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RESUMO

A sobrecarga € uma perturbacdo resultante do lidar com a dependéncia fisica e a
incapacidade mental do individuo alvo da atencéo e dos cuidados.

Dada a elevada incidéncia da sobrecarga nos cuidadores informais de idosos
demenciados e a importancia que vem sendo atribuida as consequéncias tanto na satde mental
e fisica dos cuidadores, entendeu-se seu pertinente refletir sobre estes temas.

Este estudo tem como objetivos avaliar os niveis de sobrecarga, assim como analisar a
sua relacdo com variaveis de natureza demogréfica e social, de contexto da prestacdo de
cuidados e das caracteristicas dos idosos. Pretende-se, também, analisar a relacdo entre a
sobrecarga e o grau de independéncia dos idosos demenciados nas atividades basicas e
instrumentais de vida diéria.

Participaram no estudo 40 cuidadores informais que responderam a cinco questionarios:
(1) Questionario de caracteristicas socio-demograficas e do contexto da prestacdo de
cuidados; (2) Questionario de caracteristicas socio-demograficas e clinicas do idoso; (3)
Escala de Sobrecarga do Cuidador — ESC (Zarit & Zarit, 1983, Martin, 1996; Scazufca, 2002,
traduzido e adaptado por Sequeira, 2007) para avaliacdo da sobrecarga do cuidador; (4) indice
de Barthel — versdo abreviada (Mahoney & Barthel, 1965, traduzido e adaptado por Sequeira,
2007) para avaliacdo do grau de comprometimento nas atividades basicas de vida diaria; (5)
indice de Lawton - Brody — versdo abreviada (Lawton & Brody, 1969, traduzido e adaptado
por Sequeira, 2007).

Os resultados obtidos, sugerem que, de um modo geral, os cuidadores da amostra tém
um elevado nivel de sobrecarga, além de terem um fraco suporte familiar e institucional e

terem de prestar cuidados a idosos com um elevado grau de dependéncia.

Palavras-chave: Sobrecarga; Cuidadores; Independéncia nas atividades de vida diéria.



ABSTRACT

Burden is a disorder resulting from dealing with the physical addiction and mental
incapacity of the individual object of attention and care.

Given the high incidence of burden in the informal caregivers of demented and the
importance that is attributed to the consequences in both the mental and physical health of
caregivers, it was considered appropriate discussing these matters.

This study aims to assess the levels of burden, as well as to analyze its relationship with
variables of a demographic and social context of care and the characteristics of the elderly.
The aim is also to analyze the relationship between the overhead and the degree of
independence of older people with dementia in basic and instrumental activities of daily
living.

This study analyzed 40 informal caregivers who answered five questionnaires: (1)
Survey of sociodemographic characteristics and context of care, (2) Survey of
sociodemographic characteristics and clinics for the elderly, (3) Burden Caregiver Intventory
(Zarit & Zarit, 1983, Martin, 1996; Scazufca, 2002, translated and adapted by Sequeira, 2007)
to assess caregiver burden, (4) Barthel Index - abbreviated version (Mahoney & Barthel,
1965, translated and adapted by Sequeira, 2007) to assess the degree of impairment in basic
activities of daily living, (5) Index Lawton - Brody - abbreviated version (Lawton & Brody,
19609, translated and adapted by Sequeira, 2007).

The results suggest that, in general, the caregivers in the sample have a high level of
overhead, and have a weak institutional and family support and having to care for the elderly

with a high degree of dependence.

Keywords: Burden; Caregivers; Independence in activities of daily living.
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ESTUDO SOBRE SOBRECARGA EM CUIDADORES INFORMAIS
DE IDOSOS COM DEMENCIA UTENTES DO HOSPITAL
INFANTE D. PEDRO - AVEIRO

INTRODUCAO

O aumento da longevidade acarreta uma maior prevaléncia das doencas cronicas e de
dependéncias nas atividades da vida diaria. A monitorizacdo da saude, o suporte social, o
apoio familiar e o apoio formal e informal ao nivel da assisténcia sdo cruciais para a
promocdo e manutencdo da salde e da funcionalidade. No sentido de se concretizar tal
intencionalidade €& necessario auxiliar os idosos a reforcar ou a encontrar um
projeto/significado de vida, mesmo em contexto de défices e/ou perdas. Este suporte deve ser
facultado por elementos significativos e em rede com as instituicbes de salde, sociais ou
comunitérias, devendo sempre atender-se as preferéncias individuais e coletivas dos idosos,
de modo a que Ihes seja facultado bem-estar emocional e psicoldgico (Sequeira, 2007).

Apesar de ndo se encontrarem completamente clarificadas as dimensdes que relacionam
a deméncia com o processo de envelhecimento, inimeros estudos sustentam a hipdtese de que
existe um aumento da sua prevaléncia nos grupos de idade mais avangada (Nunes, 2005). Na
Unido Europeia, as estatisticas apontam para a existéncia de 5,4 milhGes de pessoas afetadas
por deméncia, e estima-se que por volta do ano 2040, este nimero possa ser duplicado na
Europa Ocidental e triplicado na Europa de Leste em consequéncia do envelhecimento
demogréfico. Em Portugal, no ano 2006, a prevaléncia da deméncia apresentava valores muito
proximos da média europeia. (Carvalho, 2008).

A deméncia consiste numa sindrome resultante de doenca cerebral, em geral de natureza
cronica ou progressiva, na qual se registam alteracbes de multiplas funcGes nervosas
superiores incluindo a memoria, o pensamento, a orientacdo, a compreensdo, o célculo, a
linguagem e o raciocinio; ndo ha alteracdo do nivel de consciéncia/alerta; as perturbactes das
funcbes cognitivas sdo muitas vezes acompanhadas, e por vezes precedidas, por deterioragéo
do controlo emocional, do comportamento social ou da motivagédo (OMS, 1992).

A caracteristica clinica que mais se evidencia na sindrome demencial é o
desenvolvimento de multiplos défices cognitivos com um grau de severidade que interfere no
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funcionamento ocupacional e social de um individuo. Estes sintomas cognitivos
correspondem a alteracdes ao nivel das fungdes mentais superiores, nomeadamente, a
memoria, a linguagem, as praxias, as gnosias e a capacidade executiva (APA, 1994). Embora
estas alteracGes possam, no inicio, ser subtis, vao sofrendo um agravamento progressivo a
medida que a doenca avanca (Pinho, 2008).

A presenca de uma sindrome demencial acarreta graves repercussdes na vida do doente,
0 que implica uma necessidade crescente de ajuda por parte de outros. Em contexto
domiciliar, parte significativa ou a totalidade dos cuidados, ficam habitualmente da
responsabilidade do cuidador (Sequeira, 2007).

Tendo em conta os conhecimentos atuais sobre as deméncias e a forma como estas
evoluem, sabe-se que um diagnostico nesta area significa a perda progressiva de
independéncia e crescentes exigéncias ao nivel dos cuidadores. A intervencao dos cuidados de
salide nesta area deve estar direcionada ndo s6 para o controlo sintomatico associado as
deméncias, mas também para o impacto da doenca nos familiares cuidadores (Diwan, Gravin
& Grez 2004; Neto, 2008), na medida em que cuidar de uma pessoa com sindrome demencial,
implica, enorme sobrecarga do ponto de vista fisico, psicoldgico, emocional, social e
financeiro (Ory, Hoffman, Yee, Tennsted & Schulz, 1999; Martin, Paul & Roncon, 2000;
Sequeira, 2007).

Cuidar o idoso com deméncia

O contexto no qual se vivencia a prestacdo de cuidados a idosos dependentes
caracteriza-se muitas vezes por um conjunto de emoc6es, que, num largo periodo, resultam
em profundas alteracbes em diversas areas da vida pessoal e familiar, especialmente,
problemas econémicos e laborais, e ainda cansaco e desgaste a nivel fisico e psicoldgico. Tais
situacOes parecem afetar a salde fisica dos prestadores de cuidados, mas é sobretudo na satde
mental que se denotam as maiores repercussdes (Luzardo & Waldman, 2004; Garrido &
Menezes, 2004; Fadden et al., 1987, Cook et al., 1996, Goodman et al., 1997 In Brito, 2002).

Os pacientes afetados por deméncia requerem uma intensa e vasta gama de cuidados.
Dependendo da fase em que a deméncia se encontre, sdo exigidas mudancas significativas na
estrutura familiar do idoso demenciado. Frequentemente, a familia do idoso demenciado é

forcada a reexaminar e a alterar os papéis e as responsabilidades nas diversas tarefas do dia a



dia. O idoso demenciado comeca a necessitar de ajuda em atividades como vestir, comer,
andar, entre outras (Taub, Andreoli & Bertolucci, 2004).

Com a evolugédo da doenca, o cuidador vai ficando cada vez mais isolado, observando-
se um afastamento da familia, amigos e vizinhos (Adams, 1996). Este autor identificou quatro
areas diferentes nas quais se centram os principais problemas dos cuidadores de doentes com
deméncia: (1) vida pessoal, onde se constata perda de intimidade e de vida social; (2) relacdo
cuidador/doente, caracterizada por problemas de cooperagdo entre ambos, sendo o cuidador
confrontado com a dificuldade de conciliar as suas necessidades com as da pessoa de quem
cuida; (3) doenca, os cuidadores sentem-se angustiados e ansiosos face aos problemas de
salde com que se deparam, sentem que ndo sdo informados e verifica-se que a longo prazo
esta angustia se transforma num estado crénico e (5) problemas de saude dos cuidadores,
salientando-se o facto dos cuidadores apenas recorrerem aos servigos de saude quando a
situacdo é grave.

O cuidado no domicilio exige cada vez mais que os cuidadores sejam detentores de uma
gama de conhecimentos e habilidades cada vez mais complexas (Schumcher et al., 2000). Os
doentes apresentam, frequentemente, um comportamento instavel e imprevisivel. O processo
de deterioracdo cognitiva transforma-os em perfeitos desconhecidos e a evolucdo da doenca
torna-os cada vez mais dependentes (Cuesta, 2004). A medida que a doenca avanca, as
relagcbes familiares véo-se alterando e surgem complicacdes para lidar com estas mudancas
(Wackerbarth, 1999).

Sobrecarga em Cuidadores Informais

A sobrecarga (burden) é uma perturbacdo resultante do lidar com a dependéncia fisica e
a incapacidade mental do individuo alvo da atencdo e dos cuidados (Martins, 2006). Trata-se
de um constructo multifacetado, referente aos constantes problemas existentes numa situacao
de prestacdo de cuidados, cuja definicdo ainda ndo é consensual. Esta tematica tem sido
largamente explorada por muitos investigadores, que a associam aos efeitos negativos da
tarefa de cuidar sobre o cuidador, distinguindo habitualmente duas dimensdes, a objetiva e a
subjetiva (Sequeira, 2007; Brito, 2002; Cuesta, 2004).

A componente objetiva esta relacionada com a exigéncia dos cuidados prestados, tendo
em conta a fase em que se encontra a doenca, e as suas consequéncias nas varias dimensoes

familiar, social, econdémica e profissional da vida do cuidador (Sequeira, 2007; Brito, 2002;
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Santos, 2005; Garrido & Menezes, 2004). Varios estudos tém demonstrado que uma maior
sobrecarga objetiva ndo constitui, por si s6, um elemento essencial para determinar o mal-
estar fisico e emocional demonstrado pelos cuidadores. Os estudos realizados com o intuito de
se identificarem os fatores associados a saude dos cuidadores apontam no sentido de que tdo
importantes como as Vvaridveis relacionadas com a pessoa cuidada, sdo as variaveis
relacionadas com os cuidadores, tais como, estratégias de coping, apoio social percebido,
autoestima, aspetos positivos da experiéncia, sobrecarga subjetiva e grupo socio-cultural
(Figueiredo & Sousa, 2008).

A sobrecarga subjetiva € a sobrecarga sentida, resulta das atitudes e respostas
emocionais do cuidador a tarefa de cuidar, ou seja evoca a percecdo do cuidador acerca das
exigéncias associadas a prestacdo de cuidados (medo, culpa, preocupagdo). Alguns autores
acrescentam que a sobrecarga subjetiva se repercute através de alteracGes psicoldgicas e
sofrimento com impacto na salde mental dos cuidadores, estando intrinsecamente ligada com

as estratégias de coping que estes utilizam (Sequeira, 2007).



APRESENTACAO DO ESTUDO

Obijetivos da investigacéo

Este estudo tem como objetivo geral avaliar a sobrecarga dos cuidadores

informais de idosos com deméncia. Os objetivos especificos sdo:

1. Avaliar os niveis gerais de sobrecarga em cuidadores informais de

idosos demenciados.

2. Averiguar se existem diferengas nos niveis de sobrecarga comparativamente
entre género, idade, estado civil, grau de escolaridade e situacdo profissional dos

cuidadores.

3. Auveriguar se existem diferencas nos niveis de sobrecarga em funcdo do contexto
da prestacdo de cuidados, isto é, do nimero de pessoas ao cuidado, do periodo
de cuidados, das horas gastas na prestacdo de cuidados, do nimero de anos a que
vem sendo levada a cabo a prestacdo de cuidados, da coabitacdo entre cuidador e
idoso, do grau de parentesco do cuidador com o idoso, da ajuda na prestacdo de
cuidados, da existéncia de outros cuidadores e, da existéncia de apoio

institucional.

4. Averiguar se existem diferencas nos indices de sobrecarga dos cuidadores de
idosos comparativamente entre género, idade, estado civil, grau de escolaridade

e diagnéstico clinico do idoso demenciado.

5. Auveriguar se existem diferencas nos indices de sobrecarga entre cuidadores de
idosos com deméncia com diferente o grau de independéncia nas atividades

basicas e instrumentais de vida diaria.



Método

Com o intuito de alcangar os objetivos propostos optou-se pela realizacdo de uma
investigacdo observacional / descritiva que se propde recolher e descrever dados. Optou-se
pela realizacdo de um estudo quantitativo, sendo os dados tratados estatisticamente através do
Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versao 17.0.

O estudo caracteriza-se por ser transversal, uma vez que os dados foram recolhidos num
unico momento temporal. Os dados foram recolhidos atraves da administracdo direta com

recurso a questionarios.

Sujeitos

Participaram no estudo 40 cuidadores do Distrito de Aveiro utentes do Hospital Infante
D. Pedro - Aveiro, sendo 9 (22,5%) do sexo masculino e 31 (77,5%) do sexo feminino. A
média de idades dos sujeitos que participaram no estudo é de 58,95 (DP=10,27) sendo a idade
minima de 36 e a maxima de 81 anos. Quanto ao estado civil, 4 (10%) dos sujeitos séo
solteiros, 24 (60%) sdo casados, 5 (12,5%) sdo divorciados e 7 (17,5%) sdo vilvos.
Relativamente ao nivel de escolaridade dos sujeitos, verifica-se que 8 (20%) sabem ler e
escrever, 12 (30%) possuem o Ensino Primario, 13 (32,5%) o Ensino Preparatorio, 6 (15%) o
Ensino Secundario e 1 (2,5%) o Ensino Superior. No que se refere a situacdo profissional, 13
(32,5%) encontram-se empregados, 1 (2,5%) esta desempregado, 13 (32,5%) sdo reformados
e 13 (32,5%) exercem atividade doméstica.

A Tabela 1 resume as caracteristicas s6cio-demograficas da amostra.

Tabela 1. Caracteristicas sécio-demograficas da amostra (n=40)

Sexo
Feminino 9 (22,5%)
Masculino 31 (77,5%)
Idade
35-45 anos 13 (32,5%)
46 - 55 anos 9 (22,5%)
56 - 65 anos 6 (15%)
Mais de 65 anos 12 (30%)

Estado Civil



Solteiro 4 (10%)

Casado 24 (60%)
Divorciado 5(12,5%)
Vitvo 7 (17,5%)
Escolaridade
Analfabeto 0 (0%)
Sabe ler e escrever 8 (20%)
Ensino Primario 12 (30%)
Ensino Preparatério 13 (32,5%)
Ensino Secundario 6 (15%)
Ensino Superior 1(2,5%)
Situacdo Profissional
Empregado 13 (32,5%)
Desempregado 1(2,5%)
Reformado 13 (32,5%)
Atividade Doméstica 13 (32,5%)

Caracterizagéo da amostra em relacdo ao contexto da prestacédo de cuidados

Quanto ao contexto da prestacdo de cuidados, 34 (85%) sujeitos prestam cuidados a um
unico individuo e 6 (15%) prestam cuidados a mais do que uma pessoa. No que se refere ao
periodo da prestacdo de cuidados, 25 (62,5%) prestam cuidados todos os dias, 1 (2,5%) s6 em
alguns periodos, 13 (32,5%) prestam cuidados “aos meses” e, 1 (2,5%) prestam cuidados
apenas em certas ocasides (ex. Natal). Relativamente ao nimero de horas dispendidas na
prestacdo de cuidados, 2 (5%) sujeitos gastam entre 1 a 2 horas na prestacdo de cuidados, 1
(2,5%) gasta entre 2 a 3 horas, 13 (32,5%) dispendem entre 3 a 5 horas e, 24 (60%) levam
mais de 5 horas diérias a cuidar do idoso demenciado. No que diz respeito ao nimero de anos
dispendidos na prestacdo de cuidados, verifica-se que 3 (7,5%) prestam cuidados ha 1 — 2
anos, 23 (57,5%) ha 3 — 5 anos, 12 (30%) ha 6 — 10 anos e, 2 (5%) ha mais de 10 anos.
Relativamente a coabitagdo com a pessoa “recetora de cuidados”, observa-se que 24 (60%)
dos sujeitos coabitam sempre com o idoso demenciado, 14 (35%) coabitam por periodos em
casa do cuidador, e 2 (5%) coabitam por periodos em casa do idoso. No que se refere ao grau
de parentesco entre os cuidadores e 0s idosos a quem estes prestam cuidados, constata-se que
14 (35%) sujeitos sdo marido/esposa, 20 (50%) sao filho(a), 4 (10%) sdo nora/genro e, 2 (5%)
sdo irmao(a). Além disso, observa-se que 15 (37,5%) sujeitos recebem ajuda por parte dos



familiares na prestacdo de cuidados, ao passo que 25 (62,5%) nao recebem. Verifica-se ainda
que em 17 (42,5%) casos existem outros cuidadores para além do cuidador inserido nesta
investigacdo, ao passo que 23 (57,5%) sujeitos sdo os Unicos cuidadores dos idosos pelos
quais sdo responsaveis pelos cuidados. Por ultimo, 6 (15%) sujeitos recebem apoio
institucional e 34 (85%) nao recebem qualquer tipo de apoio por parte de uma instituicéao.

A Tabela 2 resume as caracteristicas do contexto da prestacdo de cuidados.

Tabela 2. Caracteristicas do contexto da prestacdo de cuidados (n=40)

N2 de pessoas ao cuidado

Uma 34 (85%)
Mais do que uma 6 (15%)
Periodo da prestacio de cuidados
Todos os dias 25 (62,5%)
S6 em alguns periodos 1(2,5%)
Aos “meses 13 (32,5%)
Em certas ocasides 1(2,5%)

N2 de horas da prestacio de cuidados

Entre 1 a 2 horas 2 (5%)
De 2 a 3 horas 1(2,5%)
De 3 a5 horas 13 (32,5%)
Mais de 5 horas 24 (60%)
N2 de anos da prestacao de cuidados
Entre 1 e 2 anos 3(7,5%)
Entre 3 e 5 anos 23 (57,5%)
Entre 6 e 10 anos 12 (30%)
Mais de 10 anos 2 (5%)
Coabitacdo com o idoso
Vivem sempre em casa do cuidador 24 (60%)
Vivem por periodos em casa do cuidador 14 (35%)
Vivem por periodos em casa do idoso 2 (5%)

Grau de parentesco com o idoso demenciado

Marido/Esposa 14 (35%)
Filho(a) 20 (50%)
Nora/ Genro 4 (10%)
Irméo(a) 2 (5%)
Ajuda na prestacio de cuidados
Sim 15 (37,5%)
Nao 25 (62,5%)

Outros Cuidadores



Sim 17 (42,5%)

Nio 23 (57,5%)
Apoio Institucional

Sim 6 (15%)

Nio 34 (85%)

Caracteristicas socio-demograéficas e clinicas do idoso demenciado

No que concerne as caracteristicas socio-demograficas e clinicas dos idosos deste
estudo, observa-se que 21 (52,5%) sdo do sexo masculino e 19 (47,5%) séo do sexo feminino.
A idade média ¢é de 74,06 anos (DP=8,70), sendo a idade méaxima de 90 anos e a minima de
60 anos. Relativamente ao estado civil, 2 (5%) sao solteiros, 16 (40%) sdo casados e, 22
(55%) sdo vitvos. No que diz respeito ao grau de escolaridade, 12 (30%) séo analfabetos, 9
(22,5%) sabem ler e escrever, 13 (32,5%) possuem o0 ensino primario, e 6 (15%) o ensino
preparatorio. Por ultimo, constata-se que 26 (65%) estdo diagnosticados com Deméncia de
Tipo Alzheimer, 1 (2,5%) esta diagnosticado com Deméncia Fronto-Temporal, 12 (30%) com
Deméncia Vascular e 1 (2,5%) com Deméncia por Corpos de Lewy.

A Tabela 3 mostra as caracteristicas socio-demogréaficas e clinicas dos idosos

demenciados.

Tabela 3. Caracteristicas sécio-demograficas e clinicas do idoso demenciado (n=40)

Sexo
Feminino 21(52,5%)
Masculino 19 (47,5%)
Idade
46 - 55 anos 0 (0%)
56 - 65 anos 7 (17,5%)
Mais de 65 anos 33 (82,5%)
Estado Civil
Solteiro 2 (5%)
Casado 16 (40%)
Divorciado 0 (0%)
Viavo 22 (55%)
Escolaridade
Analfabeto 12 (30%)
Sabe ler e escrever 9 (22,5%)
Ensino Primario 13 (32,5%)



Ensino Preparatorio 6 (15%)

Ensino Secundario 0 (0%)
Ensino Superior 0 (0%)
Diagnéstico Clinico
Deméncia Alzheimer 26 (65%)
Deméncia Fronto-temporal 1(2,5%)
Deméncia Vascular 12 (30%)
Deméncia por Corpos de Lewy 1(2,5%)

Caracterizacdo do grau de independéncia dos idosos demenciados nas Atividades Basicas e

Instrumentais de Vida Diaria

Relativamente as atividades basicas de vida diaria (ABVD), foi avaliado o grau de
independéncia pelo Indice de Barthel. Observa-se que 6 (15%) idosos sdo independentes, 9
(22,5%) sdo ligeiramente dependentes, 13 (32,5%) sdo moderadamente dependentes e, 12
(30%) sdo severamente dependentes.

Quanto as atividades instrumentais de vida diaria (AIVD), em que o grau de
independéncia é avaliado pelo indice de Lawton — Brody, verifica-se que nenhum dos idosos
¢ totalmente independente, 2 (5%) sdo moderadamente dependentes e 38 (95%) sdo
severamente dependentes.

A Tabela 4 resume a caracterizagdo do grau de independéncia dos idosos demenciados

nas atividades bésicas e instrumentais de vida diaria.

Tabela 4. Caracterizacdo do grau de independéncia dos idosos demenciados nas atividades

béasicas e instrumentais de vida diéaria (n=40)

Indice de Barthel Frequéncia/Percentagem
Independente 6 (15%)
Ligeiramente Dependente 9 (22,5%)
Moderadamente Dependente 13 (32,5%)
Severamente Dependente 12 (30%)
Indice de Lawton - Brody Frequéncia/Percentagem
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Independente 0 (0%)

Moderadamente Dependente 2 (5%)
Severamente Dependente 38 (95%)
Instrumentos

No ambito do presente estudo foram utilizados cinco instrumentos: (1) Questionario de
caracteristicas socio-demograficas e do contexto da prestacdo de cuidados (anexo 1); (2)
Questionario de caracteristicas socio-demograficas e clinicas do idoso (anexo 2); (3) Escala
de Sobrecarga do Cuidador — ESC (Zarit & Zarit, 1983, Martin, 1996; Scazufca, 2002,
traduzido e adaptado por Sequeira, 2007) para avaliacdo da sobrecarga do cuidador (anexo 3);
(4) indice de Barthel — versdo abreviada (Mahoney & Barthel, 1965, traduzido e adaptado por
Sequeira, 2007) para avaliagdo do grau de comprometimento nas atividades bésicas de vida
diaria (anexo 4); (5) indice de Lawton - Brody — versdo abreviada (Lawton & Brody, 1969,

traduzido e adaptado por Sequeira, 2007) (anexo 5)

Questionario de caracteristicas socio-demogréficas do cuidador e do contexto da prestacédo
de cuidados

O questionario de caracteristicas sécio-demograficas do cuidador e do contexto da
prestacdo de cuidados abarca informagfes acerca do género, idade, estado civil, grau de
escolaridade, situacdo profissional, nimero de pessoas ao cuidado, periodo da prestacdo de
cuidados, numero de horas dispendidas na prestacdo de cuidados, evolugdo do tempo da
prestacdo de cuidados, coabitacdo com o idoso demenciado, grau de parentesco com o idoso
demenciado, ajuda na prestacdo de cuidados, existéncia de outros cuidadores e, existéncia de

apoio institucional.
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Questionario de caracteristicas socio-demograéficas e clinicas do idoso demenciado

O questionario de caracteristicas sécio-demograficas e clinicas do idoso demenciado
contempla informacdes relativas ao género, idade, estado civil, grau de escolaridade e

diagnostico (tipo de deméncia).

Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC)

A Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC) foi traduzida e adaptada para a populacéo
portuguesa por Sequeira (2007) a partir da Burden Interview Scale (Zarit & Zarit, 1983;
Martin, 1996; Scazufca, 2002). Diz respeito a uma escala que, na versdo original, era
constituida por 29 questbes, onde se incluiam aspetos relacionados com a saude fisica e
psicoldgica, os recursos econdmicos, o trabalho, as relagdes sociais e a relagdo com o “recetor
de cuidados”. Posteriormente, este instrumento foi revisto e reduzido o nimero de questoes
para 22 (Zarit & Zarit, 1983; Martin, 1996; Scazufca, 2002).

Trata-se de um instrumento que permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do
cuidador informal e que inclui informacéo sobre quatro fatores: (1) Impacto da prestacdo de
cuidados; (2) Relacdo Interpessoal; (3) expectativas face ao cuidar; e (4) Percecdo de
autoeficacia.

Cada item é pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte forma: nunca = (1);
quase nunca = (2); as vezes = (3); muitas vezes = (4) e quase sempre = (5). Nesta versao (1 a
5), obtém-se um score global que varia entre 22 e 110, em que um maior score corresponde a
uma maior percecdo de sobrecarga, de acordo com o0s seguintes pontos de corte: (1) Inferior a
46 — Sem Sobrecarga; (2) entre 46 e 56 pontos — Sobrecarga Ligeira; (3) Superior a 56 —
Sobrecarga Intensa.

A semelhanca da maioria dos estudos de validacdo (Martin, 1996; Scazufca, 2002), este
instrumento apresenta uma boa consisténcia interna avaliada através do alfa de Cronbach (o =
0,93) (Sequeira, 2007).

A andlise fatorial permite identificar quatro fatores que explicam 62% da variancia total.
Os fatores criados empiricamente estdo de acordo com 0s constructos que estiveram na sua
génese e sao semelhantes aos encontrados em outros estudos (Martin, 1996; Montorio et al.,
1998).
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Da analise da correlacdo entre os fatores da ESC e o somatorio da escala global,
constata-se que existe uma correlacdo estatisticamente significativa (p <0,01) entre todos os
fatores e a escala total. Os fatores “Impacto da presta¢io de cuidados” e “Relacdo
interpessoal” apresentam correlacdo significativa com a escala global (0, 96 e 0,83)
(Sequeira, 2007).

O alpha Cronbach da ESC nesta investigacao é de 0,86, 0 que pode ser considerado de
muito bom; o do fator “impacto da prestac¢ao de cuidados” é de 0,88, 0 que pode também ser
considerado de muito bom; o do fator “relacdo interpessoal” é de 0,53, entendendo-se este
valor como mau; relativamente ao fator “expectativas com o cuidar” o alpha de Cronbach é
de 0,63, considerando-se este valor também como aceitavel; por ultimo, o do fator “percecao
de autoeficacia” € de 0,96, considerando-se este valor indicativo de excelente fiabilidade.

Os dados relativos ao alpha de cronbach da ESC e respetivos fatores podem ser

observados na Tabela 5.

Tabela 5. Alpha de Cronbach da Escala e fatores da ESC no dmbito desta investigagdo
(n=40)

Alpha de Cronbach
ESC - Total 0,86
Fator “Impacto da prestacdo de cuidados” 0,88
Fator “Relagdo Interpessoal” 0,53
Fator “expectativas com o cuidar” 0,63
Fator “Percecdo de autoeficacia” 0,96

indice de Barthel

O instrumento de avaliacdo das atividades basicas da vida diaria (ABVD), baseia-se na
versdo abreviada do Indice de Barthel (Mahoney & Barthel, 1965; Sequeira, 2007). Sendo
este indice composto por 10 atividades béasicas de vida diaria, cada atividade apresenta entre
dois a quatro niveis de dependéncia, em que a pontuagado “0” corresponde a dependéncia total,
sendo a independéncia pontuada com “5”, “10” ou “15” pontos de acordo com os niveis de
diferenciacéo (Sequeira, 2007).

As variaveis estudadas pelo indice de Barthel sdo: a alimentagdo; o vestir; o banho; a
higiene corporal; 0 uso da casa de banho; o controlo intestinal; o controlo vesical; o subir

escadas; a transferéncia cadeira/cama e a deambula¢do. Quanto menor for a pontua¢do maior
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¢ 0 grau de dependéncia, variando de modo inversamente proporcional ao grau de
dependéncia, flutuando a sua cotacdo global entre 0 a 100 pontos, consoante 0s seguintes
pontos de corte: (1) 90 - 100 Pontos: Independente; (2) 60 - 90 Pontos: Ligeiramente
dependente; (3) 40 - 55 Pontos: Moderadamente dependente; (4) 20 - 35 Pontos: Severamente
dependente; (5) <20 Pontos: Totalmente dependente.

Este indice possibilita a avaliagdo da capacidade funcional do idoso e determina o grau
de dependéncia de forma global e de forma parcelar, em cada atividade.

Relativamente aos estudos de adaptacdo para a populacdo portuguesa, Araudjo et al.
(2007) revelam que este instrumento apresenta um elevado nivel de fiabilidade (o = 0,96).
Num outro estudo, Sequeira (2007) encontrou uma consisténcia interna de o = 0,89,
organizada a partir de um Unico fator, o que vem de encontro a natureza unidimensional da
escala. No presente estudo, o alpha de Cronbach ¢é de 0,89, sendo este valor classificado

como muito bom.

indice de Lawton — Brody

O Indice de Lawton — Brody (Lawton & Brody, 1969; Sequeira, 2007) avalia as
atividades instrumentais da vida diaria (AIVD) em funcdo de oito varidveis: cuidar da casa,
lavar a roupa, preparacdo da comida, ir & compras, utilizacdo do telefone, utilizacdo de
transporte, gestdo do dinheiro e gestdo da medicacdo. O indice de Lawton - Brody permite,
assim, avaliar o grau de dependéncia nas atividades instrumentais de vida diaria de forma
global e também de forma parcelar.

Cada um dos itens da escala apresenta 3, 4 ou 5 niveis diferentes de dependéncia, pelo
que cada atividade ¢ pontuada de “1 a 37, de “1 a 4” ou de “l a 5, em que uma maior
pontuacdo corresponde a um maior grau de dependéncia. Este indice varia entre 8 e 30 pontos,
de acordo com os seguintes pontos de corte: (1) 8 pontos: Independente; (2) 9 - 20 pontos:
Moderadamente dependente, necessita de uma certa ajuda; (3) 20 pontos: Severamente
dependente, necessita de muita ajuda.

No que diz respeito a fiabilidade do instrumento, Sequeira (2007) levou a cabo um
estudo de adaptacdo para a populacéo portuguesa com um alpha de Cronbach de o = 0,92. Na
investigacdo agora efetuada, o alpha de cronbach ¢ de o = 0,78, o que pode ser considerado

como bom.
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Procedimento

Na fase de planeamento do estudo foi solicitada e obtida autorizagdo para a utilizacdo
das escalas usadas no &mbito deste estudo.

Os contactos iniciais com os cuidadores do estudo partiram da Consulta de
Neuropsicologia do Hospital Infante D. Pedro — Aveiro, tendo nessa altura sido aferida a
disponibilidade para participarem no estudo.

Ap0s este contacto inicial, procedeu-se a administracdo dos questionarios. Neste estudo
foi utilizada uma amostra por conveniéncia. A recolha de dados foi realizada no domicilio dos
cuidadores, sendo feita individualmente, tendo sido explicado aos cuidadores os objetivos da
investigacdo e a importancia do seu contributo. Foi desde o inicio assegurada a garantia de
confidencialidade dos dados e anonimato da identidade e foi obtido o consentimento
informado. A recolha de dados foi levada a cabo nos meses de abril a junho de 2011. Apos a

recolha de dados procedeu-se a introducao e tratamento dos dados.

Andalise Estatistica

A andlise dos dados foi realizada usando o programa Statistical Package for Social
Sciences (SPSS), versdo 17.0 para Windows.

Em primeiro foram feitas as estatisticas descritivas para se caracterizar a amostra, o
contexto da prestacdo de cuidados e as caracteristicas dos idosos demenciados, tendo-se, para
o efeito, calculado a média, minimo, maximo e desvio padrao.

A consisténcia interna dos instrumentos usados neste estudo, foi calculada através do
coeficiente alpha (a) de Cronbach, que diz respeito a uma medida de fiabilidade interna. O
valor do alpha aumenta com um ndmero de itens mais elevado e com correlagfes entre itens
mais fortes. Com este procedimento pode-se verificar o grau de confianca ou de exatidao da
informacdo obtida, através da verificacdo do grau de uniformidade e de coeréncia existentes
entre as respostas dos sujeitos a cada um dos itens que compdem os instrumentos (Garrett,
1962). Considera-se que um alpha inferior a 0,50 é inaceitavel, entre 0,50 e 0,60 € mau, entre
0,60 e 0,70 é aceitavel, entre 0,70 e 0,80 € bom, entre 0,80 e 0,90 é muito bom e um valor

igual ou superior a 0,90 é excelente (DeVellis, 1991)
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Para testar a normalidade utilizou-se o teste Kolmogorov — Smirnov (K-S) 2. Uma vez
que este teste permitiu constatar que as variaveis em estudos se distribuiam segundo um
padrdo de normalidade foram usados testes paramétricos para a analise dos dados.

Para analisar a existéncia de diferencas estatisticamente significativas utilizaram os
testes t de Student e a analise de variancia (ANOVA). Em todas as analises foi fixado o nivel

de significancia de p<0,05.

Resultados

Para uma melhor leitura dos resultados do estudo levado a cabo optou-se pela

apresentacdo dos mesmos partindo dos objetivos inicialmente propostos.

1. Avaliar os niveis gerais de sobrecarga dos cuidadores de idosos demenciados

Na avaliacdo dos niveis de sobrecarga dos cuidadores deste estudo (N=40), verifica-se
um indice médio de sobrecarga de M = 67,48 (DP=13,61).

Verifica-se que todos os participantes apresentam niveis indicadores de sobrecarga,
sendo que 8 (20%) apresentam niveis indicativos de sobrecarga ligeira e 32 (80%) apresentam

indices de sobrecarga intensa.

Tabela 6. Niveis gerais de sobrecarga (n=40)

Sobrecarga do Cuidador N (%)
Sem Sobrecarga 0 0
Sobrecarga Ligeira 8 20
Sobrecarga Intensa 32 80

Total 40 100

2. Averiguar se existem diferencas nos niveis de sobrecarga comparativamente entre
género, idade, estado civil, grau de escolaridade e situacdo profissional, ou seja, as

caracteristicas sécio-demograficas da amostra.

Segundo os resultados obtidos a partir da aplicacdo da Escala de Sobrecarga do
Cuidador (ESC) (Zarit & Zarit, 1983; Martin, 1996; Scazufca, 2002, traduzida e adaptada por
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Sequeira, 2007), as mulheres apresentam um nivel médio de sobrecarga de 65,97 (DP=13,96),
inferior ao que apresentam os homens, 72,67 (DP=11,57). No entanto, esta diferenca ndo é
estatisticamente significativa (t (38) = 1,31; p = 0,198).

A comparacdo de médias do nivel de sobrecarga em funcdo da variavel idade, mostra
que a faixa etaria dos cuidadores com mais de 65 anos apresenta um maior nivel de
sobrecarga (M = 74,08; DP=7,06), ao que se segue a faixa etaria dos 56 — 65 anos (M = 67,67,
DP=5,21), a faixa etaria dos 46 — 55 anos (M = 65,66; DP=13,24) e, por fim, a faixa etaria dos
35 — 45 anos (M = 62,54; DP=4,78). Todavia, as diferencas verificadas ndo sao
estatisticamente significativas (F (3;36) = 1,643; p = 0,197).

Relativamente a comparacdo de médias segundo o estado civil do cuidador, encontram-
se diferencas estatisticamente significativas (F (3;36) = 6,498; p = 0,001). Os sujeitos casados
apresentam um maior nivel de sobrecarga (M = 74,55; DP=6,16), a0 que se seguem 0S
sujeitos viavos (M = 60,71; DP=17,60), os sujeitos divorciados (M = 59,67; DP=15,73) e, por
ultimo, os sujeitos solteiros (M = 55,20; DP=14,10).

No que diz respeito ao nivel médio da sobrecarga dos cuidadores comparativamente
com o grau de escolaridade, constata-se que os sujeitos com habilitac6es literarias ao nivel do
ensino superior apresentam um maior nivel de sobrecarga (M = 80,00), seguindo-se 0s
sujeitos letrados (M = 74,25; DP=7,52), os cuidadores que possuem 0 ensino primario (M =
69,25; DP=11,15), os cuidadores com o ensino preparatério (M = 65,77; DP=13,05) e, por
fim, os sujeitos que possuem o ensino secundario (M = 56,50; DP=20,50). Contudo, estas
diferencas ndo se apresentam como estatisticamente significativas (F (4;35) = 1,959; p =
0,122).

Por fim, constata-se que 0s sujeitos que exercem atividade doméstica apresentam um
nivel médio de sobrecarga superior as restantes condi¢des (M = 70,69; DP=11,11), ao que se
seguem 0s sujeitos que se encontram reformados (M = 68,67, DP=12,05), os sujeitos
empregados (M = 64,78; DP=17,92) e os sujeitos desempregados (M = 55,67; DP=15,88).
Contudo, as diferengas verificadas ndo séo estatisticamente significativas (F (3;36) = 1,165; p
=0,337).
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Tabela 7. Resultados para a comparacgdo entre a sobrecarga do cuidador e as caracteristicas

socio-demograficas da amostra (n=40)

M DP Df t
Género 38 1,310
Masculino 72,67 11,57
Feminino 65,97 13,96
M DP DF (B;W) F
Idade 3;36 1,643
35-45anos 62,54 4,78
46 - 55 anos 65,66 13,24
56 - 65 anos 67,67 521
Mais de 65 anos 74,08 7,06
Estado Civil 3;36 6,498*
Solteiro 55,20 14,10
Casado 74,55 6,16
Divorciado 59,67 15,73
Viuvo 60,71 17,60
Grau de 4; 35 1,959
Escolaridade
Sabe ler e escrever 74,25 7,52
Ensino Primério 69,25 11,15
Ensino Preparatério 65,77 13,05
Ensino Secundario 56,50 20,50
Ensino Superior 80
Situacao 3;36 1,165
Profissional
Empregado 64,78 17,92
Desempregado 55,67 15,88
Reformado 68,67 12,05
Act. Doméstica 70,69 11,11

3. Averiguar se existem diferencas nos niveis de sobrecarga em funcdo do contexto da
prestacdo de cuidados, isto €, do nimero de pessoas ao cuidado, do periodo de cuidados, das
horas gastas na prestacdo de cuidados, do numero de anos a que vem sendo levada a cabo a
prestacdo de cuidados, da coabitacdo entre cuidador e idoso, do grau de parentesco do
cuidador com o idoso, da ajuda na prestacdo de cuidados, da existéncia de outros cuidadores

e, da existéncia de apoio institucional.
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A partir dos resultados obtidos, verifica-se que os cuidadores que prestam cuidados a
mais do que uma pessoa apresentam niveis mais elevados de sobrecarga (M = 76,25;
DP=2,88) comparativamente com 0s sujeitos que prestam cuidados a apenas um individuo (M
= 66,50; DP=14,00). Todavia, as diferencas nas médias nao sdo estatisticamente significativas
(t (38) =-1,374; p = 0,177).

No que diz respeito a comparacdo das médias verificadas em funcdo do periodo de
cuidados, ndo se constatam diferencas estatisticamente significativas (F (3;36) = 0,401; p =
0,753). Observa-se que os cuidadores que ndo apresentam uma “rotina” estabelecida de
prestacdo de cuidados apresentam um maior nivel de sobrecarga (M = 80), seguindo-se 0s
cuidadores que prestam cuidados em alguns periodos ou ocasifes (ex. férias, Natal) (M = 69),
0s cuidadores que prestam cuidados todos os dias (M = 68,08;DP=13,66) e, por ultimo, 0s
cuidadores que prestam cuidados aos meses (M = 65,34; DP=14,47).

Verifica-se também que os cuidadores que dispendem entre 3 a 5 horas na prestacao de
cuidados apresentam um nivel mais elevado de sobrecarga (M = 78,86;DP=3,72), a0 que se
seguem os cuidadores que prestam cuidados por um periodo de mais de 5 horas diarias (M =
70,64; DP=11,39), os cuidadores que gastam entre 2 a 3 horas diarias (M = 55,33; DP=12,09)
e, por fim, os cuidadores que prestam cuidados com uma carga horaria de 1 a 2 horas diarias
(M =53,38; DP=11,77). As diferencgas verificadas sdo estatisticamente significativas (F (3;36)
=9,319; p = 0,001).

No que concerne aos niveis de sobrecarga verificados segundo o nimero de anos que 0s
cuidadores apresentam no que a prestacdo de cuidados diz respeito, observa-se que 0s
cuidadores que “exercem” a prestagdo de cuidados ha mais de 10 anos apresentam um nivel
superior de sobrecarga (M = 78,00; DP=1,42), seguindo-se os cuidadores que prestam
cuidados ha 3 — 5 anos (M = 69,22; DP=11,22), os cuidadores que cuidam dos idosos que tém
a cargo hd 6 — 10 anos (M = 67,67; DP=16,01) e, os cuidadores que prestam cuidados ha 1 — 2
anos (M = 46,33; DP=0,57). As diferengas encontradas sdo estatisticamente significativas (F
(3;36) = 3,502; p = 0,025).

Constata-se também que os cuidadores que coabitam por periodos em casa do idoso
demenciado apresentam um nivel mais elevado de sobrecarga (M = 77,50; DP=3,53),
seguindo-se os cuidadores que coabitam sempre com o cuidador (M = 68,96; DP=13,22) e,
por fim, os sujeitos que coabitam por periodos em casa do cuidador (M = 63,50; DP=14,47).
Porém, estas diferencas ndo se apresentam como estatisticamente significativas (F (2;37) =
1,301; p = 0,284).
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Relativamente a comparacdo dos niveis de sobrecarga em fungdo do grau de parentesco
do cuidador, verifica-se que os cuidadores que sdo marido/esposa do idoso demenciado
apresentam o nivel mais elevado de sobrecarga (M = 75,29; DP=6,18), ao que se seguem 0S
cuidadores que sao irmdo/irma (M = 67,50; DP=10,60), os cuidadores que sdo filho/a (M =
63,05;DP=15,38), e os cuidadores que sdo nora/genro (M = 62,25;DP=16,01). No entanto, as
diferencas observadas nédo séo estatisticamente significativas (F (3;36) = 2,768; p = 0,056).

Constata-se que os cuidadores que recebem ajuda por parte dos familiares na prestacao

de cuidados apresentam um indice menor de sobrecarga (M = 61,15; DP=17,01)

comparativamente com os cuidadores que ndo recebem qualquer auxilio dos familiares (M
70,52; DP=10,71) sendo esta diferenca estatisticamente significativa (t (38) = -2,128; p =
0,040). Além disso, observa-se que os cuidadores que partilham os cuidados com outros
cuidadores apresentam um maior nivel de sobrecarga (M = 72,29; DP=9,67) quando
comparados com o0s cuidadores que se apresentam como 0S Unicos responsaveis pela
prestacdo de cuidados (M = 64,88;DP=14,85), ndo sendo esta diferenca estatisticamente
significativa (t (38) = 1,678; p = 0,102). Por ultimo, verifica-se que os cuidadores que
recebem apoio institucional apresentam indices de sobrecarga menores (M = 57,80;
DP=13,39) do que os cuidadores que ndo recebem apoio institucional (M = 70,70; 12,26),
sendo esta diferenca estatisticamente significativa (t (38) = 2,816; p = 0,008).

Tabela 8. Resultados para a comparacao da sobrecarga do cuidador e as variaveis inerentes a
prestacdo de cuidados (n=40)

M DP Df t
N2 pessoas ao cuidado 38 -1,374
Uma 66,50 14,00
Mais do que uma 76,25 2,88
M DP DF (B;W) F
Periodo de cuidados 3;36 9,319
Todos os dias 68,08 13,66
Em alguns periodos 69
Aos “meses” 65,34 14,47
De outra forma 80
N2 horas dos cuidados 3;36 6,498*
Entre 1 a 2 horas 53,38 11,77
Entre 2 a 3 horas 55,33 12,09
Entre 3 a5 horas 78,86 3,72
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Mais de 5 horas 70,64 11,39

N2 anos dos cuidados 3;36 3,502*
Entre 1 - 2 anos 46,33 0,57
Entre 3 - 5 anos 69,22 11,22
Entre 6 - 10 anos 67,67 16,01
Mais de 10 anos 78,00 1,42
Coabitacao/ idoso 2;37 1,301
Vivem sempre c/ 68,96 13,22
cuidador
Vivem por periodos casa 77,50 3,53
idoso
Vivem por periodos casa 63,50 14,47
cuidador
Grau parentesco 3; 36 2,768
cuidador
Marido/Esposa 75,29 6,18
Filho(a) 63,05 15,38
Nora/Genro 62,25 16,01
Irméo/Irma 67,50 10,60
M DP Df t
Ajuda prestacao 38 -2,128*
cuidados
Sim 61,15 17,01
Nio 70,52 10,71
Outros cuidadores 38 1,678
Sim 72,29 9,67
Nio 64,88 14,85
Apoio institucional 38 2,816*
Sim 57,80 13,39
Nio 70,70 12,26

4. Averiguar se existem diferencas nos indices de sobrecarga dos cuidadores de idosos
comparativamente entre género, idade, estado civil, grau de escolaridade e diagndstico clinico

do idoso demenciado

Verifica-se que os cuidadores cujo idoso € do sexo feminino apresentam-se com indices

de sobrecarga mais elevados (M = 70,32; DP=13,77) quando comparados com cuidadores de

idosos do sexo masculino (M
estatisticamente significativas (t (38) = -1,265; p = 0,214).

64,90; DP=13,27). No entanto, as diferencas ndo sao
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Constata-se também que os cuidadores de idosos cuja idade se situa na faixa etaria dos
55 — 65 anos apresentam niveis mais elevados de sobrecarga (M = 71,29; DP=11,67) do que
os cuidadores de idosos que tém mais de 65 anos (M= 66,66; DP=14,01). Todavia, esta
diferenca ndo é estatisticamente significativa (t (38) = 0,659; p = 0,422).

Relativamente a comparacédo dos indices de sobrecarga dos cuidadores segundo o estado
civil dos idosos demenciados observam-se diferencas estatisticamente significativas (F (2; 37)
=5,232; p = 0,01). Os cuidadores de idosos cujo estado civil é casado apresentam os indices
mais elevados de sobrecarga (M = 75,19; DP=5,79); seguindo-se os cuidadores de idosos
vilvos (M = 62,50; DP=14,98), e por ultimo, os cuidadores de idosos solteiros (M = 60,50;
DP=20,51).

Observa-se que os cuidadores de idosos com habilitacfes literarias ao nivel do ensino
preparatorio apresentam 0s niveis mais elevados de sobrecarga (M = 75,17; DP=3,92),
seguindo-se os cuidadores de idosos cujas habilitagdes se situam ao nivel do ensino primario
(M = 73,31; DP=6,35), os cuidadores de idosos analfabetos (M = 66,58; DP=13,45) e, por
fim, os cuidadores de idosos que sabem ler e escrever (M = 55,11; DP=17,66). As diferencas
encontradas sdo estatisticamente significativas (F (3;36) = 5,191; p = 0,004).

Finalmente, constata-se que os cuidadores de idosos cujo diagnostico clinico é
Deméncia por Corpos de Lewy apresentam os niveis mais elevados de sobrecarga (M =
80,00), seguindo-se os cuidadores de idosos com Deméncia de Alzheimer (M = 68,00;
DP=14,54), os cuidadores de idosos com Deméncia Vascular (M = 66,67; 11,66) e, 0s
cuidadores de idosos com Deméncia Fronto-Temporal (M= 51,00). Contudo, as diferencas

verificadas ndo séo estatisticamente significativas (F (3; 36) = 0,784; p = 0,511).

Tabela 9. Resultados para a comparacdo da sobrecarga do cuidador e as caracteristicas sécio-

demogréficas e clinicas do idoso demenciado (n=40)

M DP Df t
Género Idoso 38 -1,265
Masculino 64,90 13,27
Feminino 70,32 13,77
Idade Idoso 38 0,659
55 - 65 anos 71,29 11,67
Mais de 65 anos 66,66 14,01
M DP DF (B; W) F
Estado Civil Idoso 2;37 5,232
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Solteiro 60,50 20,51

Casado 75,19 5,79
Viuvo 62,50 14,98
Grau de Escolaridade 3; 36 5,191
Idoso
Analfabeto 66,58 13,45
Sabe ler e escrever 55,11 17,66
Ensino Primario 73,31 6,35
Ensino Preparatorio 75,17 3,92
Diagnéstico Clinico 3; 36 0,784
Idoso
Deméncia Alzheimer 68,00 14,54
Demeéncia Fronto- 51
Temporal
Demeéncia Vascular 66,67 11,66
Demeéncia Lewy 80

5. Averiguar se existem diferencas na comparacdo dos indices de sobrecarga dos
cuidadores levando em consideragdo o grau de independéncia nas atividades basicas e

instrumentais de vida diaria

No que diz respeito a comparacdo dos niveis de sobrecarga dos cuidadores atendendo ao
grau de independéncia dos idosos nas atividades béasicas de vida diaria, verifica-se que 0s
cuidadores de idosos independentes apresentam 0s niveis mais baixos de sobrecarga (M =
49,01; DP=3,71), seguindo-se os cuidadores de idosos ligeiramente dependentes (M = 51, 00;
DP=8,05), os cuidadores de idosos severamente dependentes (M = 72,31; DP=14,76) e, 0sS
cuidadores de idosos moderadamente dependentes (M = 74,86; DP=4,78). As diferencas
encontradas sdo estatisticamente significativas (F (4;35) = 8,010; p = 0,001).

Relativamente a comparacao dos niveis de sobrecarga segundo o grau de independéncia
nas atividades instrumentais de vida diaria, constata-se que o0s cuidadores de idosos
moderadamente dependentes apresentam niveis mais elevados de sobrecarga (M = 71,00;
DP=1,41) do que os cuidadores de idosos severamente dependentes (M = 67,29; 13,95). As

diferencas ndo séo estatisticamente significativas (t (38) = 0,138; p = 0,712).
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Tabela 20. Resultados para a comparagdo entre a sobrecarga do cuidador e o nivel de

independéncia dos idosos demenciados nas atividades bésicas e instrumentais de vida diaria

(n=40)
M DP DF (B;W) F
Independéncia ABVD 4; 35 8,010
Independente 49,01 3,71
Ligeiramente dependente 51,00 8,05
Moderadamente 74,86 4,78
dependente
Severamente dependente 72,31 14,76
M DP Df t
Independéncia AIVD 38 0,138
Moderadamente 71,00 1,41
dependente
Severamente dependente 67,29 13,95
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DISCUSSAO DE RESULTADOS

Os resultados desta investigacdo indicam que, de um modo geral, os cuidadores
informais de idosos com deméncia apresentam um elevado nivel de sobrecarga, corroborando,
assim, resultados ja obtidos por autores como Figueiredo & Sousa (2008), Garrido &
Menezes (2004), Moraes & Silva (2009).

O perfil sécio-demografico dos cuidadores é semelhante aos resultados de outras
investigacbes (Martins, 2006; Sanford, Johnson & Townsed-Rocchiccioli, 2005; Matthews,
Dunbar-Jacob, Sereika, Schulz & McDowell, 2004; Brito, 2002; Nieto Carrero, 2002; Martin,
Paul & Roncon, 2000; INSERSO, 1995).

O grupo de sujeitos em estudo é predominantemente feminino (77,5%), com idade
média de 58,9 anos. Com efeito, a maioria dos estudos (com excecdo para os casais de idosos)
identificam o cuidador principal com sendo uma mulher de meia-idade (entre os 45 e os 69
anos) (Martins, 2006; Sanford, Johnson & Townsed-Rocchiccioli, 2005; Matthews, Dunbar-
Jacob, Sereika, Schulz & McDowell, 2004; Brito, 2002; Nieto Carrero, 2002). Relativamente
ao género, a predominancia das mulheres sobre os homens cuidadores, confirma a figura da
“mulher da familia” como a cuidadora mais usual e tradicional, refletindo, ainda, a divisdo do
trabalho baseada no sexo que perpetua a desigualdade de género nos cuidados familiares aos
idosos (INSERSO, 1995; Karsch, 2003; Garrido & Menezes, 2004; Moraes & Silva, 2009;
Sequeira, 2007).

N&o se verificou, contudo, relativamente ao género dos cuidadores, diferencas entre 0s
grupos no que diz respeito & sobrecarga. A relacdo entre o género do cuidador e a sobrecarga
sentida tem sido bastante estudada em investigacGes similares a que agora é levada a cabo,
sendo admitido que a implicacdo emocional das mulheres é maior, 0 que pode conduzir a
niveis superiores de sobrecarga comparativamente com os cuidadores do sexo masculino
(Donaldson, Terrier & Burns, 1998; Garre-Olmo et al., 2000). Uma possivel explicacdo para o
resultado obtido pode estar relacionada com o facto dos homens poderem nao obter ajuda nas
questdes técnicas inerentes ao cuidado e na gestdo de tempos livres, e também ao facto de
terem de acumular outras tarefas a prestacdo de cuidados, sendo estes fatores bastante
referidos na explicagdo da diferenga entre os niveis de sobrecarga verificados nos homens e
nas mulheres (Santos, 2005; Moraes & Silva, 2009; Figueiredo & Sousa, 2008).

Relativamente aos niveis de sobrecarga ndo foram encontradas diferencas em fungéo da

idade dos cuidadores. Na literatura, alguns estudos sugerem que a idade parece ser uma
25



varidvel diretamente associada com a sobrecarga, sendo que os cuidadores mais jovens
apresentam maior capacidade para lidar com situagdes problemaéticas (Braithwaite, 2000;
Santos, 2005). Todavia, estudos desenvolvidos por Riedel, Fredman & Langerberg (1998)
indicam o contrario, constatando que os cuidadores mais jovens evidenciavam maiores
dificuldades na adaptacéo e resolucdo de situacdes dificeis. Outros estudos mostraram ainda
ndo existir qualquer relacdo entre a sobrecarga e a idade do cuidador (Garre-Olmo et al.,
2000).

Aproximadamente metade dos sujeitos tém escolaridade basica ou preparatoria,
predominam os cuidadores casados (60%) e os ndo ativos (67,5%). Dados semelhantes sdo
referidos por Martins (2006), Sanford, Johnson & Townsed-Rocchiccioli (2005), Matthews,
Dunbar-Jacob, Sereika, Schulz & McDowell (2004), Brito (2002), Nieto Carrero (2002),
INSERSO (1995).

Os cuidadores informais casados apresentam um nivel mais elevado de sobrecarga, fator
que pode estar relacionado com o acréscimo de tarefas e responsabilidades, bem como o foco
de atencdo ndo ser exclusivamente o idoso demenciado, tendo, o cuidador, que se “desdobrar”
para cumprir todos os seus papéis (de conjuge, possivelmente de pai/méae, e de cuidador),
podendo, tanto o papel na esfera familiar como o de cuidador terem potencial para ser
desgastantes e muito mais desgastante poder ser a sobreposicdo destes papéis (King & Semik,
2006; Nieto Carrero, 2002).

Né&o se encontram diferencas nos niveis de sobrecarga comparativamente com o grau de
escolaridade do cuidador. O facto de apenas existir um cuidador com o ensino superior pode
ter limitado a comparacdo entre 0s grupos.A este respeito, a literatura tem mostrado que
cuidadores com niveis de escolaridade superior evidenciam menor sobrecarga, apresentando
maior facilidade em lidar com os problemas, valorizando mais 0s aspetos positivos
relacionados com o trabalho que desenvolvem (Riedel, Fredman & Langerberg, 1998; Santos,
2004). Além disso, menor escolaridade pode significar menores recursos financeiros, o que
pode impedir 0 acesso a diferentes formas de ajuda, as quais podem contribuir para diminuir a
sobrecarga dos cuidados (Santos, 2004). Nao obstante, Santos (2005) ndo encontrou qualquer
relagdo entre o grau de escolaridade e a sobrecarga.

Também ndo sdo encontradas diferencas nos niveis de sobrecarga comparativamente
com a situacdo laboral. O facto de sé se verificar um cuidador desempregado pode ter
limitado a comparacao entre os grupos. Apesar de a sobreposi¢do do papel profissional com o
de cuidador poder ser desgastante (Martire, Stephens & Atienza, 1997) os resultados desta
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investigacdo parecem néo refletir essa ideia. Ao inves, apesar de as diferencas encontradas
ndo serem estatisticamente significativas, os resultados obtidos podem ajudar a interpretar o
emprego como uma forma de permitir a manutencéo das atividades social e de lazer, e de
poder moderar os efeitos do stress dos cuidados no bem-estar dos cuidadores (Martire,
Stephens & Atienza, 1997).

Quanto ao grau de parentesco entre idosos e cuidadores, os dados corroboram a ideia de
que os (as) filhos (as) constituem a principal fonte de ajuda nos cuidados aos seus
progenitores (Mizuno & Kinuko, 2005; Brito, 2002; INSERSO, 1995). Verifica-se que 0s
conjuges apresentam niveis mais elevados de sobrecarga comparativamente a outros graus de
parentesco. Este facto vai de encontro aos estudos de Santos (2004, 2005). A justificacdo
poderéa ser a de que os cOnjuges valorizam mais as situagdes de dependéncia, assim como as
suas repercussdes ao nivel da qualidade de vida de ambos, ao passo que as filhas/filhos ou
noras/genros valorizam a familia nuclear e o trabalho (Santos, 2004).

Relativamente ao envolvimento nos cuidados, a maioria dos cuidadores cuidavam de
um idoso demenciado, todos os dias, entre trés a cinco anos e mais de cinco horas diarias
(50,0% nos homens e 52,0% nas mulheres), nimero corroborado por Sanford, Johnson &
Townsed-Rocchiccioli (2005), Matthews, Dunbar-Jacob, Sereika, Schulz & McDowell
(2004); INSERSO (1995).

Os resultados relativos ao nimero de horas de cuidado diario demonstraram que 0s
cuidadores que cuidavam entre trés a cinco horas por dia apresentavam maiores niveis de
sobrecarga comparativamente aos outros cuidadores. Os resultados do estudo realizado pelo
INSERSO (1995) apontam para o nimero de horas superior a cinco, considerando que este
nimero corresponde a um trabalho desgastante e, portanto, com potencial para poder
determinar a percecdo de maior sobrecarga e maior fadiga. Importa neste ponto referir que
neste estudo a explicacdo para se verificar um maior indice de sobrecarga nos cuidadores que
prestam cuidados entre trés a cinco horas diarias podera passar pelo facto de estes poderem
exercer outra ocupacdo, podendo existir uma sobreposicdo de papéis, podendo nédo existir essa
sobreposicao nos cuidadores que prestam cuidados por mais de cinco horas diarias.

Observa-se que os prestadores de cuidados que exercem esta atividade ha mais de 10
anos apresentam niveis mais elevados de sobrecarga. Este resultado € corroborado por alguns
estudos, embora a literatura ndo seja consensual neste aspeto. Alguns estudos verificam que
ndo existe associacao entre as variaveis, o que se deve a uma certa adaptacao a situagdo com o
decorrer do tempo. Todavia, outros estudos demonstram que a exposi¢do prolongada ao stress
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influencia o bem-estar dos cuidadores, existindo uma relacao linear entre o nimero de anos da
prestacdo de cuidados e a sobrecarga sentida (Garrido & Menezes, 2004).

Relativamente a coabitacdo entre idoso e cuidador, verifica-se que mais de metade dos
cuidadores (60%) coabitam com o idoso demenciado em casa do cuidador. N&o se verificam
diferencas nos niveis de sobrecarga comparativamente com a coabitacdo com o idoso. A
literatura apresenta resultados bastante controversos, no entanto, assume-se a coabitagdo
como um dos principais fatores de sobrecarga. Os cuidadores prestam mais cuidados quando
vivem com o idoso, veem acrescido o tempo de cuidado e restringido o tempo de lazer e a
vida social. Estes resultados sdo particularmente validos para as mulheres e para os filhos
adultos que vivem com 0s pais e para 0s conjuges cuidadores (Cozette, Gramain & Joél,
2002).

No que concerne a ajuda doméstica, verifica-se que mais de metade dos cuidadores nao
obtinham ajuda na prestacdo de cuidados por parte dos familiares. Este facto parece
influenciar a sobrecarga sentida, uma vez que os cuidadores que referiram ndo ter ajuda na
prestacdo de cuidados apresentaram niveis mais elevados de sobrecarga. Tal facto é
consensual na diversa literatura sobre a tematica, onde é realcada a necessidade de suporte
familiar e a divisdo de tarefas, bem como periodos de descanso para o cuidador principal
(Brito, 2002; Sequeira, 2007).

Relativamente ao suporte social, verifica-se que a grande maioria dos cuidadores
informais ndo recebe apoio institucional. Esta falta de apoio parece refletir um maior nivel de
sobrecarga, uma vez que sdo encontradas diferencas estatisticamente significativas. Estes
resultados traduzem uma manifesta insuficiéncia na ajuda e vém confirmar, uma vez mais,
que o apoio emocional, o aconselhamento, a informacdo e o treino relativos as areas mais
problematicas dos cuidados, continuam a ser secundarizados, tendendo a enfatizar-se o apoio
instrumental (King & Semik, 2006).

No que se refere ao perfil socio-demografico dos idosos demenciados, os resultados
obtidos demonstram que os idosos inseridos neste estudo apresentam um perfil demografico e
social comparavel a outros referidos em estudos anteriores (Martins, 2006; Fonseca, Padul,
Martin & Amado, 2005; Matthews, Dunbar-Jacob, Sereika, Schulz e& McDowell, 2004;
Brito, 2002, Nieto Carrero, 2002, Martin, Paul & Roncon, 2000; INSERSO, 1995).

A semelhanca de outros grupos de idosos e no que se reporta ao género, trata-se de um
grupo constituido por maior numero de mulheres, de estado civil casado ou vilivo e com baixa
escolaridade (Botelho, 2005; Fonseca, Paul, Martin & Amado, 2005; Brito, 2002).
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Relativamente ao perfil clinico, verifica-se que a grande maioria dos idosos sofre de
deméncia de tipo Alzheimer, seguindo-se a deméncia vascular, a deméncia fronto-temporal e
a deméncia por corpos de Lewy. Estes dados sdo consistentes com taxa de incidéncia dos
tipos de deméncia (OMS, 1992).

No que diz respeito a dependéncia funcional nas atividades basicas, verifica-se que mais
de metade dos idosos dependentes apresentam niveis bastante elevados de dependéncia
(moderadamente ou severamente dependente). Ao nivel da autonomia instrumental, verificou-
se gue todos os idosos eram dependentes nestas funcbes, o que reforca a ideia de que em
primeiro lugar se perde a autonomia instrumental e s6 depois a fisica (Martin, 2002).

A dependéncia nas atividades bésicas de vida diaria parece ter efeito sobre a sobrecarga
dos cuidadores. Com efeito, muitas das tarefas realizadas podem ser desagradaveis, implicar
grande esfor¢o fisico e, ndo raramente, concecdes na vida pessoal, social e financeira
(Braithwaite, 2000). A dependéncia nas atividades basicas tem os seus custos fisicos e
psicolégicos para os cuidadores, o que vai de encontro aos resultados apresentados por
Gaugler, Kane, Kane, Clay & Newcomer (2005); Vitaliano, Young & Zhang (2004).

CONCLUSOES

Em suma, os resultados do estudo revelaram que, em primeiro lugar, os elevados niveis
de sobrecarga que se verificaram, ao que se junta o facto de todos os cuidadores terem
apresentado niveis indicadores de sobrecarga. Pode dizer-se que os cuidadores informais de
idosos estdo a sofrer um impacto bastante significativo em virtude da prestacdo de cuidados
que exercem.

Uma segunda conclusdo diz respeito ao facto de a figura feminina continuar a ser a
prestadora de cuidados mais habitual. Efetivamente, mesmo com a mudanca de paradigma
relativamente a entrada da mulher no mercado de trabalho, entre outros aspetos, continua a ser
a “mulher da familia” a responsavel por este tipo de tarefa.

Uma outra conclusdo refere-se ao facto de os cuidadores estarem a prestar cuidados ha
um numero bastante significativo de anos, por um periodo bastante longo e com uma carga
horéria diéria bastante intensa. Verifica-se que os cuidadores informais estdo expostos a uma
situacdo que por si sO se afigura como bastante stressante e desgastante, e que esta situagédo
exige da parte dos cuidadores uma dedicacdo quase exclusiva ao idoso demenciado, ndo

restando tempo para outras atividades.
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Outra conclusdo consiste na evidéncia do elevado grau de dependéncia que os idosos
demenciados apresentam quer nas atividades basicas quer nas atividades instrumentais de vida
diéria. Sendo estas umas das principais caracteristicas das sindromes demenciais, fica notoria
a necessidade de cuidados e de auxilio em quase todas as atividades.

Finalmente, pode dizer-se que o suporte familiar e institucional aos cuidadores
informais de idosos demenciados € claramente insuficiente, sendo estas varidveis bastante

implicadas na sobrecarga sentida.

Uma das limitacbes do presente estudo refere-se a natureza do questionario, em que 0s
dados recolhidos séo declarados e ndo observados. A par deste facto, os dados recolhidos
através de um questionario, que é aplicado num determinado periodo de tempo, a uma
amostra especifica, implica que a informacdo recolhida esteja relacionada com o contexto
existente aquando da aplicacdo do referido instrumento. Outra limitacdo diz respeito ao
tamanho da amostra, que para um melhor screening deveria ser maior e especifica Além
disso, o facto de se tratar de uma amostra por conveniéncia e nd0 uma amostra representativa
dos cuidadores, e também o facto de se ter verificado uma reduzido numero de participantes
em alguns grupos podem ter limitado a analise comparativa de algumas variaveis.

Finalmente, uma outra limitacdo prende-se com a desejabilidade social das respostas, ou
seja, a tendéncia para se responder de acordo com 0 que se associa a uma maior aprovacao

social.

As implicacGes praticas que os resultados deste estudo apresentam passam por,
primeiramente por identificar os recursos disponiveis, incluindo a possibilidade de ajuda
dentro da propria familia. Além disso, uma potencial implica¢do pratica poderia passar por
proporcionar intervenc@es de suporte que aliviem o stress, particularmente quando as relacdes
sdo dificeis, uma vez que os cuidadores precisam estar conscientes das intervencdes
alternativas que podem proporcionar ajuda social e a oportunidade de poderem continuar a ter
as suas atividades. Por ultimo, criar redes de suporte que proporcionem conhecimentos,
equipamentos e servicos/recursos as familias envolvidas na prestacdo de cuidados a longo
prazo. Isto pode ser feito desenvolvendo politicas e servigos que apoiem e/ou libertem as
familias de diferentes tipos de cuidados. Neste sentido, a complementaridade entre familias e

servigos, deve passar a ser mais prevalecente do que a substituigéo.
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ANEXO I

UNIVERSIDADE DA BEIRA INTERIOR
Faculdade de Ciéncias Sociais € Humanas

Departamento de Psicologia e Educacao

Questionario Geral
(\Variaveis Socio Demograficas e do Contexto do Cuidado)

1. Sexo
Masculino

Feminino

2. ldade
anos

3. Estado Civil
Solteiro/a_
Casado/a_
Divorciado

Vilvo/a

4. Escolaridade
Né&o sabe ler nem escrever
Sabe ler e escrever
Ensino Primario

Ensino Preparatério



Ensino Secundario

Ensino Superior

5. Situacdo perante o trabalho
Empregado/a_
Desempregado/a__
Reformado/a_

Domeéstico/a

6. Atualmente, cuida de quantas pessoas?
Uma

Mais do que uma

7. Cuida desta pessoa:
Todos os dias_
S6 em alguns periodos (ex. inverno)
Em certas ocasides (ex. quando esta doente)
Aos “meses”

De outra forma (especificar)

8. Quantas horas gasta por dia, aproximadamente, a cuidar desta pessoa?
Menos de 1 hora_
Entrela2horas
De2a3horas_
De3abhoras

Mais de 5 horas

9. Ha quanto tempo cuida desta pessoa?
Entrele2anos
Entre3e5anos
Entre6e10anos__
Mais de 10 anos__

10. A pessoa de quem cuida:



Vive sempre consigo
Vive por periodos consigo na sua casa
Vive por periodos consigo na casa dela

N&o vive consigo

11. Que parentesco tem com a pessoa de quem cuida?
Marido/Esposa_____
Filho/a___
Neto/a
Nora/ Genro__
Irméo/ Irma_____
Amigo/a___
Vizinho/a_

Outro (especificar)

12. Das pessoas que vivem habitualmente consigo, alguém o ajuda na prestacdo de

cuidados?

Obrigado pela colaboracéo!



ANEXO II

Questionario de Caracteristicas Sécio Demograficas e Clinicas
do Idoso

1. Sexo
Masculino

Feminino

2. ldade

anos

3. Estado Civil
Solteiro/a__
Casado/a
Divorciado
Viavo/a_

4. Escolaridade
N&o sabe ler nem escrever
Sabe ler e escrever
Ensino Primario
Ensino Preparatério
Ensino Secundario

Ensino Superior

5. Diagnostico
Deméncia Alzheimer

Demeéncia Fronto-temporal



Deméncia Vascular
Deméncia Metabdlica
Deméncia Corpos Lewy

ANEXO 111

Escala de Sobrecarga do Cuidador (Sequeira, 2007)

A Escala de Zarit é uma escala que avalia a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador

informal. Leia atentamente cada uma das afirmacdes, e indique de que modos se aplicam ao

seu caso, colocando o sinal X no espaco que melhor corresponder a sua opiniao.

N° | Item Nunca | Quase As Muitas Quase
Nunca vezes | vezes Sempre

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

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

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

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

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

6 | Considera que a situacdo atual afeta de uma forma
negativa a sua relacdo com oS  seus
amigos/familiares?

7 | Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar?

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

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

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

11 | Considera que ndo tem uma vida privada como

desejaria devido ao seu familiar?




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

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

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

15 | Considera que ndo dispbe de economias suficientes
para cuidar do seu familiar e para o resto das
despesas que tem?

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

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

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

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

20 | Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar?

21 | Considera que poderia cuidar melhor do seu
familiar?

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

cuidar do seu familiar?




ANEXO IV

Versdo Abreviada

Indice de Barthel (Mahoney & Barthel, 1965; Sequeira, 2007)

Atividades Basicas de Vida Diaria (ABVD): Pontuacéo

O indice de Barthel avalia as Atividades Basicas de Vida Diaria do idoso a que presta

cuidados, leia atentamente cada uma das afirmacdes, e indique de que modo se aplicam ao seu

caso, colocando o sinal X no espaco que melhor corresponder a sua opiniao.

Necessita de grande

Ind. com cadeira de

Item ABVD Cotacédo Item ABVD Cotacéo
Independente 10 Independente 10
Alimentacdo Necessita de ajuda 5 Vestir Necessita de ajuda 5
Dependente 0 Dependente 0
Independente 5 Higiene Independente 5
Banho I
Dependente 0 Corpora Dependente 0
Independente 10 Independente 10
Incontinéncia ocasional Incontinéncia urinaria
. . ) 5 Controlo . 5
Controlo Intestinal involuntaria . ocasional
Vesical
] Incontinente ou
Incontinente fecal 0 . 0
algaliado

Independente 10 Independente 10

Uso da casa de _ _ . _ _
Necessita de ajuda 5 Subir escadas Necessita de ajuda 5

banho

Dependente 0 Dependente 0
Independente 15 Independente 15

Transferéncia Necessita de ajuda B . .
] . 10 Deambulacéo Necessita de ajuda 10

cadeira-cama minima

5 5




ajuda

Dependente

rodas

Dependente

ANEXO V

Versdo Abreviada

Indice de Lawton (Lawton & Brody, 1969; Sequeira, 2007)

Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD): Pontuacéo

O Indice de Lawton avalia as Atividades Instrumentais de Vida Diaria do idoso a que presta

cuidados, leia atentamente cada uma das afirmacdes, e indique de que modo se aplicam ao seu

caso, colocando o sinal X no espaco que melhor corresponder a sua opinido.

Item AIVD Cotagéo Item AIVD Cotagdo
S/ ajuda 1 S/ dificuldade 1
Tudo menos trabalho ) ) .
2 S6 para nimeros familiares 2
pesado
Cuidar de Tarefas leves 3 Necessita de ajuda 3
Uso Telefone
Casa
Ajuda para todas as
4 Incapaz de usar 4
tarefas
Incapaz de qualquer .
tarefa
Viaja em transporte ou
Lava a sua roupa 1 1
conduz
Lavar a SO lava pecgas pequenas 2 S6 anda de taxi 2
Uso transporte
roupa Necessita de
Incapaz 3 3
acompanhamento
- - Incapaz 4
Preparar a Planeia, prepara e serve o Paga as contas, vai ao banco,
) ) 1 Uso do dinheiro 1
comida s/ ajuda etc.




Prepara se Ihe derem os

ingredientes

Prepara pratos pré-

cozinhados

Incapaz de preparar

qualquer refei¢do

S6 pequenas quantidades de

dinheiro

Incapaz de utilizar o

dinheiro

Ir as

compras

Faz as compras s/ ajuda

S6 faz pequenas compras

Faz as compras

acompanhado

Incapaz

Uso de

medicamentos

Responsavel pela sua

medicacéao

Necessita que Ihe preparem
a medicagdo

Incapaz




ANEXO VI — REVISAO DA LITERATURA

1. Envelhecimento

1.1. O processo de Envelhecer

A Organizagdo das Na¢des Unidas considera como “idoso” todas as pessoas com 60 ou
mais anos. Por seu turno, o Conselho da Europa e a Organizacdo de Cooperacdo e
Desenvolvimento Econémico (OCDE) classifica como idosos todos os individuos a partir dos
65 anos. Na tentativa de uniformizar critérios, a Organizacdo Mundial de Saude estipulou que
0 idoso é todo o individuo com mais de 65 anos de idade, independentemente do sexo ou
estado de satde (Almeida, 2005).

De uma maneira geral, pode afirmar-se que envelhecimento néo é igual a velhice, visto
que o envelhecimento se inicia no momento da concecao, ao passo que a velhice ou os seus
sinais e sintomas fisicos e mentais s6 se manifestam de forma clara a partir de determinada
idade (Jacob, 2001).

Na opinido de Ferndndez-Ballesteros & Caprara (2003), o envelhecimento, enquanto
fendmeno individual, para ser descrito, predito, ou explicado, deve levar em consideragdo trés
condicdes centrais: a) biomédicas; b) psicoldgicas; e de ¢) bem-estar social. Para Paul &
Fonseca (1999), envelhecer diz respeito a um processo complexo de evolugdo bioldgica dos
organismos vivos, mas também um processo psicoldgico e social do desenvolvimento do ser
humano. A medida que ocorrem mudangas no corpo, alteracdes funcionais e de papéis sociais,
é necessaria uma adaptacdo constante na busca de novos equilibrios, internos e externos.
Fonseca (2004) apresenta o envelhecimento como parte do desenvolvimento e como
«resultado» da interacdo dindmica entre o individuo intencionalmente ativo e os contextos em
constante interacdo. Para além disso, o envelhecimento deve ser entendido como um processo
que engloba ganhos e perdas, para cuja adaptacdo concorrem varidveis de natureza intrinseca
e extrinseca ao individuo.

Na opinido de Fontaine (2000), o envelhecimento é o aglomerado de processos que 0

organismo sofre ap0s a sua fase de desenvolvimento. Envelhecimento e desenvolvimento sdo



entdo conjuntos de fendmenos dinamicos que pressupdem transformacdes de natureza
bioldgica ou psicoldgica em fungdo do tempo (mudancas observaveis associadas a idade).
Todavia, ndo se dispde ainda de conhecimento suficiente para poder marcar diferengas as
mudancgas tipicas do envelhecimento, que se associam aos processos normais de mudanca do
organismo humano a medida que se envelhece, e aquelas mudancas que sdo atipicas, anormais
e patolodgicas, influenciadas por fatores ambientais ou por fatores inerentes ao proprio
organismo.

Como atrés foi referido, 0 aumento da longevidade acarreta uma maior prevaléncia das
doencas cronicas e de dependéncias nas atividades da vida diaria.

Segundo Sequeira (2007), a monitorizacdo da saude, o suporte social, o apoio familiar e
o apoio formal e informal ao nivel da assisténcia sdo cruciais para a promog¢ao e manutencao
da saude e da funcionalidade. No sentido de se concretizar tal intencionalidade € necessario
auxiliar os idosos a reforcar ou a encontrar um projeto/significado de vida, mesmo em
contexto de défices e/ou perdas. Este suporte deve ser facultado por elementos significativos e
em rede com as instituicdes de salde, sociais ou comunitarias, devendo sempre atender-se as
preferéncias individuais e coletivas dos idosos, de modo a que lhes seja facultado bem-estar
emocional e psicoldgico. Desta forma, podemos afirmar que um envelhecimento bem
sucedido, com bem-estar e qualidade de vida, depende de uma boa articulacdo entre as areas
de Gerontologia e Geriatria, de uma melhor assisténcia ao idoso no ambito das diferentes
areas e de acordo com as suas necessidades especificas, da criacdo de programas que
promovam a formacdo do idoso, da promocdo do envelhecimento ativo, acabando com 0s
esteredtipos associados ao idoso, e da implementacdo de programas de ajuda aos idosos

dependentes e aos idosos que, simultaneamente, sdo também cuidadores informais.

1.2. Envelhecimento bem-sucedido

O conceito de envelhecimento bem sucedido pode entender-se por um mecanismo de
adaptacdo as condigdes especificas da velhice, pela procura de um equilibrio entre as
capacidades individuais e as exigéncias do meio ambiente. Por outras palavras, 0 que cada um
de nds deve fazer para lidar de maneira positiva com esta tarefa da existéncia e as mudancas
sociais que lhe estdo inerentes passa pela necessidade de ultrapassar uma visdo negativa e

estereotipada do envelhecimento como sindnimo de incapacidade e declinio, substituindo-a



por uma abordagem que encare o envelhecimento numa perspetiva global, valorizando os
aspetos biopsicosociais (Fonseca, 2005).

Paul & Fonseca (1999) entendem que o envelhecimento se encontra sobretudo
condicionado por quatro fatores essenciais. Sao eles: fatores genéticos, alteracdes fisioldgicas,
0 ambiente social e, a atitude pessoal face ao facto de envelhecer. Assim, pode dizer-se que no
bem-estar aquando da velhice, concorrem os fatores objetivos de doenca e os fatores de
carater subjetivo que influenciam a atitude face & doenca e a vivéncia do processo de
envelhecimento.

E a partir desta Gltima ideia que surge o conceito de envelhecimento bem-sucedido ou
saudavel, entendido ndo s6 como auséncia de doenca e/ou de incapacidade, mas também
como a capacidade de enfrentar situacOes stressantes que permite viver esta etapa da vida de
forma satisfatoria apesar da incapacidade ou da doenca. Segundo estes autores, os fatores que
podem fazer a diferenciacdo entre uma melhor ou uma pior vivéncia do envelhecimento séo:
fazer coisas Uteis, conservar o equilibrio entre desafios e capacidades, ter uma atitude pessoal
positiva e dispor de recursos apropriados. Neste ponto, é importante salientar-se que o facto
de se conservar a satisfacdo e o bem-estar no envelhecimento apesar das perdas que
acompanham o mesmo, depende sobretudo de habilidades pessoais e de fatores protetores
socio-demograficos, psicoldgicos e sociais, para além dos puramente bioldgicos (Padl &
Fonseca, 1999).

Para um amplo namero de investigadores, os critérios mais frequentemente imbricados
no envelhecimento positivo sdo a longevidade, a satde psicoldgica, a salde mental, a eficacia
intelectual, a competéncia social, a produtividade, o controlo pessoal ou a conservacdo da
autonomia propria e o bem-estar subjetivo (Paul, Fonseca, Martin & Amado, 2005; Fontaine,
2000). Estes critérios sdo simultaneamente objetivos e subjetivos, podendo entdo dizer-se que
o envelhecimento diz respeito, entdo, a um processo diferencial (muito variavel de individuo
para individuo) que revela simultaneamente dados objetivos (degradacdo fisica, diminuicdo
tendencial dos funcionamentos percetivos e mnésicos, etc.) e dados subjetivos que constituem
a representacdo individual do seu proprio envelhecimento (Fontaine, 2000).

Para Fonseca (2005) e Fontaine (2000), a diminuta probabilidade de doengas, em
particular aquelas que causam perda de autonomia, a manutencdo de um elevado nivel
funcional nos planos cognitivo e fisico, e a preservacdo de empenhamento social e bem-estar
subjetivo resultam em maior ou menor medida como resultado das influéncias de

desenvolvimento que os individuos sofreram ao longo da vida.



Alguns autores dedicaram-se entdo ao estudo das influéncias de desenvolvimentos que
podem estar implicitas numa melhor ou pior vivéncia da velhice. Fonseca (2005) e Fontaine
(2000) referem que Baltes (1987) postulou trés grandes dimensdes de influéncias ou de
fatores: as influéncias ligadas ao grupo etario; as que estdo ligadas ao periodo historico; e as
que estdo ligadas a historia pessoal. Enquanto as duas primeiras sdo coletivas, a terceira é
individual.

As influéncias ligadas ao grupo etario referem-se ao conjunto das determinantes
bioldgicas e ambientais, muito associadas com a idade cronoldgica, sendo suscetiveis de
predicdo e comuns a todos os individuos. E o caso, por exemplo, da maturacdo bioldgica, da
escolaridade obrigat6ria durante um certo periodo da vida, ou da reforma, fixada por lei.

As influéncias ligadas ao periodo histérico, demonstram que as geracBes vivem factos
historicos diferentes, factos sobre os quais ndo tém controlo direto.

Por ultimo, as influéncias ndo normativas estdo condicionadas por acontecimentos
autobiogréaficos (acontecimentos de vida). Alguns sdo controlados pelo individuo como, por
exemplo, a escolha da profissdo, ou o local de residéncia. J& outros podem ser sofridos e
dolorosos, como a vilvez e o desemprego. Estas influéncias tém, no entanto em comum o

facto de serem especificas e Unicas numa histéria individual de vida.

1.3. Envelhecimento e Deméncia

Né&o obstante o facto de ndo estarem ainda completamente clarificadas as dimensdes que
relacionam a deméncia com o processo de envelhecimento, inimeros estudos sustentam a
hipdtese de que existe um aumento da sua prevaléncia nos grupos de idade mais avancada
(Nunes, 2005).

Resultante do trabalho que tem vindo a ser desenvolvido pela European Community
Concerted Action on the Epidemiology and Prevention of Dementia (EURODEM), é viavel
estimar o nimero de pessoas afetadas por deméncia, nos diversos paises da Unido Europeia,
tendo em conta as respetivas estatisticas populacionais. Segundo a EURODEM, a prevaléncia
da deméncia em fase moderada a severa, &€ muito superior nos grupos de idade mais avancgada,
afetando 31,58% dos homens entre 0s 95 e 0s 99 anos e 36% das mulheres no mesmo grupo
etario (APFADA, 2004).

Na Unido Europeia, as estatisticas apontam para a existéncia de 5.4 milhdes de pessoas

afetadas por deméncia, e estima-se que por volta do ano 2040, este nimero possa ser



duplicado na Europa Ocidental e triplicado na Europa de Leste em consequéncia do
envelhecimento demografico (APFADA, 2004). N&o obstante, é sabido que os nimeros reais
sejam muito superiores ao estimado, na medida em que o diagndstico de deméncia é muitas
vezes feito tardiamente.

Atendendo aos dados da APFADA (2004), em Portugal, no ano 2006, a prevaléncia da
deméncia apresentava valores muito préoximos da média europeia. A percentagem da
deméncia no total da populagdo estaria situada entre 1.13%, e 1.23%, segundo dados da
EURODEM.

Mais do que uma perturbacdo particular, o termo “deméncia” relaciona-se
conceptualmente a sindromes de etiologias muito diversas cujo aspeto crucial se centra na
deterioragdo intelectual adquirida devido a uma causa organica ndo especifica (Sequeira,
2007).

De acordo com a 102 Classificacdo Internacional das Doencas da (WHO, 1992), a
deméncia consiste numa sindrome resultante de doenca cerebral, em geral de natureza crénica
ou progressiva, na qual se registam alteracbes de mdaltiplas fungdes nervosas superiores
incluindo a memdria, 0 pensamento, a orientacdo, a compreensdo, o calculo, a linguagem e o
raciocinio; ndo ha alteracdo do nivel de consciéncia/alerta; as perturbacbes das funcgdes
cognitivas sdo muitas vezes acompanhadas, e por vezes precedidas, por deterioracdo do
controlo emocional, do comportamento social ou da motivagé&o.

A caracteristica clinica que mais se evidencia na sindrome demencial reside no
desenvolvimento de multiplos défices cognitivos suficientemente severos para interferir no
funcionamento ocupacional e social de um individuo. Estes sintomas cognitivos
correspondem a alteracdes ao nivel das fungdes mentais superiores, nomeadamente, a
memoria, a linguagem, as praxias, as gnosias € a capacidade executiva. Embora sejam subtis
no inicio, vao sofrendo um agravamento progressivo a medida que a doenca avanca (Pinho,
2008).

Em termos médios, pode dizer-se que um doente com deméncia tem um periodo de vida
restante de aproximadamente 6 anos apds o diagnostico, muito embora esse periodo pode
oscilar entre os 2 e 20 anos. No decorrer da evolucdo da doenga sdo habitualmente
classificados quatro estadios: deméncia ligeira, moderada, severa e terminal. No primeiro
estadio, ndo obstante os défices cognitivos e a dificuldade em realizar algumas tarefas
complexas, o doente permanece independente. Na fase moderada, ja existe necessidade do

doente ter apoio em varias atividades de vida diaria (AVD), como a higiene pessoal e 0 vestir,



embora possa continuar a deambular. Na terceira fase, os doentes j& ndo deambulam nem
comem sem apoio, mantendo ainda alguma capacidade de comunicacdo bésica. A fase
terminal caracteriza-se pelo facto dos doentes estarem completamente confinados ao leito, ndo
comunicarem verbalmente nem deglutirem com eficacia (Neto, 2008).

A Doenca de Alzheimer representa a principal causa de sindrome demencial, sendo
responsavel pela maior parte dos casos de deterioragdo cognitiva, salientando-se como uma
das principais causas de mortalidade e morbilidade no idoso. As alteracbes e o ritmo de
progressao deste tipo de deméncia variam de pessoa para pessoa, mas existe uma tendéncia
geral a que siga uma determinada sequéncia (Barreto, 2005).

A presenca de uma sindrome demencial acarreta graves repercussdes na vida do doente,
0 que implica uma necessidade crescente de ajuda por parte de outros. Em contexto
domiciliar, parte significativa ou a totalidade dos cuidados, ficam habitualmente da
responsabilidade do cuidador (Sequeira, 2007).

Tendo em conta os conhecimentos atuais sobre as deméncias e a forma como estas
evoluem, sabe-se que um diagnostico nesta area significa a perda progressiva de
independéncia e crescentes exigéncias ao nivel dos cuidadores. A intervencao dos cuidados de
salide nesta area deve estar direcionada ndo sO para o controlo sintomatico associado as
deméncias, mas também para o impacto da doenca nos familiares cuidadores (Diwan, Gravin
& Grez 2004; Neto, 2008), na medida em que cuidar de uma pessoa com sindrome demencial,
implica, enorme sobrecarga do ponto de vista fisico, psicolégico, emocional, social e
financeiro (Ory, Hoffman,Yee, Tennsted & Schulz, 1999; Martin, Paul & Roncon, 2000;
Sequeira, 2007).

2. Cuidar e Cuidadores

2.1. Ato de Cuidar

Segundo Caldeira & Ribeiro (2004), cuidar corresponde ao ato de assistir alguém ou
prestar-lhe servico quando este necessita. Diz respeito a uma atividade complexa com
dimensGes éticas, psicologicas, sociais, demograficas e que também apresenta aspetos
clinicos, técnicos e comunitarios.

Colliere (2003), considera que o ato de cuidar representa um ato indispensavel a

permanéncia de um grupo social, constituindo uma fungdo primordial prépria da



sobrevivéncia de todos os seres vivos. Também Watson (2002) considera que o cuidado €
constituido por acfes subjetivas e transpessoais que tem como objetivo proteger, melhorar e
preservar a intimidade ajudando a pessoa a encontrar um significado na doenga, no

sofrimento, na dor e na existéncia.

2.2. Cuidadores Informais

Partindo da definigdo mais lata do conceito de cuidar, importa neste &mbito distinguir os
conceitos de cuidador formal e cuidador informal. Assim, os cuidadores formais séo aqueles
que prestam cuidados no domicilio com remuneracdo e com um poder de decisdo reduzido,
cumprindo tarefas delegadas pela familia ou pelos profissionais de salde que orientam o
cuidado. S&o, normalmente, profissionais credenciados para a acdo de cuidar, contribuindo, de
forma bastante significativa, para a salde e bem-estar das pessoas cuidadas. Os cuidadores
informais, por seu turno, sdo os familiares, amigos, vizinhos, membros de grupos religiosos e
outras pessoas da comunidade. Este conceito refere-se aos voluntarios que se dispdem, sem
formacdo profissional especifica, a cuidar de idosos, sendo que a disponibilidade e a boa
vontade sdo fatores preponderantes. O familiar de um idoso dependente assume, neste aspeto,
um especial destaque, por ser, na maioria das situacdes, o responsavel pela prestacdo de
cuidados de forma parcial ou integral ao seu familiar idoso com maior nivel de dependéncia
fisica e/ou psicoldgica. Este, terd entdo a funcdo de auxiliar e/ou realizar os cuidados
consoante as necessidades da pessoa que apresenta limitagdes para as atividades de vida
diaria, ou mesmo na satisfacdo das necessidades humanas fundamentais, estimulando a
independéncia e respeitando a autonomia do individuo cuidado (Rocha, Vieira & Sena, 2008).

Neri (2000) considera quatro dominios, nos quais se enquadram os cuidados prestados
pelos cuidadores informais a individuos com perda de autonomia: a) suporte nas atividades
instrumentais da vida didria, como por exemplo cuidar da casa, preparar as refeicdes, ir as
compras, pagar as contas, etc.; b) assistir nas dificuldades funcionais de autocuidado, como
dar banho, vestir, alimentar, posicionar e deambular; c) apoiar emocionalmente o doente,
fazer companhia e conversar; d) lidar com as pressdes resultantes de cuidar.

Uma caracteristica fundamental dos cuidados prestados pelos cuidadores informais € a
diversidade, na medida em que as atividades desenvolvidas visam assegurar a satisfacdo de
um conjunto de necessidades que contribuem para 0 bem-estar dos doentes: suporte

psicologico, emocional, financeiro e assisténcia nas atividades instrumentais e basicas da vida



diaria. A duracdo, assim como, a intensidade e frequéncia do cuidado estdo relacionadas com
as exigéncias objetivas do mesmo, nomeadamente as perturbacbes comportamentais, a
deterioracdo cognitiva e dependéncia funcional para as atividades da vida diéria, no entanto,
também ndo pode deixar de se considerar as variaveis relacionadas com o cuidador
nomeadamente nas situacGes de sobreproteccdo e negligéncia (Martin, 2005). As mulheres e
0s homens prestam diferentes tipos de cuidados, condizentes com padrdes de divisdo sexual
do trabalho, apesar de atualmente a tendéncia evidenciar sinais de mudanca (Ribeiro, 2005).

As mulheres prestam cuidados pessoais e tarefas domésticas, ao passo que os homens
ficam responsaveis por tarefas como o transporte dos doentes e a gestdo financeira (Schulz &
Beach, 1999). Por outro lado, quando o homem assume o papel de cuidador existe a crenca
geral de que este, comparativamente com as mulheres recebe mais ajuda e suporte (Neno,
2004). A participacdo dos amigos nos cuidados limita-se a pequenas tarefas, companhia,
compras, ajuda pontual em situacfes de emergéncia, isto quando ndo se pode deitar mao de
outro tipo de apoio familiar ou social, ou quando o que € preciso ¢ apenas “deitar um olhar”.
No entanto considerar amigos e vizinhos como um recurso, faz com que a estimulagéo da sua
solidariedade constitua uma tarefa essencial do cuidado (Cuesta, 2004).

A opcdo de cuidar de uma pessoa dependente no domicilio € por vezes dificil de ser
tomada, pois, em regra, implica uma prestacdo de cuidados permanente, sendo as familias
obrigadas a privarem-se das suas atividades sociais ou mesmo profissionais. Salienta-se que
muitos cuidadores assumem ao longo da vida uma “carreira de cuidadores”. De um modo
geral, cuidam dos filhos, netos, pais ou sogros (Brito, 2002). Nesta perspetiva € importante
compreender a realidade que envolve os cuidados prestados no domicilio, visto que, todos o0s
cuidadores requerem informagédo, educagéo, encorajamento e suporte (Mok et al. (2002) In
Verissimo & Moreira, 2004).

O familiar que maioritariamente responde as incapacidades do idoso dependente na
realizagdo das atividades de vida didria ¢ “a mulher da familia”, podendo esta tornar-se
cuidadora dos pais, do marido, ou até mesmo dos filhos. Esta constatacdo verifica-se em
diversos estudos empiricos realizados um pouco por todo o mundo, pelo que se pode
considerar que a mulher é a cuidadora mais usual e tradicional. A propoésito desta questdo, a
literatura tem apontado quatro fatores que influenciam a designagdo da pessoa que,
preferencialmente, assume os cuidados pessoais ao idoso incapacitado. S&o eles: parentesco
(conjuges); genero (feminino); proximidade fisica e proximidade afetiva (Kinselsa & Taeuber,

1992. In Karsch, 2003; Garrido & Menezes, 2004). Importa ainda referir que a maioria dos



prestadores de cuidados sdo pessoas casadas, com idades compreendidas entre os 45 e 0s 69
anos, com baixo nivel de escolaridade, sem emprego remunerado e que vivem no mesmo
domicilio da pessoa dependente (Rodriguez & Castiello, 1995. In Brito, 2002).

No seguimento desta ultima ideia, importa referir que a selecdo da pessoa que assume 0
papel de cuidador ndo é uma coisa meramente emocional ou conveniente. As forcas
institucionais tais como as suas bases normativas desempenham um papel importante na
classificacdo e filtram as escolhas dos cuidadores. Apesar das ligacOes pessoais terem um
papel importante ndo explicam satisfatoriamente a razdo pela qual alguns membros da familia
assumem com maior frequéncia que outros o papel de cuidadores. Aparentemente a escolha
da pessoa para desempenhar o papel de cuidador dependera da experiéncia de vida e da
estrutura das relagdes familiares. Diferentes pessoas estdo estruturalmente situadas em
melhores condi¢bes do que outras para assumir o desempenho de determinadas tarefas. Nunca
existe a situacdo de que varias pessoas tenham a mesma possibilidade de serem cuidadores,
uma vez que socialmente este papel s6 pode caber a um Unico individuo. Também,
culturalmente determinados papé€is ja estdo destinados a algumas pessoas ou membros. O
prototipo destes membros seria constituido por mulheres solteiras, que residiam com a pessoa
a cuidar, com estatuto laboral de ndo ativo o que geralmente corresponde as filhas das pessoas
dependentes (Martin, 2005). Os modelos de ajuda espelham a divisdo do trabalho tendo por
base o sexo, desta forma o cuidado informal parece estar relacionado com uma presumivel
atividade de género, a sociedade considera que cuidar € um dominio feminino (Neno, 2004).

A proximidade geogréafica e a coabitacdo tém influéncia na escolha da pessoa que ira
assumir o cuidado, ou seja, constituem fatores determinantes do padrdo de cuidados (Kinselsa
& Taeuber, 1992. In Karsch, 2003; Garrido & Menezes, 2004).

Desta forma, pode-se dizer que a proximidade aumenta a possibilidade de se assumir o
papel de cuidador informal. Assim, a familia parece ser o grupo primario que tem o papel
mais importante no assumir do cuidar, especialmente quando se considera um compromisso a
longo prazo. Quando um cuidador assume esse papel fa-lo também em funcdo de motivacgdes.
Alguns familiares assumem o cuidado porque o encaram como uma responsabilidade moral,
reconhecendo que ndo querem vivenciar, posteriormente, um sentimento de culpa (INSERSO,
1995). Para outros cuidar é visto como um ato de reciprocidade, do dever cumprido. O
reconhecimento social e familiar também s&o consideradas motivagdes que levam alguns

cuidadores a assumir papel (Sequeira, 2007).



2.3. Cuidar do Idoso em Ambiente Familiar — Repercussdes

Diferentes paises tém desenvolvido variadas formas de apoio e cuidados aos seus idosos
dependentes, sendo que em alguns o suporte € quase exclusivamente da responsabilidade
estatal, enquanto noutros sdo predominantemente as familias que encerram todas as
responsabilidades e encargos. Nao obstante o facto de a prestacdo de cuidados no domicilio
permitir a familia organizar os cuidados e prestd-los em tempo oportuno e adequado as
necessidades do doente, bem como poder oferecer ao idoso a possibilidade de permanecer
junto de pessoas e de objetos significativos, mantendo a sua intimidade e as suas rotinas
habituais, o que se relaciona com uma maior longevidade e qualidade de vida, contribuindo
como um fator redutivo da sua institucionalizacdo (Carvalho, 2008), 0 que transparece € que a
permanéncia dos idosos incapacitados sob os cuidados da familia pode ser motivada pela atual
tendéncia de reduzir custos ao nivel da assisténcia hospitalar e institucional (Pimentel, 2000.
In Figueiredo & Sousa, 2002; Karsch, 2003).

A opcdo pelo modelo de cuidados domiciliares ndo pode ter como Unica finalidade
reduzir custos ou transferir responsabilidades. A assisténcia domiciliaria, que muitas vezes se
rege pelos pressupostos de que qualquer familia pode sempre contar com a disponibilidade de
um dos seus membros para corresponder as necessidades do idoso dependente, deve decorrer
sob a orientacdo, informacao e apoio de profissionais capacitados para o efeito. Desta forma, é
preciso e urgente que, quando se propuserem o0s cuidados familiares, seja examinada a
estrutura familiar na sociedade e na cultura em que estes cuidados devem ser desenvolvidos,
até porque o nimero cada vez mais reduzido de filhos por familia, e a insercdo da mulher no
mercado de trabalho tém limitado a capacidade de ajuda da familia ao idoso dependente
(Barreto, 2005; Paul, 1997. In Brito, 2002; Karsch, 2003; Silvestre & Costa Neto, 2003;
Verissimo & Moreira, 2004).

O contexto no qual se vivencia a prestacdo de cuidados a idosos dependentes
caracteriza-se muitas vezes por um conjunto de emocdes, que, num largo periodo, resultam
em profundas alteragdes em diversas areas da vida pessoal e familiar, especialmente,
problemas econémicos e laborais, e ainda cansago e desgaste a nivel fisico e psicolégico. Tais
situacdes parecem afetar a saude fisica dos prestadores de cuidados, mas € sobretudo na satde
mental que se denotam as maiores repercussdes (Luzardo & Waldman, 2004; Garrido &
Menezes, 2004; Brito, 2002).



Ao nivel da saude mental, varios estudos confirmam a correlacdo existente entre a
prestacdo de cuidados a idosos dependentes e o aparecimento de transtornos e sindromas ao
nivel do comportamento (Garrido & Menezes, 2004). Dentro destes, aquele que se apresenta
como o quadro clinico mais frequente diz respeito a depressao (Luzardo & Waldman, 2004).
Todavia, apesar de ndo existirem davidas de que a depressdo ocorre como resultado da
sobrecarga fisica e psicologica do cuidador, a relacdo entre as duas variaveis constitui-se
ainda algo dubia, principalmente porque ndo existe ainda o conhecimento adequado
relativamente aos fatores de risco implicitos no ato de cuidar (Brito, 2002). No sentido de
tentar encetar uma aproximacéo aos fatores de risco inerentes a prestacdo de cuidados, Padl
(1997) indica a existéncia de uma correlacdo positiva entre a sintomatologia depressiva e
variaveis como 0 sexo, 0 grau de parentesco e a situacdo de emprego, ndo tendo sido
encontrada relacdo com a idade, o estado civil, e o apoio para os cuidados. Algumas
investigacbes debrucaram-se sobre a problematica, mas os seus resultados, sdo, no entanto,
inconclusivas (Brito, 2002).

Paul (1997) defende que a prestacdo de cuidados inclui todo um conjunto de
componentes do cuidado, menos tangiveis e mais subtis, sobretudo ligados a gestdo do
quotidiano e aos aspetos de ordem afetiva. Simultaneamente, a prestacdo de cuidados a
familiares idosos difere consideravelmente da prestacdo de cuidados a criancas ou a pessoas
mais jovens, sobretudo porque quem cuida estd consciente da situagdo de continuo
agravamento e degeneracdo do familiar que recebe os cuidados, também porque, a relacao
prévia com familiar idoso e a inversdao de papéis que frequentemente ocorre aumentam a
probabilidade de conflitos, e ainda porque raramente a responsabilidade da prestacdo de
cuidados € partilhada por mais do que uma pessoa, além de que esta escolha nunca é
assumida, mas maioritariamente imposta (Brito, 2002). Contudo, apesar de todas as
dificuldades, segundo estudos efetuados, cerca de 80% a 90% dos idosos dependentes
permanecem no domicilio sendo que os cuidados sdo na sua grande maioria prestados pela
familia (Carvalho, 2008).

Na grande maioria dos paises desenvolvidos comega a existir uma crescente
preocupacao e investimento nas politicas publicas de salde, sendo que estas tém visado a
construcdo de redes de suporte a idosos dependentes e a prestacdo de apoio aos seus
cuidadores, sejam eles familiares, voluntarios ou profissionais. Este interesse advém,
sobretudo, de varios estudos que tém defendido que os cuidados oriundos de redes informais

de apoio se constituem como a mais importante forma de suporte a idosos, e que, por isso



mesmo, necessitam de ser estudados e apoiados. Pode dizer-se que o envelhecimento em
dependéncia e a figura do cuidador estdo a exigir novas formas de assisténcia e novos
enfoques por parte das politicas pablicas de saude (Karsch, 2003).

Tendo em conta estas novas abordagens no que a prestacao de cuidados domiciliarios
diz respeito, o cuidador de idosos incapacitados deve ser alvo de orientacdo acerca de como
proceder nas situagdes mais complicadas, sempre sob supervisdo dos profissionais de satde
(Karsch, 2003). O profissional deve ser entdo capaz de compreender todos 0s processos
inerentes a situacdo do doente, o que implica um conhecimento das variaveis fisicas, mentais
e sociais, bem como das variaveis do seu meio envolvente. Para isso, deve procurar conhecer
detalhadamente a realidade das familias que coabitam na sua area de residéncia, identificando,
neste contexto mais abrangente, os problemas de satide mais prevalentes. E pois necessario
que apresente uma visdo sistémica e holistica do individuo e familia, respondendo, desta
forma, as suas reais necessidades, valendo-se de uma pratica orientada para a promocéo da

salde e prevencdo da doenca (Silvestre & Neto, 2003).

3. Cuidar do Idoso Com Deméncia

No estudo do cuidado na doenca crénica tem sido largamente utilizado o conceito de
trajetoria. A trajetoria da doenca cronica constituiu uma perspetiva tedrica que analisa 0
cuidado informal como um processo de interacdo, com uma dimensdo temporal, no qual sdo
vivenciadas diferentes fases e pontos de inflexdo. Assenta no pressuposto de que as doencas
cronicas tém um percurso que se modifica ao longo do tempo. No entanto, esta evolucdo é
passivel de alguma manipulacdo, podendo-se controlar ou estabilizar os sintomas, assumindo
a este nivel o conhecimento tecnolégico e cientifico um papel crucial. Em suma, esta
perspetiva tedrica integra o conceito de tempo no cuidado e na gestdo de problemas (Cuesta,
2004).

Interessa realcar que na evolucdo da doenca ndo esta envolvida apenas a intervencgédo
médica/profissional, mas também a informal. O cuidador assume um papel ativo e a
semelhanga da doenga tambeém estes tém um percurso (Taraborrelli, 1993). Cuesta (2004),
apresenta sete fases distintas que os cuidadores experimentam: 1) lidar com o impacto inicial
do diagndstico; 2) determinacdo do familiar que pode assumir o papel de cuidador informal,

3) O longo percurso da prestacdo de cuidados domiciliarios; 4) ponderar a institucionalizacao;



5) cuidar durante a institucionalizacdo; 6) morte do doente com a qual surgem sentimentos de
magoa e de alivio; 7) recomecar a vida depois da doenga.

O que torna o ato de cuidar de um doente com deméncia um processo complexo e de
dificuladade acrescida diz respeito o facto de o doente ndo ser o Unico nem o que mais sofre,
mas sim o cuidador (Parsons, 1997). Além disso, com a evolucdo da doenca, o cuidador vai
ficando cada vez mais isolado, sendo que a familia, os amigos e os vizinhos se vao afastando
(Adams, 1996). Kuyper & Wester (1998) identificaram quatro areas diferentes nas quais se
centram os principais problemas dos cuidadores de doentes crénicos: uma das areas € a vida
pessoal, onde se verifica a perda de intimidade e de vida social; a relacdo cuidador/doente
constitui outra das areas, esta relacdo caracteriza-se por problemas de cooperacdo entre
ambos, sendo o cuidador confrontado com a dificuldade de conciliar as suas necessidades
com as da pessoa de quem cuida; a terceira area esta relacionada com a doenca, 0s cuidadores
sentem-se angustiados e ansiosos face aos problemas de saude com que se deparam, sentem
que ndo sdo informados e verifica-se que a longo prazo esta angUstia se transforma num
estado crdnico; por fim, surgem os problemas de salde dos cuidadores, salientando-se o facto
dos cuidadores apenas recorrerem aos servigos de salde quando a situagdo é grave.

Cuidar de uma pessoa dependente afeta o cuidador e os restantes membros da familia,
tendo este a necessidade de reorganizar a esfera profissional e familiar, passando a ter menos
tempo para si e para 0s outros, eventualmente com perda do emprego, vendo-se privado do
seu descanso, das atividades sociais e de lazer e deparando-se por vezes com problemas
relacionais e de saude (Silva, 2006).

Atualmente, a sociedade em geral, e os profissionais de saide em particular, deparam-se
com diferentes modelos de familia, nos quais a estabilidade das relagcbes pode encontrar-se
alterada, aspeto que ndo se pode negligenciar quando se pretende compreender 0s processos
relacionados com a salde familiar (Cuesta, 2004). Fatores como familias cada vez mais
pequenas, as mulheres a integrarem cada vez mais 0 mundo laboral, 0 aumento do nimero de
divércios, mées solteiras e a cada vez maior mobilidade familiar diminuem a disponibilidade
da cuidadora tradicional ou seja da mulher adulta (De La Rica & Hernando, 1994).

No entanto, e independentemente das alteracdes sofridas pela familia, fruto de um
conjunto de fendmenos sociodemograficos e econémicos com implicagdes na capacidade de
cuidar da familia, esta continua a ser a instituicdo de apoio mais importante na doenga cronica
(Cuesta, 2004; Pereira, 2002).



O cuidado no domicilio exige cada vez mais que os cuidadores sejam detentores de uma
gama de conhecimentos e habilidades cada vez mais complexas (Schumcher et al., 2000). Os
doentes apresentam um comportamento instavel e imprevisivel. O processo de deterioracéo
cognitiva transforma-os em perfeitos desconhecidos e a evolucdo da doenca torna-os cada vez
mais dependentes (Cuesta, 2004). A medida que a doenca avanca, as relagdes familiares véo-
se alterando e surgem complicagOes para lidar com estas mudancas (Wackerbarth, 1999).

Um estudo realizado em 2001 mostra que as manifestagdes da doenga que mais afetam
0 cuidador e que acarretam maiores implicacbes emocionais para 0 cuidador estdo
relacionadas com o0s aspetos evolutivos da doenca: perdas de memoria, dificuldades na

linguagem e na comunicacao e alteracfes da personalidade (APFADA, 2004).

4. Sobrecarga

4.1. Sobrecarga - conceptualizacéo

O impacto que a prestacdo de cuidados gera nos cuidadores é descrito, frequentemente,
como “carga”, sendo tal conceito relativo aos cuidadores, designado em inglés por “burden”.
Esta definigdo comporta duas dimensdes: relativamente e objetivamente ao trabalho, ao peso
da tarefa em si, e, outra dimensdo que diz respeito ao normativo, a responsabilidade e ao
dever. Também sera importante referir que existem dois niveis no que respeita as
repercussdes do cuidar: as objetivas, que sdo resultantes da pratica dos cuidados, e as
subjetivas, que percecionam as primeiras. As repercussdes objetivas tém um cariz mais
visivel, ao passo que as subjetivas sdo menos explicitas, uma vez que se manifestam através
de stress ou sofrimento (Sequeira, 2007).

A carga objetiva é definida como toda a alteracdo observavel e verificavel, e a subjetiva
como o sentimento de uma obrigacdo originada pelas tarefas desempenhadas. A carga
relaciona-se com a tensdo préopria do ambiente das relacGes interpessoais, € pode ser
vivenciada de forma diferente pelos cuidadores, pois se para alguns ndo é sentida como um
fardo, para outros pode provocar sentimentos de grande intensidade (Cuesta, 2004).

O desgaste que o cuidador vai sofrendo ao longo da prestacdo de cuidados néo o afeta
somente a ele e a pessoa cuidada, mas também a todos os elementos que fazem parte do
nucleo de relacionamento. As repercussdes que se manifestam sobre quem cuida variam ao

longo do processo de cuidar, sendo que a sobrecarga/stress é mais intensa no inicio da



relacdo, com probabilidades de diminuir & medida que o cuidador se vai adaptando a nova
situacédo e vai adquirindo mais competéncias para cuidar (Brito, 2002).

Alguns estudos (Sequeira, 2007) demonstram que a primeira fase é a que maior
desgaste provoca nas familias, porque € aqui que se verifica 0 maior nimero de alteraces no
quotidiano familiar do cuidador. Muitas vezes, os cuidadores demonstram reacfes negativas e
de protesto, as quais sdo apaziguadas através de estratégias de coping.

Figueiredo & Sousa (2004) e Sequeira (2007) referem que a qualidade de vida dos
cuidadores ¢ influenciada de forma negativa ou positiva dependendo das estratégias que estes
adotam, ou seja, 0 modo como gerem situacdes face ao stress.

Segundo Sequeira (2007) a historia de vida do cuidador com o idoso dependente torna-
se relevante para a aceitacdo do papel do cuidador de forma positiva ou negativa. As
experiéncias de conflito potenciam a percecdo de repercussdes negativas, em que as relacoes
interpessoais passadas influenciam o comportamento entre ambos. Segundo 0 mesmo autor,
as caracteristicas intrinsecas do cuidador, como a percecdo de autoeficacia ou a autoestima,
sdo determinantes para a percecdo de sobrecarga, e quanto maior for o conhecimento que o
cuidador tem sobre a situacdo do idoso dependente, menor sera a tendéncia para o
aparecimento de elevados niveis de sobrecarga.

Os cuidadores apresentam necessidades que dependem da sua condicdo individual,
variando consoante diversos fatores, tais como: o grau de dependéncia do idoso, a sua
situacdo financeira e, também, os meios de apoio existentes na comunidade. Entre as
necessidades do cuidador informal, destacam-se:

e Situacdo financeira, devido as despesas com o idoso (saude, alimentacdo e apoio social);

e Ajudas ao nivel técnico, abrangendo os artigos que permitem uma maior autonomia do
idoso dependente, facilitando a ajuda do prestador de cuidados (camas articuladas,
cadeiras de rodas, andarilhos e bengalas);

¢ Protecdo, assisténcia e apoio social devido as caréncias resultantes da incompatibilidade
em continuar a assumir uma atividade profissional e a prestagéo de cuidados dentro da
familia;

e Apoios na comunidade, facilitando o acesso a informacdo e permitindo, assim, 0 acesso
aos servicos disponiveis;

¢ Disponibilidade de tempo, aumentando o seu préprio isolamento causado pelas funcgdes
e responsabilidades que assume, de modo a ter tempo livre para as suas proprias

necessidades e descanso.



e Facilidade em estar acompanhado, conviver e ser apoiado ao nivel psicossocial,
possibilitando a partilha da situacdo em que se encontra, dos seus receios e/ou
dificuldades;

e Acesso a informacdo sobre o modo como ajudar de forma mais eficaz o idoso
dependente, com o conhecimento dos servigos disponiveis na comunidade;

e Acesso a formacdo, de modo a permitir a ajuda mais adequada ao idoso dependente
cuidado, através de praticas que também oferecem uma maior seguranca sobre 0s
cuidados prestados ao cuidador.

Seré ainda de referir que o stress provocado pela recusa ao nivel da aceitacdo do estado
de dependéncia, por parte do cuidador e/ ou do préprio idoso, pode aparecer ou aumentar,
provocando alteragfes na vida do cuidador.

Como refere Santos (2005), ao nivel fisico, os cuidadores tém a sensacéo da degradagéo
gradual do seu estado de salde, mostrando-se a sua saude global mais fragil, com maior
prevaléncia de doencas cronicas, que se vai agravando conforme o aumento da idade. Este
autor destaca os seguintes fatores stressantes, identificados pelos cuidadores informais:

e Cuidadores diretos, continuos, intensos e a necessidade de vigilancia constante;

e Desconhecimento ou falta de informacéo para o desempenho do cuidado;

e Sobrecarga de trabalho para um Gnico cuidador, especialmente os problemas de saude
desencadeados pela idade avanc¢ada do cuidador;

¢ Conflitos familiares vinculados ao trabalho solidario do cuidador (sem ajuda) e ao ndo
reconhecimento do seu esfor¢o por parte dos demais familiares;

¢ A dificuldade em adaptar as exigéncias do cuidar aos recursos disponiveis, incluindo os
recursos financeiros, a reducdo das atividades sociais e profissionais, 0 abandono das
atividades de lazer, entre outras.

A APFADA (2004) considera que a responsabilidade de cuidar de uma pessoa com
deméncia representa uma sobrecarga importante para o cuidador informal, com consequéncias
psicoldgicas, fisicas, sociais e financeiras. Sdo Obvios os beneficios da existéncia de um
cuidador informal para o doente, mas cada vez mais surge a preocupacdo com o desgaste que
o0 cuidador sofre, sendo estes frequentemente apontados como as segundas vitimas da doenca.

Um estudo de avaliacdo de fatores de risco realizado por Schulz & Beach (1999)
concluiu que o facto de se ser cuidador de um doente de Alzheimer constitui, por si s, um
fator de risco para a mortalidade, principalmente quando se trata do conjuge com idade
avangada.



A sobrecarga do cuidador informal corresponde a uma perturbacao que resulta do facto
de se lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo a quem se presta
cuidados, correspondendo desta forma a percecdo subjetiva que o cuidador tem das ameagas
as suas necessidades fisioldgicas, sociais e psicoldgicas. Assim, cuidar de um familiar idoso
e/ou dependente € um processo continuo, raramente reversivel que encerra cinco situacdes de
crise: consciéncia da degeneragédo, imprevisibilidade, limitagdes de tempo, relagdo afetiva
entre cuidador e sujeito alvo dos cuidados e a falta de alternativas de escolha. O conceito de
sobrecarga explica-se pela representacdo cognitiva, uma vez que esta tem um papel crucial na
avaliacdo que o cuidador faz da situacdo, mais do que em caracteristicas objetivas como a
idade, o sexo, a dependéncia do doente ou a patologia. A representacdo de um determinado
evento pode conduzir a interpretacdes e comportamentos diferentes duma mesma realidade. A
percecdo desempenha o papel de mediador cognitivo das respostas do cuidador a cada
situacdo em determinado momento (Brito, 2002).

Em alguns estudos sobre a sobrecarga dos cuidadores informais prop0s-se a distin¢ao
entre sobrecarga objetiva e subjetiva.

A sobrecarga objetiva estd diretamente relacionada com a situacdo de doenca e
dependéncia, com o tipo de cuidados necessarios e com as repercussdes da situacdo na vida
do cuidador informal relativamente a salde, emprego, vida social, aspetos econémicos, etc.
(Roig, Abengbézar & Serra, 1998; Brito, 2002). Por outro lado, a sobrecarga subjetiva
relaciona-se com os sentimentos e emocdes inerentes a situacdo de cuidar, incluindo a forma
como o cuidador sente a situacdo de sobrecarga e o seu grau de desanimo, ansiedade ou
depressdo (Morris, Morris & Britton, 1989; Roig, Abeng6zar & Serra, 1998). Podera entdo
afirmar-se que a sobrecarga objetiva esta mais relacionada com as tarefas de cuidar, ao passo
gue a sobrecarga subjetiva estd mais associada as caracteristicas pessoais do cuidador. Deste
modo, e como refere Cuesta (2004), qualquer medida de avaliacdo da sobrecarga fisica,
emocional e social dos cuidadores informais deve integrar estas duas perspetivas.

Segundo Paul (1997) a avaliacdo da situacdo pelo cuidador depende, em grande parte,
do significado pessoal que este atribui aos acontecimentos, em fungédo de caracteristicas mais
ou menos estaveis da sua personalidade. Contudo, € objeto de um constante processo de
mudanga e reformulagdo, como resultado de mudancas no meio ambiente ou da relagéo da
pessoa com esse meio. A compreensdo do impacto dos acontecimentos e das respostas dos
individuos devera ser feita a luz destas caracteristicas. No entanto, e apesar do papel

fundamental da forma como o cuidador informal perceciona a situagdo, ndo se pode descurar



0s aspetos objetivos da prestacdo de cuidados e, como tal, o desenvolvimento de sistemas
sociais de apoio adaptados as necessidades dos cuidadores informais.

Alguns autores como Brito (2002) salientam a importancia das “pausas nos cuidados”
que poderdo inclusive passar por internamentos temporarios, como estratégias que irdo
influenciar de forma significativa as condi¢cdes objetivas da situacdo dos cuidadores
informais, assim como a percecao de todos 0s aspetos inerentes a situacao.

Para avaliar adequadamente o impacto familiar e pessoal inerente ao processo de cuidar
de um doente com deméncia, deve considerar-se que se trata de uma patologia neuroldgica
crénica em que nado existe cura e a terapéutica apenas se mostra eficaz no controlo de alguns
sintomas nas fases inicial e intermédia da doenca, correspondendo a um processo
degenerativo no qual as manifestagdes tendem a agravar-se progressivamente no sentido da
incapacidade total do doente, pelo que a dependéncia do doentes em relagcdo aos cuidadores é
cada vez maior, exigindo uma dedicacéo exclusiva (Schulz, 2000).

Estudos realizados sobre a sobrecarga do cuidador informal permitiram identificar
eventuais fatores de risco, relacionados quer com o doente quer como o cuidador (Morris,
Morris & Britton, 1988). No que diz respeito ao doente foram considerados fatores de risco:
deméncia num estadio avancado; longo curso da doenca; presenca de sintomas como
confusdo, delirios, alucina¢des, agitacdo e agressividade; presenca de incontinéncia, vomitos e
escaras de decubito; perturbagdes do sono e a existéncia de mdltiplas patologias.
Relativamente ao cuidador identificaram-se como fatores de risco: possuir previamente uma
mé saude fisica; antecedentes de depressdo ou transtornos da personalidade; ndo ter conjuge
ou amigos préximos; ndo morar com outros familiares; ser idoso; sem outra atividade para
além do cuidar; baixo nivel sécio-econémico; sem apoios sociais e desconhecimento sobre a

doenca e a forma de lidar com ela.

4.2. Fatores que influenciam a Sobrecarga

Um estudo desenvolvido por Garre-Olmo et al. (2000) mostrou que a deterioracdo
cognitiva ndo constitui um fator significativo de sobrecarga, no entanto, 0s sintomas néo
cognitivos e a progressiva incapacidade para as atividades de vida diaria relacionam-se de
forma significativa com a percecdo de sobrecarga. Resultados similares foram encontrados

num estudo realizado com cuidadores de doentes com deméncia, verificando-se que a



sobrecarga apresentava uma correlacdo mais forte com a gravidade dos transtornos
comportamentais do que com a deterioragdo cognitiva e que a intencdo de institucionalizar os
doentes se correlaciona com a intensidade da sobrecarga. A presenca de transtornos do
comportamento encontra-se associada de forma significativa e negativa com a satde e o bem-
estar do cuidador, sendo que esta associacdo é ainda mais forte quando a utilizacdo de
servicos de apoio é escassa (Sequeira, 2007).

Donaldson, Terrier & Burns (1998) verificaram que a presenca de distarbios
comportamentais é o fator que melhor prediz a sobrecarga. No entanto, os efeitos decorrentes
de cuidar de uma pessoa idosa variam em funcdo do tipo de assisténcia prestada, a sua
intensidade e duragdo, verificando-se um elevado nimero de sintomas de stress e sentimentos
negativos que aumentam proporcionalmente ao curso da deméncia (Sequeira, 2007).

Relativamente a relacdo doente/cuidador, alguns estudos mostraram que a proximidade
aumenta o grau de stress, o que pode querer dizer que a tensdo emocional € menor em
cuidadores ndo familiares do que em cuidadores familiares. Deste modo, a relagdo
previamente existente entre doente e cuidador deve ser considerada, uma vez que uma
percecdo negativa da mesma, podera constituir-se como um fator importante na explicacdo da
salde mental dos cuidadores informais, embora Donaldson, Tarrier & Burns (1998), num
estudo com cuidadores de doentes de Alzheimer tenham verificado que a relagdo entre doente
e cuidador ndo influencia a sobrecarga.

O apoio social parece também um fator de extrema importancia quando o cuidador sofre
varias tensdes, na medida em que a insatisfacdo dos cuidadores com o pouco apoio prestado é
sindnimo de depressao, e é possivel observar uma relagdo entre o apoio social disponivel e a
diminuicdo da sobrecarga do cuidador. Contudo, mais uma vez a perce¢édo subjetiva parece ter
um papel fundamental mostrando alguns estudos que quer o apoio formal e o informal nédo
tém impacto na diminuicdo dos niveis de stress do cuidador, parecendo a questao residir na
forma como este apoio € percecionado, podendo concluir-se que a percecao subjetiva da
situacdo é decisiva no momento de referir sobrecarga ou alivio da mesma (Cuesta, 2004).

Admite-se de uma forma geral que a implicacdo emocional das mulheres é maior, o que
pode levar a niveis superiores de sobrecarga comparativamente com os cuidadores do sexo
masculino (Donaldson, Tarrier & Burns, 1998; Garre-Olmo et al., 2000). No entanto, também
se verifica que estes ultimos recebem mais ajudas quer técnicas quer na gestdo dos tempos
livres (Santos, 2005).



A idade parece ser uma variavel diretamente associada com a sobrecarga, sendo que
cuidadores mais jovens apresentam maior capacidade para lidar com as situagoes
problematicas (Braithwaite, 2000), mostrando-se os cuidadores mais velhos mais vulneraveis,
apresentando niveis elevados de sobrecarga (Santos, 2005), no entanto, estudos desenvolvidos
por Riedel, Fredman & Langerberg (1998) apontam no sentido oposto, constatando que 0s
cuidadores mais jovens evidenciavam mais dificuldades na resolugdo de situagdes dificeis.
Contudo, outros estudos ndo encontraram qualquer relagdo entre a sobrecarga e a idade
(Garre- Olmo et al., 2000; Santos, 2005)

Cuidadores com niveis de escolaridade superior evidenciam menor sobrecarga,
apresentando maior facilidade em lidar com os problemas, valorizando mais os aspetos
positivos relacionados com o trabalho que desenvolvem (Riedel, Fredman & Langerberg,
1998; Santos, 2005). Cuidadores com mais formacdo possuem mais conhecimentos sobre 0s
recursos sociais e mostram-se mais aptos para recorrer as redes de apoio, por outro lado, de
uma forma geral, pessoas com mais formagdo possuem, também, rendimentos superiores o
que se revela decisivo para atenuar a sobrecarga financeira (Santos, 2005). Cuidadores com
menor nivel sdcio-econdémico evidenciam maior sobrecarga financeira, menores mecanismos
de eficacia e controlo e maior sobrecarga global. Porém, Santos (2005) ndo encontrou
qualquer relagéo entre a escolaridade e a sobrecarga.

O tempo dispendido a prestar cuidados, ou seja, 0 numero de horas diarias dispendidas
para cuidar, parece aumentar a sobrecarga, desta forma cuidadores que prestam mais tempo de
assisténcia apresentam maior sobrecarga (Riedel, Fredman e Langerberg, 1998).

A medida que o tempo decorre é habitual que os cuidadores se adaptem a situacgéo e
seria de esperar que os niveis de sobrecarga fossem diminuindo com o evoluir dos anos da
situacdo de cuidar, contudo parece que a evolugdo do processo ndo € assim tdo linear, tendo-
se verificado percentagens significativas de cuidadores com niveis preocupantes de
sobrecarga e que desempenham o papel ha muitos anos (Santos, 2004).

Os cOnjuges parecem estar mais sujeitos a sobrecarga comparativamente a outros graus
de parentesco (Santos, 2004; 2005), apresentam niveis superiores de ansiedade e depressao
quando comparados com as filhas/noras. A justificagdo encontrada reside no facto dos
conjuges valorizarem mais as situacdes de dependéncia, assim como as suas repercussdes ao
nivel da dindmica e da qualidade de vida de ambos, enquanto que as filhas/noras valorizam a
familia nuclear e o trabalho (Santos, 2004). Num sobre bem-estar psicolégico subjetivo de

mulheres adultas, filhas e cuidadoras de idosos com doenga crénica, concluiu-se que cuidar de



mées idosas portadoras de um doenca cronica se reflete na experiéncia subjetiva de bem-estar
psicoldgico. No entanto quando se comparam as filhas com as esposas verifica-se que as
primeiras referem maiores dificuldades na funcéo social (Riedel, Fredman e Langerberg,
1998). Em oposicdo, estudos desenvolvidos por Donaldson, Tarrier e Burns (1998)
demonstram que 0s conjuges apresentam niveis inferiores de sobrecarga, comparativamente
com outros familiares.

O facto de co-habitar com o doente pode determinar niveis diferentes de sobrecarga,
sendo os resultados de varios estudos bastante controversos. Se por um lado os cuidadores
que vivem no mesmo domicilio do doente com sindrome demencial referem mais stress do
que aqueles que vivem separadamente, por outro, num estudo realizado com cuidadores de
doentes de AVC verificou-se que os cuidadores que co-habitam com o doente apresentam
menor sobrecarga. Garre-Olmo et al. (2000) verificaram que o facto de viver com o doente
ndo representava diferencas na sobrecarga percecionada, resultados idénticos aos encontrados
por Donaldson, Tarrier e Burns (1998) num estudo com cuidadores de doentes de Alzheimer.

Os aspetos relacionados com o cuidador, tais como percecdo e avaliacdo do seu bem-
estar, parecem estar fortemente associados com a sobrecarga, 0 mesmo nao se verificando
com as caracteristicas do doente. Constituindo predictores importantes a percecdo da saude
fisica e psicossocial (Santos, 2004).

Ultimamente os aspetos positivos inerentes ao ato de cuidar tém sido alvo de maior
atencdo. Sentimentos de orgulho, a procura de significado, as motivacdes para ajudar, a maior
proximidade na relacdo, a auto estima e o crescimento pessoal podem funcionar como
mediadores no processo de cuidar (Paul, 1997; Santos, 2004).

Pode-se, pois, concluir que a prestacdo informal de cuidados pode constituir um fator
desencadeador de doenca e aumentar os riscos dos cuidadores apresentarem problemas de
ordem fisica ou mental, com repercussdes na sua qualidade de vida. Estas consequéncias
devem ser alvo de preocupacdo por parte dos profissionais de salde, ndo sé pelos efeitos da
doenca em si, mas também porque podem impossibilitar o cuidador de prosseguir os cuidados

a pessoa que tem a seu cargo.
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