade de se apostar no crescimento da
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resposta de SAT na regido EDV, preferencialmente nas instituicdes ja existentes, assegurando a
proximidade da populacéo.

Pese embora a importancia deste estudo, é importante referir também as limitacBes do
mesmo, homeadamente, o facto de a recolha de dados ser circunscrita a regido EDV e apenas a um
tipo de Servicos de Descanso ao Cuidador (os SAT), pelo que futuras investigacfes devem
contemplar, entre outros aspectos ja mencionados, uma maior amostra (possibilitando uma analise
mais complexa das varidveis condicionadoras da utilizacdo de SAT) e analisar a necessidade e
receptividade das outras tipologias de Servicos de Descanso ao Cuidador (os Servi¢os de Descanso

Diario e os Servicos de Descanso no Domicilio).

IDEIAS CHAVE

(1) A maioria dos cuidadores ndo teve/tem acesso a apoios institucionais, mas aqueles aos quais

atribuem maior importancia sdo as ajudas financeiras;

(2) Verifica-se uma baixa utilizacdo de SAT, contudo, entre os ndo utilizadores, a maioria admite

essa possibilidade;

(3) A possibilidade de utilizacdo é mais provavel de acontecer pela existéncia de problemas de

salide, por curtos periodos de tempo e se 0s custos diarios forem reduzidos;

(4) Trés variaveis influenciam a possibilidade de utilizacdo de SAT: a presenca de apoio de
enfermagem domiciliaria ao receptor de cuidados, a possibilidade de o receptor de cuidados ir viver
para um lar e a presenca de sintomas depressivos;

(5) ImpGe-se a necessidade de resolver a inconsisténcia conceptual dos Servicos de Descanso ao
Cuidador, regulamentar os SAT e de estudar mais profundamente a possivel aposta no aumento da

oferta dessa resposta na regido EDV;

(6) No geral, existe um potencial de utilizagdo de SAT bastante significativo na regido EDV.
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ANEXO

Protocolo do projecto Cuidar de quem Cuida
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\re
/N

LIRS
Unidade de Investigagéo e Formagdo sobre Adultos e Idosos - UNIFAI
Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar - Universidade do Porto (ICBAS-UP)

Projecto Cuidar de Quem Cuida

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

No ambito do projecto de intervengdo “Cuidar de Quem Cuida”, estamos a realizar um
estudo que nos permita caracterizar o perfil das pessoas que cuidam de pessoas
dependentes ou debilitadas nos cinco concelhos envolvidos, bem como perceber as
condicBes em que o fazem. Nesse sentido, solicitamos a sua colaboragao através do
preenchimento dos questionarios presentes neste protocolo. Todas as informagdes que
nos fornecer permanecerdo confidenciais e serdo usadas somente para este estudo. A
sua participagdo é completamente voluntaria e a sua deciséo de ndo participar ndo tera
qualquer prejuizo para si, nem para o familiar de quem cuida.

Nestas condigdes, é de livre vontade que dou consentimento para a realizacdo da
avaliagdo que me foi proposta, e para que os resultados sejam incluidos numa base de
dados para posteriores analises.

Assinatura

Data
___ _Da . Més ______ Ano

Assinatura do entrevistador

Contacto:

Declaro o meu interesse na participagéo futura em outros estudos
Contacto preferencial _
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N
LNHFAL

Unidade de investigagdo e Formagéo sobre Adultos e Idosos - UNIFAY

Instituto de Ciéncia Biomédi Abel - Unp x do Porto (ICBAS-UP)
Largo Prof. AbelSalazar, 2, 4099-003 Porto

t. 222 062 280 |emal ec.vittual@unifai.eu

N7
s N\
LiNIEAI

Unidade de Investigacéo e Formag&o sobre Adultos e Idosos - UNIFAI
Instituts de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar - Universidade do Porto (ICBAS-UP)

Projecto Cuidar de Quem Cuida
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Instrugdes gerais

Este protocolo é constituido por dois questionarios e vérios instrumentos de avaliago. A sua aplicagao deve
seguir a ordem apresentada. Nao existem respostas certas ou erradas, devendo o cuidador escolher sempre
aquela que melhor se adequa & sua situagéo. Ao longo da aplicagéo pode parecer que algumas das questdes
s&o repetitivas, no entanto, todas as questtes s&o relevantes e devem, por isso, ser respondidas. No final, deveré
verificar-se se todas as questdes foram respondidas.

Questionério CUIDE (versao adaptada)
O CUIDE - Cuidadores de Idosos da Europa- foi concebido para, entre outros objectivos, tragar um perfil das
necessidades dos cuidadores informais. Compreende questdes sobre o cuidador, a pessoa dependente e as
condigdes em que os cuidados s&o prestados. TA: 8 minutos.
Questionério de Avaliag&o dos Servigos de Apoio ao Cuidador
Este questionério pretende saber o tipo de servigos que os cuidadores beneficiam e/ou gostariam de beneficiar,
prestando particular atengéo as respostas de descanso do cuidador - servigos de acolhimento temporario. TA:
7 minutos.

Anexo A. Questionrio do Estado de Salde (SF-12v2)

Este questionario contém 7 itens que pretendem avaliar a percepgao dos cuidadores sobre a sua prépria
saude. TA: 5 minutos.

Anexo B. Escala de Saude Geral (GHQ 12)

Este questionério contém 12 itens que pretendem avaliar a forma como o cuidador percepciona a sua
salde (aspectos psicolégicos). TA: § minutos.

Anexo C. Aspectos Positivos do Cuidar (PAC)

Esta escala € constitulda por 9 itens que pretendem avaliar os aspectos positivos que os cuidadores
associam & tarefa de cuidar. TA: 5 minutos.

Anexo D. Escala de Sobrecarga do Cuidador — versa@o modificada (CSI)

Esta escala é constituida por 13 itens que pretendem avaliar a sobrecarga subjectiva do cuidador. TA:
5 minutos.

A pessoa a quem serd aplicado o protocolo deverd preencher duas folhas de consentimento informado, no sentido
de ficar comuma cépia para si; 0 outro exemplar deveré ficar anexado ao processo. O protocolo pode ser aplicado
de 3 formas:

« Entrevista estruturada em que o entrevistador questiona o prestador informal de cuidados (cuidador)
e preenche o questionério pessoalmente ou por telefone;

« Auto-preenchimento, apds breve orientag&o por parte do técnico;

» Auto-preenchimento via postal.
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2)

3)

4)

)

6)

Informacgao geral

CONCELHO

[] Arouca

[ Oliveira de Azeméis
[} Santa Maria da Feira
[_] s#0 Jo#o da Madeira
[T] vale de Cambra

FREGUESIA

METODO DE APLICAGAO
[ 1- Via Postal (r para a Questao 6)
{T] 2- Entrevista / Aplicagao Orientada

NO CASO DE ENTREVISTA, INDICAR A PROFISSAO DO ENTREVISTADOR
[T] Assistente de Investigagao

[] Técnico de Servigo Social

[] Médico

[] Terapeuta

] Psicélogo

(] Enfermeiro

"] Gerontélogo
] Outro (pf. indicar)

LOCAL DE REALIZAGAC DA ENTREVISTA

["J Em casa do cuidador

[C]Em casa da pessoa a quem presta cuidados

[C] Em casa de ambos

[[] Instituig&o de acg&o sccial (ex., Lar) (pf indicar nome)

[ Hospital, Centro de Satde (pf. indicar nome)

D Qutro (pf. indicar)

DATA DE AVALIAGAO

sie o BN momsny MO wecizesze: ANO

2)
3)
4)

5)

6)

7)

8)

9)

10)

1)

Questionario CUIDE - Cuidadores de Idosos na Europa

(versé&o adaptada)

A. Informagodes acerca do prestador informal de cuidados

DATADE NASCIMENTO _____ Dia Més . Ano IDADE________ Anos

SEXO ] Masculino "] Feminino

ESTADO CIVIL [7] Casado(a)fem uniso de facto [ ] Divorciado(a)/ separado(a) [] Viavo(a) [] Solteiro(a)

PROFISSAO

SITUAQAO OCUPACIONAL (escolha apenas uma situagfio, aquela que melhor se ajuste ao seu caso)
[7] Empregado(a) a tempo inteiro [T} Desempregado(a)

[_] Empregado(a) a tempo parcial [[] Estudante a tempo inteiro
[] Aposentado(a) /reformado (a) "1 Doméstica

[1 Outra (pf. indicar)

RENDIMENTOS
] Menos que o ordenado minimo [< 450€] {7] Entre 2 a 3 ordenados mininos [900€ - 1350€]
("] Entre 1 a 2 ordenados minimos [450€ - 900€] ["] Mais que 3 ordenados mininos [+ 1350€]

OCUPACAO SECUNDARIA
] Nao
[ sim, qual?

GRAU DE ESCOLARIDADE

"1 Nao frequentou o ensino formal

7] 1° Ciclo do Ensino Basico (4* Classe)

[T} 2° Ciclo do Ensino Basico ou Ciclo Preparatério (5° / 6° anos)

[[]3¢ Ciclo do Ensino Bésico (7°/ 8°/ 9° anos)

[7] Ensino Secundario (antigo Ensino Industrial ou Comercial)

O Ensino Superior (Bacharelato, Licenciatura, Mestrado, Doutoramento)

RELAGAO COM A PESSOA A QUEM PRESTA CUIDADOS

[7] Conjuge/ Companheiro(a) ["] Genro/ Nora
[] Filho(a) [] Amigo(a)/ Vizinho (a)
[] trm&o/ Irma [] Outro membro da familia (pf. indicar)

DISTANCIA ENTRE S| E A PESSOA A QUEM PRESTA CUIDADOS
[] Vivem na mesma casa

[7] Vivem em casas diferentes, mas no mesmo edificio (ou geminadas)
[} A uma distancia passivel de ir a pé

[] Até 10 minutos de carro/autocarro ou comboio

{1 Até 30 minutos de carro/autocarro ou comboio

[] Até 1 hora de carro/autocarro ou comboio

[T} A mais de 1 hora de carro/autocarro ou comboio

HA QUANTO TEMPO PRESTA CUIDADOS A ESTA PESSOA? e isue s AN s s MeOBBS
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12)

13)

14)

15)

16)

17)

18)

QUE T:PO DE APOIO OU CUIDADOS PROPORCIONA?
(Pode assinalar mais do que uma alternativa de resposta)

Sim Nio se aplica
Actividades de Vida Dlaria Cuidados Pessoais (ex., higiene pessoal. vestlr, alimentagho) ------------- O Kl
Mobilidade (ex.. tr ; (] |
Actlvidades Instrumentals Efectuar os trabalhos domésticos (ex., limpar, cozinha) -----<-------- O ]
de Vida Dlaria Tomar conta dos medicamentos O ]
Gerir o dinheiro O O
Ir as compras [ O
Tratar de assuntos administrativos 3 O
Transporte do familiar ] ]
Passear / Actividades de lazer ] a
Apoio emocional/psicolégico (ex.. i ] (|
Apoio monetario (ex., i de I de saude) (] [
Supervis&o regular ("olhar pelo idoso” e pelos cuidados que Ihe s&o prestados;
disponibilidade imediata em emergéncias) ] O

QUE PROBLEMA DE SAUDE DESTA PESSOA TEVE MAIS INFLUENCIA NA DECISAO DE SE TORNAR CUIDADOR?

PRESENGA DE APOIO INSTITUCIONAL A PESSOA DE QUEM CUIDA

sociAL SAUDE
[C] Apoic Domiciliario [ ] Cuidados Ambulaiério
["] Centro de Dia [} Enfermagem Domiciliaria
[] Centro de Convivio [] Fisioterapia
[} Outro. Especifique, por favor [] Terapia da fala

[7] Terapia ocupacional
[T] Outro. Especifique, por favor

PRINCIPAL MOTIVAGAO/RAZAO PARA SE TORNAR CUIDADOR
(ex., doenga da pessoa cuidada, n&io haver mais ninguém para prestar os cuidados, raz6es afectivas)

HORAS POR DIA QUE OCUPA A PRESTAR CUIDADOS AESTAPESSOA ____ horas

GRAU DE DEPENDENCIA DA PESSOA, RELATIVAMENTE AOS SEUS CUIDADOS
Gravemente dependente [ Parcialmente dependente
[] Moderadamente dependente £ Independente

lF':FIQESEN(;A DE OUTRO PRESTADOR INFORMAL DE CUIDADOS (ex., famlilia, amigos, vizinhos)
Nao

[Jsim Quem? - ——
Em que tarefas?

19)

20)

21)

22)

23)

24)

25)

26)

PERIODICIDADE DO CUIDADO QUE PRESTA

Sempre, excepto em situagdes esporadicas ] Durante o final da tarde e/ou noite
[T purante a semana (normalmente de 2* feira a 6° feira) {:] Pontualmente (1 ou 2 vezes por més)
[l Fins de semana (ou perfodo entre os 2-3 dias /semana ] Periodo de férias

] Rotativo ("a meses")

PRESENCA DE OUTRA PESSOA A QUEM TENHA DE PRESTAR ESTE TIPC DE APOIO/CUIDADOS (ex., parentes
doentes ou invélidos, criangas, vizinhos)

] Nao

O sim Quem? S = e

A POSSIBILIDADE DA PESSOA DE QUEM CUIDA IR VIVER PARA UM ESTABELECIMENTO DE IDOSOS (ex.,
larj OU OUTRO PARECE-LHE...

[C] Que pode vir a acontecer

] Algo a considerar

[C] Esté completamente posta de parte

[C] Nao gosta de pensar nisso

B. Informagdes acerca da pessoa a quem presta cuidados

IDADE

(anos)

SEXO
] Mmasculino
[C] Feminino

CIRCUNSTANCIAS EM QUE VIVE

["] sozinho

[] com a familia (em casa de familiares)

[] Com a familia (em casa da pessoa idosa / dependente)
[] Lar de idosos

[C] outra (ef. indicar)

TIPO(S) DE PATOLOGIA(S) APRESENTA A PESSOAA QUEM PRESTA CUIDADOS
{ex., médica, grau de dependéncia funcional)
(] Fisica (ex., hemiparésia, cegueira) (pf. indicar)

[_] Mental (ex., deméncia, doenga Alzheimer) (pf. indicar)

[C] Ambas

OUTRA INFORMAGAO RELEVANTE
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Questionario de Avaliagao dos Servigos de Apoio ao Cuidador

1) ENQUANTO CUIDADOR INDIQUE SE OBTEVE ALGUMA DAS AJUDAS APRESENTADAS POR PARTE DOS
SERVIGOS SOCIAIS OU SERVIGOS DE SAUDE, E SE AS CONSIDERA IMPORTANTES PARAALIVIAR O TRABALHO
DAS PESSOAS COM IDOSOS/PESSOAS DEPENDENTES A CARGO.

a) Recebe ou recebeu informagao sobre direitos e obrigagtes das
pessoas que cuidam de idosos/pessoas dependentes

b) Recebe ou recebeu aconselhamento/formagéo sobre como tratar
do seu familiar/famigo/vizinho e proteger a sua prépria satde

c) Recebe ou recebeu ajudas técnhicas para melhor tomar conta do
seu familiar/amigo/vizinho

d) Recebe ou recebeu apoio psicolégico devido a sua situagao

e) Recebe ou recebeu ajudas financeiras para cuidar do seu
familiar/amigo/Vizinho (ex. complementos sociais)

f) Recebe ou recebeu ajudas para tomar conta do seu
familiar/famigo/vizinho quando precisou de tratar dos seus assuntos

g) Recebe ou recebeu apoio de voluntérios para ficar com o idoso
(ex. companhia) e/ou leva-lo a sair

h) Recebe ou recebeu apoio domiciliario (ex. alimentacéo, ajuda doméstica)

Qutro tipo de ajudas. Especifique

2)  EM RELAGAO AS AJUDAS QUE NAO RECEBEU, INDIQUE A PRINCIPAL RAZAO

(] Nao sentiu necessidade

[ ] Nao sabe onde se dirigir

[} Nao tem com quem deixar o idoso/pessoa dependente
[] Nao gosta de deixar o idoso/pessoa dependente

[7] © idoso / pessoa dependente n&o quereria

[J Nao pode pagar

Sim

O

O

00

o o 0O

Nao  NSNR
T
[ R
o 0O
O 0O
4 O
65 (O
(I
0o O

WMuito Pouco
tmportante Import. Import. NS/NR

B B &=
B B B
0O ao o
o 0o o
0 oo &
B o
B B E
o 0O 0O

[[] outra razao (pt. )

3) NO GERAL, SENTE QUE O APOIO QUE RECEBE NA SUA SITUACAO DE CUIDADOR...

[] & inatil

"] E pobre

] E razoavel
[] & bom

[ E excelente

4  CONCRETAMENTE, EM RELAGAO AO SERVICO DE ACOLHIMENTO TEMPORARIO... (Resposta que permite uma
interrupgéo do acto de cuidar, através de internamento temporario do idoso /pessoa dependente)

Ja utilizei este servigo ]

Utilizei servigos de caracter:

[C] Social
(ex., Misericérdias, IPSS'’s)

[7] saude
(ex., Cuidados Continuados)

Tomei conhecimento deste servigo através de

(pode escolher vérias opgdes)

[} Profissionais de satde (médico de familia,

enfermeiro, outro)

] Familiares/ amigos/ vizinhos

[1 Meios de informag&o/comunicagao (Internet,
jornais, panfletos, etc.)

[] Outro meio. Qual?

Utilizei este servigo inserido no sector
[[] Pablico [] Privado

Valor aproximado dos custos do servigo
e pordia/semana/meés (riscar o que n#o interessa)

Considero os custos desta resposta:
[T} Elevados
[_] Razoaveis
[] Baixos

Voltei a utilizar este servigo?
[] Nao [)sim| N°devezes? ...

Voltaria a utilizar este servigo?

[T Nao [C]sim

Aconselharia este servigo a outro cuidador?

{_] Nao [C] sim

Utilizei este servigo pelas seguintes razdes

D Lazer (ex., férias, fins de semanas, viagens, etc.)

[ ] Compromissos familiares ou laborais (ex.,
casamentos, semana de trabalho por turnos)

[ Problemas de satde (ex., cirurgia, etc.)

[ Aumento do nivel de depenciéncia da pessoa que
cuido

[C] Encontrava-me extremamente cansado(a)

[7] Sentia-me incapaz de continuar a cuidar
correctamente

[} Fiquei sem auxflio dos meus familiares/ amigos/

[T] vizinhos para cuidar

] Outras (pt. )

Nao utilizei este servigo [

Raz&o pela que nao beneficiei deste servigo

[7] Desconhecia a existéncia

[Z] Nao me foi proposto pelas entidades competentes
[] Nao sinto a necessidade

[] A pessoa que cuido n&o quer

[_] Censura dos meus familiares/amigosivizinhos
[] € minha responsabilidade cuidar

[ Nao se adequa as minhas necessidades

[_] N&o obtive vaga

[] Estou em lista de espera

["] Nao posso pagar

[} Outras razées. Quais?

Possibilidade de utilizagao
[} Nao utilizaria de todo este servigo
[[] Sim, utilizaria este servigo

Em que circunstancias? (pode escolher varias ops&es)
[T] Lazer (ex.. férias, fins de semana, viagens, etc.)
[[7] Compromissos familiares ou laborais (ex.,

semana de trabalho por tumos)

[[] Preveng&io de sobrecarga (ex., para manter o meu
bem-estar, descansar)

] Problemas de saude (ex., cirurgia, elc.)
Se aumentasse o grau de dependéncia da pessoa
que cuido
Se me sentisse incapaz de continuar a cuidar
correctamente
Se estivesse com um nivel elevado de cansago fisico
e/ou psicolégico
] se diminufsse o nimero de pessoas que me apoiam
na tarefa de cuidar (ex., familiares, amigos, vizinhos)
I outras. (pf. indentificar)
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Ja utilizei este servigo (cont)

Classifique de acordo com a sua opini#o as varias
dimensdes do Servigo de Acolhimento Temporario
Classificag@o: Muito Satisfatério (MS), Satisfatério (S),
Pouco Satisfatério (PS) ou Nada Satisfatério (NS)

Conforto das instalagtes

Qualidade da alimentagao

Assisténcia médica e de enfermagem
Actividades de convivio e de lazer
Informag&o/aconselhamento ao cuidador
Competéncias técnicas dos profissionais
Horério das visitas

I
Doo0000 @
0ooo000 8

5) Da mesma forma que existem valéncias de Lar, Centro de Dia e Servigo de Apoio Domiciligrio, conside
pertinente o crescimento desta resposta, no seu Concelho?

Dentro das instituigdes de caracter social (Misericérdias, IPSS's) [] Sim [J Nao
Dentro de instituigdes de salde (Cuidados Continuados)

6) HAMAIS ALGUMA COISA QUE NOS QUEIRA CONTAR SOBRE ESTE SERVIGO, OU SOBRE QUALQU

O0oooood &

OUTRO ASSUNTO RELATIVO A SUA SITUAGAO?

Nao utilizei este servigo (ont)

Durante quanto tempo gostaria de usufruir do servigo?,

[ 1 fimde semana ] 1 semana
[} 2 semanas [7] 3 semanas
[] 1mes [] 2 meses
[} 3 meses

[] Outro ¢pf. indicar)

Custos
Quanto estaria disposto a pagar diariamente por este
servigo?

[Z] Menos de 10 € (menos 300€ més)

[[] Entre 10 e 15€ (entre 300 e 450€ més)

[] Entre 15 e 20€ (entre 450 e 600 €més)

[_] Entre 20 e 25€ (entre 600 e 750€ més)

[] Entre 25 e 30€ (entre 750 e 900€ més)

{] Entre 30 e 35€ (entre 900 e 1050€ més)

[] Outro (pf. indicar)

[ sim [J Nao

Obrigado pela sua colaboragao!
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Anexo B

Escala de Salde Geral (GHQ 12)
(Goidberg & Hillier, 1979)

Instrugbes

Por favor assinale com um circulo & volta da alternativa (0, 1, 2 ou 3) que mais se aplica & sua situag&o durante as Gltimas

semanas.

10.

1.

Recentemente tem sido capaz de se concentrar no que
esté a fazer?

Recentemente tem tido dificuldade em dormir por andar
preocupado(a)?

Recentemente tem-se sentido til?

Recentemente tem-se sentido capaz de tomar decis8es? ---«-----

Recentemente tem-se sentido constantemente sob
pressao?

Recentemente tem sentido que n&o consegue ultrapassar as
suas dificuldades?

Recentemente tem sido capaz de ter prazer com as suas
actividades do dia-a-dia?

Recentemente tem sido capaz de enfrentar os seus
problemas?

Recentemente tem-se sentido infeliz ou deprimido(@)? --=--=-=---

Recentemente tem perdido confianga em si préprio(a)?

Recentemente tem pensado em si proprio(a) como alguém
sem utilidade?

Recentemente tem-se sentido no geral razoavelmente feliz? -----

Melhor
doque o
costume

0

De
maneira
nenhuma

0

Mais
do que o
costume

0

Mais
do que o
costume

0

De
maneira
nenhuma

0

De
maneira
nenhuma

0

Mals
do que o
costume

0

Mals
do que o
costume

0

De
maneira
nenhuma

0

De
maneira
nenhuma

0

De
maneira
nenhuma

0

Mais
do que o
costume

0

Como o
costume

1

Néo mals
do que o
costume

1

Como o
costume

1

Como o
costume

1

Néo mais

Néo mais
do que o
costume

1

Nao mais
do gue o
costume

1
Néo mais

do que o
costume

Plor
do que o
costume

2

Um pouco
mais do que
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2

Menos
do que
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2

Menos
do que
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2
Umn pouco

mais do que
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2
Um pouco
mais do que
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2

Menos
do que
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2
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do que
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2

Um pouco
mais do que
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2

Um pouco
mais do que
o costume

2

Um pouco
mais do que
ocostume

2
Menos

do que
o costume

2

Muito
pior do que
oc

3
Muito
mais do que
o costume

3
Muito menos
do que
o costume

3

Muito menos
do que
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3
Muito
mais do que
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3
Muito
mais do que
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3
Muito menos
do que
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3

Muito menos
do que
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3

Muito
mais do que
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3
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mais do que
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3
Muito
mais do que
o costume

3

Muito menos

Anexo C

Aspectos Positivos do Cuidar (PAC)
NIA/NINR-REACH Il All rights reserved (V1.0) 2002

Instrugdes

Alguns cuidadores dizem que, apesar de todas as dificuldades relacionadas com a ajuda a um familiar com problemas
de memobria ou outros problemas de salde, h4 também coisas boas que surgem dessa experiéncia. Seguem-se exemplos
de algumas dessas coisas boas, tal como sao referidas por alguns cuidadores. Gostdvamos que nos dissesse em que
medida concorda ou discorda destas afirmagées.
Por favor, responda as perguntas seguintes, assinalando com uma marca, o quadrado que meihor se aplica & sua situagao.

Dar ajuda a (pessoa doente)...

Tem-me feito sentir mais Gtil ~--=--~m-ssmmeemmeeamaeeneeee

Tem-me feito sentir bem acerca de mim
préprio(a)

Tem-me feito sentir que alguém necessita
de mim

Tem-me feito sentir mais apreciado(a) ---------------

Tem-me feito sentir importante -----

Tem-me feito sentir forte e confiante —--------r---zsmmme--
Tem dado mais sentido & minha vida -----------—-=-=--

Tem-me permitido aprender novas competéncias
para lidar com as SHUAGOES --r-----srmmmrrommrmmraammeaenn

Tem-me permitido apreciar mais a vida -~---=---=-----

Tem-me permitido desenvolver uma atitude mais
positiva perante a vida

Tem fortalecido as minhas relagées com outras
pessoas

Discordo
muito

Discordo
pouco

O

O

O

1

0O

O o co O

Néo concordo
nem discordo

0

]

0D &0 OO0 0000 O

Concordo
um pouco

O

a

Concordo
muito

oO0o ooogo O

|

O

N&o quero
responder

a

O
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Anexo D

Escala de Sobrecarga do Cuidador - Verséo Modificada (M-CSl)

(Sullivan, 2007)

Instrucbes

Aqui esté uma lista de coisas que vérios cuidadores consideraram diffceis. Por favor, coloque uma marca na coluna que!

se aplica a si. Foram incluidos exemplos que s&o experiéncias comuns dos cuidadores para ajudalo(a) a pensar sobre

cada item. A sua situagdo pode ser ligeiramente diferente, mas o item pode aplicar-se na mesma.|

10.

11:

12.
13.

O meu sono é perturbado

(ex.: a pessoa que cuido entra e sal da cama ou deambula durante a noite)

Cuidar é inconveniente
(ex.: ajudar ocupa-me muito tempo ou tenho de percorrer uma longa distdncia para ajudar)

Cuidar é uma sobrecarga flsica
(ex.: por ter de ofa sentar e levantar da cadeira; requer esforgo ou concentragdo)

Cuidar € limitador

(ex.: ajudar restringe o tempo livre)

Tém havido ajustes familiares
(ex.: ajuder alterou a minha rotina; n3o ha privacidade)

Tém havido mudangas nos planos pessoais

(ex.: tive de recusar um emprego; ndo pude ir de férias)

Tém havido outras solicitagdes no meu tempo
(ex.: outros membros da familia precisam de mim)

Tém havido ajustes emocionais

(ex.: grandes di: acerca da de

Alguns comportamentos s&o perturbadores
(ex.: incontindncie; a pessoa cuidada tem dificuidade em recordar colsas; a pessoa que culdo
acusa as pessoas de Ihe tirarem colsas)

E perturbador perceber que a pessoa que cuido mudou tanto na sua

personalidade
(ex.: ele/ela &€ uma pessoa diferente daquilo que ele/ela costumava ser)

Tém havido ajustes laborais

(ex.: tenho de tirar folgas para deveres da prestagfio de cuidados)

Cuidar € uma sobrecarga financeira

Sinto-me completamente oprimido

(ex.: preocupo-me com & pessca que cuido; inguieto-me com a forma como vou lidar com a
situagBo)

Sim
regulamente

a

i O N N

[

O 0O

oo 0O O

Sim
as vezes

0 6 I 2 R
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z
=
°

O @ B 08008 B O

oo o oo

Anexo A

Questionario de Estado de Saude (SF - 12v2)

(Centro de Estudos ¢ Investigac&o em Salde da Universidade de Coimbra)

Instrugdes

As questdes que se seguem pedem-lhe opini&o sobre a sua salde, a forma como se sente e sobre a sua capacidade de
desempenhar as actividades habituais. Pedimos que leia com atengéo cada pergunta e que responda o mais honestamente
possivel, Se nZo tiver a certeza sobre a resposta a dar, dé-nos a que achar mais apropriada e, se quiser, escreva um
comentério a seguir & pergunta. Nas perguntas que se seguem, por favor assinale com uma marca, o quadrado que melhor

descreve a sua saude.

1. Em geral, diria que a sua salde é

2. As perguntas que se seguem s&@o sobre actividades que executa no seu
dia-a-dia. Sera que a sua saude o/a limita nesta actividades? Se sim,

quanto?
a) Actividades mod tais como desl uma mesa ou
aspirar a casa
b) Subir varios langes de escada
3. Durante as Ultimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades didrias,
algum dos problemas apresentados a seguir como consequéncia do seu

estado de saude fisico?
a) Fez menos do que queria?

b) Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou outras actividades? ---------- -

4 Durante as Ultimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas
actividades didrias, algum dos problemas apresentados a seguir
devido a quaisquer problemas emocionais (tal como sentir-se
deprimidofa ou ansioso/a)?
a) Fez menos do que queria?

b) Executou o seu trabalho ou outras actividades menos cuidadosamente
do que era cost

5. Durante as ultimas 4 semanas, em que medida é que a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram no seu relacionamento social normal
com a familia, amigos, vizinhos ou outras p ?

6. As perg que se p dem avaliar a forma como se sentiu e

como |he correram as coisas nas Ultimas quatro semanas. Para cada
pergunta, assinale o quadrado que melhor descreve a forma como se sentiu
a) Senti Imo/a e tranquilo/a?

b) Sentiu-se com muita energia?

¢) Se sentiu deprimido/a?

T Durante as dltimas quatro semanas, até que ponto é que a sua saude fisica
ou problemas emocionais limitaram a sua actividade social (tal como visitar
amigos ou familiares préximos)?

Optima Muito Boa |Razoavel
boa
grglroaitl g
Sim, muito | Sim, pouco | N&o, nada
() (I O
O O O
Sempre {Maior parte | Algum Pouco
do lempo tempo tempo
O | ] O
| O ol O
Sempre |Maior parte | Algum Pouco
dotempo tempo tempo
] O (I
O 0 olad
Absolutamente |Pouco | Modera- | Bastante
neda damente
a ool .
Sempre |Maior parte | Algum Pouco
do tempo tempo tempo
a a o1 g
O O B | B3
d d o104
Sempre |Maior parte | Algum Pouco
dotempo | tempo | tempo
0O O [

Fraca

O

Nunca

O
O

Imenso

Nunca

O
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