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Resumo

Desenhou-se e implementou-se um programa de intervencdo estruturado para
familiares cuidadores de pessoas funcionalmente dependentes, com o0 objectivo de o0s
capacitar a preservar o seu bem-estar. Através de um estudo quasi-experimental avaliou-se
o impacte do programa na qualidade de vida e na sobrecarga fisica, emocional, social e
financeira do cuidador. O programa de intervencéo incluiu seis contactos desenvolvidos
durante seis meses. O primeiro contacto efectuou-se no hospital, durante a fase de
internamento do familiar doente; o segundo ocorreu no domicilio nas primeiras 48 horas
apoés a alta; o terceiro foi efectuado via telefone; o quarto realizou-se no centro de saude e
teve uma abordagem individual; o quinto ocorreu também no centro de saitde mas com uma
abordagem em grupo e o Ultimo ocorreu no domicilio. Com 0 programa procurou-se
desenvolver no cuidador comportamentos assertivos face ao doente, restante familia e
sociedade, promover a auto-estima, auto-confianca e a manutencdo do seu potencial de
saude.

Os instrumentos de avaliacdo foram aplicados antes e ap0s o programa de
intervencdo e incluiam dados sobre a pessoa dependente e cuidador. Completaram o
programa 69 pessoas no grupo experimental, tendo o grupo de controlo 55. Como
instrumentos de avaliacdo utilizamos a Escala de Rankin, o indice de Barthel e o indice de
Lawton e Brody para avaliar a capacidade funcional da pessoa dependente. Aos cuidadores
aplicou-se o SF-36 para avaliar a qualidade de vida, o0 QASCI para avaliar a sobrecarga e 0
Perfil de Resiliéncia Familiar para perceber a forma como a familia desenvolve habilidades,
para responder e se adaptar a situacdes de stresse.

Apo6s o programa de intervengdo, relativamente a qualidade de vida, os familiares
cuidadores do grupo experimental, apresentavam melhor desempenho emocional e fungéo
social, contudo, estas diferencas nao sdo estatisticamente significativas. Quanto a
sobrecarga fisica, emocional, social e financeira verificAmos uma descida da sobrecarga
emocional, implicagbes na vida pessoal, sobrecarga financeira e reaccfes a exigéncias,
porém, também aqui sem diferencas significativas entre os grupos. Os dois grupos
apresentavam um baixo perfil de resiliéncia familiar, com poucas mudancgas familiares,
pouco envolvimento, baixa flexibilidade e pouco suporte social.

Na base destes resultados pode ter havido influéncia de um conjunto de variaveis que
justificam um estudo mais aprofundado, nomeadamente: tipo de programa seguido (em
particular a inclusdo de intervengfes dirigidas a prestagéo directa de cuidados), tempo de

implementacédo do programa, nimero insuficiente de participantes e indicadores utilizados.




Abstract

It was designed an intervention programme structured for family caregivers of
functionally dependent people, aiming to enable them to preserve their well-being. The
programme's impact in the life quality and in physical, emotional, social and financial burden
of the family caregiver was evaluated through a quasi-experimental study. The intervention
programme included six contacts along six months. The first contact occurred, during the
hospital setting; the second was at home in the first 48 hours after the hospital discharge; the
third one was made by telephone; the fourth one happened in the primary care institution
with an individual approach; the fifth contact also occurred in the primary care institution but
with a group approach; and the last one was made at home. The programmed aimed to
develop assertive behaviours with ill person, his family and general society, promoting self-
esteem, self-confidence and health potential maintenance.

The instruments were applied before and after the programme and included data about
the cared and the caregiver person. In the experimental group, 69 persons completed the
programme and 55 persons in the control group. As material we used Rankin's Scale,
Barthel Index and Lawton e Brody scale to assess the functional capacity of the dependent
person. SF-36 was applied to evaluate the quality of life of the caregivers, QASCI measured
caregivers’ burden and PRF, Family assess resilience, in order to understand how the family
develops abilities and skills to respond and adapt to stress situations.

Regarding quality of life, after the intervention programme, family caregivers from
experimental group showed a better emotional and social performance. However, these
differences were not statistically significant. It was noted a decrease in the physical, personal
life implications, financial overload and reactions to demands along the time but also without
significant differences between the two groups. Both groups reveal a low family resilience
profile, with few familiar changes, low involvement, flexibility and social support.

These results might have been influenced by some variables that would deserve a
deeper analysis: type of programme used (mainly the inclusion of direct care interventions),
programme's implementation timeline and insufficient number of participants and indicators

used.




Resumen

Se ha disefiado y implementado un programa de intervencion estructurado para
familiares cuidadores de personas dependientes funcionalmente, con el objetivo de
capacitarlos a preservar su bien estar. Con base en un estudio quasi-experimental se ha
evaluado el impacto del programa en la calidad de vida y en la sobrecarga fisica,
emocional, social y financiera del cuidador. El programa de intervencion incluyé seis
contactos durante seis meses. El primer hecho en el hospital, durante el internamiento del
familiar enfermo, el segundo en el domicilio en las primeras 48 horas después del alta, el
tercero por teléfono, el cuarto en el centro de salud con un abordaje individual, el quinto en
el centro de salud pero con un abordaje en grupo y el ultimo en el domicilio. Con este
programa se procurd desarrollar comportamientos asertivos hace a la persona enferma, su
familia y sociedad y promover la autoestima, la autoconfianza y la manutencién del potencial
de salud.

Las herramientas de evaluacién han sido aplicadas antes y después del programa de
intervencion y incluyeron datos sobre la persona dependiente y su cuidador. Han
completado el programa 69 personas en el grupo experimental y 55 en el grupo de controlo.
Hemos usado la escala de Rankin, el indice de Barthel, el indice de Lawon y Brody para
evaluar la capacidad funcional de la persona dependiente. A los cuidadores se ha aplicado
el SF-36, para evaluar su calidad de vida, el QASCI para evaluar la sobrecarga y el perfil de
resiliencia familiar, para percibir como la familia desarrolla sus respuestas y se adapta a
situaciones de estrés.

Al final del programa de intervencion, con respeto a la calidad de vida, los familiares
cuidadores del grupo experimental, han tenido un mejor desarrollo emocional y social, aiun
gue esta diferencia no haya sido estadisticamente significativa. Se ha verificado una
disminuciéon en la sobrecarga emocional, implicaciones en la vida personal, sobrecarga
financiera, reacciones y exigencias, aun que las diferencias entre los dos grupos no hayan
sido estadisticamente significativas. Los dos grupos presentan un bajo perfil de resiliencia
familiar, con pocos cambios familiares, poco involucramiento, baja flexibilidad y poco suporte
social.

Estos resultados pueden haber sido influenciados por un conjunto de variables que
merecen un estudio mas profundo: tipo de programa seguido (en particular la inclusion de
intervenciones dirigidas a la prestacion directa de cuidados), tiempo de implantacion del

programa, numero insuficiente de participantes y indicadores usados.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas a diminuigdo da taxa de natalidade e mortalidade, o aumento da
esperanca de vida e o incremento das doencas cronicas, tém despoletado alteractes
substanciais na estrutura populacional. Estas alteracbes acarretam incapacidade e
consequente dependéncia que podera prolongar-se por periodos longos de tempo. Maior
namero de doentes implica aumento de utilizacdo dos cuidados de saude, nomeadamente
internamentos hospitalares. Esta circunstancia aliada a gestao de recursos tem conduzido a
uma reducao do tempo de internamento e a um maior envolvimento e sobrecarga da familia
na prestacdo de cuidados de saude. Por outro lado, as alteracbes familiares,
nomeadamente a reducdo do agregado familiar e a sua dispersdo geogréfica, associadas a
inclusdo da mulher no mundo do trabalho, sdo fendbmenos sentidos na sociedade ocidental,
com repercussdes negativas para o suporte familiar (Martins, 2006; Méndez, Furlong, Baltar
& Gonzalez, 2006).

O aparecimento no seio familiar de alguém que vai precisar de ajuda para a realizacéo
das actividades diarias, que normalmente conseguia resolver sozinho, vai acarretar
alteracdes substanciais ndo sé para si, mas também para a propria familia (Roca, Ubeda,
Garcia, Fuentelsaz & Verdura, 1999). Na presenca de uma doencga a familia vai ser sujeita a
uma série de modificacbes no seu dia-a-dia, que implicam a realizacdo de um amplo
conjunto de actividades que requerem conhecimentos, um plano de desenvolvimento, como
lidar com uma série de situagfes, disponibilidade de recursos financeiros entre outras
responsabilidades (Kern, 1995). Visto as repercussfes se fazerem sentir a nivel de toda a
familia € necessaria uma abordagem global centrada nas suas necessidades biologicas,
psicolégicas e sociais (Ducharme & Trudeau, 2002).

O dia-a-dia de uma familia esta directamente relacionado com a sua saude fisica e
psicolégica. Se um dos membros esta a passar por alguma adversidade, principalmente no
ambito da saude, esta far-se-a4 sentir a nivel de todo o sistema familiar (McCubbin &
McCubbin, 1988); ou seja, a alteracdo do bem-estar num dos membros vai reflectir-se nos
restantes e consequentemente na familia em geral, originando por vezes situagbes de
stresse (Ptacek, Ptacek & Dodge, 1994; Sarafino, 2001). Contudo, a resposta das familias
perante um mesmo factor de stresse é diferente; umas irdo movimentar-se no sentido de
superar as dificuldades, mas outras mostram-se incapacitadas na ac¢do. Assim, a familia,
ou sofre um processo de ajustamento ou, se ndo consegue ultrapassar as adversidades,
depara-se com uma situacdo de crise (McCubbin & McCubbin, 1988). Para estudar esta
problematica McCubbin e McCubbin (1993) desenvolveram o modelo de resiliéncia, stresse,
ajustamento e adaptacdo familiar, com o intuito de perceber as respostas da familia face a

situacBes adversas, explicitar o seu processo de ajustamento e adaptacdo e conhecer quais
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os factores que se relacionam com esse processo. O sistema familiar, as interaccoes
familiares e as caracteristicas pessoais e familiares séo factores complexos que influenciam
o curso de mudanca da familia e vao desencadear a boa ou ma adaptacdo (Hawley &
DeHann, 1996).

Quando a familia se compromete a cuidar de um familiar, emerge no seu seio um
elemento que vai assumir a responsabilidade inerente ao acto de cuidar (Anderson, Linto &
Stewart-Wynne, 1995; Elmtahl, Malmberg & Annerstedt, 1996; Martins, 2006). O familiar
cuidador € a pessoa que se assume como responsavel pela organizacdo e prestacao de
cuidados a pessoa dependente, podendo ter ou ndo vinculo afectivo e ndo é remunerada
para o efeito (Martins, 2006; Braithwaite, 2000). Apesar de ndo existirem critérios delineados
para a escolha do familiar cuidador, had algumas situagbes transversais, tais como
proximidade parental, afectiva, sentimentos de obrigacdo, proximidade fisica, vontade
expressa do dependente e o facto de ser mulher (Brewer, 2001; Cattani & Girardon-Perlini,
2004; Ducharme & Trudeau, 2002; Imaginario, 2004; Martins, 2006; Martins, Ribeiro &
Garrett, 2003; Mok, Chan, Chan & Yeung, 2002; Rebelo, 1996; Verissimo & Moreira, 2004).

O elemento da familia que assume o papel de cuidador vai desenvolver varias tarefas
gue vao estar directamente relacionadas com as necessidades do receptor (Martins, 2006;
Imaginario, 2004). Tarefas novas, desconhecidas e imprevisiveis, para além das que ja
vinham a acontecer no seu quotidiano e que vao desencadear naquele uma série de
sentimentos como medo, culpa, incerteza no futuro, responsabilidade pelo que esta a
acontecer ao doente, sensacdo de descontrolo emocional, angustia e tristeza que
comprometem o seu bem-estar (Fernandes & Garcia, 2009a; Fernandes, Pereira, Ferreira,
Machado, & Martins, 2002; Gongalves, 2002; Pinquart & Sorensen, 2006; Silveira, Caldas &
Carneiro, 2006; Sousa, 2007)

Este novo papel traz ao familiar cuidador, mudancas substanciais na sua vida
individual e familiar. Cuidar de uma pessoa com dependéncia, obriga a grande dispéndio de
tempo, energia, novas tarefas, por vezes desagradaveis e desconfortaveis, por periodos de
tempo imprevisiveis (Fernandes et al., 2002; Pinquart & Sorensen, 2006). Deste modo, as
consequéncias do cuidar fazem-se sentir a nivel fisico, emocional e social e manifestam-se
por alteracbes sentidas pelos cuidadores, nomeadamente complexidade das tarefas,
desleixo com o seu autocuidado, diminuicdo das horas de sono, insénia e consequente
cansaco, dores de cabeca, dificuldade de concentracao, irritabilidade, depresséo, stresse
emocional, reducao do convivio social, frustracdo, consumo de alcool ou outras drogas,
problemas gastricos, alteracbes de peso, maior mortalidade, comprometimento nos
comportamentos de promocao da salude, medo, desinteresse pela vida, desanimo e baixa
gualidade de vida (Cruz, Pimenta, Kurita & Oliveira, 2004; Doornbos, 2002; Fernandes et al.,

2002; Fernandes & Garcia, 2009a; Gaston-Johanson, Lachica, Fall-Dickson & Kennedy,
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2004, Given et al., 2004; Mehta, 2005; Pinquart & Sorensen, 2006; Richard, Kasuya, Polgar-
Bailey & Takeuchi, 2000; Sena & Gongalves, 2008; Silver & Wellman, 2002; Verissimo &
Moreira, 2004).

A literatura descreve sobretudo repercussdes negativas do cuidar (Fernandes et al.,
2002; Pinquart & Sorensen, 2006), mas existem também relatos de aspectos positivos
(Laham, 2003; Nijboer, Triemstra, Tempelar, Sanderman & van den Bos, 1999).
Relativamente a estes, os cuidadores referem a descoberta de novas potencialidades, tais
como sentirem-se Uteis, adquirirem novo sentido na vida, reconhecimento social,
recompensa espiritual, amor e afei¢cdo pela pessoa cuidada (Laham, 2003; Pimentel, 2001).
De igual modo, manter a sua dignidade, maximizar o seu potencial, experienciar outro tipo
de relacdes, consenso de responsabilidades, partilha de amor e suporte, desenvolvimento
pessoal, sensacdo de proximidade do receptor de cuidados, auto-estima reforgada,
satisfacdo e orgulho séo factores que fazem com que os cuidadores se sintam gratificados
pelo papel que desempenham (Ashworth & Baker, 2000; Lundh, 1999; Martins, 2006).

Assumir este novo papel pressupbe uma transicdo a varios niveis (Meleis &
Trangenstein, 1994). Mas, nem sempre a pessoa por si s6 consegue desenvolver
estratégias que a ajudem a ultrapassar os obstaculos, ou por incapacidade sua ou pelo
contexto, levando-a a um estado de stresse (Bastos, Quesado, Padilha, Ferreira & Kraus,
2005). Neste sentido, Schumacher e Meleis (1994) consideram que as transi¢des no ciclo de
vida das pessoas, apresentam um cariz fulcral para a enfermagem, visto que o ser humano
ao confrontar-se com mudancas no seu dia-a-dia, pode necessitar que o enfermeiro o ajude
a manter ou a adquirir novamente o seu equilibrio e consequentemente o seu bem-estar. Os
profissionais de enfermagem precisam de olhar a transicdo tendo em conta diferentes
aspectos, relativos a situacao particular da transicdo, seu contexto e processo (Meleis,
Sawyer, Eun-Ok, Messias & Shumacher, 2000; Meleis, Sawyer, Eun-Ok, Messias &
Shumacher, 2010).

Os familiares cuidadores devem ser vistos como figuras essenciais no processo de
cuidar, uma vez que grande parte dos adultos dependentes recebem cuidados no domicilio
(Duran, 1991; Schultz, Martire & Klinger, 2005). Por este motivo é indispensavel identificar
estratégias que possam responder as necessidades dos familiares cuidadores e suas
familias e consequentemente melhorar a qualidade de vida de todos os intervenientes. A
transicdo para o papel de cuidador € uma situacdo complexa que exige ndo soé
aprendizagem de conhecimentos, mas também aquisicdo de novas competéncias. Urge a
necessidade ndo s6 de munir o cuidador de conhecimentos suficientes para lidar com a
situacdo do doente, mas também ajuda-lo a preservar o seu bem-estar (Martins, 2006). Para

isso é imprescindivel que o cuidador se encontre bem com ele préprio, pois, 0 seu bem-
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estar e satisfacdo repercutem-se na pessoa que depende de si (Martins, 2006; Navaie-
Waliser, Feldman, Gould, Levine, Kuerbis & Donelan, 2002).

Neste contexto, os familiares cuidadores detém um papel central no processo de
dependéncia e na resposta as necessidades do familiar dependente. Contudo, o papel por
eles desenvolvido tem sido preterido pelos enfermeiros, em relacdo a pessoa doente. A
criagdo em Portugal da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (Decreto-Lei n°
101/2006), numa parceria entre os Ministérios da Saude, do Trabalho e da Solidariedade
Social mostra ser uma iniciativa que ird apoiar ndo sé a pessoa doente/dependente, mas
também o familiar cuidador. Esta legislacdo destaca o seu importante papel no processo da
dependéncia e representa um passo essencial para o desenvolvimento de um diferente
olhar para os cuidadores, tirando-os do esquecimento.

Porém, os recursos continuam a ser escassos, tendo a familia um papel fundamental
na protecgcdo dos seus membros dependentes. Assim, entende-se que os familiares
cuidadores devem continuar a ser encarados ndo s6 como recursos basicos, quando
olhamos as pessoas dependentes, mas como foco de atengéo para os enfermeiros. Face ao
exposto € pertinente o desenvolvimento de intervenc¢des que dotem o familiar cuidador de
conhecimentos e capacidades para o exercicio do seu papel, no sentido de manter a
integridade fisica e emocional, para o seu bem-estar e manter a qualidade de cuidados que
presta.

Nos ultimos anos produziram-se avancos significativos nos programas de intervencao,
gue tém por base prevenir as consequéncias negativas associadas ao cuidar. Estudos com
resultados positivos apontam para um decréscimo do stresse do cuidador, diminuicdo da
ansiedade e depressdo, melhor estado psicolégico dos doentes e reducdo das despesas,
guando os cuidadores sdo submetidos a programas de treino de habilidades,
nomeadamente técnicas de mobilizagdo como transferéncias e levantes (Acton & Kang,
2001; Brodaty, Gresham & Luscombe, 1997; Brodaty, Green & Koschera, 2003; Gitlin et al.,
2003; Kalra et al., 2004; Pinquart & Sorensen, 2006; Patel, Knapp, Evans, Perez & Kalra,
2004). Também encontramos na literatura programas cujos resultados nédo vao totalmente
de encontro ao pretendido (Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005; Mittelman, Roth, Haley
& Zarit, 2004). As razdes que justificam este insucesso passam nao so6 pelos programas de
intervencdo, concepcdes tedricas de base e contextos a que se aplicam, mas também, pelos
cuidadores que referem, por vezes, indisponibilidade para participar nos programas
(Gallagher-Thompson et al., 2000; Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005).

Apesar da preocupacdo acerca desta temdtica, continuam por explicar questfes
essenciais ao bom éxito das intervencdes. Assim, € imprescindivel aprofundar o
conhecimento de forma a perceber os mecanismos que facultem a progressao no sentido da

eficacia das intervencdes dos prfissionais de salde, pois no decurso destes ultimos anos
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parece ndo se ter avangado o indispensavel, no sentido da sua optimizagdo. Contudo,
percorremos um caminho necessario, visto que para podermos ultrapassar os obstaculos é
necessario conhecé-los préviamente. A qualidade de vida do familiar cuidador passara nédo
s6 pela orientacdo, mas também pela detecgéo precoce de factores que estdo na base de
uma provavel sobrecarga.

O suporte a proporcionar aos familiares cuidadores pode abranger diferentes
perspectivas, nomeadamente assisténcia, educagao, informacao, atitude e esclarecimento
dos beneficios que podem usufruir (Stoltz, Udén & Willman, 2004). A populagédo em geral é
cada vez mais exigente nos cuidados de saude. O desenvolvimento de novas tecnologias
impde também aos servicos de saude uma mudanca no sistema de cuidados, sendo
possivel dar resposta, no domicilio, a muitos dos problemas das pessoas com dependéncia
(Temmink, Francke, Hutten, van der Zee & Abu-Saad, 2000).

Neste contexto, e percebendo que os enfermeiros nas suas praticas estavam pouco
sensibilizados para a problematica, ndo o considerando como um foco da sua atencéo e
porque também, em Portugal, os estudos sobre programas de intervencdo dirigidos a
familiares cuidadores sdo raros, propusemo-nos estudar esta tematica num grupo de
cuidadores portugueses. Para isso, desenhamos um estudo de forma a delinear e
implementar um programa de intervengdo estruturado, que teve como foco de atengdo a
prevencdo da sobrecarga do familiar cuidador, no sentido de Ihe facilitar a transicdo do
papel, de modo a que este 0 possa gerir mais eficazmente. Neste sentido, tentamos
perceber se intervencbes de enfermagem estruturadas e dirigidas a diminuicdo da
sobrecarga fisica, emocional e social do familiar cuidador tinham um impacto positivo no seu
bem-estar, bem como perceber se o perfil de resiliéncia familiar funciona como factor
predisponente a sobrecarga do cuidador. Para a consecucdo do estudo, tracamos como
objectivos:

e Delinear um programa de intervencdo estruturado que tivesse como foco de

atencéo o cuidador;

e Implementar o programa de intervengao estruturado;

e Avaliar o impacte do programa no bem-estar do familiar cuidador, nomeadamente

na qualidade de vida e na sobrecarga fisica, emocional, social e financeira;

e Estudar a relagdo entre o perfil de resiliéncia da familia, qualidade de vida e

sobrecarga fisica, emocional, social e financeira.

Para o efeito, foi desenhado um estudo quasi-experimental com grupo de controlo,
recorrendo a uma amostra sequencial e temporal de familiares cuidadores de pessoas com
dependéncia, internados num hospital do grande Porto. Durante seis meses foi desenvolvida
a intervencdo planeada para o grupo experimental, tendo o grupo de controlo seguido os

trAmites normais dos servicos de saude. Para avaliar o efeito do programa implementado
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realizaram-se duas avaliacbes uma antes do programa e outra ap0s. Recorreu-se a um
conjunto de instrumentos para avaliar a capacidade funcional das pessoas com
dependéncia, a qualidade de vida e a sobrecarga do familiar cuidador e o perfil de resiliéncia
da familia cuidadora.

Optdmos por denominar o elemento da familia que presta cuidados ou se
responsabiliza por tal, por familiar cuidador. Este termo tem correspondéncia com outros
vulgarmente utilizados como cuidador informal ou prestador de cuidados.

Este trabalho esta estruturado em capitulos. Nos dois primeiros capitulos, faz-se o
enguadramento conceptual no sentido de contextualizar o tema a estudar. O primeiro
capitulo desenvolve uma abordagem a familia que cuida, mais especificamente ao familiar
cuidador, o impacto causado pelo cuidar e as necessidades dos familiares cuidadores.
Analisa os contributos conceptuais de base ao estudo do papel do familiar cuidador,
nomeadamente a teoria de médio alcance de Meleis e o modelo de resiliéncia de stresse,
ajustamento e adaptacdo familiar de McCubbin. O segundo capitulo descreve uma revisédo
tedrica acerca de programas de intervengcdo desenvolvidos a familiares cuidadores,
objectivos, tipo de estudo, amostra, programa desenvolvido, instrumentos de avaliagdo
utilizados e resultados obtidos.

O estudo principal, desenvolve-se nos quatro capitulos seguintes. O terceiro capitulo
descreve como foram seleccionados o0s participantes, os materiais e 0s procedimentos
utilizados. Também neste capitulo se inclui a validagdo do Perfil de Resiliéncia, Stresse e
Ajustamento Familiar e o programa de intervencdo concebido e aplicado aos familiares
cuidadores. O quarto capitulo apresenta a caracterizagdo do grupo das pessoas
dependentes e de familiares cuidadores da coorte experimental e de controlo e o0s
resultados do programa de intervencdo, bem como os dois momentos de avaliacdo. O
quinto capitulo explana a discusséo e consideracdes finais, enquanto o sexto se refere as
conclusdes decorrentes do estudo.

Sao apresentadas ainda as referéncias bibliogréficas utilizadas no decorrer do estudo

e os documentos utilizados no percurso decorrido (anexos).
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Nota introdutoria

“...the caregivers can be seen as hidden patients.”
(Brooks, 1998, p. 243)

A estrutura populacional das ultimas décadas sofreu grandes alteracdes. Assiste-se
hoje a uma diminuicdo da taxa de natalidade e mortalidade, a um aumento da esperanca
média de vida, das doencas cronicas incapacitantes e a uma média de dias de internamento
hospitalar cada vez mais reduzida, conduzindo para o domicilio pessoas com necessidades
de cuidados cada vez mais complexos. No passado, as pessoas doentes mantinham-se no
seio familiar, sendo as mulheres envolvidas nas tarefas domésticas, as que cuidavam dos
familiares doentes e das criangcas. Com o decorrer dos tempos e com as mudancgas do
padrdo normativo-social, nomeadamente as alteracfes da estrutura familiar associadas a
diminuicdo do numero de filhos, da mortalidade, aumento de casos de separacgao/divércio e
a inclusdo da mulher no mundo do trabalho, surgem dificuldades em assegurar os cuidados
aos familiares dependentes (Imaginario, 2004). Esta problemética exigiu aos servicos de
saude novos desafios, os quais, por vezes, nem sempre tém capacidade de resposta,
obrigando as familias a responder de forma integral ou parcial a esta dificil situacdo
(Verissimo & Moreira, 2004).

O papel da familia, mais especificamente o cuidado a familiares dependentes, tem
vindo a despoletar um crescente interesse da investigacao cientifica. A partir da década de
80 assistimos a um incremento de estudos acerca dos efeitos de cuidar de pessoas com
dependéncia funcional (Anderson et al., 1995; Braithwaite, 1992; Carnwath & Johnson,
1987; Imaginario, 2004; Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005; Martins, 2006). Estes
estudos tém-se debrucado essencialmente sobre os efeitos do cuidar em pessoas idosas
dependentes (Hills, 1998; Brito, 2002; Greenberger & Litwin, 2003; Imaginario, 2004; Mehta,
2005; Fernandes & Garcia, 2009a; Fernandes & Garcia, 2009b) e do cuidar de pessoas com
deméncias (Beeson, 2003; Sena & Goncalves, 2008; Vugt et al., 2004). A literatura tem sido
clara e objectiva ao descrever o impacto negativo que o papel de cuidar tem na pessoa que
cuida, que se traduz por alteracbes na sua saude fisica, mental e social (Kerr & Smith,
2001).

“Pois geralmente o cuidado é continuo, envolve véarias acgdes, surge como algo
inesperado, exige conhecimento especifico e diversas habilidades. Somando-se as
outras actividades quotidianas do cuidador, vai sobrecarregar a jornada de trabalho,
sendo influenciada pela relacdo prévia cuidador/receptor, situacdo que também se

apresenta emocionalmente penosa visto que o cuidador esta a vivenciar a progressiva
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degeneracdo funcional de um ente querido. Enfim, o cuidado resulta numa situacéo

dolorosa e de sofrimento.” (Sena & Gongalves, 2008, p. 234).

Em paralelo com o cuidar, a maioria dos familiares cuidadores executam actividades
domésticas, deixando as actividades que promovem 0 seu bem-estar para ultimo plano
(Goncalves, 2002). Inicialmente o cuidador preocupa-se com o doente, s6 mais tarde € que
se consciencializa das mudancas na sua vida (Kerr & Smith, 2001). Gongalves (2002)
identificou que 89,6% dos cuidadores mencionaram significativas mudancas na sua vida,
sendo que 63,2% referiram ter perdido a sua independéncia e 79,1% surpreenderam-se pela
dificuldade que sentiam em executar as suas fungdes como cuidador.

O reconhecimento desta ardua funcao que é ser familiar cuidador, fez emergir estudos
sobre programas de intervengédo, com a finalidade de ajudar a pessoa na transicdo para o
papel de cuidador. Os cuidadores sentem-se “completamente destruidos fisica e
psiquicamente” e apontam a visita domiciliaria como uma estratégia de relevo (Verissimo &
Moreira, 2004, p. 63). Também Mok et al. (2002) referem que os cuidadores carecem de
informacgédo, educacao, estimulo e apoio, tendo os profissionais de enfermagem um lugar
chave nos servicos de saude, para responderem a essas necessidades. A relacdo de
confianga que se estabelece entre enfermeiro e cuidador e as estratégias a implementar
apresentam-se de extrema relevancia para o bom éxito dos cuidados. Deste modo é
imprescindivel incrementar o bem-estar dos cuidadores ndo s6 por eles, mas também pela
pessoa que cuidam e pela sua familia (Martins, 2006).

Nos capitulos seguintes, propomo-nos fazer algumas consideragfes acerca da
transicdo da familia cuidadora, a luz da teoria de médio alcance de Meleis, do modelo de
ajustamento, adaptacdo e resiliéncia familiar (McCubbin & McCubbin, 1993; Meleis &
Trangenstein, 1994) e de programas de intervencdo implementados, para melhor promover

esta transicao.
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CUIDAR NO DOMICILIO
- A familia que cuida
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1. A familia que cuida

“A familia € o ambiente com condi¢des naturais onde espontaneamente surge uma troca
mutua de sentimentos. Desta forma tem potencialidades para dar apoio emocional para
a resolucdo de problemas e conflitos. Como sistema em que diversas personalidades
interactuam, € susceptivel de formar uma barreira defensiva contra as agressdes do
exterior. Pode igualmente facilitar a mobilizacdo e a maturacdo dos seus membros.”
(Serra, 2002, p. 534).

A luz das modificagbes que tém ocorrido na sociedade, a familia* também tem sofrido
alteracdes de estrutura e de organizacdo. Apesar disso, esta permanece como um espago
emocional e afectivo tnico (Figueiredo, 2007). E na familia que nascemos, crescemos, nos
socializamos e onde normalmente procuramos ajuda para as situagfes mais intrincadas,

gue nos acontecem no quotidiano, durante o ciclo de vida (Marques, 2007).

"Assegurar abrigo, comida e roupa; desenvolver individuos emocionalmente saudaveis
capazes de lidar com crises e de passar pelo fracasso financeiro; assegurar a
socializagdo de cada individuo na escola, no trabalho, na vida espiritual e comunitéria;
contribuir para a préxima geracao, através do nascimento, adopcdo de um filho ou do
acolhimento de uma crianga; promover a saude dos seus membros e cuidar deles
durante a doenca, sdo funcdes inerentes & familia e fundamentais a sua continuidade.”
(Duvall & Miller citado por Gedaly-Duff & Heims, 2005, p. 264).

Durante o ciclo de vida de uma familia estdo inerentes mudancas e transicbes, que
mesmo consensualmente reconhecidas como fazendo parte do seu ciclo de vida, tais como
casamento, nascimento de um filho, entre outras, sdo geradoras de algum stresse e fazem-
se acompanhar, por vezes, de alguma desordem e risco para a familia (Martins, 2002).
Quanto mais céleres e mais mudancas ocorrerem, maior sera o impacto na familia
(McCubbin & McCubbin, 1988). Contudo, por norma, esta consegue organizar-se no sentido
de ultrapassar tais situagdes reconhecidas e com alguma previsibilidade (Martins, 2002).

Considerando a familia a luz de um sistema, a personalidade e o comportamento de cada

! Segundo a classificagao internacional para a pratica de enfermagem a “Familia (colectivamente) € um
tipo de Fenémeno de Enfermagem do Ser Humano com as caracteristicas especificas: conjunto de seres
humanos considerados como unidade social ou todo colectivo composto de membros unidos por
consanguinidade, afinidades emocionais ou relacdes legais, incluindo as pessoas significativas. A unidade social
constituida pela familia como um todo é vista como algo mais que os individuos e as suas relagdes pelo sangue,
afinidades emocionais ou relagdes legais, incluindo as pessoas significativas, que constituem as partes do grupo’
(ICN, 2003, p. 65). Na versao 1.0 (ICN, 2005, p. 171) “Familia € um grupo de seres humanos vistos como uma
unidade social ou um todo colectivo, composta por membros ligados através da consanguinidade, afinidade
emocional ou parentesco legal, incluindo pessoas que sao importantes para o cliente. A unidade social
constituida pela familia como um todo é vista como algo para além dos individuos e da sua relacdo sanguinea,
de parentesco, relagdo emocional ou legal, incluindo pessoas que sdo importantes para o cliente, que constituem
as partes do grupo.”
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familiar vai ter repercussées no todo, mas também o bem-estar da prépria familia vai
provocar impacto a nivel de cada um dos seus membros. Deste modo, a alteracdo do bem-
estar num dos seus elementos, vai reflectir-se nos restantes e consequentemente na familia
em geral, levando por vezes a situacdes de stresse, ou seja, o dia-a-dia de uma familia esta
directamente relacionada com a sua saude fisica e psicologica (Ptacek et al., 1994;
Sarafino, 2001). De igual modo, se um dos membros esté a passar por alguma adversidade,
principalmente no ambito da saude, esta far-se-4 sentir a nivel de todo o sistema familiar
(McCubbin & McCubbin, 1988). Assim, quando um familiar adoece toda a familia fica
ansiosa, em stresse, mais vulneravel, insegura e deprimida, preocupando-se com a
gravidade da doenca e a possivel perda de um dos seus elementos (Sorensen & Luckmann,
1998).

Constata-se que, perante um mesmo factor de stresse, as familias apresentam
reaccbes diferentes; umas mobilizam-se no sentido de ultrapassarem as dificuldades
enguanto outras ficam inertes. Ha familias, detentoras de determinadas particularidades,
gue se podem tornar resistentes as alteracdes a que s&o sujeitas e a adaptacdo face a
essas mudancas. Quando, por diferentes razdes a familia ndo consegue superar o
problema, assiste-se a uma crise familiar (McCubbin & McCubbin, 1988). “Um factor de
stresse € uma exigéncia colocada a familia, que produz, ou tem o potencial de produzir,
mudancas no sistema familiar.” (McCubbin & McCubbin, 1993, p. 28). Minuchin (citado por
Martins, 2002) refere haver quatro fontes de stresse para a familia: (1) a que afecta um
elemento da familia com origem externa & mesma, como por exemplo um problema a nivel
de emprego; (2) com origem fora da familia mas que a afecta em geral, como seja uma
guerra, um problema econdémico entre outros; (3) com proveniéncia nos momentos de
transicdo com que a familia se vai deparando e (4) despoletada por problemas que estédo na
base de uma maior susceptibilidade, como seja uma doenca. Neste Ultimo caso, a familia
passa por duas fases: uma inicial em que tem que arranjar uma solucao para responder a
situacdo de stresse que resultou da doenga, uma posterior, quando o doente melhora e ha
gue fazer novo reajuste familiar (Martins, 2002).

Paralelamente & doenca e de forma natural surge o cuidar, o qual foi sempre um dever
e uma necessidade da familia, fazendo parte das suas obrigacdes (Greenberger & Litwin,
2003). Contudo, esta tem sofrido altera¢des estruturais com novos encargos a nivel social,
economico, fisico e/ou psicolégico, que podem colocar em risco o seu equilibrio
(Radovanovic, Waidman, Felipes, Ferrari & Marcon, 2004; Roca et al., 1999). O
aparecimento no seio familiar de alguém que precisa de ajuda para a realizacdo das
actividades de vida diaria, vai acarretar alteragfes substanciais na prépria familia (Roca et
al., 1999). Percebe-se a relevancia dos cuidados prestados quando dizemos que estes
podem representar 80 a 85% (Duran, 1991) ou mesmo até 96,4% (Rebelo, 1996) do total
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dos cuidados exigidos. Assiste-se cada vez mais a um aumento de familias com elementos
dependentes e urge a necessidade dos profissionais de salde ndo s6 se focarem no
doente, mas também na familia (Silveira et al., 2006).

Como “a familia [...] ndo é a mesma antes, durante e depois da doenga” (Marques,
2007, p. 58), ha necessidade dos profissionais de saude darem atencdo a todos os
intervenientes (Sousa, Relvas & Mendes, 2007). A repercussao que se faz sentir na familia
esta inerente a varios factores: tipo de doenca crénica, estadio da doencga, ciclo de vida do
doente, da familia e da estrutura familiar, factores individuais, significados culturais, sistema
de cognicdes familiares, historia familiar da doenca, apoio social e necessidade de

internamento, entre outros (Albernaz citado por Marques, 2007; Li, 2005; Shyu, 2000).

1.1 Repercussbes da doenca na familia

A doenca cronica, mais do que a aguda, significa uma ameaca ndo s6 para a pessoa
individualmente, mas para a unidade familiar, pois prolonga-se no tempo e requer recursos
humanos, financeiros e sociais, entre outros (Laham, 2003). Assim, a familia vai ressentir-se
tanto a nivel estrutural, processual, cognitivo e emocional (Géngora citado por Sousa et al.,
2007).

Os impactos estruturais estdo relacionados com os padrdes familiares,
nomeadamente: flexibilidade que a familia detém entre si; atitude que assume em relacéo
ao doente; postura em relagdo aos servicos de saude; forma como decorreu a selec¢do do
cuidador principal e o isolamento social associada ao processo. Para Velasquez et al.
(citado por Sousa et al., 2007) inicialmente, quando ha que definir o cuidador na familia,
pode ocorrer uma atitude de vinculagcdo, ou ndo, para cuidar. Os elementos da familia que
ndo se envolvem, afastam-se por preverem que vai ser uma funcdo pouco agradavel, ou
porque sentem que os cuidados estdo assegurados e a sua presenca em nada contribui na
ajuda. Também Cosme, Severino, Correia e Paniagua (2006) referem que quando a familia
ndo tem uma postura de aproximacao, recorre a justificacdes, tais como néo ter condi¢cdes
para manter o doente em casa, ndo ter capacidade de resposta (fisica, de horéarios) ou
recear o futuro e ndo ter apoios suficientes. Todavia, 0S mesmos autores constataram que
quando a familia assume o cuidar, esta deseja que haja “uma parceria na prestagdo de
cuidados, capacidade de escuta, capacidade de compreenséao e relagao de confianga” (p.
69). Velasquez et al. (citado por Sousa et al., 2007) refere que quando hd uma sinergia entre
o cuidador e o doente a familia tende a ter uma postura de maior envolvimento. O
isolamento social pelo qual a familia vai passar d4-se ndo s6 porque cuidar exige muito
tempo, mas também porque a doenca pode ser estigmatizante. Dai a familia ndo partilhar

sentimentos nem necessidades, passar a focar o olhar unicamente em si em detrimento das
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relagbes sociais, alegando falta de tempo (Sousa et al., 2007; Verissimo & Moreira, 2004).
Gongalves (2002) constatou que 18,7% dos cuidadores referem altera¢des na vida familiar,
por falta de tempo. A estrutura familiar, o relacionamento existente e a individualidade de
cada elemento vai estar na base das distintas formas de reagir aos factores stressantes. Por
isso é imprescindivel que a familia encontre suporte efectivo no seu grupo como familia e na
comunidade, de forma a poder ultrapassar as adversidades com que se cruza, com 0 menor
efeito nocivo (Martins, 2002).

O impacto processual faz-se sentir na triade: doenca, desenvolvimento dos
individuos e ciclo evolutivo da familia. Esta deve continuar a responder a todas as
necessidades que tinha até agora, evitando ser absorvida pela doenga pondo em risco a
identidade familiar (Sousa et al., 2007). Urge a necessidade de adaptacdo da familia para
dar resposta a esta nova situacdo, para além de todas as outras fungdes que ja eram
realizadas até ao momento (Riper, 2005). Para além disso, a doenca acontece em paralelo
com um determinado momento do ciclo evolutivo da familia e a sua gravidade vai estar
inerente a essa circunstancia. A adicionar a este processo temos ainda as
incompatibilidades nas relacdes interpessoais, perda ou diminuigcdo de horas de trabalho,
agravamento da situacdo econdmica devido a uma maior necessidade de dispéndio de
dinheiro e menos entradas, alteracbes da auto-estima do doente pelas modificacbes
funcionais, no desempenho de papéis e consequentemente no “poder” e transformacgbes no
relacionamento sexual e intimo (Bull, Jervis & Lori, 1997; Imaginario, 2004; Sousa et al.,
2007).

Os impactos emocionais e cognitivos que se vao despoletar principalmente no
cuidador principal, com o aparecimento de sentimentos contraditérios, 0os quais, por vezes
ndo sdo entendidos pelos outros membros da familia. As emogdes negativas surgem pelo
medo relacionado com a doenca, possiveis internamentos, inquietacdo pelo que pode
acontecer, dependéncia, morte, culpa e decepcdo quando a familia apresenta opinides
divergentes em relagé@o ao cuidar (Sousa et al., 2007). Quando um dos elementos da familia
€ hospitalizado, esta passa por diversos sentimentos relacionados com a condigdo do
doente, cuidados que recebem da equipa de salde, necessidades de cuidados a
providenciar ao doente em casa e ainda questfes financeiras (Li, 2005). O momento pos
alta imediata é dos mais dificeis de superar. Nesta fase, sdo frequentemente referenciadas
dificuldades em gerir os cuidados pela pouca informacdo acerca da doenca e pelas
informag0des discrepantes provenientes dos profissionais de saude, dificultando a tomada de
decisdo na familia (Bull, Maruyama & Luo, 1995). As necessidades desta estdo em
constante mudanca. Aquando da transicdo do hospital para casa, estas sdo moldadas pelo
momento da alta, nivel de dependéncia do doente, experiéncia de cuidar e diferentes

expectativas dos elementos da familia face ao cuidar. Verifica-se que, enquanto no
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momento da alta a familia precisa essencialmente de informacdo sobre como prestar
cuidados, com o decorrer do tempo as necessidades mais expressas passam pelo suporte
emocional (Shyu, 2000). Os cuidadores consideram que a informagé&o facultada no hospital
raramente é suficiente no que diz respeito aos problemas de saude, ao tipo de cuidados a
prestar e sobre os servicos de apoio a que poderao recorrer (Driscoll, 2000; Kerr & Smith,
2001). Os planos de alta, para além de apresentarem um défice de informagdo, ndo
contemplam o estado de saude dos cuidadores (Driscoll, 2000). Os primeiros dias em casa
sdo muito dificeis, pois no domicilio tudo se torna mais complicado, como deslocar-se,
transferir-se e cumprir prescri¢cdes, dado o contexto ser diferente do hospital, onde foram
veiculados as orientacfes (Kerr & Smith, 2001).

A adicionar aos factores atras descritos, o impacto da prépria doen¢a no modo como
esta é entendida pela familia, vai também ser um factor de impacto (Sousa et al., 2007).
Apesar do conhecimento acerca das repercussfées familiares associadas a cuidar de um
elemento afectado por uma doenca cronica ser ainda limitado, nhomeadamente sobre os
comportamentos de procura de saude e a influéncia na qualidade de vida, tem sido descrito
guer um impacto negativo, a nivel fisico, psicologico e social, quer positivo, que se faz sentir
em todos os elementos da familia (Bluvol & Ford-Gilboe, 2004; Hackett, Duncan, Anderson,
Broad & Bonita, 2000; Martins, 2006). Uma familia que cuida de um doente em fase terminal
pode sentir uma maior tensao fisica e mental, que a torna mais vulneravel. A esperanca,
controle da situacao, satisfacéo e suporte adequado sao factores que podem tornar a familia
menos vulneravel (Proot, Abu-Saad, Crebolder, Goldsteen, Luker & Widdershoven, 2003). A
doenca mental e psicossomatica € a que mais predispde a uma baixa coesao, organizacao
familiar e apoio parental, elevado conflito e intransigéncia nos limites (Sousa et al., 2007). O
impacto da doenga € também influenciado por factores socioculturais. Por exemplo,
deparamo-nos com familias que consideram ser sua a responsabilidade de cuidar dos
familiares doentes, enquanto outras ndo assumem esta obrigagdo moral (Silveira et al.,
20086).
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1.2 O papel do familiar cuidador

Quando a familia assume o0 encargo de cuidar do seu familiar, normalmente emerge
do seu seio um elemento que se destaca na prestacao desses cuidados, designando-se por
familiar cuidador (Anderson et al., 1995; Elmtahl et al., 1996). A este conceito associam-se
outras designacdes como cuidador informal, prestador de cuidados e membro da familia
prestador de cuidados, relativas as pessoas que se responsabilizam pelos cuidados e
consequentemente asseguram a resposta as necessidades humanas bésicas dos
familiares/amigos com limitagdes. Para Leitdo e Almeida (2000) cuidador “é quem assume a
responsabilidade do cuidar, dar suporte ou assistir alguma necessidade da pessoa cuidada,
visando a melhoria de saude.” (p. 80), enquanto o receptor dos cuidados “é a pessoa que
vive com alguma condicdo cronica que lhe causa dificuldades em executar as tarefas da
vida diarias.” (Savage & Bailey, 2004, p. 103).

O familiar ou amigo que assume a maior parte dos cuidados e que “se ocupa da
responsabilidade integral pela superviséo, orientacdo e acompanhamento de outros que o
auxiliam na fungao” é normalmente designado como cuidador principal (Sena & Gongalves,
2008, p. 233). Outros familiares colaboram, pontualmente, na prestacdo de cuidados com
maior ou menor regularidade, designando-se cuidadores secundarios. O cuidador principal é
maioritariamente familiar da pessoa dependente, dai a nossa opcao por esta designacdo
(Driscoll, 2000; Mistiaen, Duijnhouwer, Wijkel, Bont & Veeger, 1997; Karsch, 2003).

Segundo a CIPE, versao Beta 2 (ICN, 2003, p. 63), o papel de prestador de cuidados é
“ ... um tipo de interaccéo de papéis com as caracteristicas especificas: interagir de
acordo com as responsabilidades de cuidar de alguém, interiorizando as expectativas
das instituicbes de saude e profissionais de salude, membros da familia e sociedade
guanto aos comportamentos de papel adequados ou inadequados de um prestador de
cuidados; expressdo destas expectativas como comportamentos e valores; fundamental

em relacao aos cuidados aos membros dependentes da familia.”

Segundo a versao 1.0 (ICN, 2005, p. 172) prestador de cuidados refere-se ao eixo do cliente
e é definido como “aquele que assiste na identificagéo, prevengao, ou tratamento da doenga
ou incapacidade, aquele que atende as necessidades de um dependente”.

A maior parte das pessoas nao tem como plano para o futuro “ser cuidador de um
familiar doente” (Kerr & Smith, 2001). Laham (2003) refere que 80% dos cuidadores néo
planearam o seu novo papel. No entanto, esta descrito um perfil destas pessoas. O familiar
cuidador tem, normalmente, uma relacdo matrimonial ou filial com a pessoa alvo dos
cuidados (Brewer, 2001; Ducharme & Trudeau, 2002; Rebelo, 1996; Verissimo & Moreira,
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2004). Os conjugues assumem-no naturalmente, pois, subjacente a relagdo h& um
compromisso de inter-ajuda. Quando o vinculo é filial o compromisso de inter-ajuda é mais
vulneravel. A eleicdo da(o) filha(o) cuidador mostra ndo ser aleatorio. Por norma recai na
filha mais velha ou no elemento solteiro (Silveira et al., 2006). Mas existem outros factores
decisivos na hora de eleger o cuidador tais como: componente afectiva que une os membros
da familia, possibilidade de expressarem reconhecimento a pessoa doente, sentimentos de
obrigacdo, resignacdo, impossibilidade de escolha, inexperiéncia e relacionamento pre-
existente (Cattani & Girardon-Perlini, 2004). Imaginario (2004) agrupa os factores que
determinam a escolha do cuidador em trés categorias: relacdo de afecto, obrigacdo ou

reciprocidade, respeito pela vontade do receptor e auséncia de outra solugéo (figura 1).

Figura 1 — Motivos para cuidar

Relagao
Afecto
Obrigacao/dever
N Reciprocidade
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Auséncia de outra solucéo
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Fonte: Adaptado de Imaginario (2004)

Os cuidadores sao predominantemente do sexo feminino o que reflecte culturalmente
a posicdo que a mulher assume na familia (Brewer, 2001; Ducharme & Trudeau, 2002;
Martins et al., 2003; Rebelo, 1996; Verissimo & Moreira, 2004). O cuidar é entendido como
um prolongamento do papel que a mulher ja tinha como mulher, mée e dona de casa.

Também, o cuidador é, por norma, a pessoa que esta mais proxima fisicamente,
geralmente a que coabita com a pessoa dependente (Gongalves, 2002; Martins, 2006; Mok
et al., 2002; Verissimo & Moreira, 2004). Estudos referem ainda situagfes em que a pessoa
dependente se desloca para casa do cuidador para que a assisténcia seja mais efectiva
(Silveira et. al., 2006). Porém esta transi¢do tende a potenciar os conflitos familiares. Esta
proximidade fisica entre cuidador e pessoa dependente ndo € contudo, uma observacao
constante em todos os estudos. Armstrong-Esther, Hagen, Sandilands, Williams e Smith

(2005) verificaram que 68% das pessoas doentes nao vivia com o familiar cuidador.
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Ha alguma variabilidade quanto ao tempo despendido a prestar cuidados. Armstrong-
Esther et al. (2005) descreveram que 70% dos cuidadores despendiam entre 1 a 4 horas por
dia, enquanto 20% diziam cuidar durante 24 horas. Cruz et al. (2004) encontraram uma
variagdo entre 1 a 24 horas, sendo a média de 13 horas. Gongalves (2002) identificou que
57,9% gastavam entre 18 a 24 horas, acarretando um leque variado de problemas para o
cuidador, nomeadamente separacdo da familia, amigos e restricdo da vida social. Esta
situacéo vai despoletando no cuidador ressentimentos em relacdo ao dependente, mesmo
gue de uma forma inconsciente (Gongalves, 2002). Martins (2006) constatou que cuidadores
gue cuidavam mais horas do seu familiar apresentavam mais problemas de salde fisicos,

nomeadamente mais queixas dolorosas.

Tipo de cuidados

Sdo varias as actividades que o cuidador desenvolve ao cuidar da pessoa
dependente. O conjunto dos cuidados a prestar estd directamente relacionado com a
incapacidade do receptor (Martins, 2006; Imaginario, 2004). Entende-se por incapacidade
funcional a dificuldade que a pessoa apresenta em qualquer dominio da vida devido a um
problema de salude e que implica limitacao da actividade (Araujo, Ribeiro, Oliveira, Pinto &
Martins, 2008; Figueiredo, 2007; Lawton & Brody, 1996). Estas incapacidades podem
relacionar-se com actividades de vida diaria (tomar banho, vestir-se, controlo de esfincteres,
alimentar-se, deambular e transferir-se) e actividades instrumentais de vida diaria
(actividades domésticas, fazer compras, preparacdo da comida, uso do telefone, gerir o
regime medicamentoso, actividades recreativas).

Segundo Imaginario (2004) os cuidados a prestar sdo agrupados em cuidados
expressivos e instrumentais (Figura 2). Os expressivos reportam-se aos afectivos e sociais,
enguanto 0s instrumentais incluem autocuidados, cuidados técnicos e de vigilancia,

acompanhamento nas consultas e gestdo da medicacéo.
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Figura 2 — Cuidados prestados pelos familiares
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Para Neri (2000) os cuidadores actuam em quatro dominios: suporte em actividades
instrumentais; assisténcia na execucgdo de actividades interdependentes; suporte emocional
e o lidarem com as coaccdes resultantes do cuidar.

Nolan, Keady e Grant (1995) citando Bowers (1987) falam-nos de uma tipologia de
cuidados assente em: cuidados antecipatorios, preventivos, de supervisdo, instrumentais,
protectores, de preservacdo, reconstrutivos e reciprocos. Os cuidados antecipatérios tém
como objectivo promover o bem-estar do receptor, sdo pensados e delineados previamente
as necessidades sentidas pelo doente e passam muitas vezes de forma despercebida (ex.
provir a pessoa com deméncia de um telefone com funcdo baby call). Os cuidados
preventivos sdo direccionados a aspectos identificados com o intuito de evitar repercussdes
negativas quer a nivel fisico, mental, segurancga, isolamento e depresséo e distinguem-se
dos anteriores uma vez que tém alvos especificos (ex. retirar tapetes para evitar quedas).
Os cuidados de supervisdo recaem num conjunto de actividades que procuram aferir se a
pessoa dependente realizou uma dada tarefa como seria esperado sem p6r em risco o0 seu

bem-estar (ex. tomou devidamente a medicacgéo). Os cuidados instrumentais relacionam-se
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com actividades directas como alimentar a pessoa, dar banho ou mobilizar. Segundo os
autores sdo estes os cuidados com que os profissionais de salde mais se preocupam. Os
cuidados protectores visam proteger a auto-estima e a auto-imagem da pessoa dependente
(ex. proporcionar ao familiar as condi¢cbes para que ndo tenham consciéncia da gravidade
da doenca). Os cuidados de preservacao e reconstrutivos dizem respeito a um conjunto de
actividades destinadas a recuperar ou a retardar as consequéncias negativas da doenca.
Por dltimo, os cuidados reciprocos baseiam-se no relacionamento e na criacdo de lagos

afectivos entre ambos.

Vivéncias e Sentimentos do Familiar Cuidador

A complexidade, diversidade e frequéncia dos problemas que acompanham as
pessoas dependentes acarretam um leque variado de sentimentos ao cuidador (Fernandes
et al.,, 2002; Pinquart & Sorensen, 2006). “Amor e raiva, paciéncia e intolerancia, carinho,
tristeza, irritagcdo, desanimo, pena, revolta inseguranca, negativismo, soliddo, duvida quanto
aos cuidados, medo de ficar doente, medo de o paciente estar sofrendo, medo de o paciente
morrer” sdo alguns dos sentimentos reportados pelos cuidadores (Silveira et al., 2006, p.
1632). Por norma, o ser humano tem tendéncia para estabelecer extremos, certo/errado.
Neste sentido, os cuidadores assumem também esta linha de pensamento. Isto significa que
se sentem responsaveis pelo que de negativo acontece ao doente, ficando com a sensacgéo
de serem incapazes, de culpa e de descontrolo emocional (Fernandes & Garcia, 2009a;
Silveira et al., 2006).

Também Sousa (2007) identificou sentimentos de medo, culpa e incerteza no futuro,
0S quais tém repercussbes negativas no cuidador, ndo sé pelo tipo de sentimentos, mas
porque estes, normalmente, vo ser vivenciados solitariamente. Assiste-se a uma relagcéo
directa entre o tipo de doengca e o a vontade para falar abertamente sobre a mesma.
Cuidadores de doentes com cancro, habitualmente manifestam que ndo devem falar sobre a
doenca do familiar, vivenciando esta experiéncia sozinhos, social e emocionalmente,
despoletando sentimentos de tristeza (Fernandes & Garcia, 2009a; Sousa, 2007).

Neste contexto as dificuldades em gerir o tempo, 0s processos afectivos conscientes
ou inconscientes, medos, tristezas, multiplas responsabilidades, pesar, revolta, ansiedade,
diminuicdo da auto-estima, assim como a pressdo da dependéncia sdo sentimentos
favoraveis ao desenvolvimento de sobrecarga do cuidador (Fernandes & Garcia, 2009a;
Fernandes & Garcia, 2009b; Martins, 2006; Silveira et al., 2006). A culpa desencadeia-se
guando o cuidador se confronta com pensamentos que ndo queria ter, tais como
institucionalizar a pessoa idosa ou até pensar na sua morte (Gongalves, 2002).

O cuidador confronta-se ainda com a sensacéo de pesar, causada pela vivencia das

perdas funcionais do familiar, além da constante possibilidade de morte (Fernandes &
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Garcia, 2009b). Estes sentimentos comprometem o seu bem-estar espiritual, a procura de
cuidados de saude, a pratica de uma dieta equilibrada e a préatica de exercicio fisico. Os
cuidadores que percepcionam uma baixa tensdo subjectiva praticam mais comportamentos
de promoc¢do da saude do que os que tém uma grande tensdo (Sisk, 2000). O cuidador
pode sentir que perdeu a sua identidade, cinge-se unicamente a viver em funcdo do seu
familiar, ndo conseguindo assegurar as suas actividades anteriores o que lhe provoca
grande sofrimento (Fernandes & Garcia, 2009a). Mesmo os cuidadores que aceitam 0
desafio de cuidar com vontade e coragem deparam-se com momentos de desanimo e
indeciséo (Laham, 2003).

No entanto, a experiéncia pela qual passam, faz despoletar no cuidador uma nova
forma de olhar a vida (Silveira et al.,, 2006). Cuidar dos familiares “constitui uma
oportunidade de saude, dignidade, respeito, afectividade, amor ao proéximo, insergédo social,
exercicio de cidadania, enfim, oportunidade de vida para os cuidadores” (Sena & Gongalves,
2008, p. 239). Naturalmente que esta situacdo teve um oOnus alto para eles, o qual ndo se
parece relacionar com o cuidado em si, mas com a relagéo afectiva que tinha com o familiar
e com 0s momentos significativos que tiveram ao longo da vida, pelo que esta experiéncia
vai condicionar a sua vida presente e futura (Sena & Gongalves, 2008).

Alguns cuidadores, perante os problemas que surgem com o cuidar, necessitam de
encontrar uma justificacdo, um sentido que lhes fagca perceber porque cuidam.
“Crescimento, gratidao, doagao, amor, dever, reparagao, obrigacao, elaboragao de conflitos,
resgate de omissoes, troca, suprir necessidades de carinho ou de amor, misséo, descobrir
potencial, aprendizado, vontade de Deus” (Silveira et al., 2006, p. 1633), solidariedade
familiar, obrigacéo e o dever de cuidar (Verissimo & Moreira, 2004) sédo algumas das razfes
apontadas pelos cuidadores para assumirem este papel. Nomeadamente, no caso dos
homens conjugues, estes referem que se sentem bem, pois acham que as mulheres
também ja cuidaram dos filhos, sendo esta uma oportunidade de retribuirem (Silveira et al.,
2006). Também segundo Marques (2007), os cuidadores homens apresentam menor
sobrecarga emocional, financeira e menores implicagfes na vida pessoal além dum maior

controlo e eficicia da situacéo, expressando menos dificuldades em cuidar.

1.3 O Impacto do cuidar

O impacto negativo dos cuidados € o mais evidenciado através da investigacéo
cientifica (Fernandes et al., 2002; Pinquart & Sorensen, 2006). Contudo, tal como ja foi
referido o cuidar traz consigo também aspectos positivos (Laham, 2003; Nijboer et al.,
1999). O impacto sentido pelos cuidadores vai depender ndo s6 do cuidador, mas também

do receptor dos cuidados e de todo o contexto.
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Sobrecarga do cuidador

Recorre-se a varios termos para designar uma entidade comum: caregiver burden
(Golstein, Regnery & Wellin, 1981; Richard et al., 2000), caregiver burnout (Richard et al.,
2000), caregiver strain (Pearlin, Mullan, Semple & Skaff, 1990), caregiver role strain
(Vitalino, Young & Russo, 1991), carer distress (McClenahan & Weinman, 1998), caregiver
stress (Gallant & Connel, 1998) e emocional distress (Williams, 1993). No entanto, o
conceito de caregiver burden, o qual traduzimos por sobrecarga, tem sido o mais utilizado
na area da saude, no sentido de explicitar o conjunto de problemas suportados pela pessoa
gue cuida de familiares dependentes no contexto domicilidrio. Abrange uma resposta
multidimensional, a nivel fisico, psicolégico, emocional, social e financeiro associado aos
cuidados. A percepcdo que o cuidador tem da sobrecarga, funciona como um determinante
importante na sua vida e normalmente ndo é compreendida pelos familiares nem
profissionais de saude (Richard et al., 2000).

A dependéncia fisica, a incapacidade mental do receptor e a interpretacdo que o
cuidador faz face as necessidades fisiol6gicas, sociais e psicolégicas sdo factores que
concorrem para a sobrecarga (Braithwaite, 1992). Conceptualmente fala-se em sobrecarga
objectiva e subjectiva. Relativamente a sobrecarga objectiva, tal como nos sugere o termo,
diz respeito a factores objectivos e mensuraveis como tempo despendido a cuidar, tarefas
executadas pelo cuidador e problemas financeiros. Enquanto a experiéncia do cuidador e
sentimentos acerca da sobrecarga fisica, psicolégica, social e emocional se referem a
sobrecarga subjectiva (Han & Haley, 1999; Richard et al., 2000). Segundo Martins (2006)
enguanto a sobrecarga objectiva esta inerente as actividades desenvolvidas no cuidar, a
sobrecarga subjectiva estd intrinseca as especificidades do cuidador.

No momento de assumir o papel de cuidador, a pessoa, por norma, ainda ndo esta
consciente das exigéncias associadas a este papel. Cuidar de uma pessoa com
dependéncia obriga a grande dispéndio do tempo pessoal e energia, implica desenvolver
novas e muitas vezes tarefas desagradaveis e desconfortaveis, por periodos de tempo
imprevisiveis. Apesar de ndo ser consensual, ha autores que descrevem uma relagao
directamente proporcional entre 0 aumento da sobrecarga e o tempo dedicado ao cuidar
(Grevenson, Gray, French & James, 1991). Gongalves (2002) constatou que o nimero de
horas que a pessoa dispende a cuidar, acrescido do periodo de tempo dedicado a essa
funcéo, estéa relacionado com a sobrecarga fisica. Contudo, van den Heuvel, White, Schure,
Sanderman e Jong (2001) n&o identificaram nenhuma relagé@o entre o periodo de tempo em
gue o cuidador desenvolvia esta actividade e a sobrecarga.

Assumir este papel exige flexibilidade e coes&o por parte de todos os membros da

familia, pois as alteragBes ndo s6 se fazem sentir a nivel individual mas também a nivel
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familiar. Mas, a maior responsabilidade e a maior carga de trabalho recai no cuidador,
estando por isso especialmente susceptivel a experimentar situagdes de crise. Tal como ja
foi referido, os cuidadores apresentam indices elevados de sobrecarga, stresse emocional,
reducdo do convivio social, frustracdo, fadiga, até maior mortalidade, baixa qualidade de
vida, comprometimento nos comportamentos de promog¢édo da saude, medo, desinteresse
pela vida e desanimo (Fernandes et al., 2002; Gaston-Johanson et al., 2004; Given et al.,
2004; Pinquart & Sorensen, 2006; Sena & Gongalves, 2008; Silver & Wellman, 2002).
Fernandes e Garcia (2009b) também descreveram que o sistema imunitério dos cuidadores
€ mais fraco do que o dos néo cuidadores. Os cuidadores ficam mais vulneraveis pela
dificuldade em prestar cuidados, pela média de horas semanais que gastam a cuidar e pelas
repercussdes na sua saude fisica. Por outro lado, a falta de confianca e de habilidade para
prestar cuidados podem criar um ambiente inseguro, tanto para o cuidador como para o
doente (Navaie-Waliser et al., 2002). Deste modo, o comprometimento da sua salde pode
colocar os cuidadores em risco de desenvolverem algum tipo de doenca crénica, bem como
diminuir a capacidade de prestar cuidados, e prejudicar a sua qualidade de vida, bem como
a dos doentes (Silver & Wellman, 2002). A sobrecarga pode manifestar-se por um simples
ou complexo problema de saude, que concorrem para desencadear deterioracdo e
envelhecimento do organismo. Como consequéncia podem manifestar-se doencas latentes
ou agravar as que ja existiam (Gongalves, 2002). Este facto foi comprovado por Rebelo
(1996) que identificou que 55,4% dos cuidadores manifestavam um agravamento do seu
estado de saude devido ao cuidar. O contacto continuado com os diferentes factores de
stresse presentes na situacdo de cuidar faz com que o familiar cuidador esteja sobre risco
de apresentar problemas de salde muitas vezes semelhantes aos das pessoas
dependentes, tais como artrite, hipertensdo arterial, doencas coronarias, processos
dolorosos, modificacdes no sistema imunoldgico, dispepsia entre outros (Doornbos, 2002;
Fernandes & Garcia, 2009b). Também Brito (2002) identificou varios problemas de saude
nos cuidadores como problemas osteoarticulares, gripe, cansaco e depresséo.

Martins (2006) refere ainda, que a sobrecarga € resultante do papel de cuidador e que
tem repercussdes a nivel fisico, emocional, social e financeiro.

A sobrecarga fisica deve-se a um excesso de actividades a desenvolver, esforco
fisico pela complexidade das tarefas, abandono de tratamentos por dedicar o seu tempo ao
doente e diminuicdo das horas de sono e o consequente cansaco (Cruz et al., 2004; Mehta,
2005; Verissimo & Moreira, 2004). De acordo com o que ja tem sido referido, séo varios os
sinais que podem indicar sobrecarga fisica, nomeadamente queixas somaticas, como
indigestao, alteracdes do apetite, dores de cabeca, fadiga, perda ou ganho de peso,
dificuldade de concentracéo, entre outros. Também os cuidadores recorrem com frequéncia

ao uso de ansioliticos e antidepressivos (Fernandes & Garcia, 2009a). Gongalves (2002)

43



verificou esta situacdo ao identificar que 78,9% expressavam n&o conseguir descansar o
suficiente. As alteragbes do sono sao um problema habitual nos cuidadores. Estas
alteracbes podem desencadear perturbacbes de memoria, concentracdo, controlo
emocional, irritabilidade, chegando a perturbar a producdo de catecolaminas e hormonas,
substancias que podem aumentar a tensdo dos cuidadores (Doornbos, 2002; Fernandes &
Garcia, 2009a). A sobrecarga fisica parece ser agravada com a actividade laboral (Mehta,
2005), havendo referéncias sobre a percentagem de cuidadores ainda activos na ordem dos
30% (Cruz et al., 2004) e 38,4% (Mendonga, Martinez & Rodrigues, 2000). Sabemos
contudo que muitos cuidadores abandonaram o trabalho, diminuiram a carga horéaria ou
usaram dias de férias para conseguirem dar resposta as exigéncias dos cuidados
(Goncalves, 2002; Grunfeld et al., 2004, Rebelo, 1996).

A nivel emocional e psicolégico a sobrecarga pode-se manifestar por irritabilidade,
insdnia, alteracdo de humor, isolamento social e aumento da ingestdo de alcool ou outras
drogas. O cuidador vai assim experimentar um aumento de stresse e de ansiedade (Richard
et al., 2000; Cruz et al., 2004, Verissimo & Moreira, 2004). A sobrecarga psicologica esta
directamente relacionada com os sentimentos experimentados pelo cuidador, dos quais
podem advir altera¢des afectivas como depresséo e ansiedade (Doornbos, 2002; Fernandes
& Garcia, 2009a; Imaginario, 2004). As mulheres que respondem mais intensamente a
tensdo e passam mais tempo envolvidas nas actividades de cuidados e da casa podem
apresentar baixa auto-estima, pesar, desequilibrio entre actividade e repouso (fadiga e
défice de lazer), baixo controlo sobre a situacéo do cuidado e baixa adesdo ao auto cuidado
(Doornbos, 2002; Fernandes & Garcia, 2009a). Uma baixa auto-estima vai também afectar o
bem-estar psicoldgico e consequentemente uma dificuldade no dominio das situacdes e
instabilidade emocional (Fernandes & Garcia, 2009a). As resolucdes que sdo necessarias
tomar e a interaccdo com os familiares pode também ser motivo de conflito entre os
mesmos (Imaginéario, 2004). A vulnerabilidade da familia criada pela situacdo que estdo a
passar € um campo propicio ao desequilibrio (Silveira et al., 2006). A sobrecarga emocional
pode ser agravada pelos conflitos devido a co-habitagdo de elementos de véarias geracoes,
com estilos de vida diferentes (Gongalves, 2002). Paul (1997) constatou ainda, que é na
saude mental e emocional, especificamente nos niveis de depressdo e ansiedade
aumentados em relacdo a restante populacdo, que as consequéncias do cuidar se fazem
sentir. Todos os factores que causam sobrecarga desencadeiam no organismo “uma série
de reacg¢Oes via sistema nervoso, sistema enddcrino e sistema imunolégico, por meio de
estimulacdo hipotalamo e sistema limbico, estruturas do sistema nervoso central que estao
intimamente relacionadas com o funcionamento dos 6rgéos e a regulagdo de emogdes”

(Franca & Rodrigues citado por Gongalves, 2002, p. 40).
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Rebelo (1996) identificou 42,8% de cuidadores que diminuiram acentuadamente as
suas relacdes sociais, face as exigéncias associadas ao cuidar. Esta diminuicdo das
actividades culturais e recreativas pelo pouco tempo que o cuidador disp6e conduz a uma
sobrecarga social. Ou seja, o0 cuidador sente dificuldade em conjugar todas as actividades
que detinha, pois fica com pouco tempo para si, porque a sua prioridade é cuidar do seu
familiar em detrimento do seu autocuidado e por isso vé-se obrigado a interromper ou alterar
0S papéis que assumia até entdo (Serna & Sousa, 2006; Silveira et al., 2006; Verissimo &
Moreira, 2004). Segundo Bochi (2004) ha um conjunto de factores que condicionam a vida
social dos cuidadores, designadamente actividades com o doente, alteracdes de
comportamento, nivel de dependéncia, actividades domésticas a executar e a resisténcia
gue demonstram em aceitar ou até solicitar ajuda. Esta ultima, por vezes, é entendida como
sinbnimo de fraqueza e dai ser pouco utilizada. Para além disso, alguns familiares
cuidadores assumem uma atitude de superproteccdo, afastando possiveis colaboradores e
aumentando assim o seu isolamento social (Silveira et al., 2006). Este conduz a solidao, que
esta associada a baixa qualidade de vida mental principalmente nos que tém idades mais
avancadas. A soliddo é um sentimento que normalmente os cuidadores referem sentir no
seu dia-a-dia (Ekwall, Sivberg & Hallberg, 2005; Richard et al., 2000).

A sobrecarga financeira é, sem divida, uma componente expressiva da sobrecarga.
O abandono da actividade laboral faz com que o cuidador traga menos dinheiro para casa
apesar de as despesas normalmente aumentarem, gerando um desequilibro econémico. Os
problemas econémicos podem agravar-se devido a necessidade de aquisicao de ajudas
técnicas, transportes, medicacdo e por vezes a exigéncia de um ambiente adequado a
pessoa dependente (Armstrong-Esther et al., 2005; Goncgalves, 2002). Marques (2007)
verificou que o0s cuidadores com menor nivel soécio-econémico apresentam maior
sobrecarga financeira, ttm menos mecanismos de controlo e eficicia apresentando maior

sobrecarga global.

Determinantes de Sobrecarga

Fernandes e Garcia (2009a) explicam a sobrecarga do familiar cuidador (Figura 3)
pelas alteracbes que se verificam no estado fisico, emocional, desequilibrio entre
actividade/repouso e o comprometimento em suportar a situacdo. Os autores, no estudo que
desenvolveram, constataram que alguns cuidadores agravaram problemas de salde que ja
tinham e outros manifestaram sintomas psicossomaticos, situagdo que incluiu na
componente alteragbes no estado fisico. Para os autores, as alteragbes no estado
emocional incluem um conjunto de sintomas demonstrados pelos cuidadores e que indicam
problemas na area emocional, tais como ansiedade, depressdo, culpa, entre outros.

Verificaram ainda um excesso de cansaco e um défice de sono, instabilidade com graves
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repercussfes na pessoa e no seu equilibrio, que por si s6 acharam ser uma componente
essencial a contribuir para a sobrecarga do cuidador. Outro dos aspectos a considerar
sentido pelos cuidadores é a sua percepcao de baixo controlo da situacdo, o deixar para

segundo plano o cuidar de si e recorrer por vezes a outros meios tais como medicamentos.

Figura 3 — Atributos da tens&o do familiar cuidador

Alteracdes no estado emocional
Depressao
Ansiedade
Baixa auto-estima
Irritabilidade emocional

Alteragdes no estado fisico
Desenvolvimento de doencas/sintomas
psicossomaticos
Agravamento de doencas prévias

Culpa
Ressentimento
Atributos da tensao do Pesar
E cuidador familiar ﬁ
Desequilibrio entre actividade/repouso Confronto individual comprometido
Fadiga «— Sensacéo de baixo controlo sobre a situacéo
Disturbio do sono Uso de medicamentos, fumo e/ou alcool

Déficit de lazer Pouca adeséo a actividades de autocuidado

Fonte: Fernandes e Garcia (2009a)

A sobrecarga fisica, emocional e social estd directamente relacionada com as
caracteristicas do cuidador, como seja a idade, sexo, escolaridade, processos simultdneos
de doenga, dificuldades econdmicas, falta de apoio dos servigos de saude e vinculagdo ao
cuidar (Armstrong-Esther et al., 2005; Fernandes & Garcia, 2009b; Giacomin, Uchoa & Lima-
Costa, 2005; Martins, 2006).

A idade parece ser um predictor da sobrecarga, porém com comportamento diferente
de estudo para estudo (Fernandes & Garcia, 2009b; Given et al., 2004; Marques, 2007,
Martins, 2006; McCullagh, Brigstocke, Donaldson & Kalra, 2005). Martins (2006) encontrou
mais implicacBes na vida pessoal, menos satisfacdo com o papel e com o familiar e maior
sobrecarga nos cuidadores mais velhos. Contudo, Marques (2007) averiguou que 0S
cuidadores mais velhos apresentaram menor sobrecarga global, menos implicagdes na vida
pessoal e reaccles a exigéncias.

A maioria dos estudos é consensual quanto ao género; as cuidadoras desenvolvem
maiores niveis de stresse do que os homens (Frias, Tuokko & Rosenberg, 2005; Giacomin
et al., 2005; Mehta, 2005; van den Heuvel et al., 2001); apresentam menor auto-estima e
valores mais altos de ansiedade (Frias et al., 2005; Martins, 2006). Brewer (2001) relembra

que sao normalmente as mulheres que detém na familia o papel de “olhar por”. Este autor
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adianta que as mulheres cuidadoras passam cerca de 17 anos a cuidar dos filhos e cerca de
18 anos a cuidar de familiares doentes, porém, sem garantias de usufruirem de ajuda
guando dela precisarem. Giacomin et al. (2005) ao estudarem um grupo de mulheres que
cuidavam dos seus maridos verificaram que estas tinham alguma dificuldade em referir que
0 cansaco sentido estava directamente relacionado com o cuidar. Para elas, a maioria das
tarefas que desenvolviam estavam inerentes ao compromisso que assumiram ao tornarem-
se esposas e por isso nem sequer deviam manifestar a ansiedade e o medo pelo qual
passavam. Segundo Mehta (2005) esta obrigagdo moral conduz a um maior envolvimento
com a pessoa dependente, mas também aumenta os sentimentos de stresse.

Problemas de saude, fisicos ou mentais do cuidador mostram ser um determinante
de sobrecarga e stress (Fernandes & Garcia, 2009a; Frias et al., 2005). A presenca de
patologias, sobretudo as psiquiatricas é um determinante para a sobrecarga (Fernandes &
Garcia, 2009a).

E imprescindivel que o cuidador para cuidar do seu familiar também se encontre bem
com ele proprio, pois 0 seu bem-estar e satisfagdo repercutem-se na pessoa que depende
de si (Martins, 2006; Navaie-Waliser et al., 2001). Quando o nivel de confian¢ca que os
cuidadores tém na forma como prestam cuidados é baixo, poderd desencadear um
sentimento de inseguranca quer para ele quer para o doente (Navaie-Waliser et al., 2001).
Cuidar de um doente quando o cuidador esta fisica e emocionalmente exausto €
extremamente problematico (Mehta, 2005). Contudo, o cuidador tem tendéncia a focar a sua
atencdo quase exclusivamente no familiar, descurando a sua prépria saude, o convivio,
actividades de lazer, exercicio fisico, entre outros aspectos que se relacionam e asseguram
0 seu bem-estar (Ducharme & Trudeau, 2002; Giacomin et al., 2005; Schulz, Newsom,
Mittelmark, Burton, Hirsch & Jackoson, 1997). A actividade fisica, psicoldgica e social
contribuiem para um incremento do bem-estar. Assim, as competéncias no desempenho das
funcbes do dia-a-dia estdo inerentes a participacdo em actividades significativas para o
individuo (Youngstrom et al., 2002). A deterioragdo do estado de saude e nutricional do
cuidador pde-no em risco de desenvolver doencas, diminuir a capacidade de prestar
cuidados e piorar ndo sO a sua qualidade de vida mas também a do receptor (Silver &
Wellman, 2002).

Como ja foi referido, normalmente, os cuidadores cohabitam com as pessoas alvo da
sua atencdo o que implica uma maior presenca com os stressores (Fernandes & Garcia,
2009b). A coabitacdo favorece conflitos entre os elementos da familia causando ansiedade,
decepcao, ressentimentos, angustia e por vezes irritacdo pelos constantes encargos e
privacdes (Gongalves, 2002; Imaginario, 2003; Paul, 1997).

Os recursos pessoais do cuidador, tais como a auto-estima, a mestria, recursos

sociais, assim como 0 suporte mostram ter um papel amortecedor para o0 stresse
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(Braithwaite, 2000; Fernandes & Garcia, 2009b). Os recursos pessoais e sociais dos
cuidadores estéo inter-relacionados. Assim, os cuidadores com altos niveis de mestria e
auto-estima tendem a ter mais competéncia na prestacdo de cuidados. O suporte social
emerge igualmente como preventivo da sobrecarga do cuidador, contudo parece ser mais
efectivo na garantia da qualidade dos cuidados prestados, do que no alivio da sobrecarga
do cuidador (Greenberger & Litwin, 2003).

Na literatura existem muitas referéncias relativas a simultaneidade de prestacédo de
cuidados e a sua repercussao directa nos niveis de sobrecarga (Knight, Williams, S.McGee
& Olaman, 1998; Marques, 2007; Martins, 2006). Marques (2007) constatou que 42,0% dos
cuidadores sao responsaveis pelos cuidados de outros elementos da familia, Knight et al.
(1998) constataram que 34% dos cuidadores tém mais pessoas a dependerem deles e
Martins (2006) identificou 42,6% dos cuidadores que tinham a seu cargo outras pessoas,
maioritariamente criangas. As estratégias de gestdo no cuidar apresentam-se como um
factor concorrente ndo s6 para o comportamento do doente, mas também para a sobrecarga
do cuidador (Vugt et al., 2004).

As caracteristicas associadas a pessoa dependente, ou seja, o tipo de doenca,
dependéncia (estado mental e fisico), relagdo afectiva prévia e actual entre cuidador e
doente e necessidades de cuidados sdo factores adjuvantes nas repercussdes do cuidar
(Armstrong-Esther et al., 2005; Fernandes & Garcia, 2009b; Hankey, 2004; Martins, 2006;
Savage & Bailey, 2004). Um estado de saude mais grave do familiar dependente esta
relacionado com um sentimento de pior qualidade de vida dos cuidadores (Martins, 2006).
Os familiares cuidadores que tendem a ter problemas de relacdo com o receptor
apresentam maior sobrecarga emocional, financeira, maiores implicagdes na vida pessoal e
menor capacidade de controlo e eficicia ou seja, maior sobrecarga global (Marques, 2007).
A falta de reconhecimento por parte dos doentes, do trabalho prestado pelos cuidadores é
também um factor importante para a falta de motivacdo do cuidar, para além de que o
doente por vezes ainda imputa ao cuidador toda a frustracdo que esta a sentir levando os
cuidadores ao desespero (Laham, 2003; Silveira et al., 2006). De igual modo, doentes com
problemas de salde mental tém reflexos directos na salde mental dos cuidadores (Frias et
al.,, 2005; Given et al,, 2004). Gonzalez-Salvador, Arango, Lyketsos e Barba (1999)
identificaram maiores niveis de stresse e morbilidade psicolégica em cuidadores de doentes
com doenca de Alzheimer. Este facto deve-se aos comportamentos agressivos do doente,
duracéo da prestagéo dos cuidados, somatizacéo e depressao dos familiares cuidadores.

Apesar de ainda inconsistente na literatura Adams, Aranda, Kemp e Takagi (2002) e
Haley et al. (2004) encontraram diferencas na adaptacdo dos cuidadores de doentes de
diferentes racas/etnias. Adams et al. (2002) estudaram as diferencas étnicas no que se

refere & depressdo e sintomas psiquiatricos entre homens e mulheres cuidadoras de
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doentes com deméncias, em quatro grupos étnicos: anglo-americanos, afro-americanos,
méxico-americanos e japoneses-americanos e verificaram diferencas entre eles. Em termos
de depressdo as mexicanas foram as mais afectadas. Também a comparacdo entre
cuidadores caucasianas com afro-americanas evidenciou que estes referem niveis mais
baixos de distress, usam menos medicagao psicotrdpica e antidepressivos e referem melhor
bem-estar e menos ansiedade. Haley et al. (2004) referem que cuidadores afro-africanos
apresentam mais aspectos positivos com o cuidar do que as caucasianas e dizem recorrer

mais aos servigos religiosos e a oracdo do que os outros cuidadores.

Impacto positivo

Apesar das evidéncias cientificas valorizarem os efeitos negativos ligados ao cuidar,
este associa-se também a aspectos positivos, coexistindo ambos na maior parte das
situacdes (Greenberger & Litwin, 2003; Laham, 2003; Nijboer et al., 1999). E importante
percebermos o que esta a trazer de bom o cuidar para aquela pessoa, pois pode ser uma
das estratégias a utilizar para a ajudar a ultrapassar os problemas emanados do processo
pelo qual esth a passar. Descobrir novas potencialidades, sentirem-se (teis,
imprescindiveis, dar sentido a vida, o reconhecimento social, recompensa espiritual, manter
a sua dignidade, maximizar o seu potencial, experienciar relacées de reforco, partilha de
amor, suporte, desenvolvimento pessoal, auto-estima refor¢cada, agrado, orgulho e
proximidade com o familiar sdo factores positivos enumerados pelos cuidadores (Ashworth
& Baker, 2000; Laham, 2003; Lundh, 1999; Martins 2006; Pimentel, 2001).

A responsabilidade que os cuidadores tém com os seus familiares da-lhes satisfagcao
pelo que estdo a fazer, podendo ser fortificada pela sua fé. Assim, as visitas dos membros
do grupo religioso a que pertencem proporcionam e garantem o0s contactos sociais e
espirituais (Armstrong-Esther et al.,, 2005). Noutras situacdes a fé € um dos recursos
utilizados para controlar a sobrecarga que sentem de forma a continuarem a desenvolver o
papel que detém (Fernandes & Garcia, 2009a). Também o sentido de satisfacéo do cuidador
pode ser obtido quando observa melhorias no doente, quando sente que cumpriu uma
obrigacdo ou porque estd a cuidar de um ente querido (Mehta, 2005). Estes sentimentos
potenciam a funcdo do cuidar e o cuidador empenha-se mais, pois sente prazer e orgulho
pelo que faz.

Verifica-se ainda que a componente afectiva que une os membros da familia e a
possibilidade proporcionada de poder expressar reconhecimento a pessoa doente sdo
também factores que podem cimentar relacdes pré-existentes (Cattani & Girardon-Perlini,
2004; Imaginario, 2004). Alguns cuidadores demonstram aptiddes, afectividade e uma

relacdo de compreensdo quando cuidam, caracteristicas que jA acompanhavam a sua

49



personalidade, mas que agora estdo mais enfatizadas. Nesta situagcdo os cuidadores estédo
a auto-realizarem-se (Silveira et al., 2006).

Andrén e Elmstahl (2005) encontraram uma proporcdo elevada de cuidadores que
expressaram satisfacdo no cuidar independentemente da sobrecarga e da sua saude. A
correlacdo entre as competéncias do cuidador, o suporte formal e a facil adeséo ao cuidar
aumenta a auto-confianca dos cuidadores e o0 seu relacionamento com os profissionais de
saude de forma assertiva na procura de orientacdo (Greenberger & Litwin, 2003). Os
cuidadores que tém expectativas positivas e fortes conviccbes sobre as suas
capacidades/habilidades para cuidar dos seus familiares podem ser mais capazes de
permanecer motivados e positivos acerca do papel que estdo a exercer, levando-os a
desenvolver menor stresse (Mok et al., 2002). Estes achados foram também corroborados
por Sousa (2007) e Marques, Rodrigues e Kusumota (2006) que identificaram aspectos

positivos de cooperacédo dos familiares para o cuidado, a nivel emocional e instrumental.
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2. Contributos conceptuais para o estudo do papel do familiar cuidador

Alguns autores debrucaram-se sobre a conceptualizacdo dos processos de mudancga
inerentes ao ciclo de vida. Seguidamente iremos explicitar duas abordagens conceptuais,
uma que tem como foco o individuo e outra a familia: a Teoria de Médio Alcance de Affaf
Meleis e o Modelo de Resiliéncia, Stresse, Ajustamento e Adaptacado Familiar de McCubbin
e McCubbin.

2.1 Teoria das transicbes

O conceito de transi¢éo pode ser entendido como um acto de passagem de um estado
para outro; uma transformacao, alteragdo, mudanga; um acontecimento, ocorréncia (Kralik,
Visentin & van Loon, 2006). Segundo Chick e Meleis (1986, p. 239) a transicdo é “uma
passagem ou movimento de um estado, condi¢cdo ou lugar para outro [...]". Transi¢ao nao &
sinbnimo de mudanca mas do processo psicolégico que envolve a adaptagdo aos eventos
da mudanca (Kralik et al., 2006).

O termo transigdo tem sido usado na literatura em vérias disciplinas e aparece ligado a
Enfermagem ha cerca de trés décadas. O processo de transicdo pode ser despoletado por
mudanga no estado de saude, nas relagdes, nas expectativas, nas capacidades da pessoa e
no ambiente (Meleis & Trangenstein, 1994; Skarsater & Willman, 2006). Inicialmente, para
justificar o processo da transicdo recorria-se a aspectos individuais; actualmente, ha um
entendimento de que as condi¢des e as influéncias das transicdes estdo dependentes ndo
s6 da pessoa, mas também da familia e da organizacao (Kralik et al., 2006; Zagonel, 1999).
Algumas das transi¢coes como por exemplo completar estudos, desempenhar uma profisséo,
casar e 0 nascimento de um filho sdo acontecimentos esperados na vida dos individuos,
mas que ndo deixam de gerar alguma tensdo. Outras surgem de forma inesperada, fogem
ao controle da pessoa e apresentam caracter negativo, tais como episédios de doenca
aguda ou crénica (Meleis & Trangenstein, 1994). Schumacher, Jones e Meleis (1999)
referem que na transi¢cdo individual saudavel os processos movimentam-se na direc¢do da
saude, enquanto nas transi¢cbes para a doenca a movimentacdo faz-se no sentido duma
maior vulnerabilidade e risco. Transicao refere-se pois tanto ao processo como ao resultado
de interaccOes complexas pessoa-ambiente e compreende o0 contexto e a situacdo (Meleis
et al., 2000).

Face ao exposto, o conceito de transicdo pode ser assente em duas perspectivas:
uma foca o desenvolvimento ao longo do ciclo vital, onde vao ocorrendo acontecimentos
relevantes, a outra refere-se aos acontecimentos imprevistos que desencadeiam
instabilidade (Murphy, 1990 citado por Zagonel, 1999). Assim, transicdo subentende um

processo de fluxo e movimento e consequentemente um periodo de desequilibrio. Durante
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este periodo, as experiéncias individuais mudam profundamente e frequentemente emerge
um sentimento de perda e alienacdo perante o que era familiar e valido (Schumacher et al.,
1999). O mesmo evento, em diferentes momentos vai ter repercussoes diferentes, ndo s6 na
pessoa como ser individual mas também para a familia (Murphy, 1990 citado por Zagonel,
1999).

Neste contexto, percebe-se que a transicdo decorre ao longo do tempo e implica
mudancas e adaptagdo pessoal, relacional, situacional, social, ou alteracdo do ambiente. Ou
seja, a transicdo compreende a passagem entre dois pontos e € um processo que envolve
transformacao, alteracao e pressupde tempo para a incorporacao, integracao ou adaptacao.
E também um processo que requer reorientacdo interna para a pessoa aprender e
incorporar a nova circunstancia na sua vida.

Para a transicdo é essencial a reconstrucdo da identidade. A interpretacdo que as
pessoas fazem a mudanca arrasta expectativas, conhecimento, habilidades,
reconhecimento dos eventos de mudanga, disponibilidade de recursos do ambiente e bem-
estar emocional e fisico (Kralik et al., 2006).

A transicdo pressupde assim processos cognitivos, comportamentais e interpessoais
gue traduzem os acontecimentos que decorrem durante este processo (Schumacher et al.,
1999). Podem ser processos abruptos ou mais lentos, de qualquer forma, vdo provocar na
pessoa a necessidade de desenvolver novas habilidades, novos papéis, novas relacdes e
novas estratégias de coping (Meleis & Trangenstein, 1994; Schumacher et al., 1999). Ou
seja, as transicbes que vao acontecendo ao longo do ciclo de vida da pessoa desencadeiam
processos de adaptacdo. Mas, nem sempre a pessoa por si s6 consegue desenvolver
estratégias que a ajudem a ultrapassar o problema, seja por incapacidade ou por factores
relacionados com o contexto, conduzindo ao stresse (Bastos et al., 2005).

Shyu (2000) descreve trés fases de adaptacdo ao papel de cuidador as quais se
associam diferentes necessidades. A fase inicial da transicdo denominada role enganging,
surge antes da alta clinica. Cuidador e pessoa dependente preparam-se para 0S seus novos
papéis assumindo um compromisso. Nesta fase, os cuidadores sentem necessidade de
informacgédo relativa as condicfes de saude do familiar doente, como controlar sintomas,
como prestar cuidados e gerir situagbes que possam vir a surgir. A fase seguinte que se
estabelece logo a seguir a alta, denominada de role negotiating, caracteriza-se pela
negociacdo na adaptagéo aos novos papéis. Nesta fase os cuidadores continuam a requerer
informagBes mas mais direccionadas para o desenvolvimento de competéncias na execugéo
de cuidados, na gestdo da doenca e no lidar com as emocdes do doente. A fase final, role
settling, conduz a adaptacdo e estabilizacdo de papéis, modificando o alvo da procura de
informac&o na medida em que percebe que também precisa de suporte de foro emocional

para conseguir desempenhar a sua funcao.
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Desta forma, as transicdes podem ser acompanhadas de incerteza, angustia
emocional, conflito interpessoal, preocupacéo e instabilidade, despoletando transformacoes
temporarias ou continuas com consequéncias negativas para a pessoal/familia (Schumacher
et al., 1999; Zagonel, 1999).

Chick e Meleis (1986) debrucando-se sobre o0s processos que pressupdem a
transicdo, desenvolveram uma teoria de médio alcance. Segundo as autoras, quando as
consequéncias da transicao se fazem sentir a nivel de comportamentos relacionados com a
saude, os enfermeiros encontram-se numa posic¢ao privilegiada para facilitar essa transicao.
Segundo Schumacher e Meleis (1994) a transicdo no ciclo de vida das pessoas € para a
enfermagem um “conceito central’, visto que o ser humano ao defrontar-se com mudancgas
no seu guotidiano, pode contar com o enfermeiro a adquirir novamente o seu equilibrio e
consequentemente o seu bem-estar. Meleis considera que desenvolver o conhecimento em
Enfermagem, passa por melhorar a compreensao do processo e da experiéncia da pessoa
gue esta sujeita a transicdo. De acordo com a teoria das transi¢des (figura 4) sdo elementos
conceptuais a natureza da transicdo, condi¢es facilitadoras e inibidoras da transicdo e os

padrbes de resposta (Meleis et al., 2010; Meleis et al., 2000).

Figura 4 — Esquema conceptual da Teoria de Meleis

Condigdes da transigao:

Natureza das transigtes Facilitadoras e Inibidoras Indicadores de
- processo
Tipos . Sentir-se envolvido
Desenvolvimental Possoais Interacgao
Situacional Sinifieac Estar situado
Saude/Doenca Significados . .
/Hoene ; : Confianca e coping
Organizacional + > Crencas culturais e atitudes <
Estatuto Socioeconémico
Preparagéo e conhecimento
Padrées / \
Simples - > - Indicadores de
Multiplos ‘ Comunidade | Sociedade | resultado
Sequenciais Mestria
Simultaneos Integracgéao fluida
Relacionados
Nao relacionados
Propriedades
Conhecimento
Envolvimento
Mudanca e diferenca
Tempo de transicdo  [«— —>{ Terapéuticas de enfermagem
Pontos criticos e
eventos

Fonte: Meleis et al. (2010, p. 56)
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Schumacher et al. (1999) referem que quanto mais percorremos o ciclo vital mais
experiéncias de transicdo temos e que, numa fase mais avancada da vida, sdo varios os
eventos com que a pessoal/familia se pode confrontar. Surge a aposentacdo, perda de um
dos conjugues, a reposicdo numa nova situacao de vida, as pessoas tornam-se mais frageis
e aparecem as doencas cronicas.

Segundo as autoras (Meleis et al., 2010; Schumacher & Meleis, 1994) as transi¢cdes
podem ser classificadas de diferentes tipos. As do tipo desenvolvimental referem-se as
respostas das pessoas aquando da mudanca no seu ciclo de vida (ex: adolescéncia,
menopausa). A transicao situacional da-se quando surge uma mudanca nos papeéis que a
pessoa detinha, sdo exemplos destas situacdes o casamento, a morte de alguém
significativo. A transicdo do tipo saude/doenca acontece quando surge uma situagdo de
doenca. Por ultimo a transigdo organizacional ocorre a nivel ambiental e é causada por
mudangas sociais, politicas ou economicas. As transi¢cdes ndo sdo mutuamente exclusivas
podendo ocorrer mais do que um tipo de transicdo ao mesmo tempo (Meleis et al., 2010).

Os padrfes das transicdes sdo multidisciplinares e complexos. Pode acontecer ser
um acontecimento Unico, multiplo, sequencial, simultaneo e relacionado ou ndo (Meleis et
al., 2010). As transi¢cdes sequenciais produzem um efeito de onda em que uma transicdo
leva a outra ao longo do tempo. As simultaneas relacionadas ou ndo ocorrem durante um
periodo de tempo e podem precipitar numerosas mudancas. Tomemos como exemplo uma
pessoa que sofre um AVC, problema que vai obrigar a uma série de complexas transicdes
(Schumacher et al., 1999).

Consciencializa¢do, envolvimento, mudanca, espaco de tempo, pontos criticos e
eventos sdo propriedades que caracterizam a natureza das transigbes. A
consciencializacao reporta-se ao reconhecimento por parte da pessoa acerca da experiéncia
da transicao pela qual esta a passar. Se esta tomada de consciéncia ndo se verifica, entdo a
pessoa nao esta sujeita a mudanca. O nivel da consciencializacdo reflecte-se na
congruéncia entre 0 que a pessoa conhece acerca do processo e também pelas
expectativas individuais que vao estar de acordo com experiéncias de transi¢fes ja
passadas (Meleis et al., 2000; Meleis et al., 2010).

Por outro lado, um processo de transicdo pressupde envolvimento, ou seja,
ajustamento do individuo ao processo ao qual esta a ser sujeito, demonstrado perante as
atitudes que a pessoa adopta como procurar informacdo, modificar o ambiente, planear
estratégias, demonstrar uma postura pro-activa. O grau de envolvimento de uma pessoa
gue esta a passar por uma transicao fisica, emocional, social ou ambiental esta inerente ao
nivel de consciéncia que tem acerca da transicdo, do estado de saude e dos recursos

acessiveis (Meleis et al., 2000; Meleis et al., 2010).
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A mudanca € também uma propriedade importante no processo das transi¢cdes e ndo
pode ser entendida como sin6nimo de transicdo (Meleis et al., 2010). Todas as transi¢des
envolvem mudanca, mas nem toda a mudanca implica transicdo (Levine 1967 citado por
Meleis et al., 2010). Tomemos como exemplo o estudo desenvolvido por Messias, Gilliss,
Sparacino, Tong e Foote (citado por Meleis et al., 2010), que ao estudar o impacto nos pais
de um recém-nascido, com diagnéstico médico que exigia uma cirurgia cardiaca, refere
haver mudancas subitas na familia. Contudo, a transi¢éo foi um processo que se fez a longo
prazo, quando os pais se adaptaram a nova situa¢do, assumindo o novo papel, adquirindo
novas capacidades, ou seja, quando alcangaram novamente o controlo da situacdo. Neste
contexto, percebe-se que a transicdo € um processo moroso que pressupde adaptacédo da
pessoa/familia a nova situacdo, dotando-a de novas capacidades. Todavia, é relevante que
num processo de transicdo se perceba as consequéncias da mudanca. Estas podem ser
analisadas atendendo a natureza e a interpretacdo dada a transicdo, através das
expectativas pessoais, familiares e sociais. As mudangas apresentam-se como eventos
desequilibrantes e de rotura para a rotina, relagcdes interpessoais, percepgdo e por isso
nefastas para a identidade da pessoa/familia (Meleis et al., 2000; Meleis et al., 2010).

Também a diferenca surge como uma propriedade relacionada com o processo de
transicdo. Esta emerge das diferentes expectativas da pessoa, 0 sentir-se diferente ou
também por perceber o mundo de diferentes formas. Daqui, pode resultar uma situacdo de
incongruéncia entre a realidade e as expectativas. Messias et al. (citado por Meleis et al.,
2010) ao estudar mulheres que emigraram e que acreditavam vir a ter uma vida mais facil,
rapidamente se aperceberam de uma realidade diferente que as decepcionou e por vezes
até as chocou. Perceber a diferenca entre o espectavel e o real resulta em mudanca de
comportamentos e percep¢des, mas hem sempre as diferencas se repercutem na pessoa da
mesma forma.

Como ja foi referido, no conceito de transicdo esta implicito movimento, dai ser
relevante considerarmos o intervalo de tempo. Todas as transi¢cdes sdo caracterizadas por
fluxo e movimento através do tempo. Contudo, visto 0s processos de transicdo estarem
associados a ocorréncias de vida e a eventos criticos ndo existem periodos de tempo iguais,
previsiveis nem constantes (Meleis et al., 2000). A transicdo implica um periodo de tempo
que vai desde o inicio do evento até a sua estabilizacdo. Neste periodo € necessario criar
novas estratégias de resposta e incorpora-las no dia-a-dia (Scumacker et al., 1999). Bridge
(citado por Kralik et al., 2006) classificou a transi¢cdo segundo o intervalo de tempo em inicial
(que se caracteriza por sinais de antecipacdo, percep¢do e demonstracdo de mudanca),
intermédio (caracterizado por instabilidade, confusédo, e aflicdo) e final caracterizado

novamente por estabilidade.
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Sucede que algumas transi¢cdes ocorrem em simultdneo com factos marcantes do
ciclo vital. Os momentos criticos correspondem a acontecimentos imprevistos, mas com
forte repercusséo na natureza das transicoes e estdo frequentemente associados a uma
maior consciencializacdo das alteragbes ou a um maior envolvimento ao lidar com a
experiéncia da transicdo. Neste periodo verifica-se instabilidade e maior vulnerabilidade o
gue vai desencadear diferentes dificuldades. Tomando como exemplo uma familia que
passa a ter um elemento com o diagnéstico de cancro, esta apresenta como periodos
criticos o momento do diagnostico, os efeitos dos tratamentos, a associacdo dos mesmos e
0 seu término. Nestas alturas a familia vai estar mais vulneravel, tendo mais dificuldade em
dar resposta as necessidades da pessoa doente (Schumacher citado Meleis et al., 2010).

Condicdes pessoais, comunitarias e da sociedade apresentam-se como
caracteristicas facilitadoras e/ou inibidoras do processo de transicdo. As condicbes
pessoais sdo em parte determinadas pelos significados imputados aos eventos, pelas
crencgas, cultura e atitudes, pela preparacao prévia do individuo para fazer face ao processo,
e pelos conhecimentos e o0 seu nivel socioeconémico. Por outro lado, 0s recursos
comunitarios, também podem ser facilitadores da transigdo. Estes sdo assegurados através
do suporte social e comunitario, do acesso a informacao e ao aconselhamento (Meleis et al.,
2000; Meleis et al., 2010).

Os Padrbes de resposta incluem os indicadores de processo e de resultado que
gualificam uma transicdo. ldentificar os indicadores de processo ajuda-nos a perceber a
forma como a pessoa se movimenta, durante o processo de transi¢cdo. Estes indicadores
podem incluir sentimentos, interaccdo, estar integrado, desenvolver confianca e estratégias
de coping. A interaccdo vai ser influenciada pelos significados dados a transicdo e os
comportamentos desenvolvidos na sua resposta. A interaccdo deve ser de tal forma que
proporcione um contexto em que o cuidado ocorra de forma eficaz e harmoniosa. O
desenvolvimento de confianca é imprescindivel para um processo saudavel de transicao que
vai ser exteriorizada pelo nivel de entendimento, tratamento, recuperacdo, limitagdes,
recursos utilizados e pelo desenvolvimento de estratégias para gerir a situagdo (Meleis et
al., 2010). Os indicadores de processo sao indices mensuraveis que indicam o que se passa
durante a transicdo, em qualquer momento, e por isso indicam o progresso da pessoa
durante essa transicdo (Schumacher et al., 1999). Os indicadores de resultados séo
traduzidos pela mestria e/ou identidades flexiveis e integradas. A mestria vai-se adquirindo
lentamente traduzindo-se em novas habilidades/capacidades, conhecimentos e
comportamentos adequados para lidar com as situacdes e € acompanhada de uma nova
identidade com mais competéncia no processo. Mestria e um novo sentido de identidade
reflectem os resultados saudaveis do processo de transicdo. Face ao exposto uma transicao

saudavel é a que o individuo evidencia pericia e desenvoltura para lidar com a situacéo,
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capacidades e comportamentos indispensaveis para viver as novas situacdes. Nao existe
nenhuma foérmula ideal sobre as reformulacdes que as pessoas tém que fazer para alterar
as suas identidades no sentido do bem-estar. Contudo, pressupde do individuo uma atitude
flexivel e dindmica. O final da transicéo é flexivel e variavel depende da mudanca, ou do
proprio evento que gerou mudanca, ou seja da natureza e padrdes de transicdo. Em
algumas transicdes € facil perceber o inicio e o final (Meleis et al., 2000). Indicadores de
processo e resultado ndo sao sindnimos visto que o primeiro pode constar de uma avaliacao
em qualquer momento do processo enquanto os segundos traduzem ganhos finais
(Schumacher et al., 1999).

Os objectivos das terapéuticas de enfermagem permitem facilitar um processo de
transicdo saudavel, diminuindo ou mesmo eliminando uma transicdo desadaptada, o que
significa promover bem-estar e facilitar a forma de lidar com a experiéncia da transicdo. Para
o efeito os enfermeiros estabelecem as intervengfes adequadas a cada situagcdo com vista
a facilitar o processo (Meleis & Trangenstein, 1994).

Nos momentos mais vulneraveis das pessoas existe um maior risco de ocorrerem
problemas a nivel da saude fisica e mental (Zagonel, 1999; Meleis et al., 2010). Os
enfermeiros devem assim estar despertos para estas situagbes, pois, podem intervir
antecipadamente, preparando-as para a mudanca, de forma a prevenir possiveis
consequéncias nefastas (Murphy, 1990, citado por Zagonel, 1999). As transicfes sao alvo
da enfermagem quando estéo relacionadas com o processo saude/doenca (Chick & Meleis,
1986). Desta forma, os enfermeiros devem estar atentos a natureza da transi¢ao pela qual a
pessoa e/ou familia esta a passar e a forma como lidam com o processo. As pessoas tém
necessidade de sentir que podem contar com os profissionais de saude e construir com eles
uma relacdo de confianga. O enfermeiro deve ainda identificar as fases da transi¢éo, de
forma a ajudar a pessoa a experienciar a mudanca com o minimo de repercussdes
negativas, restabelecendo a estabilidade e tendendo para a saude e bem-estar.
Conhecendo o processo de transicdo, o enfermeiro estd apto a avaliar, planear e
implementar intervencdes de enfermagem na area da prevengdo, promogao, e intervencao
terapéutica promovendo o estabelecimento da estabilidade (Zagonel, 1999).

As mudancas, por vezes complexas que se fazem sentir a nivel individual ou familiar
exigem dos enfermeiros uma nova postura face a nova conjectura que se apresenta,
desenvolvendo novas perspectivas no sentido de promover o bem-estar da pessoa/familia
(Meleis et al., 2010). A Enfermagem deve facultar o conhecimento e desenvolver as

capacidades adequadas a cada cliente, para que este encontre um sentido de mestria.

“Perceber as propriedades e as condicdes que estdo intrinsecas ao processo de

transicdo levard ao desenvolvimento das terapéuticas de enfermagem que sao
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congruentes com a experiéncia da pessoa e sua familia assim promovendo uma
resposta saudavel na transicao (Meleis et al., 2010, p. 63). Ao cuidado de enfermagem
deve estar inerente uma maior sensibilizacdo, consciencializacdo e humanizacéo,
identificando no cliente factores que indicam a transicdo, com a finalidade de facilitar
estes eventos em direccdo a uma transicdo saudavel, emergindo assim, o cuidado

transicional.” (Zagonel, 1999, p. 27).

Quando assistimos a uma estabilizacdo na rotina, habilidades, estilo de vida e
actividades de autocuidado podemos entender que a fase critica esté no final.

A transicdo para o papel de familiar cuidador

Quando surge uma doenga ou ha um declinio na capacidade do autocuidado do
individuo, surge a necessidade de um elemento da familia assumir a responsabilidade dos
cuidados. Assumir o papel de cuidador pressupde uma transicao especifica que ocorre na
familia como resposta a uma mudanga no estado de saude da mesma, sendo esta uma
transicdo significante, ndo sO pela circunstancia em si, mas também porque surge em
simultaneo com outros eventos (Archbold, Stewart, Greenlick & Harvath, 1990). Ser familiar
cuidador nao é tarefa facil, aprender a cuidar e responder a todas as exigéncias pessoais e
familiares torna esta tarefa ardua e exige criatividade (Shumacher, 1995).

Shumacher (1995) descreve que o papel de cuidador estd sujeito a multiplas
interaccdes entre o proprio cuidador, receptor e profissionais (Figura 5). Cuidador e receptor
dos cuidados vivem a transicdo em conjunto, cada um com a sua identidade, as suas
habilidades e a definicdo que fazem acerca da situacdo e do desenvolvimento do seu papel
(Shumacher, 1995). A aquisicdo do papel de cuidador é uma transicdo em que a tomada de
decisdo é um processo essencial e é influenciado pelos diferentes niveis sociais.
Shumacher (1995) divide esta rede social em trés niveis: relacbes pessoais, institucional e
de estratificacao social. Este nivel € o0 mais amplo, altamente hierarquizado uma vez que é
construido através de caracteristicas como nivel socioeconémico, género, etnia, idade,
normas, estrutura familiar, papel no trabalho e recursos, os quais predispdem as pessoas a
diferentes oportunidades e recompensas. A nivel intermédio as pessoas estdo dependentes
das organizacBes formais (local de trabalho dos intervenientes e instituicdes de saude) e
num nivel social mais proximo temos o desenvolvimento de relac6es pessoais com oS
membros da familia, amigos e colegas de trabalho, que s&o a maior fonte de suporte
(Pearlin citado Schumacher, 1995).

Na aquisicdo do papel o cuidador pode manifestar dificuldades na execucéo,
percepcgdo e adequacgdo a sua nova fungéo. O cuidador refere incerteza, pouca preparacéo,

pouco conhecimento e sente que necessita de mais informagdo, recursos materiais e
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humanos, do auxilio de profissionais da area da saude e por vezes ajuda econdémica
(Archbold et al., 1990; Imaginério, 2003). Também Bull et al. (1995) ao estudarem a
transicdo da pessoa dependente do hospital para casa, constataram que os familiares se
defrontaram com dificuldades em gerir os cuidados pela pouca informacdo que tinham e
pela dificuldade de relacionamento com os profissionais de saude.

Figura 5 — Aquisi¢do do papel do familiar cuidador

Aquisigdo do papel

CUIDADOR
*Identidade
« Defini¢do da situagao
+ Habilidades

DEPENDENTE
*ldentidade
« Definigao da situagao
* Habilidades

+ Boas relagdes

Nivel de relagdes pessoais
Nivel institucional

Nivel de estratificacido social

Fonte: Schumacher (1995)

Por vezes cuidar traz a familia situaces de conflito. Semple (citado por Schumacher,
1995) refere haver trés dimensdes no conflito entre cuidadores primarios e os restantes
elementos da familia: o conflito alusivo a definicdo de doencga e estratégias no cuidar;
conflito entre a atitude dos membros da familia e reac¢bes para com o doente e conflito
entre as atitudes dos membros da familia e as ac¢fes e atitudes para com o cuidador. A
interaccao entre o cuidador e a pessoa cuidada vai estar dependente da consciéncia que o
prestador de cuidados tem acerca de si, dos seus défices tentando procurar nova
informagé&o e assim maior competéncia.

As visitas domicilidrias e as situacdes que envolvem a alta da pessoa dependente,
nomeadamente o plano de alta, devem ser areas a trabalhar pelo enfermeiro e cuidador.
Assim, as intervencdes de enfermagem visam facilitar o processo de aquisicdo do papel e

passam por ensinar, demonstrar, treinar e dar suporte (Schumacher, 1995). Na transicéo
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para o papel de familiar cuidador é imprescindivel que o enfermeiro identifique o
conhecimento que este tem acerca da situacdo a qual tem que responder, o tipo de
envolvimento, as mudancas a efectuar e o periodo de tempo de todo este processo. Nestas
situacdes o enfermeiro deve, na concepc¢éo de cuidados, enfatizar os aspectos positivos do
familiar cuidador e se necessario estimula-lo a participar em grupos de ajuda, onde através
da partilha de dificuldades e experiéncias promovem o envolvimento dos familiares
cuidadores (Kralik et al., 2006; Zagonel 1999). Elogiar a competéncia e a forca aos
cuidadores déa-lhes uma nova opinido sobre eles e reforga-lhes a auto-eficacia para poderem
lidar com a situacdo (Mok et al., 2002). Segundo van den Heuvel et al. (2001) cuidadores
com uma elevada nogdo de auto-eficacia e que utilizam estratégias de confrontagcédo
experimentam menos tenséo.

Durante a aquisicdo do papel a relagédo entre o cuidador e o receptor dos cuidados e
entre o cuidador e a restante familia também é relevante para a saude. Os indicadores de
processo poderdo ser traduzidos pelo envolvimento que o familiar cuidador demonstra,
interaccao entre os intervenientes, confianga e estratégias de coping utilizadas. Os cuidados
S0 serdo efectivos se o cuidador aplicar empenho na sua fungédo (Shumacher, 1995).

Os indicadores durante a transigéo para o papel de cuidador estéo inter-relacionados.
Cada um tem um foco Unico que abrange a subjectividade de comportamento, dimensdes
interpessoais de bem-estar, e também o entendimento do cuidador acerca do bem-estar
durante a aquisicdo do papel. Estes indicadores de saude séo relevantes para a duragéo da
transicdo. Desta forma, bem-estar subjectivo, mestria no papel e boas relacdes sdo estados
din@micos inerentes ao processo na aquisicdo do papel de cuidador, indicadores de uma
transicdo sadia (Schumacher, 1995). Face ao exposto, podemos identificar indicadores
subjectivos - tensdo devido ao papel, insatisfacdo; indicadores de comportamento -
insuficiéncia e mestria no papel; e indicadores interpessoais - conflitos familiares e bem-

estar nas relacdes (Schumacher & Meleis, 1994).
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2.2 A Resiliéncia

Etimologicamente resiliéncia vem do latim resiliens e significa “saltar para tras, voltar,
ser impelido, recuar, encolher-se, romper” (Pinheiro, 2004, p. 68). Tavares (citado por
Pinheiro, 2004) explicita trés conceitos associados a resiliéncia, no ambito fisico, médico e
psicolégico: o primeiro define-se como a resisténcia do material quando submetido a uma
pressdo intensa, mas voltando a posi¢éo inicial; no ambito médico o conceito passa pela
capacidade que a pessoa apresenta quando se depara com 0 evento stressor e 0
ultrapassa; no ambito da psicologia € a capacidade que o ser humano tem de enfrentar
eventos stressantes entendidos também como factores de risco sem entrar em desequilibro.

O conceito de resiliéncia, comegou a ser usado desde a década de 70, aplicado a area
da psicologia, com o objectivo de estudar pessoas que ao passarem por situacdes
traumaticas ndo alteravam negativamente o seu estado de saude, como seria de esperar
(Regalla, Guilherme & Serra-Pinheiro, 2007; Souza & Cerveny, 2006a, Souza & Cerveny,
2006b). Neste contexto, resiliéncia é entendida como a capacidade que a pessoa demonstra
em se reorganizar, adaptar apds passar por eventos considerados traumaticos nao
desenvolvendo patologias (Anthony & Cohler, citado por Souza & Cerventy, 2006a). Estédo
nestas circunstancias pessoas, cujos tracos da personalidade s&o definidos por:
“temperamento facil, nivel mais alto de inteligéncia e de auto-estima, e um senso realistico
de esperanga e controle pessoal” (Anthony & Cohler, citado por Souza & Cerveny, 2006b, p.
22).

Inicialmente o conceito de resiliéncia dava énfase aos aspectos da personalidade da
pessoa transmitidos geneticamente (Grothberg, citado por Yunes & Szymanski, 2006; Souza
& Cerveny, 2006b). Mais tarde, na década de 90, a resiliéncia passou a ser entendida como
a capacidade e habilidade na realizacdo de tarefas inerentes ao desenvolvimento humano
numa visao interaccional (Masten & Coatsworth, 1998; Souza & Cerveny, 2006b). Yunes e
Szymanski (2006) definem resiliéncia como o “conjunto de processos que possibilitam
superacéo de adversidades” (p. 119). Masten e Coatsworth (1998) referem que pessoas que
na infancia tinham passado por situacdes de privacdo social e emocional desenvolveram
competéncias que advém da adaptacdo constante com o ambiente. Interpretou-se que este
desenvolvimento saudavel resultou do relacionamento com figuras relevantes na infancia,
passando a atribuir a resiliéncia ndo apenas aos tracos da personalidade mas também a
este facto (Fonagy, Steele, Steele, Higgit & Target, 1994). Pinheiro (2004) define a
resiliéncia como a capacidade que a pessoa ou familia apresenta para se defrontar com
eventos stressantes, sofrendo altera¢des, mas conseguindo ultrapassa-las.

Neste contexto, constata-se que o conceito de resiliéncia tem evoluido de uma visdo

centrada no individuo (personalidade), para uma visao centrada na familia (ambiente familiar
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e pessoas significativas) e por fim para uma visdo mais ecoldgica centrada em redes sociais
alargadas (Souza & Cerveny, 2006a; Walsh, 1996; Yunes & Szymanski, 2006).

Para Rutter (1999) a resiliéncia é entendida como uma mudanca da pessoa em
resposta ao factor de risco. Entende-se por factor de risco experiéncias negativas que
podem despoletar problemas de saulde. Factores de risco e factores protectores da
resiliéncia, nomeadamente a associacdo de factores de risco internos e externos
(capacidades e ambiente) sédo alvo de estudo nesta area (Souza & Cerveny, 2006b). Um
factor pode nédo ser suficiente para surtir impacto negativo na pessoa, mas a unido de dois
ou mais factores potencializam-se, incrementam o impacto negativo de outros pré-existentes
e consequentemente diminuiem a possibilidade de haver um desenvolvimento saudavel da
pessoa. Os mesmos eventos de risco vao ser experienciados de maneira distinta pelas
diversas pessoas e até pela mesma pessoa, dependendo do momento pelo qual esta a
passar no seu ciclo de vida. Isto porque a resiliéncia é a interaccao entre factores genéticos
e ambientais que oscilam na sua funcdo, podendo agir como protec¢do ou como factor de
risco dependendo do momento. Para perceber porque € que as pessoas se mostram
resilientes em determinados momentos e noutros ndo, €& necessario estudar essas
interaccdes a partir do contexto onde elas decorrem e do momento histérico pelo qual a
pessoa esta a passar. Assim, entendemos que ndo € uma caracteristica universal e rigida
no individuo, pois quando mudam as condi¢des e as circunstancias a resiliéncia também se
modifica ou seja, a resiliéncia da pessoa adequa-se ao contexto.

Foram identificados como factores de risco aqueles que estavam ligados a
“vulnerabilidade, predisposicbes individuais, e ambientais, que precipitavam ou
potencializavam o estresse, tais como a pobreza, discérdia marital, morte parental, doenca
mental ou fisica, entre outros” (Garmezy citado por Souza & Cerveny, 2006b, p. 22),
acontecimentos traumaticos, adversidades crénicas, estado de nutricdo e problemas
socioecondmicos (Masten & Coatsworth, 1998; Souza & Cerveny, 2006b).

S&o exemplos de factores de risco familiar a dificuldade de controlo emocional,
sentimentos de culpa, auséncia de habitos de comunicacdo saudaveis, pouca
responsabilidade, problemas com drogas, violéncia doméstica, inexisténcia de apoio, e
multiplas e simultaneas transigcbes desenvolvimentais e situacionais (De Antoni & Koller,
2000). E importante identificar quais as estratégias que a familia pode tomar ndo s6 para
lidar com a situagdo, mas também ficar mais forte independentemente do factor de stresse
ser interno ou externo (Walsh, 1996).

Yunes e Szymanski (2006) ao desenvolver um estudo sobre a resiliéncia familiar
constataram que perante factores de risco a familia valoriza as relagBes interpessoais
internas ou externas, a aprendizagem, o afecto e a solidariedade, varidveis as quais estédo

subjacentes as crencas da familia. Quando surge a situacdo adversa ha uma tentativa de
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controlo da mesma, através da procura da compreensédo, do entendimento das dificuldades
no sentido da organizagdo, de uma comunicagdo efectiva, tentando-se manter unida e
diligenciando apoio intra e extra familiar (Yunes & Szymanski, 2006). Deste modo, a nogéo
de suporte familiar relaciona-se com maior resiliéncia nas pessoas mesmo que sujeitas a
varios factores de stresse (Li & Richards, 2007).

Os factores protectores referem-se a aspectos do ambito individual e ambiental que
servem de barreira a possiveis repercussdes negativas (Garmezy, citado por Fonagy et al.,
1994). Nivel mais elevado de inteligéncia, baixo nivel de comportamento anti-social, maior
capacidade na resolucdo de problemas e de confronto das situacfes, senso de eficacia, de
autoconceito, de humor, autonomia e controlo, consciéncia interpessoal, empatia, boa
vontade, aptiddo de planeamento, vivéncia de uma parentalidade com bom relacionamento,
com pelo menos uma das figuras parentais, bom apoio social pela familia, boa rede de
relagbes, boas experiéncias escolares, actividades religiosas, aspecto fisico atraente,
optimismo, vinculos sociais e competéncia pessoal, sdo alguns dos factores apontados
(Fonagy et al., 1994, Jaffee, Caspi, Moffitt, Polo-Toma & Taylor, 2007; Li & Richards, 2007,
Lussier, Derevenskyill, Gupta, Bervegin & Ellenbogen, 2007; Wolff, 1995 citado por Souza &
Cerveny, 2006b).

McCubbin, Thompson e McCubbin (2001) e Walsh (1996) constataram que pessoas
gque eram vistas como resilientes quando interpretavam 0s eventos como stressores
diligenciavam recursos tendo por base as crencas, a esperanca, a espiritualidade e o
sentido de vida. Estes factores de proteccdo sdo observados na qualidade de suas
interac¢Oes, estruturacdo de um sistema de apoio que reforca o senso de permanéncia e
estabilidade e procura de solugbes favoraveis.

Wolff (1995, citado por Souza & Cerveny, 2006b) fala em factores moderadores
referindo-se a pandplia de respostas face a desafios que estdo directamente relacionados
com o género, idade, fase do ciclo de vida, agentes que se podem apresentar como factores
de risco ou protectores no processo de adaptacao.

Constata-se assim, a existéncia de um conjunto alargado de factores de risco,
protectores e moderadores, assim como um conjunto de propriedades sociais e histérico-
culturais. Desta forma, a resiliéncia deve ser avaliada numa estrutura longitudinal e
transversal; longitudinal quando nos referimos ao desenvolvimento da pessoa ao longo do
ciclo de vida; e transversal quando atendemos ao aspecto historico, social, e cultural no
processo (Souza & Cerveny, 2006b). As pessoas podem desenvolver aptiddes de resiliéncia
se se convencerem da sua capacidade de auto-regulacéo e auto-estima,; isto significa que a
pessoa quando se consciencializa das suas capacidades torna-se mais confiante e resiliente
para se confrontar com as adversidades que lhe possam surgir (Tavares, 2001 citado por
Pinheiro, 2004).
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Resiliéncia familiar

Olhar para a resiliéncia individual ou a nivel familiar ndo tem o mesmo sentido, pois a
resiliéncia familiar pretende analisar a situacdo numa perspectiva sistémica das familias
(Hawley & DeHann, 1996). Na década de 80 McCubbin e McCubbin (1988) foram dos
primeiros estudiosos a debrucarem-se sobre a resiliéncia na familia. Tentaram perceber
quais as familias que podiam ser designadas por resilientes, partindo do principio que estas
seriam as que se conseguem adaptar mesmo perante situacdes negativas.

Na década de 90 McCubbin, Thompson e McCubbin (2001) analisaram a familia a luz
da teoria do stresse e adaptacdo interpretando o conceito de resiliéncia como sendo um
processo de adaptagdo da familia, quando esta enfrenta situacdes adversas. Para o efeito,
0s autores estudaram néo so0, a postura das familias face a situagdes de crise mas também,
no que se refere as transi¢cdes normais que decorrem durante o ciclo de vida da pessoa.

Para Walsh (1996) a resiliéncia familiar € o processo pelo qual a familia ultrapassa os
acontecimentos, gerando indubitavelmente alteragbes nas pessoas. Hawley e DeHann
(1996) acrescentam ainda, que é o caminho que a familia faz no sentido de se adaptar,
guando se confronta com um periodo de crise. Também Walsh (1996) se refere a um
processo interaccional que se desenvolve na familia, enquanto unidade funcional com o
decorrer do tempo e que fortalece quer o individuo quer a familia. Assim, resiliéncia é o
processo pelo qual a familia se confronta em momentos de crise, consegue subsistir e
reestruturar-se.

De igual modo, a resiliéncia familiar deve ser interpretada: a luz do sistema de crencas
(dar sentido a adversidade, olhar positivo, transcendéncia e espiritualidade); dos padrdes de
organizacao (flexibilidade, coesdo, recursos sociais e economicos); dos processos de
comunicacao (clareza, expressées emacionais, colaboracédo na resolucdo de problemas) e
cultura subjacente a familia (Souza & Cerveny, 2006a; Walsh, 1996, 2003; Yunes, 2003;
Yunes & Szymanski, 2006).

A resiliéncia é pois um processo influenciado pelos recursos internos, externos e
também pelo factor espiritual da familia. Todas estas componentes se podem interligar e
manifestar de diferentes formas (Walsh, 1996). Diminuir o impacto dos riscos, possiveis
reaccdes sequenciais, garantir a auto-estima e auto-eficicia e desenvolver estratégias para
reverter o impacto do stresse sdo processos de proteccdo da resiliéncia (Rutter, 1999).
Walsh (1996) acrescenta ainda que ao estudar a resiliéncia em familias percebeu que néo
sO se deve identificar e implementar os processos que ajudem as familias a lidarem melhor
com as situacdes de crise, como fazer com que saiam da situacdo mais fortalecidas.

Yunes e Szymanski (2006) no seu estudo verificaram que a situacéo de crise pela qual
a familia pode ser sujeita é favoravel, pois ap0s experienciar o evento stressor a familia

sente-se mais forte e mais solidaria, no sentido de tentar ajudar outras familias que estado a
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passar pela mesma experiéncia. A familia resiliente é aquela que edifica uma rede de
relacbes e de experiéncias vividas no decurso do ciclo de vida e através das geracoes.
Deste modo, a familia fica apta a reagir de forma positiva as adversidades, ultrapassando-as
e promovendo a adaptacdo e consequentemente o seu bem-estar. Percebemos desta
concepcgdo que o foco é a familia como um todo e nédo o individuo (Walsh, 1996). Segundo
Hawley e DeHann (1996) o conceito de resiliéncia do individuo e familia é idéntico, mas o
foco de andlise é que é distinto.

Hawley e DeHann (1996) referem que: “resiliéncia familiar descreve a trajectéria da
familia no sentido de sua adaptacdo e prosperidade diante de situacbes de estresse,
tanto no presente como ao longo do tempo. Familias resilientes respondem
positivamente a estas condigbes de uma maneira singular, dependendo do contexto, do
nivel de desenvolvimento, da interac¢do resultante da combinagdo entre factores de

risco, de proteccao e de esquemas compartilhados.” (p. 293).

Para que se dé efectivamente a adaptacdo é necessario que haja mudanca e néo
apenas ajustamento a situacdo, o que pressupde a monopolizacdo de todos 0s recursos
acessiveis a familia (Regalla et al., 2007). Segundo McCubbin e McCubbin (1993) as
familias resilientes demonstram um marco de vinculos, de flexibilidade, de capacidade em
lidar com caréncias, mobilizando-se de forma a responder positivamente as situacdes
adversas com que se deparam e conseguem desenvolver todas as fungcbes que tinham
anteriormente. Isto significa que a familia é detentora de particularidades que a ajudam a ser
resistente face ao impacto da crise a ruptura, a mudanca, adaptando-se face as
adversidades.

Na area de enfermagem comeca a haver uma apropriacdo do conceito de resiliéncia
para as praticas de Enfermagem. Soéria, Santoro, Souza, Menezes e Moreira (2006) numa
revisdo sistematica acerca deste conceito, através da consulta de varias bases,
identificaram 106 (11%) de estudos quando utilizaram como descritores “resiliéncia” e
“‘enfermagem”. Também, Séria, Bittencourt, Menezes, Sousa e Souza (2009) ao realizarem
uma revisdo sisteméatica, através da PubMED, identificaram 116 artigos quando utilizaram
descritores como “resilience and nursing” e 5 quando utilizaram “resiliéncia e enfermagem”.

O estudo da resiliéncia aparece com maior relevancia nos periddicos americanos e
europeus, a partir da década 90, sobretudo nas &reas de Saude Mental, Enfermagem
Pediatrica, Enfermagem Clinica e Administracdo em Enfermagem. Esta situa¢do podera ser
explicada ndo s6 por ser um conceito recente, mas porque este sé pode ser estudado

retrospectivamente (Pinheiro, 2004).
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O paradigma actual tende a desviar-se dos factores de risco e da doenga para a
saude, ou seja, para uma visao salutogénica (Lasmar & Ronzani, 2009). Neste sentido o
objectivo j& ndo passa pela procura de solu¢des para os problemas causados pela doenca,
mas sim a promocgao e a protec¢éo da saude.

A resiliéncia para os profissionais de salde apresenta-se entdo como uma interacgdo
dindmica entre as habilidades e caracteristicas do profissional de forma a possibilitar a
pessoa a recuperacdo efectiva do evento stressor, uma vez que nao é um dom inato, mas
um tipo de competéncia pessoal e social que pode ser aprendida promovida e desenvolvida
nas pessoas, nas organizacdes, nas comunidades e até mesmo ha vida social mais ampla
(Rutter, 1993).

2.2.1 Modelo de Resiliéncia, Stresse, Ajustamento e Adaptacao Familiar
McCubbin e McCubbin (1993) baseando-se no modelo ABCX de Reuben Hill, no

modelo duplo desenvolvido por McCubbin e Patterson e nos trabalhos desenvolvidos sobre

resiliéncia familiar e adaptacéo desenvolveu o modelo de resiliéncia, stresse, ajustamento e
adaptacao familiar tendo em vista explicar a resposta da familia a uma situagéo de crise, e
compreender os factores relacionados com o0 ajustamento e adaptacdo das familias a
situacbes de doenca. Este modelo tem como objectivo servir de guia aos profissionais de
salde no sentido de os ajudar ndo s6 a identificar os elementos problematicos ao
funcionamento da familia, mas também a delinear estratégias de intervencdao, incluindo uma
avaliacao da funcionalidade da familia.

O conhecimento da familia é imprescindivel na elaboragéo de um plano de intervencao
durante a crise/doenca. A familia face a um evento stressor tenta manter o equilibrio,
utilizando os recursos disponiveis, fazendo a avaliacao da situacdo, seguindo o0s seus
padrbes de coping e a resolucéo de problemas.

Este modelo inclui duas fases distintas: a de ajustamento e a de adaptacao. A fase de
ajustamento é a que surge logo apds a situacdo de crise. Caso 0 ajustamento ndo seja
conseguido, a familia evolui para uma situagdo de adaptacdo. A fase de ajustamento
reporta-se a um conjunto de interac¢des que se dao no processo familiar e o processo de
adaptacao explica os esfor¢cos implementados pela familia para lidar com a situagéo (figura
6e7).

O sistema familiar, as interaccdes familiares, personalidades e caracteristicas
familiares sdo factores complexos que influenciam o curso de mudanca da familia. Razéo
gue justifica a sua boa ou m& adaptacdo perante a necessidade de mudar e
consequentemente a capacidade de estabilizar, de forma a promover o desenvolvimento
dos seus membros e conseguir coesdo e congruéncia perante situacdes de crise, como € 0

caso das doencas que exigem mudancas substanciais. Familias coesas possuem valores,
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objectivos, prioridades, expectativas e visao de mundo definidos. Valorizam mais o0 “nés”
que o “eu”, desenvolvendo o senso de pertengca ao grupo. Sendo assim, incrementam a
resiliéncia, enfrentando de forma eficaz os riscos e as adversidades (Hawley & DeHann,
1996). Neste contexto, verifica-se que o modelo destaca alguns dominios de funcionamento
da familia fundamentais para a sua recuperacgao: processos familiares, metas, equilibrio face
a adversidade, avaliagdo da situacdo, cultura, etnicidade e processos relacionais de
ajustamento e adaptacédo (McCubbin & McCubbin, 1993).

O modelo incorpora o conceito de coping entendido como a chave do processo
adaptativo da familia na interaccdo dos recursos, percep¢des e comportamentos. Assim,
coping é entendido numa base cognitiva e de estratégias de comportamento e traduz a
forma como a familia lida com situagbes em que as exigéncias sdo maiores que as suas
capacidades. O modelo introduz também o senso de coeréncia definido como a capacidade
da familia tender para o equilibrio, controle e confianga percebendo quando esta sob tenséo
(Patterson & Garwick, 1998). Considera ainda os stressores iniciais e todos aqueles que vao
surgindo e que contribuem para o exacerbar da situagéo ao longo do ciclo de vida (Devi &
Almazan, 2002).

Figura 6 — Fase de ajustamento do Modelo de Resiliéncia, Stresse, Ajustamento e Adaptacdo Familiar

| Fase de ajustamento )
“1

Ajustamento

adequado I

Acumulagéo de:
Stressores
Transicoes
Tensoes

Avaliagao do

K stressor (C) I
Vulnerabilidade Tipo familia Resolugao |
da familia (V) Padrées problema

funcionamento (T) Coping (PSC) .

Resisténcia I
familiar .
Recursos (B) I

I
I
I Mau ajustamento .
i Situacao crise (X)l

Fonte: McCubbin, Thompson e McCubbin (2001, p. 15)

A fase de ajustamento (figura 6) descreve o conjunto de reacc¢des familiares diante
de factores stressores temporarios e de impacto minimo na unidade familiar (ex: doencas
agudas nado graves). Nesta fase o stressor (A) associado a vulnerabilidade (V) da familia
(ditada pelo impacto do acumulo de stressores, transicdes e tensdes) interage com 0s
padrées de funcionamento (T), com os recursos da prépria familia (B), com a avaliacdo que

a familia (C) faz do evento stressor e com o padréo de resolucdo de problemas e estratégias
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de coping (PSC). Este processo pode conduzir a um bom ajustamento, quando s&o
restabelecidos os padrbes de funcionamento ou a um mau ajustamento quando a crise
subsiste, exigindo novos padrdes de funcionamento a familia no sentido de atingir o
equilibrio (McCubbin & McCubbin, 1993, McCubbin et al., 2001). Nesta fase os factores
protectores tém um papel preponderante, no sentido de facilitarem a estabilidade familiar e
desenvolverem esforgos, de forma a manter a integridade e as fungdes familiares
(McCubbin, McCubbin, Thompson, Han & Allen, 1997, Patterson & Garwick, 1998). Os
factores protectores e de restabelecimento familiar sdo vistos na familia resiliente como uma
garantia para ultrapassar a vulnerabilidade e crise familiar (McCubbin et al., 1997).

O factor de stresse apresenta-se a familia como uma exigéncia impulsionadora de
mudancgas, podendo-se fazer sentir em todas as areas da vida da familia como “relagao
conjugal, relacdo paisffilhos, relagbes familiares, limites impostos a familia, objectivos,
padrBes familiares estabelecidas, equilibrio e harmonia familiar” (McCubbin et al., 2001, p.
17). Numa situacdo de doenca é relevante ndo sO considerar a causa do stresse, mas
também a coaccdo que a doencga exerce sobre o cuidador. Sujeita a uma situagdo de
stresse, a integridade e o bem-estar da familia podem ficar ameacados por tempo
indeterminado. A gravidade do stressor € estabelecida pelo grau em que este ameaga a
estabilidade da unidade familiar e as imposic¢des significativas sobre os recursos da familia e
as capacidades (McCubbin & McCubbin, 1993, McCubbin et al., 2001).

A vulnerabilidade (V) traduz a capacidade que a familia tem para se adaptar a nova
vida, dependendo de factores psicossociais que intervém na reaccdo ao stresse (Anderson,
1998). A vulnerabilidade entendida como a circunstancia fragil interpessoal e de organizacao
da familia é determinada pela acumulacdo de exigéncias a unidade familiar, tais como
problemas financeiros, de saude e mudangas no trabalho dos membros da familia e também
aos problemas inerentes ao estadio do ciclo de vida em que a familia se encontra
(McCubbin & McCubbin, 1993). A vulnerabilidade mostra assim, a susceptibilidade e
disfuncéo face aos factores de risco, (bioldgicos, econdémicos, sociais ou psicossociais) e a
probabilidade de aumentar os resultados negativos da familia (McCubbin et al., 1997).

Quando falamos em tipo de familia (T) reportamo-nos ao conjunto de particularidades
e comportamentos que traduzem a forma como o sistema familiar funciona, estando o
padrdo de funcionamento da familia inerente ao tipo de familia (McCubbin et al., 2001).
Atendendo a forma como as familias lidam com as situacdes e em funcdo do seu
relacionamento, os autores classificaram-nas em familias regenerativas, resilientes,
equilibradas e ritmicas.

A familia regenerativa é definida como sendo a familia inabalavel, sélida e congruente.
Apresenta caracteristicas que a levam a ver a doengca como algo provocatério mas

controlavel e junta todos os esfor¢cos no sentido de solucionarem os problemas que surgem.
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Por sua vez, a familia ritmica tenta preservar as rotinas da familia ao maximo, no sentido de
manter a confianca e equilibrio em momentos de tensdo. S&o familias que definem as
rotinas no sentido de passarem algum tempo juntas, como seja 0 momento das refeicbes e
o deitar as criancas. Realcam o tempo e as rotinas, pois pensam que estes sdo factores de
seguranca mesmo quando interrompidos pela doenga (McCubbin & McCubbin, 1993). A
familia equilibrada ndo apresenta padrbes extremos de coesdo e adaptabilidade e perante
uma doenca tem resultados de saude mais positivos. A familia resiliente apresenta maior
sentido de coeséo, factor relevante, entre os seus membros, substituindo a pessoa doente
(McCubbin & McCubbin, 1993; Pinheiro, 2004). E o género de familia que tenta conseguir
colaboracdo e procura informacdo necessaria tendo sempre como objectivo Ultimo o
tratamento da doenca. A familia resiliente tem assim, altos padrfes de flexibilidade, e
vinculo familiar, que sdo padrbes significativos para lidar e influenciar a adaptagdo aos
stressores da doenga. Deste modo, quando surgem as transi¢cdes as familias que melhor
conseguem lidar com os problemas sao as resilientes, ou seja as que tém padrdes de
flexibilidade e conseguem promover habilidades para encarar as situagfes stressantes
(McCubbin & McCubbin, 1993).

Os recursos da familia (B) constituidos pelas suas capacidades e aptiddes sdo
usados para lidar com o0s eventos stressores e prevenir uma crise familiar, sendo capaz de
dar um significado positivo ao momento. Idealmente a familia devia desenvolver um
ajustamento, de tal forma eficaz, que o agente de stresse pouco ou nada se fizesse sentir
nos seus padrbes de funcionalidade. Sao exemplo de recursos, aspectos econémicos,
estabilidade, coeséo, flexibilidade, robustez, apoio espiritual, comunicacdo aberta,
celebracdo de tradi¢des, rotinas e uma boa organizacao familiar, os quais correspondem a
pilares para enfrentar a crise e promover o ajustamento familiar (McCubbin & McCubbin,
1993).

A avaliacdo que a familia faz do factor de stresse (C) ou seja a interpretacéo relativa
ao momento de perturbagdo pelo qual estd a passar vai influenciar o ajustamento a
situagdo. A interpretacdo do factor de stresse principalmente se existe uma doenca
especifica, vai ser influenciada pela representacéo que a familia tem culturalmente. Também
aqui a compreensao que o cuidador tem sobre as modificacdes do seu dia-a-dia e 0 motivo
pelo qual esta a prestar cuidados apresentam-se relevantes (McCubbin & McCubbin, 1993,
McCubbin et al., 2001).

A resolucdo de problemas e as estratégias de coping (PSC) sédo elementos
significativos na gestdo face aos eventos stressores. Quando falamos em resolucédo de
problemas falamos na capacidade que a familia apresenta em se estruturar, identificar
estratégias, ultrapassar questfes interpessoais e incrementar padrdes de comunicacao e

esforcos no sentido de resolver os problemas. A familia tenta usar recursos adequados a
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situacao e inicia esforgos para resolver os problemas com que se estd a deparar. Ao coping
estdo inerentes as estratégias, padrdes e comportamentos que a familia utiliza para
incrementar a sua resisténcia como um todo, manter firmeza nas emocdes e bem-estar
(McCubbin & McCubbin, 1993; McCubbin et al., 2001).

Quando a circunstancia pela qual a familia estd a passar é interpretada como um
estado de tensdo e ha uma discrepancia entre o que lhe é pedido e 0s recursos e
capacidades da mesma, desencadeia-se um estado de stresse, com repercussdes no bem-
estar psicologico e fisico dos seus membros (McCubbin & McCubbin, 1993). Todos os
factores anteriormente descritos (stressores, recursos, tipo de familia, competéncias de
resolucdo de problemas, comunicacéo e coping) vao determinar a forma como as familias
lidam com a situacdo, desencadeando um bom ou mau ajustamento (X).

Por sua vez, Patterson e Garwick (1998) referem que no caso da familia estar perante
uma situacdo de doenca, a especificidade desta, a identidade familiar e a visdo da familia
sobre 0 mundo séo os trés niveis que vao condicionar o processo de coping e 0 ajustamento
familiar a doenca cronica na familia.

No bom ajustamento a familia vai ultrapassar a situagdo com facilidade, traduzido em
poucas mudancas no sistema familiar. Esta situagéo por norma ndo acontece quando surge
uma doenca crbnica, pois esta normalmente € acompanhada de um conjunto de
adversidades incitando a mudancgas substanciais no sistema familiar, provocando estados
gue ndo sao faceis de superar e que vao levar a um mau ajustamento. Uma familia em crise
vai ser incapaz de restabelecer a estabilidade pois ndo consegue fazer as mudancas
necessarias na estrutura familiar sendo uma familia em crise, em desequilibrio com
necessidade de modificar os padrdes de funcionamento de forma a restabelecer a
estabilidade, a ordem, o equilibrio e o entendimento. O inicio desta mudanga no
funcionamento dos padrdes da familia marca o inicio da fase de adaptacdo, que
corresponde a grandes modificacbes nos padrdes de funcionamento familiar (McCubbin et
al., 2001).

Na fase de adaptacdo ou pos-crise (figura 7) ha componentes explicativos a
considerar como novos stressores (AA), o tipo de familia e os padrdes de funcionamento
(R), os recursos (BB), o suporte social (BBB), a avaliacdo do esquema e significado que a
familia atribui (CCC), avaliacdo que a familia faz das suas capacidades (CC), o coping e a
resolucéo de problemas (PSC) (McCubbin & McCubbin, 1993; McCubbin et al., 2001).
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Figura 7 — Fase de adaptacéo do Modelo de Resiliéncia, Stresse, Ajustamento e Adaptacéo Familiar

Fase de adaptacao o I

Avaliagdo do esquema
familiar (CCC)
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!
!
I

Tipos familia
Novos padrdes de
funcionamento (R)

Situagao crise
familar (X)

Suporte social
(BBB)

Fonte: McCubbin e McCubbin (1993, p. 34)

Assim, o desequilibrio que caracteriza uma familia em crise (X) deve-se a insuficiéncia
ou a natureza problematica dos padrdes familiares estabelecidos, em resposta as situacdes
de stresse. Situacdo que pode ser agravada por exigéncias ndo resolvidas ou novas
exigéncias entretanto surgidas (AA). Assim, sdo mencionados como novos stressores: a
duracdo da doenca, que obriga a familia a gerir problemas em simultaneo; as transi¢ces
normativas pelas quais os membros da familia estdo a passar; as tensées ndo resolvidas e
acumuladas ao longo do tempo; as dificuldades contextuais e solicitacdes situacionais
devidas a complexidade de orientacdo na rede de cuidados de salde; a ambiguidade social
e intrafamiliar; e as consequéncias dos esforcos familiares para resolverem a situacdo de
crise.

Face a um mau ajustamento a familia adopta um processo de resolucao dos conflitos
por tentativa e erro, o que pode originar consequéncias nefastas (McCubbin & McCubbin,
1993; McCubbin et al., 2001).

Uma boa adaptacdo é estabelecida pela instituicdo de novos padrdes de
funcionamento (R), restauracdo e/ou manutencdo dos padrbes estabelecidos de forma a
recuperar a estabilidade. Mas, alterar padrdes de funcionamento familiar, com rotinas
estabelecidas ndo é tarefa facil. Neste sentido, € imprescindivel que os profissionais de
saude identifiqguem esses padrdes de forma a determinar estratégias de intervencdo. Os

novos padrdes a instaurar dependem da situac@o de crise e das mudancas necessarias
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para promover o equilibrio e a harmonia e assim a adaptacdo (McCubbin & McCubbin, 1993;
McCubbin et al., 2001).

Neste processo ha que considerar os recursos (BB) de que a familia dispbe em
relacdo aos seus membros e que podem ser materiais (estabilidade financeira); néo
materiais; individuais (inteligéncia, conhecimentos, competéncias adquiridas pela educacéo,
o treino ou experiéncia, os tracos da personalidade, salde fisica e mental, a mestria) ou
aplicados em grupo (coesdo, adaptabilidade, organizacdo familiar, habilidades de
comunicacao, capacidade de resolugédo de problemas e a robustez da familia) (McCubbin &
McCubbin, 1993).

O suporte social (BBB) incluiu recursos comunitarios e apoios. Este apoio passa pela
informacgéo partilhada, relagdes interpessoais que estdo na base do suporte emocional
(McCubbin & McCubbin, 1993; McCubbin et al., 2001).

A avaliagdo é também um elemento relevante em todo este processo e inclui a
avaliacdo situacional (CC) e a avaliacdo do esquema familiar (CCC). A avaliacdo na fase
de adaptacéo refere-se as capacidades que a familia tem para responder as exigéncias que
Ihe s&o impostas. A avaliagéo situacional (CC) da familia pode mostrar como a familia gere,
se adapta a situacdo de crise. Esta avaliagdo evidencia a adequag¢do ou ndo em gerir a
situacao, e serve de base para as estratégias de coping ou para as mudanc¢as nos padrdes
de funcionamento. A avaliacdo dos aspectos culturais permite perceber a coeréncia familiar
ao lidar com a mudanca e o stresse. Estes aspectos passam através das geracbes e
proporcionam estabilidade, suporte e estratégias de coping (McCubbin, Thompson,
Thompson, Elver & McCubbin, 1998; McCubbin et al., 2001). A avaliacdo do esquema
familiar (CCC) refere-se as fungdes atribuidas a cada elemento da familia e sua estrutura de
funcionamento. Para facilitar a adaptacao, a familia € motivada a fazer uma analise acerca
do passado e de perspectivar o futuro de forma a dar um sentido a doenca e promover as
alteracdes necessarias. “Muitas vezes a familia desenvolve formas e valoriza ou aceita um
conjunto de valores, papéis, prioridades, e expectativas que compdem o esquema familiar
individual” (McCubbin & McCubbin, 1993, p. 51). Este nivel de avaliagdo apresenta-se
relevante no sentido de promover a congruéncia entre o esquema familiar e os padrbes de
funcionamento da familia. Assim, “O sentido de congruéncia é estabelecido quando existe
perseveranga, negociagao, empenho e responsabilidade entre os elementos da familia”
(McCubbin & McCubbin, 1993, p. 53).

Padrdes de funcionamento, recursos e avaliacdo sdo elementos adstritos a familia e
gue vao influir a resolucdo de problemas e estratégias de coping (PSC). O modelo
qualifica o sistema familiar a nivel de recursos utilizados na resolu¢cdo de problemas e
estratégias de coping. Frente a uma exigéncia a familia como um todo, ou cada membro por

si empenha-se de forma a gerir a situacdo. Ha um leque alargado de respostas as situacoes
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de stresse, em que a coadjuvacao entre os membros da familia pode ser considerado um
comportamento especifico. Face aos eventos stressores urge a necessidade de readquirir o
balanco entre as exigéncias, 0s recursos e as estratégias de coping, podendo ser a base
para a aquisicdo de um novo equilibrio. Verifica-se que as estratégias de coping utilizadas
pelas familias ajudam a diminuir a pressédo, apoiam na procura de recursos suplementares
que n&o tinham sido identificados e facilitam o optimismo (McCubbin & McCubbin, 1993).

O objectivo de todo este processo é que a familia adquira o entendimento, a estrutura
e as funcgbes familiares, o desenvolvimento, o bem-estar e um bom relacionamento entre os
seus membros e também com a comunidade. Se a familia enfrenta o desafio, entra num
processo de mudanca tendendo para o equilibrio e bom nivel de adaptagéo. A adaptacdo da
familia tem por base a mudanga nos padrdes familiares nomeadamente os valores, 0s
objectivos, papéis, prioridades e expectativas. Se a adaptacdo é conseguida a familia
consegue responder as exigéncias impostas, desenvolve mudancas necessarias para
recuperar a estabilidade funcional e a satisfacdo familiar. Este processo dindmico que
pressupde esforco e mudanca, ndo sendo bem sucedido leva a uma ma adaptacéo (XX) e
conduz a uma nova crise e ao reinicio de um novo ciclo (McCubbin & McCubbin, 1993;
McCubbin et al., 2001).

Neste contexto, uma boa adaptacdo da familia pressupde mudancas positivas. Para
Patterson e Garwick (1998) o processo de adaptacdo consiste em definir a situacdo e
imputar um significado a doenga, acarretando uma nova identidade da familia, alterando a
forma de ver o mundo.

McCubbin e McCubbin (1993) identificaram dez factores protectores e promotores da
resiliéncia: (1) comunicacdo, em que esta aumenta o potencial da familia e diminui o risco
de disfuncéo; (2) igualdade e auto-confianca entre todos os membros; (3) espiritualidade; (4)
flexibilidade necesséria para manter a estabilidade e ultrapassar a adversidade; (5)
exactiddo na preciséo e orientacao no sistema familiar, social e de saude; (6) esperanca; (7)
robustez familiar; (8) vinculos e rotina familiar que desenvolvem padrdes de funcionamento
de modo a atingir o equilibrio e a criar vinculos através do tempo passado com 0s seus
elementos; (9) suporte social; (10) saude fisica, emocional e bem-estar entre os seus
membros.

Em sintese uma das grandes apostas para o proximo milénio sera tornar as familias
“mais resilientes e prepara-las para uma certa invulnerabilidade que lhes permita resistir a
situagbes adversas que a vida proporciona, pelo que se torna imperioso identificar os
factores de risco e particularmente os factores de proteccdo pessoais e interpessoais.”
(Pereira, 2001, p. 87-88 citado em Pinheiro, 2004).
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PROGRAMAS DE INTERVENCAO PARA FAMILIARES CUIDADORES

“Quando contam com uma estrutura de apoio institucional, estratégico, material e
emocional, os cuidadores tém a possibilidade de exercer o cuidado e permanecer
inseridos socialmente sem imobilizar-se pela sobrecarga determinada pela dificil e
estafante atenc@o ao doente dependente.” (Caldas, 2000, citado em Caldas, 2003, p.
778).

As alteracbes que tém vindo a acontecer nas Ultimas décadas, nomeadamente o
aumento da esperanca de vida e das doencas crénicas, estdo associadas a um maior
namero de pessoas dependentes. Estas pessoas requerem a ajuda de um elemento da
familia, que se responsabilize pelos seus cuidados, a qual designamos por familiar cuidador
(Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005). Muitas vezes, também estes familiares
cuidadores necessitam de apoio em determinadas actividades de vida diéria, ou seja, sédo
idosos a cuidarem de idosos, pessoas menos dependentes a cuidarem de mais
dependentes, estando associada a este papel uma sobrecarga fisica e emocional acrescida
(Braithwaite, 1992; Doornbos, 2002; Fernandes & Garcia, 2009a; Losada-Baltar & Montorio-
Cerrato, 2005; Martins, 2006; Navaie-Waliser et al., 2002; Verissimo & Moreira, 2004).

A partir da década de 80 comecaram a surgir com mais frequéncia, nas publicacbes
cientificas da area, estudos delineando programas de intervencdo, com o objectivo de
facilitar a transicdo da pessoa para o papel de cuidador. Aqueles pretendem dotar os
cuidadores de estratégias que lhes permitam lidar com situacdes adversas, assegurar a
continuidade dos cuidados e reduzir as consequéncias negativas relacionadas com o cuidar
(Anderson, Rubenach, Mhurchu, Clark, Spencer & Winsor, 2000; Andrén & Elmstahl, 2008;
Mayo, Wood-Dauphine, C6été, Gayton, Carlton & Buttery, 2000; Sorensen, Pinquart &
Duberstein, 2002; van Den Heuvel et al., 2001). Deste modo, 0s programas trazem nado sé
contributos directos para o cuidador, mas também para a pessoa cuidada, aumentando quer
a qualidade de vida dos cuidadores quer dos familiares doentes (Brodaty et al., 1997;
Doornbos, 2002; Warren, Kerr, Smith, Godkin & Schalm, 2003).

Os programas tém evoluido apresentando desenhos de estudos e avaliagbes mais
rigorosas com desenvolvimento de treinos particulares de habilidades (Toseland & Rossiter,
1989). Os estudos com resultados positivos apontam nao s6 para um decréscimo do stresse
do cuidador, mas também para a melhoria do estado psicolégico dos doentes (Brodaty et al.,
1997; Kalra et al., 2004). Os mais recentes estudos de meta-analise evidenciam melhores
resultados devido a implicagdo activa dos cuidadores (Brodaty et al., 2003; Pinquart &
Sorensen, 2006). Mas, nem sempre 0s resultados encontrados sdo satisfatorios, ou seja,
assistimos a programas, cuja avaliacao fica aguém dos objectivos delineados (Losada-Baltar

& Montorio-Cerrato, 2005; Mittelman et al., 2004). A justificar estes resultados temos
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programas com intervencdes heterogéneas nomeadamente, a nivel de contetdos, formas
de actuacgdo, concepcdes tedricas e contextos a que se aplicam (Losada-Baltar & Montorio-
Cerrato, 2005). Acresce ainda a pouca disponibilidade dos cuidadores em participarem
nesses programas (Gallagher-Thompson et al., 2000).

Verifica-se também, a preocupac¢éo de criar guias orientadores com o objectivo de dar
a conhecer e orientar para os recursos disponiveis, ensinar a planear cuidados e enfatizar a
importancia de manter uma boa saude mental (Lyketsos et al., 2006; Stoltz et al., 2004).

Da pesquisa bibliogréfica efectuada identificAmos um maior namero de estudos
dirigidos a cuidadores de doentes com problemas mentais (sobretudo com esquizofrenia e
deméncias), pds AVC e com doenca oncolégica (Anderson et al., 2000; Andrén & Elmstahl,
2008; Bourgeois, Schulz, Burgio & Beach, 2002; Harding & Higginson, 2003).

A reestruturagdo do Servico Nacional de Saude com a constituicAo das Unidades
Funcionais, especificamente com a Unidade de Cuidados na Comunidade (Decreto-Lei n°
28/2008) ¢ uma medida politica que procura dar resposta “[...] especialmente as pessoas,
familias e grupos mais vulneraveis, em situacdo de maior risco ou dependéncia fisica e
funcional ou doenga que requeira acompanhamento proximo, e actua ainda na educacéo
para a saude, na integragcdo em redes de apoio a familia [...]" (artigo 10°, p. 1184). Ja
anteriormente, a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, outra das medidas
politicas, tinha como objectivo “O apoio aos familiares ou prestadores informais, na
respectiva qualificacdo e na prestacao de cuidados” (Decreto-Lei n°® 101/2006, artigo 4°, p.
3858).

Estas politicas procuram dar resposta ao incremento de familias cuidadoras e suas
necessidades de preparacdo técnica e emocional, informacéo, treino e aconselhamento e
partiiha de experiéncias com pessoas em circunstancias similares (Losada-Baltar &
Montorio-Cerrato, 2005; Robbinson, Francis, James, Tindle, Greenwell & Rodgers, 2005).
Segundo Robinson et al. (2005) e Doornbos (2002) os familiares cuidadores precisam de
aprender a gerir emocdes, resolver problemas préticos, manter a sua saude e suporte social
e emocional.

Classificar as intervencdes descritas nos estudos, acerca de programas para
cuidadores, ndo é tarefa facil, pois por vezes as descri¢des ndo sao relatadas com suficiente
detalhe. Segundo Diaz-Veiga, Montorio e Yangas (citados por Losada-Baltar & Montorio-
Cerrato, 2005) as intervencBes compreendem grupos de apoio muituo e auto-ajuda,
intervencdes psico-educativas, programas de intervencdo clinica, programas multimodais,
internamentos de curta ou média duracédo e tipos de ajuda assentes nas novas tecnologias.
Porém, em 2006, Losada, Moreno-Rodrigues, Cgaran, Penacoba e Montorio fizeram uma

nova proposta de classificacdo como se pode verificar no quadro 1.
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Quadro 1 — Intervengdes a implementar com os cuidadores

Tipo

Descricao

Exemplos

Internamentos de curta
duracéo

Proporcionam aos cuidadores tempo livre.

Centro de dia
Residéncias

Intervencdes
ambientais

Proporcionam ao cuidador uma maior
sensacdo de controlo, através de alteracdes
estruturadas no ambiente.

Modificagcfes
ambientais/eliminacdo de
barreiras

Grupos de apoio muatuo
ou auto-ajuda

Partilham experiéncias ou conselhos sob
orientacdo de um profissional.

Grupos organizados

Intervencdes
educativas

Orientacdes dos profissionais.

Actividades educativas em
centros de servicos sociais ou
de saude

Intervengdes psico-
educativas

Programa de intervencdo dirigido por um
profissional, estruturado com treino de
habilidades ou estratégias dirigidas.

Intervencdes psico-educativas
grupais

Intervencdes psico-educativas
individuais

Intervencdes mistas

IntervencBes baseadas
nas novas tecnologias

Formagé&o com recurso a novas tecnologias.

Treino a cuidadores
Ajuda telefonica a cuidadores

Programas multimodais
e ou de combinacéo

Os cuidadores recebem mais do que um tipo
de formagé&o e ou treino de habilidades.

Centro de dia, servico de
ajuda ao domicilio,
intervencdo psico-educativa

Outros tipos de ajuda

Outras opgoes
cuidadores.

gque podem ajudar o0s

Ajuda econémica
Apoio juridico

Fonte: Adaptado de Losada et al. (2006)

Os internamentos de curta duragéo sdo servicos comunitarios que tém como objectivo,
proporcionar aos cuidadores, durante um determinado periodo, momentos para que estes
possam receber cuidados médicos, visitar familiares, realizar uma actividade laboral ou
passar férias (Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005). Zarit, Stephens, Townsend e
Greene (1998) demonstraram que cuidadores que utilizaram os servigos de cuidados diarios
para os familiares com deméncia, apresentavam significativamente niveis mais baixos de
stresse, medo e depressdao comparados com o0s que nao utilizaram estes servicos. Também
Sorensen et al. (2002) chegaram aos mesmos resultados, para além de constatarem um
incremento no bem-estar do cuidador.

As intervengbes ambientais, com alteragbes estruturais do ambiente, destinam-se a
facilitar actividades do doente ou do cuidador e a prevenir possiveis acidentes (Brian,
Christopher, Patrick & Janice, 2009; Gitlin, Winter, Dennis, Hodgson & Hauck, 2010).

Os grupos de auto-ajuda tém por base proporcionar suporte a pessoa/familia a varios
niveis, nomeadamente psicolégico. Nos servicos de saude os grupos de ajuda podem
funcionar como uma alternativa a outras estratégias, visto ndo exigirem grandes recursos
humanos e fisicos. Estas actividades em grupo tém-se mostrado muito positivas,
apresentando-se como uma estratégia fundamental para os familiares cuidadores
(Figueiredo & Charepe, 2010). Este tipo de intervencao proporciona a familia momentos de
partilha relativamente ao que vai acontecendo no dia-a-dia, novas perspectivas e estratégias
confrontando-se com diferentes formas de visualizar a situagdo e de agir (Sousa et al.,

2007).
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Os grupos de suporte e educacdo a familiares cuidadores tém tido resultados
contraditérios quanto a reducdo da sobrecarga. Acton e Kang (2001) e Gitlin et al. (2003)
identificaram resultados efectivos na diminuicdo da sobrecarga. Todavia, outros autores
encontraram resultados diferentes, isto €, sem impacto na diminuicdo da sobrecarga, apesar
de verificarem um aumento nos conhecimentos do cuidador e um maior espagamento entre
os periodos de internamento do doente (Brodaty et al., 2003).

As intervencgdes psico-educativas, com uma abordagem multiprofissional conjugando a
educacdo em saude e o0 apoio psicossocial (Sousa et al., 2007), baseiam-se no
esclarecimento sobre a doenca e suas consequéncias, dotando os cuidadores de
estratégias e habilidades que Ihes permitam resolver os problemas com que se deparam e
adquiram capacidade para se conseguirem cuidar (Losada-Baltar, Trocéniz, Montorio-
Cerrato, Marquez-Gonzalez & Pérez-Rojo, 2004, Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005).
Os beneficios das intervengbes psico-educativas variam em funcdo dos conteudos que
incluem, destacando-se a importancia de intervir sobre pensamentos pouco adaptativos
(Losada-Baltar et al., 2004; Losada, Knight & Marquez, 2003). Nos doentes com deméncia,
varios estudos constataram que as intervencdes psico-educativas possibilitaram a aquisi¢cao
de habilidades e estratégias que permitiram diminui¢cdo na frequéncia e na exuberancia de
comportamentos problematicos associados a doenca, levando a que a institucionalizacéo
aconteca mais tardiamente (McCurry, Gibbons, Logsdon, Vitiello & Teri, 2003; Ostwald,
Hepburn, Caron, Burns & Mantell, 1999). Outro beneficio descrito por Bourgeois et al. (2002)
diz respeito a um resultado positivo na resposta imunitaria nos cuidadores.

As novas tecnologias apresentam-se como um método promissor no futuro,
desempenhando um papel importante nos cuidados de saude. O rapido desenvolvimento
das novas tecnologias sdo o novo desafio e também uma nova oportunidade para os
enfermeiros utilizarem na promoc¢do da salde com os familiares cuidadores (Chiu &
Eysenbach, 2010; Kelly, 2004; Lai, Arthur & Chau, 2004; Mahoney, Tarlow & Jones, 2003).
Contudo, ha ainda que atender a um conjunto de variaveis que possam ser limitativas do
seu uso devido a iliteracia informatica, idade e diferengas culturais. O telefone é descrito
como uma estratégia benéfica na diminuicdo do stresse (Mahoney et al., 2003). Estudos
onde se utilizou o telefone como estratégia encontraram resultados positivos (Huang, Shyu,
Chen, Chen & Lin, 2003; Perrin et al., 2010).

As intervencbes podem ainda ser combinadas atendendo a diferentes focos de
atencdo com o cuidador, como conjugando as psico-eduactivas e as de auto-ajuda
(Mittelman et al., 2004). Para Sorensen et al. (2002) as intervengdes psico-educativas e as
psicoterapéuticas sao as que tém tido melhores resultados. Brodaty et al. (2003) referem
gue as intervencBes que tém ficado mais aquém sdo as de auto-ajuda e as que

desenvolvem programas educativos com interven¢des ou cursos em tempo curto.
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Ha uma diversidade de programas dirigidos aos cuidadores, em termos de tipo de
estudo, intervencdes utilizadas, estratégias delineadas, tempos de implementacao, tipo de
avaliacdo utilizada, focos de atencao (doente, cuidador e familia) e resultados. Fazendo a
andlise as informacdes relativas a 19 estudos apresentados no quadro 2, podemos verificar
isso mesmo. A informacéo apresentada foi resumida a partir de uma pesquisa efectuada aos
principais motores de busca, como B-on, EBESCO Host e ELSEVIER. Foram incluidos os
estudos de intervencédo a familiares cuidadores de adultos, de pessoas com dependéncia
nas actividades do autocuidado e cujos artigos estavam acessiveis, a partir de 2000. Foram
excluidos os estudos qualitativos, estudos com programas essencialmente envolvendo a
participacdo dos doentes, com intervencdes dirigidas ao meio ambiente ou estudos com
omissdo das variaveis em analise. Para uma melhor compreensao optadmos por apresentar
esses estudos em quadro, explicitando autores, ano da publicagéo, objectivos, tipo de

estudo, amostra, instrumentos de avaliagéo, programa de intervencéo e resultados obtidos.

Quadro 2 — Estudos sobre programas de intervencao a familiares cuidadores

Autores Objectivo Tipo de Amostra Instrumentos de avaliagao

(Ano) estudo
Gallager- Comparar a efectividade [Experimental n=161 -Acitities of Daily Living Scale
Thompson, | de intervencdes psico- (com avaliagdo -Shedule for Affective Disorders and
Lovett, educacionais na pré e apés Schizophrenia
Rose, reducdo da depressdo, [programa -Indices of Coping (IC) Scale
McKibbin, sobrecarga e no -Health and Daily Living Questionnaire
Coon, aumento de estratégias -Caregiver Task Check-list
Futterman e | de coping nos familiares -Perceived Stress Scale
Thompson | cuidadores.
(2000) Programa/lntervencgao

Os participantes foram divididos aleatoriamente em tés grupos: um recebeu medidas psico-
educacionais destinadas a aumentar a satisfagdo com a vida (ensino sobre as habilidades
necessarias para manter um adequado nivel de eventos agradaveis a vida, como praticar exercicio
fisico, socializar/sair de casa); outro, treino de habilidades na técnica de resolucdo de problemas
(ajuda na mobilidade, no banho, na gestdo do comportamento do doente e apoio emocional); e o
terceiro funcionou como controlo. Reuniam-se 2 horas/semana durante 10 semanas.

Resultados

Registou-se um aumento significativo na satisfacdo com a vida, no grupo treinado para o efeito,
enquanto no segundo se verificou uma melhoria nas estratégias cognitivas e comportamentais de
coping, uma diminuicdo dos sintomas depressivos e um aumento de estratégias no sentido do
bem-estar. A sobrecarga subjectiva diminuiu em ambos os grupos, mas, apenas com significado
estatistico no que recebeu apoio psico-educacional.
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Quadro 2 — Estudos sobre programas de intervencao a familiares cuidadores (continuagéo)

Autores Objectivo Tipo de Amostra Instrumentos de avaliagao
(Ano) estudo
Kaasalainen | Implementar e avaliar o |Quasi- n=46 - Profile of Mood States (POMS)
Craig e impacto de um experimental, | (23 no grupo | - Personal Resource Questionnaire
Wells programa de suporte a icom avaliacdg experimental | (PRQ)
(2000) cuidadores (informacéo, fantes e apos e 23 no grupo | - Escala analogo visual para avaliar o
suporte emocional e intervengéo de controlo) suporte social do programa
social).
Programa/lntervencao
O programa desenvolvido na comunidade por duas enfermeiras de saude publica, consistiu numa
sessao de 2 horas/semana durante 8 semanas. A componente tedrica incidiu no processo de
envelhecimento; comunicagédo; habilidades em resolver problemas; técnicas de lidar com o stresse;
informagdo acerca dos recursos da comunidade. A componente pratica visou o treino de
estratégias de coping, técnicas de relaxamento e uso de simuladores de idade.
Resultados
Dos trés aspectos trabalhados (informacéo, suporte emocional e social), apenas se registaram
diferencas significativas no conhecimento apdés a intervengdo. Porém, as autoras reconheceram
que o programa foi Util sob o ponto de vista do suporte social e emocional. Ap6s o0 programa 0s
cuidadores apresentavam estratégias de coping mais adaptadas as situa¢des, bem como um
maior crescimento pessoal.
Hepburn, | Desenvolver um Experimental | n =94 -Self-Administered Questionnaire
Tornatore, | programa de treino para (60 no grupo -Mini-mental State Examination (MMSE)
Center e | promover o papel do experimental e | -Lawton Scale
Ostwald cuidador. 34 no grupo de | -Revised Memory and Behavior
(2001) controlo) Problem Check-list
-Beliefs about Caregiving Scale (BACS)
Programa/lntervencéo
Programa de treino com duragdo de 14 horas distribuidas por 7 sessfes de 2 horas cada. O
workshop foi orientado por um enfermeiro, um terapeuta familiar e um terapeuta ocupacional. A
intervengdo combinou ensino tedrico e pratico com a realizacdo de exercicios e a aplicagdo de
estratégias trabalhadas. As teméaticas desenvolvidas destinaram-se aos cuidadores e a um familiar
gue os acompanhava e focavam: conhecimento acerca das repercussdes da doenca; treino de
habilidades a desenvolver com o receptor; clarificacdo do papel (aspectos necesséarios para o
desenvolvimento da fun¢éo); esclarecimento acerca da situacdo como cuidador, do impacto das
suas accdes no receptor e da necessidade de se autocuidarem.
Resultados
Verificaram-se diferencas estatisticamente significativas intra-sujeitos nas crencas associadas ao
cuidar e nas reacgfes comportamentais. Na andlise inter-sujeitos também se verificaram
diferengas significativas nas crencas, depressao e sobrecarga. O programa de intervengao trouxe
beneficios para os cuidadores.
Kozachik, Estudar o impacto do Randomized| n = 120 pares |-Inventario de sintomas criado para o
Given, apoio proporcionado controlled de doentes e efeito
Given, pelos enfermeiros a clinical trial | cuidadores -Center for Epidemiological Studies-
Pierce, cuidadores de doentes (61 no grupo Depression Scale (CES-D)
Azzouz, com o diagndstico experimental e
Rawl e recente de cancro. 59 do grupo de
Champion controlo)
(2001)

Programallntervencao

O programa foi desenvolvido em 9 contactos, 5 pessoais e 4 por telefone, durante 16 semanas. No
grupo experimental abordou-se: gestdo e monitorizagdo dos sintomas, educagdo, suporte
emocional, coordenacéo dos servicos e preparagdo do cuidador para prestar cuidados.

Resultados

Ao comparar os resultados por grupo de intervencdo e grupo de controlo ndo se verificou
diminuicdo efectiva nos niveis de depressdo. Determinar a efectividade deste programa na
diminuicdo da depressdo dos cuidadores foi dificil pois os que apresentam altos niveis de
depressdo eram mais propensos a abandonar o estudo. Para os autores o impacto das
intervengdes na salude mental do cuidador apresenta-se complexa.

82




Quadro 2 — Estudos sobre programas de intervencéo a familiares cuidadores (continuagao)

Autores Objectivo Tipo de Amostra Instrumentos de avaliagao
(Ano) estudo
Wright, Avaliar um programa de |[Randomized | n =93 -Blessed Dementia Rating Scale
Litaker, educacéo e controlled (68 no grupo - Mini Mental Status Examination
Laraia e | aconselhamento a trial experimental e | -Cohen-Mansfield Agitation Inventory
DeAndrade| familiares cuidadores de 25 no grupo de | - Caregiving Hassle Scale
(2001) doentes de Alzheimar. controlo) -Center for Epidemiological Studies-
Depression Scale (CES-D)
- Multilevel Assessment Inventory
Programa/lntervencgao
O programa de intervencao foi desenvolvido por uma enfermeira da area da Gerontologia e Saude
Mental e teve 5 momentos: 3 através de visita domiciliaria (a 22, 62 e 122 semana) e 2 contactos
telefénicos no 6° e 12° més. No grupo experimental identificaram-se comportamentos do doente
gue preocupavam o cuidador, monitorizava-se a medicagdo e aconselhava-se o cuidador acerca
da sua saude fisica e emocional. No grupo controlo foram efectuados 2 contactos telefonicos, mas
apenas para colheita de dados.
Resultados
Nao se identificaram diferencas estatisticamente significativas entre os grupos no que respeita a
efeitos do tratamento na agitacdo do doente, na sobrecarga, depressdo e na saude fisica do
cuidador. Contudo, constatou-se que a primeira visita domiciliaria reduziu o stresse do cuidador,
apesar de ndo ter significado estatistico. A analise dos dados revela tendéncias mais favoraveis no
grupo de intervengdo, em determinados momentos, quando comparado com o grupo de controlo.
Foi encontrada uma diferenca significativa do nimero de cuidadores, que um ano apés o
programa, mantinham os seus doentes em casa quando comparado com o grupo de controlo onde
se registou mais doentes institucionalizados.
Bourgeois, | Avaliar a eficacia de um [Experimental | n = 63 divididos | -Mini-Mental Status Examination
Schultz, programa de treino de por 2 grupos de| -Physical ADL questions
Burgio e habilidades a intervencd@o e 1 | -Services Multidimensional Functional
Beach cuidadores de doentes de controlo Assessment Questionnaire (OARS)
(2002) com doenga de -Caregiver Strain Scale
Alzheimer. -Spielberger Anger Expression Scale

and Anxiety Inventory

-Caregiver Self-Efficacy
-Perceived Stress Scale

-Center for Epidemiologic Studies
Depression Inventory (CES-D)
-Caregiver Health Index

Programa/lntervencgao

Os cuidadores participaram num workshop de 3 horas durante 2 semanas. Um grupo de
intervengdo teve por foco as alteragdes do doente (Patient-change group), com formacdo nos
comportamentos e sintomas da deméncia, como resolver problemas comportamentais e fomentar
a relacdo com o doente. O segundo grupo de intervencéo teve por foco as mudangas no cuidador
(Self-change group) trabalhando medidas promotoras do bem-estar, resolucdo de problemas e
técnicas de relaxamento. Os do grupo de controlo participaram num workshop onde se procedeu a
uma abordagem dos tépicos do ajustamento familiar a doenga de Alzheimer. Da 32 a 122 semana
foram efectuadas visitas domiciliarias ao cuidador, tendo os grupos de intervencado treino da
técnica de resolucéo de problemas.

Resultados

N&o foram encontradas diferencas estatisticas nos trés grupos nos preditores estudados. Doentes
e cuidadores submetidos aos programas de treino adquiriram, embora sem significado estatistico,
habilidades e comportamentos mais adequados de acordo com o esperado, a nivel da depressao,
stresse percebido, sobrecarga e auto-eficacia.
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Quadro 2 — Estudos sobre programas de intervencao a familiares cuidadores (continuagao)

Autores Objectivo Tipo de IAmostra Instrumentos de avaliagao
(Ano) estudo
King, Perceber os efeitos de Randomized| n = 100 -Medical Outcomes Study Short-Form
Bauman, um programa de Controlled | mulheres (51 (SF36)
O’Sulliva, | actividade fisica Trial com 2 | no grupo de -Screen for Caregiver Burden
Wilcox e moderada na saude e grupos de intervencgédo e -Revised Memory and Behavior
Castro qualidade de vida dos experiéncia | 49 no grupo Problems Checklist (RMBPC)
(2002) cuidadores de doentes de controlo) -Community Health Activity Model
com deméncia. Program for Seniors (CHAMPS)
-The 19-item Pittsburgh Sleep Quality
Index (PSQI)
-Perceived Stress Scale (PSS)
-Beck Depression Inventory (BDI)
-Block 95 Food Frequency
Questionnaire
Programa/lntervencéo
O programa de exercicio fisico com duracdo de 12 meses consistia em pedir aos cuidadores que
caminhassem durante 30 a 40 minutos, pelo menos 4 vezes por semana, de forma apressada. A
par desta actividade foi-lhes solicitado, também, que aumentassem outras possiveis actividades
fisicas, tais como passear ou jardinar. Um dos investigadores explicava os detalhes sobre o
exercicio fisico que deveriam desenvolver e tragcavam um plano individual, atendendo as
preferéncias e condi¢do de salde do cuidador. Para os que ndo tinham hip6tese de se deslocarem
de casa por 30 minutos, foi desenhado um plano de exercicio a executar no domicilio huma
bicicleta estatica. A monitorizagdo e follow up foram efectuadas via telefone. O grupo de controlo
recebeu instrugdes sobre uma alimentacdo saudavel por telefone.
Resultados
Comparando o grupo de experiéncia com o grupo de controlo as cuidadoras que fizeram o
programa de exercicio mostraram significativamente maior energia, menor tenséo arterial e melhor
padrdo de sono. O grupo de controlo que recebeu informacdo nutricional mostrou
significativamente uma dieta mais equilibrada com ingestdo de menores quantidades de gorduras
saturadas. Em ambos os grupos se verificou um aumento do stresse emocional durante os 12
meses do estudo.
van den Aumentar nos Experimental | n = 152 - Assessment of participants Knowledge
Heuvel, cuidadores de doentes  |(longitudinal | (110 no grupo | - Utrecht Coping List
White, com AVC os controlled do programa, - Short Form-36 (SF-36)
Stewart, conhecimentos, design) com 3 destes 60 - Social Support List-Interaction
Schure, estratégias de coping, 0 grupos receberam - Social Support List-Discrepancy
Sanderman| bem-estar, o suporte ainda visitas - Assertiveness Measured
e Jong social e reduzir a domicilidrias e | Questionnaire
(2002) sobrecarga. 42 no grupo de | - Sickness Impact Profile-68 (SIP68)

controlo)

Programa/Intervencéo

Foi desenhada uma intervencdo individual efectuada através de visitas domicilidrias e outra
através de um programa de suporte em grupo (8 a 13 cuidadores). O grupo com 0 apoio
individualizado teve apoio domiciliar, em que as interven¢des foram desenvolvidas em 4 sessdes
de 2 horas cada. O outro grupo de intervengdo com suporte em grupo teve 8 sessées, também de
2 horas, durante 8 semanas. Em ambos foram abordados o suporte emocional e fisico, expressao
de sentimentos e como usar estratégias de coping activas. Foram realizadas duas avaliages; ao
més apas inicio do programa e aos seis meses.

Resultados

Foram encontradas diferengas significativas entre conhecimentos, procura e suporte social
percebido, quando comparados grupo de intervencdo e grupo de controlo. Quando se comparam
0s dois grupos de intervencdo ndo se encontraram diferencas estatisticamente significativas.
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Quadro 2 — Estudos sobre programas de intervencéo a familiares cuidadores (continuacgéo)

Autores Objectivo Tipo de Amostra Instrumentos de avaliagao

(Ano) estudo

Sahar, Identificar Experimental | n =240 -Palmore’s Facts of Aging Quiz (FAQ)

Courtney e | conhecimentos, com pré e pdg (120 cuidadores| -Questionario de avaliagdo dos

Edwards habilidades e atitudes teste em cada grupo) | conhecimentos dos familiares

(2003) dos cuidadores, apés a |intervencéo cuidadores
implementacdo de um -Questionario da avaliagdo das
programa. habilidades desenvolvido para o efeito

Programa/Intervencgéo
Durante 3 dias foi desenvolvido um workshop, seguido de 2 visitas domiciliarias ao grupo
experimental. O workshop proporcionava conhecimentos (processo de envelhecimento, salde
mental do idoso, auto cuidado/cuidados pessoais das pessoas idosas, gestdo dos problemas
comuns aos idosos, hipertenséo, distarbios da mobilidade e da respiracéo), treino e orientagdo nos
cuidados. Ao grupo de controlo foi facultado os servi¢os usuais.
Resultados

Em geral, ap6s 6 meses, verificou-se um aumento significativo dos conhecimentos, habilidades e
atitudes no grupo sujeito a intervencdo. Quanto aos conhecimentos, verificou-se um aumento
significativo entre o grupo de intervencdo e o grupo de controlo aos 3 meses de programa, que se
deixou de sentir ao fim de 6 meses. Quanto as habilidades/competéncias verificou-se um processo
inverso apresentando diferengas significativas apenas ao fim dos 6 meses. O programa teve um
efeito positivo na familia cuidadora dotando-a de capacidades e atitudes para cuidar das pessoas
idosas na comunidade, as quais estdo associadas a um aumento da auto-eficacia da familia e a
uma diminuicdo do risco de problemas psicossociais e de sobrecarga.

Huang, Perceber a efectividade [Experimental | n =48 -Chinese version of Cohen-Mansfield

Shyu, de um programa de treino (24 em cada | Agitation Inventory (CMAI)

Chen, para cuidadores de idosos grupo) -Agitation Management Self-efficacy

Chene com deméncia. Scale (AMSS)

Lin (2003) Programa/lntervencgéo
O grupo experimental teve 2 sessfes de 2 a 3 horas cada, em casa, com um intervalo de 1
semana. A intervengdo baseou-se em ajudar os cuidadores a identificarem o tempo e a frequéncia
das alteracdes de comportamento dos receptores, explorando as causas stressoras, modificacdes
ambientais e estabelecendo um plano. Foi ainda efectuado um telefonema 1 vez por semana,
durante 2 semanas para perceber as alteracdes de comportamento do receptor e se os cuidadores
necessitavam de encaminhamento e/ou orientagdo. O grupo de controlo recebeu materiais escritos
informativos e 2 telefonemas em 2 semanas, sem analise das alteracdes de comportamento.

Resultados

O programa mostrou ter um impacto significativo na auto-eficacia e gestdo dos problemas
comportamentais dos doentes no grupo experimental.

Kalra, Avaliar a efectividade de | Randomized| n = 300 -Rankin Scale

Evans, um programa de treino a | controlled (151 no grupo | -Barthel Index

Perez, cuidadores de doentes trial de treino e 149 | -Frenchay activities Index

Melbourn, | com AVC na diminuigdo no de controlo) | -Hospital Anxiety and Depression Scale

Patel, da sobrecarga. -EuroQol

Knapp e -Caregiver Strain Index

Donaldson Programa/Intervencéao

(2004) O programa de intervencédo contou com 3 a 5 sessdes, de 30 a 45 minutos, dependendo das

necessidades do doente e incluia: formacéo (transferéncias, mobilidade, actividades de vida diaria,
envolvimento no estabelecimento do plano de cuidados, informacdo sobre o AVC e recursos da
comunidade) e treino (prevengdo de Ulceras de pressdo, eliminagdo urinaria, nutricao,
posicionamentos, levantes, mobilizacéo, transferéncias, deambula¢édo e comunicacgdo). O grupo de
intervencgédo teve ainda uma visita domiciliaria no sentido de adaptar as habilidades aprendidas ao
ambiente familiar.

Resultados

Os custos com os cuidados ao fim de 1 ano foram significativamente mais baixos nos doentes
cujos cuidadores foram submetidos ao programa. Também estes expressaram significativamente
niveis mais baixos de sobrecarga, ansiedade e depressdo bem como uma melhoria na qualidade
de vida. O programa ndo teve efeitos na mortalidade, institucionalizagdo e incapacidade dos
doentes.
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Quadro 2 — Estudos sobre programas de intervencao a familiares cuidadores (continuagao)

Autores Objectivo Tipo de Amostra Instrumentos de avaliagéo
(Ano) estudo
Larson, Perceber o impacto de Randomized| n= 91 esposas | -EuroQoL
Franzén- um programa de suporte | controlled (46 no grupo -Life Situation Among Spouses after
Dahlin, educacional conduzido trial com de intervencdo | Stroke Event (LISS-questionnaire)
Billing, por enfermeiros na grupo de e 45 no grupo | -Bradley’s Well-being Questionnaire
Arbin, qualidade de vida, bem- | controlo de controlo)
Murray e estar e estado de salude
Wredling das esposas de doentes
(2005) com AVC.
Programa/lntervencgao
A intervencgdo consistiu em 6 sessdes, durante 6 meses, em grupos de 10 participantes, estando o
estudo circunscrito a avaliagdo de um ano. Ao grupo de intervencao foram focados temas como
natureza do AVC, tratamento e recuperacéo, efeitos sociais e psicolégicos do AVC e prevencao da
sua recorréncia. Durante as sessdes o0s participantes podiam colocar questdes e trocar
experiéncias com outras pessoas na mesma situacdo. O programa foi desenvolvido por
enfermeiras especialistas. O grupo de controlo recebeu a informac@o habitual durante o
internamento e na alta.
Resultados
N&o foram encontradas diferencas significativas entre os grupos. Na andlise secundéria foi
encontrado um decréscimo significativo do bem-estar negativo e um aumento da qualidade de vida
nos participantes do grupo de experiéncia, que fez mais sessdes de intervencéo (5 a 6), quando
comparado com o que fez menos sessdes. Este teve significativamente um decréscimo no bem-
estar positivo e no padrdo de salde quando comparado ao grupo de controlo.
Draper, Perceber o impacto de Randomized| n = 39 -General Health Questionnaire (GHQ)
Bowring, um programa psico- wait-list (19 no grupo | -Relatives’ Stress Scale (RSS)
Thompson | educacional na controlled experimental e | -Questionario para avaliar a
van Heyst, | sobrecarga, stresse e trial 20 no grupo | comunicagdo desenhado para o efeito
Conroy e comunicagdo entre o de controlo)
Thompson | ¢yidador e o doente
(2007) afésico.
Programa/Intervencéo
A intervencao foi distribuida por 4 sessées de 2 horas cada, durante 4 semanas e desenvolvida por
um terapeuta da fala, um assistente social e um psicélogo. O Programa focou a gestdo das
mudangas provocadas pelo AVC (estratégias de comunicagdo, relaxamento, gestdo do stresse e
emocdes, acesso aos servicos da comunidade), educacéo, suporte e treino de habilidades.
Resultados
Verificou-se significativa reducéo do stresse dos cuidadores logo apds o programa, entre o pré e o
pés tratamento, o que ndo se verificou no grupo de controlo. Ndo se verificaram diferencas
significativas do programa nas capacidades de comunicagdo ou sobrecarga do cuidador na
comparacao inter-grupos.
Andrén e | Avaliar a eficacia das Quasi- n = 308 -Caregiver Burden Scale
Elmstéhl intervencdes experimental | (153 no grupo | -Carers’ Assessment of Satisfaction
(2008) psicossociais a nivel de experimental e | Index
sobrecarga e satisfacdo 155 no grupo | -Nottingham Health Profile Scale
de cuidadores de de controlo) -Katz Index

doentes com deméncia.

Programallntervencao

O programa teve uma intervencgéo psicossocial estruturada durante 5 semanas com 5 sessdes de
2 horas cada, seguidos de encontros em grupo durante 3 meses. A avaliagdo com recurso a
medidas repetidas foi efectuada ao 6° e 12° més. O programa incluia intervengdes psicossociais,
tais como técnicas cognitivas, comportamentais ou mecanismos sociais, As sessdes em grupo
visavam a partilha de experiéncias, incentivando a mobilizar ajuda, reduzir o isolamento social e
optimizar estratégias de coping.

Resultados

Os autores constataram que aos 6 meses se registou significativamente um mais baixo nivel de
sobrecarga e um mais elevado animo no grupo experimental, tendéncia que se manteve apés 0s
12 meses, contudo sem significancia estatistica. A satisfacdo aumentou no grupo de cuidadores
submetidos a intervengéo e decresceu no grupo de controlo. Concluiram ainda que a combinagao
entre informacg&o e partilha de grupos tem um efeito positivo na sobrecarga e na satisfacdo dos
cuidadores. Os cuidadores de doentes com poucos sintomas de deméncia apresentaram valores
mais baixos de sobrecarga e de isolamento no grupo experimental em relac@o ao de controlo.
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Quadro 2 — Estudos sobre programas de intervencao a familiares cuidadores (continuagao)

Autores Objectivo Tipo de Amostra Instrumentos de avaliagao
(Ano) estudo
Huynh- Avaliar um programa de | Estudo com | n =199 -Center for Epidemiological Studies
Hohnbaum | interven¢&o multimodal um grupo depression scale (CES-D)
Villa, a cuidadores de varias pré e pos - Zarit Burden Index (ZBI)
Aranda e etnias e racas. teste
Lambrinos Programa/lntervengéo
(2008) O programa incluia treino, suporte psico-educacional e outras componentes de suporte.
Desenvolveu-se durante 8 semanas consecutivas com sessdes de cerca de 1 hora. Os temas
focados visavam: gestdo do comportamento, habilidades para cuidar, medicacéo, técnicas de
comunicagdo, planeamento financeiro, alteragdes do comportamento e terapia cognitivo-
comportamental.
Resultados
Verificou-se uma diminui¢cdo da depressdo dos cuidadores com significado estatistico. No que se
refere & sobrecarga os cuidadores parecem mostrar um efeito mais positivo no pés-teste, contudo
sem significado estatistico.
Lépez e Avaliar o efeito de dois  [Experimental | n = 86 -Interview Guide for Caregivers
Crespo programas (42 no grupo | -Katz Index
(2008) psicoterapéuticos tradicional e | -Anxiety Subscale of the Hospital
(tradiconal/terapia de 44 no grupo Anxiety and Depression Scale
contactos minimos) no dos contactos | -Beck Depression Inventory
estado emocional de minimos) -Burden interview
cuidadores de familiares -Brief COPE
idosos. -Social Support Questionaire SFR
-Rosenberg Self-Esteem Scale
Programa/Intervencéo
Os contetdos do programa foram os mesmos em ambos 0s grupos e incidiram em treino da
respiragdo diafragméatica, planear e desenvolver actividades promotoras do bem-estar,
reestruturagcdo cognitiva, comunicacao assertiva, treino de resolugdo de problemas e técnicas para
aumentar a auto-estima. O programa tradicional incluia 8 sessdes individuais e semanais de cerca
de 60 minutos. A terapia de contactos minimos desenvolveu-se num periodo de 2 meses e
consistiu em 3 sessdes individuais com o terapeuta, com duragdo de cerca de 90 minutos e com
um intervalo de 4 semanas. Foi fornecido material de leitura para ser trabalhado em casa, Durante
as semanas em que ndo tinham sessdes os cuidadores recebiam telefonemas periédicos, de 10
minutos, com o objectivo de supervisar e encorajar o cuidador a trabalhar com os materiais
facultados. Os participantes foram avaliados ao 1°, 6° e 12° meses.
Resultados
A avaliacdo intra-sujeitos mostra redugfes significativas na ansiedade, depresséo, sobrecarga
técnica de resolugdo de problemas, coping, suporte social e auto-estima. Contudo, quando se faz
avaliacdo entre grupos as diferencas sdo sobretudo visiveis no pés programa, mas tendem a
igualar-se ao longo do tempo. O modelo tradicional mostrou uma maior eficicia nos niveis de
ansiedade e depressédo, contudo nos modelos minimo os participantes sentiram-se mais apoiados
e satisfeitos com o apoio dado.
Bakas, Avaliar o programa Randomized| n=40 (21 no |- Entrevistas por telefone aos
Farran, implementado, bem controlled grupo cuidadores ap0s a intervencao
Austin, como a satisfagdo dos clinical trial | experimental e
Given, cuidadores de doentes 19 no grupo de
Johnson e | com AVC. controlo)
Williams Programa/lntervencao
(2009) O programa de intervencéo (Telephone assessment and skill-building kit) durou 8 semanas e

baseou-se na avaliacao individualizada das necessidades de cuidadores de doentes com AVC em
5 é&reas: informacdo acerca do AVC; gestdo de emocdes e do comportamento; proporcionar
cuidados fisicos; proporcionar cuidados instrumentais e lidar com as respostas pessoais na
prestacdo de cuidados. O grupo de controlo recebeu um panfleto e 8 telefonemas efectuados por
uma enfermeira, que ouvia o cuidador mas ndo dava conselhos nem informacdes.

Resultados

Os cuidadores submetidos ao programa demonstraram maior satisfacdo do que os do grupo de
controlo.
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Quadro 2 — Estudos sobre programas de intervencao a familiares cuidadores (continuagao)

Autores Objectivo Tipo de Amostra Instrumentos de avaliagéo
(Ano) estudo
Ott, Estudar a viabilidade de | Estudo n = 20 esposas | -Marwit and Meuser's Caregiver grief
Kelber e | um programa de piloto Inventort SF
Blaylock intervencgédo a nivel do -Center for Epidemiologic Studies
(2010) sofrimento e bem-estar Depression Scale- CED-D
de esposas cuidadoras -Positive States of mind
de doentes de -The General Self-Efficacy Scale
Alzheimer. -The Brief Cope

Programa/Intervencgao

A intervencao foi desenvolvida pelos investigadores. As sessdes realizavam-se com um intervalo
de 3 a 4 semanas entre elas, com duragdo de 1 a 2 horas e variavam em numero de 3 a 8,
dependendo das necessidades do cuidador. A intervencdo focava os temas: sofrimento, salde
mental, suporte emocional, aconselhamento, aprendizagem de habilidades e recursos da
comunidade.

Resultados

A intervengdo demonstrou mudangas significativas a nivel da ansiedade, depressdo, pensamentos
positivos, auto-eficacia e sofrimento. No follow-up efectuado passados 8 meses a qualidade de
vida manteve-se.

Perrin, Desenvolver e Experimental | n =122 -Caregiver Strain Index

Johnston, | implementar um (61 no grupo -Center for Epidemiologic Studies
Vogel, programa de assisténcia experimental e | Depression (CESD-10)

Heesacker, | 3 cuidadores na alta dos 61 no grupo de | -Functional Independence Measure
Vega- doentes apo6s AVC. controlo) -Satisfacao foi avaliada através de uma
Truijillo, escala construida para o efeito
Anderson e

Programa/lntervencgéo

Rittman

(2010) O programa focou-se na transi¢do do hospital para casa e tinha 4 momentos de intervencgdo a 13,

223 42 e 62 semanas, com avaliagdo ao 1° e 3° més, precedidos de um encontro com os cuidadores
antes da alta. Apds esta, foram efectuados 4 telefonemas por videofone. O programa focava:
desenvolvimento de habilidades; educacéo e suporte a resolucdo de problemas.

Resultados

Os participantes manifestaram um elevado nivel de satisfacdo com o programa. Encontrou-se uma
correlagdo inversa entre a satisfacdo e a sobrecarga/depressdo. Aos 3 meses registou-se uma
reducéo do stresse. Quando controladas as diferencas de base dos grupos, o grupo experimental
apresentou niveis mais baixos de depressdo. Verificou-se também um impacto positivo na
recuperacdo funcional do doente, mais visivel no grupo de experiéncia.

Pelo analisado do quadro anterior concluimos, tal como outros autores, a existéncia de
uma ampla variedade de medidas, estratégias e resultados, dificultando as comparacdes
entre estudos (Kalra et al., 2004; Mant, Winner, Roche & Wade, 2005; Visser-Meiley, van
Heugten, Post, Schepers & Lindeman, 2005). Dos analisados, poucos apresentam
resultados expressivos, sendo por vezes dificil deduzir acerca da efectividade dos
programas. Estes resultados tendem a dificultar o ndo reconhecimento dos mecanismos de
accao das intervencgles (Zarit & Leitsch, 2001). Segundo Visser-Meiley et al. (2005) esta
dificuldade podera ser explicada devido a insuficiente informacao acerca das intervencoes,
ao inadequado momento da sua aplicabilidade, as dificuldades no recrutamento da amostra,
ou a pouca sensibilidade dos instrumentos de medida para detectar as mudancas. Zarit &
Leitsch (2001) acresce ainda como obstaculo ao bom éxito dos programas a auséncia de
um modelo tedrico que fundamente os contetdos. Também nos programas destinados a
cuidadores com deméncias o estigma associado a doenca mental influencia negativamente
a adesdo ao programa (Arean, Alvidrez, Nery, Estes & Linkins, 2003; Gallagher-Thompson,
Solano, Coon & Areén, 2003; Hinton, Franz, Yeo & Levkoff, 2005).

88



Outro aspecto a realcar da andlise efectuada prende-se com a dificuldade de
encontrar resultados que se mantenham estaveis, registando-se uma tendéncia para se
igualarem ao fim de uma variacdo de tempo.

O recrutamento e a manutencdo dos participantes, neste tipo de estudos, sdo um
problema comum em que o numero de perdas se mostra por vezes um problema acrescido
e que se deve a varios factores, nomeadamente: relacionamento proximo entre investigador
e familia pelo que pode funcionar como factor adverso levando a que algumas familias o
abandonem; perda de participantes mais velhos devido a morbilidade e mortalidade;
dificuldade de recrutamento dos individuos de forma aleatéria para garantir a melhor
fiabilidade dos dados (Farran, 2001). A elevada perda de participantes durante o estudo de
intervencao pode diluir o efeito da mesma (Harding & Higginson 2003; Larson et al., 2005).

O resultado das intervencdes esta directamente relacionado com o tipo e variedade de
doentes. O efeito das intervengdes em cuidadores de doentes com deméncia é geralmente
baixo (Brodaty et al., 2003; Pinquart & Sorensen, 2006). Parece consensual que cuidadores
de pessoas com sequelas pés AVC, com severas alteragdes de comportamento, emocionais
e cognitivas, tém um maior risco de desenvolver sobrecarga (van den Heuvel et al., 2001).
De referir ainda que as necessidades dos cuidadores séo diferentes dependendo da fase de
transicdo em que se encontra doente/cuidador/familia (Bakas, Austin, Okonkwo, Lewis &
Chadwick, 2002; Shyu, 2000). Neste contexto, as intervencdes devem ter caracteristicas
diferentes apesar do objectivo ser comum (Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005).
Idealmente os estudos deveriam ter por base amostras homogéneas de cuidadores.

Em muitos destes estudos as estratégias utilizadas no programa de intervencdo séo
dificilmente controladas e monitorizadas introduzindo viés para uma efectiva avaliacdo
(Pusey & Richards, 2001). Acresce a este factor a dificuldade de se apurar se as
intervencgdes foram implementadas conforme tinham sido planeadas (Burgio et al., 2001). A
informacé&o sobre se os cuidadores compreenderam e apreenderam o que se pretendia nas
sessdes e se as intervengBes foram ajustadas as suas caracteristicas € normalmente
omissa nos estudos, factor que podera condicionar a efectividade do programa (Losada,
Marquez-Gonzalez, Pefiacoba, Gallagher-Thompson & Knight, 2007).

A diversidade de medidas utilizadas pode ser outra razdo para a inconsisténcia dos
resultados, devido a problemas de validade e fiabilidade dos instrumentos de medida
(Brodaty et al., 2003; Larson et al.,, 2005). Também a diversidade de avaliagbes de
seguimento e 0 numero de grupos de comparagdo podem dificultar os padrbes de
comparagéao entre estudos (Burgio et al., 2001).

Os obstaculos a inconsisténcia dos resultados e o ndo reconhecimento dos

mecanismos de accao das intervencdes, em analise nos estudos do quadro 2 vao de
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encontro aos descritos na literatura (Burgio et al., 2001; Pusey & Richards, 2001; Zarit &
Leitsch, 2001).
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l ESTUDO PRINCIPAL
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Contextualizacao geral da investigacdo empirica

Partimos para a investigacdo presente com as questdes: Serd que uma intervengao
estruturada e implementada por parte dos enfermeiros tem um efeito protector na
sobrecarga do cuidador e preserva a sua qualidade de vida? E serd que o perfil de
resiliéncia da familia interfere nesse processo?

Neste contexto desenhamos uma investigacao quasi-experimental, com um grupo de
cuidadores a ser alvo de um programa de intervencdo, implementado nos seis meses
subsequentes a pré-alta hospitalar do seu familiar dependente e um grupo de controlo que
seguiu os trAmites normais dos servigos de saude (Figura 8). O estudo desenvolveu-se por

um periodo de dois anos.

Figura 8 — Desenho da investigacédo
Grupo experimental

1° contacto 2° contacto 3° contacto 4° contacto 5° contacto 6° contacto

Hospital Domiclio Telefone C. Saude C. Saude Domicilio

. 1mése 4 meses e
1la2dias 3 meses 6 meses
> apos alta > melgltzpos apds alta > melgltz;pos > apds alta >
Intervengdo

|
' Primeira t Segunda
‘ avaliacao ‘ avaliacdo

Grupo controlo
1° contacto 2° contacto
Hospital Domicilio

Nos quatro capitulos seguintes apresentamos o estudo principal. No primeiro

descrevemos e fundamentamos as op¢cbes metodoldgicas para a consecu¢do do estudo:
seleccdo dos participantes; instrumentos de avaliacdo; consideracdes éticas; tratamento
estatistico dos dados, procedimentos e programa de intervencéo aplicado. Na apresentagéo
dos instrumentos de colheita de dados explanamos também a tradugéo e validagéo, para
portugués, do questiondrio que permite determinar o Perfil de Resiliéncia da Familia.

No segundo capitulo explicitamos os principais resultados do estudo relativos a

comparagao entre o grupo experimental e o de controlo, na primeira e segunda avaliacdo e
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ainda a analise de dados intra-sujeitos. Nos restantes capitulos apresentamos a discusséo

dos dados mais relevantes e as principais conclusdes do estudo.
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Capitulo Il

METODO
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1. Desenho do estudo

Utilizando uma metodologia longitudinal desenvolveu-se um estudo quasi-experimental
suportado numa amostra de 266 participantes, distribuidos pelo grupo experimental (131) e
pelo grupo de controlo (135). Foram seguidos por um periodo de seis meses e submetidos a
dois momentos avaliativos, o primeiro ocorreu durante o internamento do familiar
dependente e o0 segundo seis meses depois (final da intervencdo). Na segunda avaliagéo
registou-se uma perda de 53,4% dos participantes, sendo que dos restantes 124 sujeitos
55,6% (69) integravam o grupo experimental e 44,4% (55) o grupo de controlo. Na figura 9
apresentamos o fluxograma ilustrativo da seleccdo dos participantes, constituicdo dos
grupos e perda de sujeitos ao longo do estudo.

Figura 9 — Constituicdo dos grupos de estudo e perdas de participantes ao longo do seguimento

Participantes elegiveis

n=282
Recusaram
16 (5,7%)
Grupo experimental =266 (94,3%) Grupo controlo
1° Contacto/Avaliagao <= => 12 Avaliacdo
6 (4,6%) Faleceram n=131 (49,2%) n=135 (50,8%)
3 (2,3%) FC recusou b
2 (1,5%) Sem contacto G
1 (0,8%) Mudou residéncia
1 (0,8%) Institucionalizado
2° Contacto
¢ n=118 (90,1%)
23 (19,5%) Faleceram g
J, 3* Contacto 57 (42,2%) Faleceram
n=95 (72,5%)

. 8 (5,9%) Incontactavel
5 (5,3%) Incontactavel B 7 (5,2%) Recusa FC

1(1,1%) Ficou sem FC g 4(3,0%) Recuperou

1(1,1%) Mudou residéncia - n
1 (1,1%) Institucionalizado o 10.7%) Mut!ou _resid_éncla
. 4° Contacto 1(0,7%) Institucionalizado
1{(1,1%) Mudou FC
n=86 (65,6%) 1(0,7%) Mudou de FC

@ 1(0,7%) FC faleceu

5° Contacto
n=?

17 (19,8%) Faleceram I u

2° Avaliagao
6° Contacto/Avaliagdo n=55 (40,7%)
n=69 (52,7%)
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Foi seleccionado um conjunto de variaveis referentes a pessoa dependente e ao

familiar cuidador:

e Variavel independente: Programa de intervengéo estruturado;

e Variaveis dependentes: sobrecarga fisica, emocional, social, financeira, qualidade
de vida do familiar cuidador e perfil de resiliéncia da familia;

e Variaveis de atributo referentes a pessoa dependente: sdcio-demogréficas (idade,
sexo, estado civil, escolaridade, profissdo, situacdo profissional), historia clinica
(causa da dependéncia, duragéo, causa do internamento, periodo de internamento),
antecedentes pessoais, autonomia nas actividades basicas de vida diaria e nas
actividades instrumentais de vida diaria. Diagnésticos e intervencbes de
enfermagem tendo como foco o prestador de cuidados, no internamento actual e
registados no processo do doente;

e Variaveis de atributo referentes ao familiar cuidador: socio-demogréficas (idade,
sexo, estado civil, escolaridade, profissdo, situacdo profissional), situacdo como
cuidador (relacao de parentesco, ajuda na prestacao de cuidados, média de horas a
cuidar, cohabita com o familiar dependente, ter a cargo outras pessoas
dependentes, ter a experiéncia anterior de cuidar de alguém, o familiar poder ficar
sO, tipo de ajuda prestada, tipo de ajudas que recebe, relagdo afectiva com a
pessoa dependente, tempo a cuidar, percep¢édo do estado de saude do familiar) e
estado de saude (problemas de saude, uso de psicofarmacos, préatica de exercicio

fisico, percepc¢éo geral do estado de saude).

2. Participantes

Para a realizacdo do estudo foi seleccionada a ULS de Matosinhos, EPE (Unidade
Local de Saude) a qual a época integrava um hospital — Hospital Pedro Hispano e quatro
centros de saude (Centro de Saude de Matosinhos, Centro de Saude de Leca da Palmeira,
Centro de Saude da Sr. Hora e Centro de Saude de S. Mamede Infesta) e também o Centro
de Saude da Maia e Centro de Saude de Aguas Santas. O referido hospital dava apoio ao
internamento de pessoas do concelho de Matosinhos, Maia, Vila do Conde e Pdovoa do
Varzim.

A opcao pela ULS prendeu-se ndo s6 pela sua area geografica, mas também, pela
articulacdo dos cuidados hospital/centro de salude e pela homogeneidade das praticas de
enfermagem, habitualmente em uso entre os diferentes niveis de cuidados e pela filosofia de

trabalho transversal a toda a instituicao.
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Os participantes do estudo foram seleccionados segundo uma amostra sequencial e
temporal de doentes internados no departamento de medicina do Hospital Pedro Hispano,
com dependéncia funcional, necessitando da ajuda de uma pessoa para a realizacdo das
actividades de vida diaria. Segundo Polit, Beck e Hungler (2004) a amostra de conveniéncia
integra sujeitos recrutados num determinado local durante um determinado periodo de
tempo, estando acessiveis ao investigador por um processo que nao exige o conhecimento
do universo. Assim, a populacdo do estudo foi constituida por familiares cuidadores que
prestavam cuidados a pessoas com limitagdes na sua funcionalidade, nomeadamente na
execucdo das ABVD (actividades basicas de vida diaria) e/ou AIVD (actividades
instrumentais de vida diaria). A escolha por este tipo de amostra é frequente em contexto de
saude (Martins, 2006; Ribeiro, 2008).

Para fins de recrutamento de uma amostra homogénea de cuidadores, com as
caracteristicas atrds mencionadas, elegemos trés dos quatro servicos de medicina (M, F, D),
excluindo-se um servigo pelo facto da maioria dos doentes ai internados serem do foro da
cardiologia e dificimente preencherem o0s requisitos pré-estabelecidos. Foram
seleccionados os participantes que deram entrada nos referidos servigos, de Janeiro de
2008 a Janeiro de 2010.

Para o grupo experimental foram alocados os familiares cuidadores de doentes que
fossem da area de abrangéncia do Centro de Saude da Sr. da Hora, do Centro de Salude de
Leca da Palmeira e respectivas unidades (Unidade de Saude de Lavra, Unidade de Saude
de Perafita e Unidade de Saude de S. Cruz do Bispo), do Centro de Saude da Maia (sede) e
do Centro de Salde de Aguas Santas. Para o grupo de controlo foram seleccionados 0s
familiares cuidadores de doentes da area do Centro de Saude de Matosinhos (Unidades de
Saude Familiar Horizonte, Oceanos e Atlantida), do Centro de Saude de S. Mamede Infesta
e das Unidades de Saude do Centro de Salde da Maia. A distribuicdo dos participantes pelo
grupo experimental versus grupo de controlo foi efectuada atendendo ao centro de saude a
que pertenciam. Esta opcédo teve por base a viabilidade da investigadora por em prética o
programa de intervengdo numa &rea geogréfica exequivel.

Considerou-se familiar cuidador a pessoa da familia ou amigo, ndo remunerado, que
se assumia como responsavel pela organizacdo e prestacdo de cuidados a pessoa
dependente (Braithwaite, 2000; Martins, 2006).

Os familiares cuidadores seleccionados obedeceram aos seguintes critérios: (1) ser
familiar cuidador de um doente que apds internamento se apresentasse funcionalmente
dependente, com avaliagdo pontuada na Escala de Rankin (Rankin, 1957), com valor igual
ou superior a quatro; (2) podia ter sido responsavel pela prestacdo de cuidados antes do
internamento; (3) ser o familiar cuidador que se assumia como principal responsavel pela

organizacdo e/ou assisténcia e/ou prestacdo de cuidados; (4) podia ter vinculo de
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parentesco ou vinculo afectivo; (4) caso houvesse mais que um cuidador envolvido, ser o
familiar cuidador que dedicasse mais horas ao cuidado; (5) aceitar permanecer no estudo
num periodo minimo de seis meses; (6) pertencer a area geogréfica de abrangéncia dos
centros de saude que integram o hospital seleccionado, do centro de salude da Maia e de
Aguas Santas.

Dos 282 participantes elegiveis abordados no periodo estipulado, 94,3% (266)
aceitaram participar no estudo. Assim, na primeira avaliagdo foram estudados 266
participantes, 49,2% (131) integraram o grupo experimental e 50,8% (135) o grupo de
controlo. Nao se identificaram diferencas estatisticamente significativas no numero de

recusas para participacao entre os dois grupos de estudo (quadro 3).

Quadro 3 — Frequéncias absolutas e relativas dos participantes elegiveis que aceitaram integrar o estudo e sua
distribuicéo pelo grupo experimental e de controlo com valores do Qui-quadrado

Grupo experimental Grupo controlo
Aceita participar n % n % p x?
Né&o 8 5,8 8 5,6
Sim 131 94,2 135 94,4 ns 0,003

A coorte experimental foi alvo do programa de intervencdo, enquanto a de controlo
teve o apoio habitual dos profissionais do servico de saude. O familiar cuidador foi
identificado com a colaborac&o da enfermeira de referéncia dos servigos de internamento do
hospital seleccionado, sendo o primeiro contacto efectuado no hospital. Na impossibilidade
de abordar o familiar cuidador no internamento, era efectuada uma visita domiciliaria com a
enfermeira de familia. Caso este procedimento se apresentasse inviavel, comunicavamos
por telefone com o familiar cuidador para dar uma explicacdo acerca do estudo. Se a pessoa

aceitasse participar era agendada uma visita domiciliaria.

3. Material

Tendo por base a pesquisa efectuada e 0s objectivos orientadores do estudo,
seleccionou-se um conjunto de questionarios que passamos a descrever. A Escala de
Rankin, o indice de Barthel e o indice de Lawton e Brody foram aplicadas aos familiares
dependentes, tendo sido preenchidas pelo enfermeiro de referéncia, na primeira avaliacéo e
pelo investigador no segundo momento avaliativo. As informacgdes relativas aos dados
pessoais e histdria clinica do doente, foram obtidas através do processo clinico e
complementadas pelo proprio ou familiar cuidador, caso aquele se mostrasse incapaz de
fornecer a informacéo pretendida.

Para os familiares cuidadores foi seleccionado o Medical Outcome Study Short Form -

36 (SF-36, aplicado nos dois momentos), o Questionério de Avaliacdo da Sobrecarga do
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Cuidador Informal — QASCI (aplicado na primeira avaliagdo apenas aos cuidadores que
vinham a exercer o papel de cuidador ha mais de seis meses e a todos os participantes
apés o programa) e o Perfil de Resiliéncia Familiar o qual foi traduzido e validado para a
populacdo portuguesa, tendo sido preenchido apenas apds o programa. Aplicou-se ainda

um questionario sécio-demografico e clinico, construido para o efeito.

3.1 Escala de Rankin
Esta escala avalia a deficiéncia, a incapacidade e as desvantagens sociais associadas
a doenca (Rankin, 1957). A escala (anexo |) apresenta seis possibilidades de resposta e é
pontuada de 1 a 6 (sem sintomas; alguns sintomas que ndo afectam o dia-a-dia; algumas
limitacBes no dia-a-dia, mas independente; parcialmente dependente, necessita de pequena
ajuda nas ABVD; dependente, necessita de muita ajuda nas ABVD e totalmente
dependente, precisa sempre de alguém consigo). Pontuagdes mais elevadas séo indicativas
de maior limitacdo/dependéncia.
E uma escala simples e por isso empregue em diversos estudos para a triagem de

participantes a estudar (Gongalves & Cardoso, 1997; Martins, 2006).

3.2 indice de Barthel

Utilizou-se neste estudo a versao traduzida para portugués de Portugal, de Aradjo,
Ribeiro, Oliveira e Pinto (2007), considerada fidvel e de facil utilizacdo na pratica clinica
(anexo Il). Este indice tem sido bastante utilizado com o objectivo de avaliar a capacidade
funcional do individuo na realizacdo das ABVD (alimentar-se, higiene pessoal, uso dos
sanitarios, tomar banho, vestir-se, controlo dos esfincteres, mobilidade — cama/cadeira,
subir/descer escadas e marcha). Cada item é avaliado por uma escala ordinal que pontua
deOal,deOa2oude0a 3, conforme as hipdteses apresentadas.

Utilizamos os critérios seguidos por Martins (2006) na classificagdo dos doentes:
totalmente dependentes (menos de oito pontos), incapacidade grave (de nove a doze
pontos), incapacidade moderada (de treze a dezanove pontos) e independentes (vinte

pontos).

Caracteristicas psicométricas do indice de Barthel na amostra em estudo

O indice de Barthel apresentou um coeficiente alfa de Cronbach de 0,88 na primeira
avaliacdo e de 0,93 na segunda avaliacdo. Valores indicativos de uma boa consisténcia
interna, tal como Aradjo et al. (2007).

Ao procedermos a andlise de componentes principais, com rotacdo Varimax, com 0s
resultados da primeira avaliacdo, foram encontrados trés componentes (quadro 4), que

explicam 73,96% da variancia total. Na segunda avaliacdo diferenciaram-se duas
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componentes que explicam 76,18% da variancia total (quadro 4). Face aos resultados
optdmos por trabalhar a escala com uma Unica dimens&o, como prop8e o autor (Mahoney &
Barthel, 1965) e Araujo et al. (2007).

Quadro 4 — Analise dos componentes principais do indice de Barthel (rotag&o varimax)

Itens 12 Avaliagao 22 Avaliacéo
1 2 3 1 2

Mobilidade 0,833 0,801 0,416
Vestir-se 0,754 0,407 0,716 0,514
Deslocacdes 0,752 0,472 0,732 0,539
Ir a casa banho 0,718 0,441 0,726 0,537
Higiene pessoal 0,638 - 0,460 0,622
Escadas 0,591 0,410 0,771
Evacuar 0,896 0,883

Urinar 0,879 0,911

Alimentar-se 0,481 0,728 0,862

Tomar banho 0,830 0,850
Variancia 52,58% 11,25% 10,13% 64,60% 11,58%
Valores préoprios 5,26 1,13 1,02 6,46 1,16

3.3 indice de Lawton e Brody

O indice de Lawton e Brody (1996) mede a funcionalidade instrumental de oito AIVD,
permitindo identificar o tipo de ajuda necesséaria (uso do telefone, dos meios de transporte,
fazer compras, preparo de refeigdes, lavar roupa, trabalho doméstico, responsabilidade pela
medicacdo e capacidade para assuntos economicos). A escala varia desde total
independéncia a total dependéncia com uma pontuagéo por item que vaide 0 a2,de 0 a 3
ou de 0 a 4, conforme as hipéteses apresentadas. O score final varia entre zero e vinte e
trés, correspondendo valores mais elevados a uma maior autonomia e funcionalidade.

E um instrumento amplamente utilizado visto ser de facil aplicac&o e de preenchimento
rapido (anexo lll). A maior desvantagem deste indice relaciona-se com o facto de algumas
das actividades avaliadas serem influenciadas pela cultura e género, como a limpeza da
casa, lavagem da roupa, cozinhar, tarefas que em algumas sociedades sdo efectuadas

exclusivamente pelas mulheres (Botelho, 2005).

Caracteristicas psicométricas do indice de Lawton e Brody na amostra em
estudo

Atendendo aos dados recolhidos, averiguamos que o indice de Lawton e Brody
apresentou boa consisténcia interna, calculada através do coeficiente alfa de Cronbach (a=
0,64), na primeira avaliacdo. Contudo, se eliminarmos o item “compras, trabalho doméstico
e lavar roupa”, o valor de alfa de Cronbach passa para 0,70. Por sua vez, na segunda
avaliacdo o coeficiente alfa de Cronbach encontrado foi de 0,78, ambos valores inferiores
aos verificados por outros autores (Arauo et al., 2008; Sequeira, 2010).

Os itens relativos a “Compras”, “Trabalho doméstico” e “Lavar a roupa” por néo

apresentarem variacdes (todos os participantes pontuaram) foram eliminados na analise

102



factorial. Esta com os dados da primeira avaliacdo diferencia duas componentes que
explicam 75,16% da variancia total. Contudo, a andlise dos dados relativos & segunda
avaliacdo confirmou a natureza unidimensional deste indice, explicando uma variancia de
57,74%, pelo que se optou por utilizar a escala conforme as recomendac¢fes dos autores
(quadro 5).

Na apresentacdo desta escala, agruparam-se itens em classes dado o numero de

participantes com maior autonomia ser muito reduzido.

Quadro 5 — Anélise dos componentes principais do indice de Lawton e Brody (rotacdo varimax)

Itens 12 Avaliagao 22 Avaliacao
1 2 1
Telefone 0,753 0,823
Viagens 0,682 -0,546 0,810
Preparo refeigdes 0,466 0,806 0,499
Medicagdes 0,868 0,813
Assuntos econdémicos 0,800 0,802
Variancia 52,84% 22,32% 57,73
Valores préprios 2,64 1,12 2,89

3.4 Questionario séciodemografico e clinico aplicado as pessoas com dependéncia

A caracterizagdo dos doentes foi efectuada através de um questionario construido
para o efeito (anexo V). Sempre que possivel a informacgéo era retirada do processo clinico,
designadamente morada, telefone, idade, sexo, estado civil, descri¢cdo clinica associada ao
motivo de dependéncia, motivo do internamento actual, dias de internamento e
antecedentes pessoais, permitindo assim economia de tempo na entrevista e rentabilizacéo
da informagéo.

O estado civil foi trabalhado considerando a categoria de casados e ndo casados.
Inclui-se também na categoria dos casados os participantes que viviam maritalmente. A
profissdo foi agrupada segundo a Classificacdo Nacional de Profissbes (CNP), edicdo do
Instituto do Emprego e Formacao Profissional (1994). Visto ser um grupo que apresentava
um numero elevado de pessoas reformadas pareceu-nos importante acrescentar esta
condicdo a classificacdo. A situagao profissional foi agrupada em activos e ndo activos.

Para cada participante foi efectuada uma andlise documental ao Servico de Apoio a
Pratica de Enfermagem (SAPE), identificando os diagnésticos e intervengbes de
enfermagem no dmbito do prestador de cuidados, relativos ao periodo de internamento do
doente e aquando do recrutamento dos participantes. O sistema de informacdo atras
mencionado recorre a taxonomia CIPE®, para enunciagcdo dos diagnésticos e intervencdes
de enfermagem. Esta andlise tinha como objectivo perceber quais as necessidades em
cuidados de enfermagem, identificadas pelos enfermeiros no ambito do prestador de

cuidados.
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3.5 Medical Outcome Study Short Form - 36 (SF-36)

O SF-36 (anexo V) de Ware e Sherbourne (1992) é um instrumento que avalia o
estado de saude global e a qualidade de vida. Este instrumento contempla 36 itens
organizados em oito subescalas: Capacidade funcional; Desempenho fisico; Desempenho
emocional; Dor corporal; Saude mental; Funcionamento social; Vitalidade e Estado geral de
saude. O SF-36 contempla ainda um item que quantifica as alteragdes de salde durante o
ltimo ano.

A pontuacdo global do questionéario varia entre 0 e 100, pontuagfes mais elevadas
correspondem a uma melhor qualidade de vida. O questionério foi trabalhado seguindo as
orientagdes dos autores quanto a codificagcdo e inversdo dos itens, bem como as férmulas
de célculo dos scores de cada subescala. Os itens do instrumento estdo agrupados pelas
dimensdes descritas no quadro 6, onde também podemos ver os limites de cada dimenséao e

0 numero de itens correspondente.

Quadro 6 — Dimensdes e questdes respectivas, limites e nimero de itens por dimensdo do SF-36

Dimensaéo Questao Limites N° itens
Capacidade funcional 3 10, 30 10
Desempenho fisico 4 4,8 4
Desempenho emocional 5 3,6 3
Estado geral de saude 1+11 5,25 5
Vitalidade 9AE, G, | 4,24 4
Funcionamento social 6+10 2,10 2
Saude mental 9B,C,D,F,H 5,30 5
Dor 7+8 2,12 2

Caracteristicas psicométricas do SF-36 na amostra em estudo
Quando analisamos as dimensdes do SF-36 identificamos valores de consisténcia
interna aceitaveis (quadro 7). Na primeira avaliagdo (n = 264) o coeficiente alfa de Cronbach

variou entre 0,67 e 0,96 e na segunda avaliacdo (n = 124) variou entre 0,76 e 0,96.

Quadro 7 — Valores de consisténcia interna na primeira e segunda avaliagdo do SF-36

Dimenséo 12 Avaliacao 22 Avaliacdo
A A
Funcao fisica 0,91 0,94
Desempenho fisico 0,96 0,96
Desempenho emocional 0,95* 0,94*
Dor 0,67 0,87
Estado geral de saide 0,75 0,77
Vitalidade 0,81 0,86
Funcdo social 0,67 0,79
Salude mental 0,82 0,76

* Eliminando o item 5C (N&o executou o seu trabalho ou outras actividades tdo cuidadosamente como de
costume)
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3.6 Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal - QASCI

O QASCI (anexo VI) € uma escala que foi construida para a populagéo portuguesa por
Martins et al. (2003) com a finalidade de avaliar a sobrecarga fisica, emocional e social dos
cuidadores informais. Contém 32 itens, avaliados por uma escala ordinal que varia entre 1 e
5, com as categorias: ndo/nunca, raramente, as vezes, quase sempre e sempre. O
questionario tem 7 dimensdes: Implicacdes na vida pessoal do cuidador; Satisfacdo com o
papel e com o familiar; ReaccOes a exigéncias; Sobrecarga emocional; Suporte familiar;
Sobrecarga financeira e Percepcdo dos mecanismos de eficacia e de controlo.

A pontuacdo de cada subescala varia entre 0 e 100, sendo que valores mais baixos
indicam menor sobrecarga, nas quatro primeiras subescalas, enquanto nas trés dltimas,
valores mais altos séo indicativos de maior suporte, satisfagdo ou auto-eficacia. No quadro 8
descreve-se a forma como estdo agrupadas as dimensdes, os limites e 0 nimero de itens

das respectivas dimensdes.

Quadro 8 - Dimensdes e questdes respectivas, limites e nimero de itens por dimensdo do QASCI

Dimens6es Questéo Limites Ne itens
Sobrecarga emocional 1,2,3,4 4-25 4
Implicagdes na vida pessoal 5,6,7,8,9, 10, 11, 12, 13, 14, 15 11-55 11
Sobrecarga financeira 16, 17 2-10 2
Reaccdes a exigéncias 18, 19, 20, 21, 22 5-25 5
Mecanismo de eficacia e controlo 23, 24,25 3-15 3
Suporte familiar 26, 27 2-10 2
Satisfacdo com o papel e familiar 28, 29, 30, 31, 32 5-25 5

A Sobrecarga emocional avalia as emoc¢fes negativas evidenciadas pelo cuidador
informal, que possam provocar conflitos internos e sentimentos de fuga a situacdo. A
dimensdo Implicacbes na vida pessoal do cuidador, avalia as repercussdes sentidas pelo
cuidador informal por estar a cuidar do familiar, tais como a diminui¢céo de tempo disponivel,
saude afectada e restricdes a sua vida social. A dimensédo Sobrecarga financeira avalia as
dificuldades econémicas eventualmente provocadas pela situacdo de doenca do familiar e
guanto a incerteza do futuro. A dimensdao Reac¢Bes a exigéncias inclui sentimentos
negativos, como a percepcdo de ser manipulado, ou comportamentos do familiar que
possam eventualmente provocar embaraco ou ofensa. A Percep¢do dos mecanismos de
eficacia e controlo avalia os aspectos que capacitam ou facilitam o cuidador informal, a
continuar a enfrentar os problemas decorrentes do desempenho desse papel. O Suporte
familiar inclui o reconhecimento e apoio da familia perante acontecimentos provocados pela
situacdo de doenca e adaptacdo do familiar. Por ultimo, a dimensé&o Satisfacdo com o papel
e com o familiar, avalia as emoc¢des e sentimentos positivos consequentes do desempenho

do papel de cuidador e da relacdo afectiva que se cria entre o cuidador e o familiar cuidado.
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Caracteristicas psicométricas do QASCI na amostra em estudo

Dos participantes que preencheram o questionario na primeira avaliagdo (n=80) a
escala global mostrou ter uma boa consisténcia interna avaliada através do coeficiente alfa
de Cronbach (0=0,80); o mesmo aconteceu na segunda avaliacdo (n=122) onde se
identificou um a=0,82.

Quando analisamos as subescalas, constatamos que apresentaram valores de
consisténcia interna aceitaveis (quadro 9). Na subescala Mecanismos de eficacia e controlo
se eliminarmos o item “Considera que tem conhecimentos para cuidar do seu familiar” o
valor de a sobe de 0,46 para 0,50. Contudo, na segunda avaliacao o valor do coeficiente de
alfa de Cronbach desta mesma subescala é de 0,62 e portanto indicativo de uma boa
consisténcia interna, pelo que optdmos por nao eliminar este item. O mesmo foi encontrado
na subescala Satisfacdo com o papel e com o familiar, na primeira avaliacdo o valor de alfa
era de 0,51 e se fosse eliminado o item “Fica satisfeito(o), quando o seu familiar mostra
agrado por pequenas coisas (como mimos)” o valor sobe para 0,57. Contudo, na segunda
avaliacdo o valor da consisténcia interna mostrou-se aceitavel, pelo que optamos por usar a

escala com os cinco itens.

Quadro 9 — Valores da consisténcia interna na primeira e segunda avaliagdo do QASCI

Dimensdes 12 Avaliacao 22 Avaliacédo
Sobrecarga emocional 0,72 0,78
Implica¢cBes na vida pessoal 0,81 0,85
Sobrecarga financeira 0,82 0,91
Reaccdes a exigéncias 0,63 0,75
Mecanismo de eficacia e controlo 0,50* 0,62
Suporte familiar 0,56 0,74
Satisfacdo com o papel e com o familiar 0,57** 0,55

* Eliminando o item 25 (Considera que tem conhecimentos e experiéncia para cuidar do seu familiar?);
** Eliminando item 30 (Fica satisfeito(a), quando o seu familiar mostra agrado por pequenas coisas (como
mimos)?

3.7 Questionério de Resiliéncia, Stresse, Ajustamento e Adaptacdo Familiar

O questionario do Perfil de Resiliéncia Familiar (PRF) de McCubbin e McCubbin
(1993) é um instrumento cujo objectivo visa perceber a forma como a familia desenvolve
habilidades para responder e se adaptar a situacdes de stresse e de crise, que possam
ocorrer durante o seu ciclo de vida. Contempla 5 questionarios (anexo VII): Mudancas
familiares, Coeréncia familiar, Flexibilidade familiar, Envolvimento familiar e Suporte social
da familia.

A escala Mudancas familiares tem 15 itens relativos a eventos e mudancas de vida,
gue podem tornar a familia mais vulneravel ao impacto da mudanca. Salienta experiéncias
gue podem acontecer na familia e ter repercussoes na sua estabilidade, tais como o ganho

ou a saida de um elemento da familia, mudancas na situacdo de emprego, o surgir de uma
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doenca ou morte, problemas emocionais, abuso de alcool ou drogas, violéncia fisica ou
psicologica e separacdo ou divércio. As mudangas familiares sdo avaliadas numa escala
dicotémica ndo/sim, podendo variar entre 0 a 15.

A escala da Coeréncia familiar tem quatro itens que focam as habilidades da familia
para lidar com eventos e mudancas que podem causar stresse. Esta escala foi desenvolvida
tendo por base o conceito de senso de coeréncia defendido por Antonovsky (1998) baseado
nos construtos “manageability”, “control” e “trust and confidence”. Incluiu a aceitacdo dos
eventos de stresse, das dificuldades, ter uma atitude positiva perante os problemas e ter fé
em Deus. E avaliada por uma escala ordinal que varia desde discordo totalmente (0),
discordo (1), ndo concordo nem discordo (2), concordo (3) e concordo totalmente (4). A
coeréncia familiar pode variar entre 0 e 16, sendo os valores mais elevados indicativos de
uma melhor coesao familiar.

A escala da Flexibilidade familiar é constituida por 7 itens relativos a participa¢éo dos
elementos nas decisdes familiares, incluindo as criangas, a forma de lidar com os problemas
e a partilha de responsabilidades. A escala de respostas varia entre quase nunca (1), uma
vez por outra (2), algumas vezes (3), frequentemente (4) e quase sempre (5). A pontuacao
obtida varia entre 0 e 35 pontos, sendo as pontuagdes mais elevadas indicativas de uma
menor flexibilidade familiar.

A escala do Envolvimento familiar € constituida por 7 itens relativos ao relacionamento
e proximidade entre os elementos da familia e suas implicacdes no bem-estar geral. A
escala de respostas varia entre quase nunca (1), uma vez por outra (2), algumas vezes (3),
frequentemente (4) e quase sempre (5). A pontuacdo obtida varia entre 0 e 35 pontos. Os
valores mais elevados séo indicativos de um melhor envolvimento familiar.

A escala do Suporte social engloba 17 itens e pretende perceber de que forma a
familia est4 integrada na comunidade, a v& como um recurso € como sente 0 apoio
emocional e suporte dos amigos e familiares. O suporte social da familia é avaliado numa
escala ordinal que varia desde discordo totalmente (0), discordo (1), ndo concordo nem
discordo (2), concordo (3) e concordo totalmente (4). Contudo seis dos itens: 7, 9, 10, 13, 14
e 17 foram invertidos para que maior pontuacdo correspondesse a maior suporte. A escala
total varia entre 0 a 68 pontos.

A determinacéo do perfil de resiliéncia é realizada qualitativamente com as pontuagfes

finais de cada escala como se pode ver no quadro 10.
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Quadro 10 — Distribuigcdo da pontuacao das escalas pelos diferentes niveis

Baixo Médio Alto Classificagao familiar
Mudancas familiares 0-3 4-5 6 —15 BMA
Coeréncia familiar 0-11 12-14 15-16 BMA
Flexibilidade familiar 0-21 22 -26 27-35 BMA
Envolvimento familiar 0-28 29-33 34-35 BMA
Suporte social familiar 0-53 54 - 63 64 — 68 BMA

N&ao existindo uma versédo validada para portugués, propusemo-nos traduzir e validar
este instrumento. Neste sentido, efectuamos a traducao do Inglés para o Portugués por dois
tradutores independentes. Foi realizada uma reunido com os mesmos com o intuito de lhes
explicar o objectivo do questionario. Durante a tradug¢éo foi mantido o contacto, de forma a
poderem ser esclarecidas algumas questdes mais dubias, a fim de assegurarmos a
equivaléncia dos itens. Estando perante duas culturas diferentes, apresenta-se necessario
perceber se os conceitos na nossa cultura eram interpretados da mesma forma. Para isso,
foram realizadas reuniées com peritos da area em estudo e efectuada pesquisa bibliografica
acerca dos conceitos, garantindo desta forma a equivaléncia conceptual. Os consensos
foram trabalhados segundo a técnica do Thinking aloud (van Someren, Barnard & Sandberg,
1994). Visto termo-nos deparado com dois conceitos em que havia opinides contraditérias,
guanto a equivaléncia semantica, nomeadamente na flexibilidade familiar no item “We shift
household responsabilities from person to person” (nds alternamos a responsabilidade de
pessoa a pessoa) e nas mudancas familiares “married son or daughter was separated or
divorced” (um filho ou filha separou-se ou divorciou-se), foi contactado o autor do
guestionario, aferindo desta forma as questdes. No primeiro conceito sentimos necessidade
de esclarecer, se as responsabilidades eram assumidas por todos independentemente dos
“timings”, ou se rodavam pelos diferentes elementos da familia periodicamente. No que se
refere a segunda questdo, o contacto com o autor foi no sentido de clarificar se s6 podiamos
considerar as pessoas que fossem casadas legalmente ou também as que viviam em unido
de facto. Esclarecidos os pontos ambiguos na traducdo do questionario, a versdao em
portugués foi entregue a outro tradutor independente, para efectuar a retroversdo para a
lingua de origem, o qual ndo tinha conhecimento do questionario original. Por ultimo, e
verificando n&o existir discrepancias entre as versoes, fez-se uma andlise ao instrumento no
gue diz respeito ao formato, aparéncia visual, compreensdo dos itens e receptividade dos

conteldos.
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Caracteristicas psicométricas do Questionario de Resiliéncia, Stresse,

Ajustamento e Adaptacdo Familiar na amostra em estudo

Os dados recolhidos explicitaram que o questionario Mudancgas familiares (n=124)
apresentou uma consisténcia interna, avaliada através do coeficiente alfa de Cronbach de
0,36. Contudo, se eliminarmos o item “Alguém da familia teve ou adoptou uma crianga” o
valor de alfa passa para a=0,41. O valor do coeficiente de alfa de Cronbach identificado
pelos autores variou entre 0,50 a 0,60.

A Coeréncia familiar apresentou uma consisténcia interna, avaliada através do
coeficiente alfa de Cronbach de 0,31 (n=124). Contudo, se eliminarmos o item “Tendo fé em
Deus” o valor de alfa sobe para 0,35. Os autores identificaram um valor de alfa muito
diferente nesta escala (0,71).

O questionario de Flexibilidade familiar apresentou uma consisténcia interna, avaliada
através do coeficiente alfa de Cronbach de 0,60. Os autores encontraram um alfa entre 0,73
e 0,80.

O questionario Envolvimento familiar apresentou uma consisténcia interna, avaliada
através do coeficiente alfa de Cronbach de 0,68 (n=124). Os autores identificaram um alfa
de Cronbach de 0,78.

O Suporte social apresentou uma consisténcia interna de 0,78, tendo os autores
encontrado um alfa de 0,82.

Originalmente, as escalas do PRF sdo apresentadas como unidimensionais. Ao
efectuarmos a analise dos componentes principais pelo método Varimax, verificamos que
todas as escalas com excep¢do do Suporte social sdo unifactoriais. Assim, na analise dos
componentes principais na escala do Suporte social sdo diferenciados cinco componentes
que explicam 62,32% da variancia total (quadro 11). Contudo, optdmos por seguir as

indicacbes dos autores e apresentar os dados através da escala global.

109



Quadro 11 — Suporte social: analise dos componentes principais

Componentes
1 2 3 4 5

Questdes

15 - Eu sinto-me segura, pois sou tdo importante para
0S meus amigos como eles sdo para mim. 0,920
16 - Eu tenho alguns amigos muito chegados a familia
que sei que se interessam e gostam de mim. 0,897
5 - Tenho amigos que me valorizam pelo que eu sou e
pelo que faco. 0,867
10 - Eu preciso de ser cuidadoso no que fago pelos 0,311
meus amigos porque eles aproveitam-se de mim. 0,563
8 - Nesta comunidade os meus amigos fazem parte das 0,357
actividades do meu dia-a-dia. 0,405
4 - As pessoas sabem que se tiverem problemas
podem ter ajuda/apoio da comunidade. 0,904
1 - Se eu tivesse uma emergéncia, mesmo as pessoas
que eu ndo conheco nesta comunidade estariam
disponiveis para ajudar. 0,831
6 - As pessoas podem apoiar-se umas as outras nesta
comunidade. 0,771
11 - Viver nesta comunidade d4-me seguranca. 0,481 0,447
7 - Os membros da familia raramente ouvem os meus
problemas ou preocupagdes. Sinto-me
frequentemente criticado. 0,770
17 - Eu sinto que os membros da minha familia
parecem ndo me entenderem. 0,742
9 - As vezes os membros da minha familia fazem
coisas que tornam os outros familiares infelizes. 0,615
12 - Os membros da minha familia fazem um esforco
para me demonstrarem amor e afecto. 0,559
13 - H& um sentimento nesta comunidade de que as
pessoas ndo devem ser muito amigas umas das
outras. 0,354 0,408 0,389
3 - As coisas que eu faco pelos meus familiares e o
que eles fazem por mim fazem-me sentir parte
deste importante grupo. 0,767
2 - Eu sinto-me bem comigo prépria quando me
sacrifico e dou tempo e energia & minha familia. 0,673
14 - Esta ndo € uma comunidade muito boa para nela
crescerem as criancas. -0,746

3.8 Questionario séciodemografico e clinico aplicado aos familiares cuidadores

Com o questionario séciodemografico e clinico (anexo VIII) caracterizamos o0s
familiares cuidadores em estudo relativamente a dados pessoais (idade, sexo, estado civil,
escolaridade, situacéo profissional e profissdo), situacdo como cuidador (parentesco, ajuda
a prestar cuidados, média de horas a cuidar, vive na mesma habitagéo, ter a cargo outras
pessoas dependentes, experiéncia anterior a cuidar, o familiar pode ficar s6, tipo de
cuidados que costuma prestar, tipo de ajudas que costuma receber, relacdo com o doente,
tempo a cuidar, percepcédo do estado de saude do familiar) e estado de saude (problemas
de saude, toma de psicofarmacos, pratica de exercicio fisico).

O estado civil, profisséo, situagdo profissional, problemas de saude e a relagdo de
parentesco foram trabalhados segundo os critérios atrds descritos. Apenas na profissdo

acrescentamos um grupo de domésticas, pois pareceu-nos relevante neste grupo.
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4. Procedimentos

No sentido de dar a conhecer o projecto a desenvolver, principiamos por o apresentar
aos enfermeiros chefes dos servicos de medicina do hospital seleccionado. Seguidamente,
desenvolvemos 0 mesmo procedimento junto das equipas de enfermagem, ndo s6 para
explicitar o projecto, mas também, para solicitar a sua colaboracdo na sinalizacdo dos
possiveis participantes. Conduta anéloga foi desenvolvida nos centros de salude da ULS de
Matosinhos, onde os enfermeiros de familia exprimiram a importancia de nos acompanhar,
aquando das visitas domiciliarias, pela relevancia dos dados que dai podiam advir para a
propria enfermeira de familia. Desta forma, ficou acordado que antes da realizacdo das
visitas, entrariamos em contacto com o enfermeiro de familia/domicilios para acertarmos o

momento da visita domiciliaria.

5. Consideracdes éticas

Foram enviadas as Comissbes de Etica e aos Conselhos de Administracdo das
instituicbes onde o estudo foi desenvolvido, o pedido de autorizagdo, o qual veio com
parecer favoravel (anexo 1X).

Cada participante foi esclarecido dos objectivos e finalidade do estudo, bem como dos
procedimentos a utilizar durante a investigagdo. Foram igualmente informados do direito de
autodeterminacdo e assegurado que a sua recusa em nada interferiria no seguimento
normal nos servigos de salude. Baseado na Declaragéo de Helsinquia da Associacdo Médica
Mundial os participantes assinavam um consentimento autorizado, apds leitura do
documento em voz alta (anexo X). Foi assegurada a confidencialidade dos dados, o
anonimato dos participantes e a possibilidade de colocar questodes.

Os autores dos instrumentos utilizados foram contactados no sentido de autorizarem a

sua aplicacéao (anexo XI).

6. Programa de intervencdao

A construcdo da versao prévia do programa de intervencao teve por base a revisao
bibliografica, a Classificacdo das Intervencdes de Enfermagem — NIC, a Classificacao dos
Resultados de Enfermagem - NOC a Classificacdo Internacional para a Pratica de
enfermagem, 2 — CIPE®/ICNP® (Brodaty et al., 2003; ICN, 2003; Dochterman & Bulechek,
2008; Gallagher-Thompson et al., 2003; Johnson, Maas & Moorhead, 2004; Kaasalainen et
al., 2000; Sorensen et al., 2002; Pinquart & Sorensen, 2006).

A utilizacdo da CIPE®, versao 32 (2003) prende-se com o facto de ser a taxonomia

em uso no SAPE, suporte electronico para os registos de enfermagem. Desta forma, o
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trabalho nomeadamente o programa de intervengdo integra conceitos dos diferentes
dominios da referida taxonomia.

A versao prévia do programa de intervencao foi enviada a um grupo de peritos, tendo
sido agendada uma reunido, uma semana apos, para o analisar e discutir. As sugestdes
aceites por consenso foram incluidas e reenviadas ao grupo de peritos para que as
pudessem novamente examinar. O programa de intervengdo foi concluido por concenso
depois de quatro momentos de analise e reflexdo (quadro 12). Visto aquele adoptar a
linguagem CIPE®, designamos a pessoa que presta cuidados ao dependente por prestador
de cuidados (PC), em vez de familiar cuidador como o fazemos ao longo do trabalho. Na
CIPE® séao descritos dois focos cujo alvo é o prestador de cuidados: um no dominio da
Interaccéo de papéis’ - Papel de Prestador de cuidados; o outro no dominio da adaptacéo® -
Stress do Prestador de Cuidados (ICN, 2003).

A implementacdo do programa, nomeadamente das intervengcbes atendeu a
individualidade e especificidade de cada pessoa, tendo em conta as necessidades

identificadas, contexto social, recursos e caracteristicas individuais.

2 “Accdo Interdependente com as caracteristicas especificas: interagir de acordo com um conjunto implicito ou
explicito de expectativas, papéis e normas de comportamento esperado pelos outros” (ICN, 2003, p. 63).

3 “E um tipo de Autoconhecimento com as caracteristicas especificas: disposicéo para gerir novas situacdes e
desafios” (ICN, 2003, p. 50).
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Quadro 12 — Desenho do programa de intervencdo a aplicar ao familiar cuidador no grupo experimental
relativamente ao foco Papel de Prestador de Cuidados

Foco4 da Pratica de Enfermagem: Papel de Prestador de Cuidados (PC)5

Juizo:® Sim/N&o

Diagnéstico7 de enfermagem: Oportunidade8 para o Papel do Prestador de Cuidados

~ 9
Intervengdes™ de enfermagem:

Promover10 papel de PC

(Doornbos, 2002; Ducharme & Trudeau,
2002; Losada-Baltar & Montorio-Cerrato,
2005; Sousa, 2007)

Facilitar a oportunidade do PC a exprimir e consciencializar-se
das expectativas associadas ao papel

Auxiliar o PC a identificar as mudancgas associadas ao papel
(antevendo o que o espera)

Auxiliar o PC a ter nogdo do tempo de evolucéo/durabilidade da
situagao

Reconhecer as dificuldades do papel do cuidador

Promover suporte social

(Doenges, Moorhouse & Geissler, 2002;
Gallagher-Thompson et al., 2010; Ott et
al., 2010)

Informar sobre redes sociais de apoio
Orientar para Associa¢fes de apoio
Solicitar servigos domiciliarios
Orientar para Assistente Social

=  Orientar para Centro de Dia

= Informar como contactar a enfermeira de familia/servigos de
salde.

Promover envolvimento familiar =  Explicar formas para implicar a familia a situacdo

(Cotrim, 2007; Holroid, Twinn & Shiu, | ® Explicar como rentabilizar os recursos familiares

= Encorajar a aceitagdo da interdependéncia entre os membros
da familia

2001; Sebern, 2005)

11 . L
Requerer ™ servigos domiciliarios

(Kaasalainen et al., 2000)

Atendendo a que muitos prestadores de cuidados ja detinham este papel antes deste
internamento do familiar doente, parece-nos plausivel encontrar cuidadores ja com
manifestacdo de stresse, designadamente diminuicdo da capacidade de resolucdo de
problemas despoletada pela prestacdo de cuidados, havendo necessidade de considerar
este foco no programa de intervengédo (quadro 13).

*"Area de atencao, tal como descrito pelos mandatos sociais e pela matriz profissional e conceptual da pratica
Erofissional de enfermagem - ex. dor, auto-estima, pobreza” (ICN, 2003, p. XV).

“Papel de Prestador de Cuidados é um tipo de interaccdo de papéis com as caracteristicas especificas:
interagir de acordo com as responsabilidades de cuidar de alguém, interiorizando as expectativas das instituicGes
de saude e profissionais de salde, membros da familia e sociedade quanto aos comportamentos de papel
adequados ou inadequados de um prestador de cuidados; expressao destas expectativas como comportamentos
e valores; fundamental em relagéo aos cuidados aos membros dependentes da familia” (ICN, 2003, p.63).
® «Opinigo clinica, estimativa ou determinacéo da préatica profissional de enfermagem sobre o estado de um
fenébmeno de enfermagem, incluindo a qualidade relativa da intensidade ou grau de manifestagdo do fendmeno
de enfermagem - ex. reforgado, inadequado, melhorado” (ICN, 2003, p. XV).

" “E uma designacao atribuida por uma enfermeira a decisdo sobre um fenémeno que representa o foco das
intervencbes de enfermagem. Para a CIPE/ICNP®, um diagnéstico de enfermagem é composto por conceitos
contidos nos eixos da Classificagdo dos Fendmenos de Enfermagem” (ICN, 2003, p. XVi).

8 «Um fenémeno de enfermagem para o qual existe uma oportunidade é um Fenémeno de Enfermagem que tem
como caracteristicas especificas: Estima-se que um fendmeno de enfermagem desejavel ocorra numa
determinada probabilidade” (ICN, 2003, p.131).

% «Accéio realizada em resposta a um diagnéstico de enfermagem, com a finalidade de produzir um resultado de
enfermagem. Uma intervencdo de enfermagem é composta por conceitos contidos nos eixos da Classificacédo
das Acgdes” (ICN, 2003, p. XiX).

0 “Promover & um tipo de Assistir com as caracteristicas especificas: ajudar alguém a comegar ou progredir
nalguma coisa ” (ICN, 2003, p. 154).

H “Requerer é um tipo de Coordenar com as caracteristicas especificas: pedir a alguém que faga alguma coisa,
ordena-la” (ICN, 2003, p.148).
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Quadro 13 — Desenho do programa de intervencdo a aplicar ao familiar cuidador no grupo experimental
relativamente ao foco Stresse do Prestador de Cuidados

Foco da Pratica de Enfermagem:

Stress do Prestador de Cuidados12

Juizo:

Sim/Néo

Diagnostico de enfermagem:

Stresse do Prestador de Cuidados
Risco de stress do Prestador de Cuidados

Intervencgdes de enfermagem:

Apoiar13 o PC

(Hepburn et al.,, 2001; Holroid et al.,
2001; van den Heuvel, Witte, Stewart,
Schure, Sanderman & Jong, 2002)

= Aconselhar o PC a assumir responsabilidades conforme
apropriado

= Oferecer apoio as decisdes tomadas pelo PC

= Analisar com o PC a forma como ele enfrenta as dificuldades

=  Apoiar o PC no estabelecimento de limites

= Apoiar o PC nos cuidados consigo mesmo

= Aceitar expressdes de emocdes negativas

=  Facilitar a comunicagao expressiva das emogfes

=  Demonstrar disponibilidade

= Encorajar o PC a identificar os seus pontos positivos

= Reforgar os pontos positivos

»= Fazer afirmacdes positivas sobre os esfor¢os do PC

= Auxiliar o PC a identificar respostas positivas dos outros

=  Transmitir confianca ao PC para lidar com as situacfes

=  Elogiar o progresso do PC

Aconselhar14 o PC [a agir com
assertividade]

(Lopez & Crespo, 2008; Sousa, 2007)

Promover assertividade

(Lopez & Crespo, 2008; Northouse et al.,
2002); Sousa, 2007)

= Determinar barreiras a assertividade

= Ajudar o PC a reconhecer e a reduzir distor¢cdes cognitivas que
blogueiem a assertividade

= Ajudar a esclarecer areas probleméticas nas relagées
interpessoais

=  Promover a expresséo de sentimentos e pensamentos,
positivos e negativos

= Ajudar a identificar pensamentos de derrota pessoal

= Orientar o PC sobre formas diferentes de agir com
assertividade

= Orientar o PC sobre estratégias para a pratica de
comportamento assertivo (ex: fazer solicitagfes, dizer ndo a
solicitagBes ndo-razoaveis e iniciar e concluir conversacgées)

=  Auxiliar na préatica de habilidades sociais e de conversacéo (ex:
uso de afirmac¢des que iniciem por Eu, comportamentos ndo-
verbais, franqueza e cumprimentos de aceitacdo)

= Elogiar tentativas para expressar sentimentos e ideias

= Encorajar o contacto visual na comunica¢cdo com 0s outros

12 «

Stress do Prestador de Cuidados é um tipo de Coping com as caracteristicas especificas: disposi¢cdes que se

tomam para gerir a pressao fisica e psicolégica de um prestador de cuidados que cuida de um membro da

familia ou pessoa significativa durante longos periodos de tempo; diminuicdo da capacidade de resolugdo de
roblemas em resposta as exigéncias da prestagdo de cuidados” (ICN, 2003, pag.51).

3 “Apoiar & um tipo de Assistir com as caracteristicas especificas: dar ajuda social ou psicologica a alguém ou

alguma coisa para que tenham sucesso, evitar que alguém ou alguma coisa falhe” (ICN, 2003, p. 154).

14 «“Aconselhar é um tipo de Orientar com as caracteristicas especificas: através do dialogo, capacitar alguém

para tomar a sua propria decisdo” (ICN, 2003, p.157).
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Quadro 13 — Desenho do programa de intervencdo a aplicar ao familiar cuidador no grupo experimental
relativamente ao foco Stresse do Prestador de Cuidados (continuagdo)

Promover o coping

(Kaasalainen et al., 2000; van den Heuvel
et al., 2002)

Identificar com o PC as situagdes geradoras de stress
Contrariar tendéncias auto-depreciativas, evitando
comparagbes

Comentar as suas auto-percepgdes e imprecisdes auto-
depreciativas, sem juizos de valor

Explorar as razdes para a auto-critica ou culpa

Avaliar com o PC a relac¢do entre os sentimentos e a realidade
concreta

Identificar pontos positivos, qualidades do PC e enumerar
éxitos recentes

Reforcar positivamente qualquer progresso observado
Explorar anteriores realizagcbes de sucesso

Transmitir confianca na sua capacidade de lidar com a situacéo
Encorajar o PC a avaliar o seu préprio comportamento
Encorajar o PC a aceitar novos desafios

Induzir™ & [distraccio]

(Gallager-Thompson et al., 2000; King et
al., 2002)

Identificar as actividades que ajudam a manter o PC relaxado
(por ex.: ouvir musica, ver televiséo, ler, jogar cartas,....);
Explicar a importancia de actividades gratificantes como tomar
um café tranquilamente, falar com um amigo, ler um
jornallrevista...

Escutar16 o PC

(Chiu & Eysenbach, 2010; Ott et al.,
2010; Verissimo & Moreira, 2004)

Encorajar a partilha de preocupagfes, medos e efeitos da
perda (luto) sobre o estilo de vida

Permitir o choro para libertar energia

Valorizar as mensagens nao verbais

Utilizar postura calma garantindo aproximacao
Disponibilizar informacgdes acerca de duvidas que o PC
exponha

Orientar PC para comportamento de
.17
procura de saude

(Wright et al., 2001; Hudson et al., 2002)

Promover envolvimento familiar

(Cotrim, 2007; Gallagher-Thompson et
al., 2010; Holroid et al., 2001; Sebern,
2005)

Auxiliar o PC a perceber a importancia de dar informagdes
frequentes a familia sobre o processo do doente

Explicar ao PC as vantagens do envolvimento da familia no
bem-estar e satude do doente

Explicar ao PC formas para implicar a familia a situagéo:
telefonando, convidando de vez em quando, demonstrando a
sua satisfacdo quando estes aparecem...

Explicar como rentabilizar os recursos familiares

Encorajar a aceitagédo da interdependéncia entre os membros
da familia

15 «
2003, p. 154).

Induzir € um tipo de Promover com as caracteristicas especificas: ajudar a concretizar alguma coisa.” (ICN,

16 “Escutar € um tipo de Comunicar com as caracteristicas especificas: ouvir atentamente o discurso de alguém”

(ICN, 2003, p. 155).

! “Comportamento de Procura de Saude é um tipo de Autocuidados com as caracteristicas especificas: maneira
previsivel de identificar, usar, gerir, e assegurar recursos de cuidados de salde, expectativas relacionadas com
formas aceitaveis de requerer e conseguir assisténcia de outros” (ICN, 2003, p. 57).
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Quadro 13 — Desenho do programa de intervencdo a aplicar ao familiar cuidador no grupo experimental
relativamente ao foco Stresse do Prestador de Cuidados (continua¢ao)

. .18
Aconselhar o PC & comunicacédo

com o doente (expressar emogdes)

(van den Heuvel et al., 2002)

Aconselhar19 o PC a aumentar20 0]
[sistema de apoio]

(Andrén & Elmstahl, 2008; Hudson et al.,
2002; Sousa, 2007)

Elogiar21 0 progresso do PC

(van den Heuvel et al., 2002)

Aconselhar o PC a manter a sua vida
social

(Andrén & Elmstéhl, 2008)

Orientar PC para Grupos de apoio

(Holroid et al., 2001; Larson et al., 2005)

Para o desenvolvimento do programa de intervencdo, € imprescindivel que o
profissional adopte uma postura facilitadora e estabeleca uma relacdo construtiva baseada
na confianga e respeito. Apesar de serem competéncias implicitas ao desenvolvimento das
funcdes do enfermeiro, parece-nos, ser relevante recapitular um conjunto de atitudes gerais
conducentes a boa pratica profissional na relacao prestador de cuidados/enfermeiro:

e Gerir comunicacgao

v' Mostrar tranquilidade;

v" Usar um tom de voz baixo;

v' Falar de um modo nao provocador e sem criticas;

v' Demonstrar respeito pelo familiar cuidador;

v' Demonstrar controlo sobre a situacdo sem assumir uma posiCao
excessivamente autoritaria;

v Facilitar a comunicacao do familiar cuidador;

v' Fomentar a comunicacao objectiva;

v’ Evitar interpretacdes precoces;

18 “Comunicagdo ¢ um tipo de Acgdo Interdependente com as caracteristicas especificas: ac¢cbes de dar ou

trocar informag¢Bes, mensagens, sentimentos ou pensamentos entre pessoas e grupos de pessoas, usando

comportamentos verbais e ndo verbais, conversacao face a face ou medidas de comunicacdo remota como o

correio, correio electrénico e telefone” (ICN, 2003, p. 64).

19 «“Aconselhar é um tipo de Orientar com as caracteristicas especificas: através do dialogo, capacitar alguém
ara tomar a sua propria decisdo” (ICN, 2003, p. 157).

% “Aumentar é um tipo de alterar com as caracteristicas especificas: ajustar alguma coisa para obter o resultado

desejado: para cima” (ICN, 2003, p. 148).

2 “Elogiar ¢ um tipo de Relacionar com as caracteristicas especificas: expressar aprovacdo ou admiracdo por

alguém ou alguma coisa” (ICN, 2003, p. 156).
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v" Nao assumir compromissos com o familiar cuidador que ndo se possam
cumprir.
¢ Iniciar presenca
v" Demonstrar uma atitude de aceitacao;
v Estabelecer confianga com o familiar cuidador;
v Usar o siléncio quando apropriado;
v' Estar disponivel, ndo favorecendo no entanto comportamentos de
dependéncia.
¢ Manifestar interesse pelo familiar cuidador
v' Focalizar-se completamente na interac¢do suprimindo preconceitos,
influéncias, suposi¢des, tendéncias, preocupacdes pessoais e distracc¢oes;
v" Valorizar as emocdes do familiar cuidador;
v' Dar atengdo e conhecer as suas proprias mensagens nao verbais (por ex:
posicao fisica, tom voz...);
v' Determinar o significado da mensagem, que reflecte as atitudes, experiéncias
passadas e situagéo actual.

O programa de intervencdo contemplou seis contactos com os familiares cuidadores,
com um intervalo equivalente entre eles. Foram realizados face a face e tiveram lugar no
hospital, no domicilio e no centro de salde, com excepcdo de um que foi feito por telefone.
Os patrticipantes, apesar de terem conhecimento, eram sempre relembrados previamente
dos momentos agendados, através de um telefonema realizado dois a trés dias antes
dessas datas, no qual era combinado o dia e a hora conveniente para a realizagcéo da visita
domiciliaria.

O primeiro contacto, realizado ainda durante o internamento da pessoa dependente,
priveligiou a interaccdo entre o investigador, a pessoa dependente e o alvo central do
programa de intervencéo (familiar cuidador).

A operacionalizacdo das intervencgdes que integravam o programa iniciou-se a partir
do segundo contacto, que ocorreu 24 a 48 horas apoés alta e pretendeu perceber e orientar o
familiar cuidador no processo de transicdo para o domicilio. Ainda neste contacto, foi
facultado ao familiar cuidador um flyer com o nosso numero de telefone para utilizar em
caso de sentir alguma necessidade.

O terceiro contacto foi realizado telefonicamente (técnica utilizada para manter o
feedback), dando ao familiar cuidador uma maior seguranca., durante o qual
guestionavamos acerca do doente e do cuidador e se tinha alguma questéao a colocar.

Estrategicamente, o quarto contacto foi pensado realizar no centro de saude onde o

doente estava inscrito. Desta forma, o familiar cuidador tinha oportunidade de se ausentar,
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mesmo que por um periodo pequeno de tempo, promovendo assim, o envolvimento da
familia no cuidar e o aumento da sua rede de suporte.

O quinto contacto pressupunha uma abordagem em grupo a ocorrer no centro de
saude. Com esta dindmica pretendiamos estabelecer ligacdo entre pares com interesses
equivalentes, proporcionando um momento de partiliha de experiéncias, estratégias e
informacdes Uteis para o desenvolvimento do papel que assumiram.

Esta fase do programa teve que ser reestruturada dado os familiares cuidadores
apresentarem dificuldade em se ausentarem do domicilio. Para ampliarmos as hipéteses de
participacdo nestas reunifes, foram agendadas mensalmente numa data fixa (segunda e
guarta semana do més, as quintas-feiras, as quinze horas, em dois centros de salde
diferentes). Na segunda semana a reuniao fazia-se no Centro de Saude da Sr. da Hora e na
guarta semana no Centro de Saude da Maia. Para o efeito passou a ser entregue um flyer
ao cuidador, no segundo contacto (anexo Xll), com o dia das reunides, hora e local. Assim,
os cuidadores podiam integrar a reunido que lhes fosse mais oportuna, quer em gquestao de
tempo quer em questéo de necessidade.

Por dltimo, o sexto contacto que coincidia com a segunda avaliagdo, tinha como
finalidade uma orientacéo individual para as necessidades sentidas.

Para o agendamento dos contactos faziamos até cinco tentativas telefonicas a
diferentes horas e dias de semana. Caso ndo se conseguisse contacta-los, eram eliminados
do estudo e considerados perdas. Quando o familiar cuidador ndo comparecia aos contactos
previstos no centro de saude, contactdvamo-lo telefénicamente para identificar o motivo da
sua auséncia e perceber se mantinha interesse em continuar.

Apesar do foco da nossa atencao ser o familiar cuidador, tendo por base a prevencéo
da sobrecarga fisica, emocional e social e a promoc¢éo do seu bem-estar e embora o plano
de intervencdo a implementar, ndo contemplasse intervengbes relacionadas com a
prestacdo de cuidados instrumentais a pessoa dependente, estas foram sempre
consideradas, desde que fosse solicitado pelo cuidador ou quando o investigador
identificava alguma necessidade nessa éarea. As dificuldades em cuidar as pessoas
dependentes, € um problema sentido pelos cuidadores e ndo podia ser desvalorizado,
porque constitui um dos factores que se repercute no stresse do cuidador.

Para comparar a accdo do programa de intervencdo elegemos um grupo de controlo
gue néo foi submetido a nenhuma intervencéo, apenas teve o apoio habitual das instituicbes
implicadas.

O primeiro contacto com a pessoa dependente e o familiar cuidador teve o0 mesmo

procedimento que o do grupo experimental.
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Seis meses ap6s o 1° contacto foi efectuada uma visita domiciliaria, apdés
agendamento prévio, a fim de serem aplicados os instrumentos da segunda avaliacdo no

mesmo tempo que no grupo experimental.

6.1 Dados da operacionalizacdo do programa de intervencao

Conforme se ilustra no quadro 14, apenas 50,4% dos familiares cuidadores do grupo
experimental e 62,2% do grupo de controlo realizaram a primeira avaliagdo em contexto
hospitalar. Das entrevistas realizadas no hospital a média de tempo gasto para o grupo
experimental foi de 32,95+14,30 minutos e para o0 grupo de controlo de 33,33+13,81

minutos, sendo a variagdo de tempo nos grupos semelhante, de 10 a 90 minutos.

Quadro 14 — Distribuigdo das primeiras entrevistas, em ambos os grupos, em fun¢éo do local da sua realiza¢édo

Grupo experimental Grupo controlo
Entrevista realizada hospital

n (131) % n (135) % p
N&o 65 49,6 51 37,8 ns
Sim 66 50,4 84 62,2

Em média o segundo contacto (n=118) foi efectuado 4,93+4,38 dias ap6s o
internamento com uma variagdo entre 1 a 26 dias e a moda de 2 dias. O contacto foi
realizado até 24 horas para 6,8% (18) dos cuidadores. A média de tempo despendido neste
contacto foi de 45,17+23,91 minutos com uma variagdo entre 10 a 120 minutos e a moda de
30 minutos.

Da segunda para a terceira entrevista (n=95) realizada telefonicamente, houve um
espagcamento de 35,87+6,93 dias com uma variacdo de 26 a 50 dias. A moda encontrada foi
de 30 dias para 6,7% (19) dos cuidadores. O tempo médio despendido nos contactos foi de
10,21+5,56 minutos. O tempo minimo gasto foi de cinco minutos e o maximo de 30.

A intervencdo marcada para o quarto contacto (n = 86) compareceu apenas 6,4% (17)
dos cuidadores. Como justificacdes para ndo se deslocarem ao centro de saude, os
participantes referiram: ndo estarem a sentir necessidade de qualquer orientacéo; esta ida
causava instabilidade; era completamente impossivel; ou o doente estava internado. O
tempo médio decorrido entre o contacto anterior e este foi de 46,9+8,35 dias com uma
mediana de 46,5 dias, variando entre 30 e 60 dias. O tempo médio de cada contacto foi de
47,50£17,84 minutos, variando entre 15 a 90 minutos.

O quinto contacto passou a ser realizado num “timing” estipulado pelo cuidador, de
acordo com os dias marcados.

O sexto e ultimo contacto (n=69) coincidiram com a avaliacdo final. Decorreu em
média 205,25+35,70 dias apds o primeiro contacto. A duracdo da entrevista, em média, foi
de 75,26+33,92 minutos, variando entre 25 e 180.
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Registou-se um total de 19 cuidadores a requererem solicitacdes esporadicas: 15 fé-lo
uma vez e 4 duas vezes. Os motivos dos contactos foram relacionados ou com o doente (11
vezes) ou com o familiar cuidador (8 vezes).

No grupo de controlo o segundo contacto (n=55) foi efectuado em média 206,05+35
dias apdés o primeiro. A duracdo da entrevista em média foi de 82,18+43,88 minutos
variando entre 30 e 240 minutos, ndo havendo diferengas significativas entre o tempo gasto

neste e no grupo experimental.

7. Tratamento dos dados

O conjunto da informacéo recolhida foi armazenado e processado com recurso ao
programa estatistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) versao 19.0, sendo
analisada através da estatistica paramétrica (Kinnear & Gray, 2000; Pereira, 2003; Pestana
& Gageiro, 2003). Inicialmente os dados foram explorados através de estatistica descritiva,
recorrendo a medidas de tendéncia central e de dispersao.

A forca de associagdo das varidveis continuas foi calculada pela correlagdo de
Pearson. Esta medida de associacdo linear entre varidveis quantitativas, indica que os
fendmenos ndo estdo indissoluvelmente ligados, mas que a intensidade de um é
acompanhada tendencialmente pela intensidade do outro, no mesmo sentido ou em sentido
inverso (Pestana & Gageiro, 2003 citando Murteira, 1993).

Coeficientes de correlagéo inferiores a 0,3 indicam associacéo fraca, valores entre 0,4
e 0,7 correlagdo moderada e acima deste valor indicam correlagéo forte (Pestana & Gageiro,
2003). No entanto, em ciéncias sociais e do comportamento, dada a pouca expressividade
das relacbes entre as variaveis, ha autores que sugerem outras leituras aceitando-se por
correlagbes fracas, moderadas e fortes referéncias de 0,1; 0,3 e 0,5 respectivamente
(Green, Salkind & Akey, 1997; Pallant, 2001). Face a flexibilidade dos critérios utilizados na
investigacao empirica, utilizamos como critérios de correlagbes fracas, moderadas e fortes,
valores de 0,2; 0,4 e 0,6 respectivamente. Aquando da referéncia das correlacdes de
Pearson sdo apresentados os graus de liberdade (n-2), segundo indicacédo de Polit et al.
(2004).

A comparagdo de médias entre amostras independentes foi efectuada através do
teste t Student. Este procedimento estatistico permite comparar a média de uma variavel
guantitativa em dois grupos diferentes de individuos quando se desconhece as respectivas
variancias populacionais (Green et al., 1997; Pestana & Gageiro, 2003). A comparagéo
intrasujeitos foi realizada através do teste t para amostras emparelhadas.

A associagdo entre varidveis nominais foi analisada recorrendo ao teste néao-

paramétrico Qui-quadrado (x?). Este teste avalia o grau de associacdo entre variaveis
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nominais com duas ou mais categorias, comparando as frequéncias observadas com as que
se esperam obter no universo em estudo (Pestana & Gageiro, 2003). Um dos pressupostos
para 0 uso deste teste relaciona-se com o facto de cada célula em analise ndo poder ter
frequéncias esperadas inferiores a 1 e que mais do que 20% das células ndo tenham
frequéncias esperadas inferiores a 5 (Pereira, 2003; Pestana & Gageiro, 2003). Os graus de
liberdade do teste do Qui-quadrado sédo apresentados entre paréntesis, correspondendo ao
produto do niumero de colunas menos um, pelo nimero de linhas menos um (Pereira, 2003;
Pestana & Gageiro, 2003; Polit et al., 2004).

Na andlise de validade e fidelidade das escalas utilizadas, quando menos de 25% das
questdes apresentavam valores omissos, estes foram substituidos pelos valores da média
do grupo. Se mais de 25% das questfes estavam em branco, optou-se pela sua eliminagéo,
diminuindo o N da amostra.

Para a determinacdo das caracteristicas psicométricas descritas foi utilizada a Analise
de Componentes Principais com rotagdo ortogonal segundo o método Varimax. Para a
seleccdo do numero de factores foram fixados os critérios: (1) valores proprios ou
especificos (eigenvalues)> 1; (2) exclusdo de cargas factoriais inferiores a 0,30; (3) cada
factor deverd explicar no minimo 5% de variancia; (4) aplicacdo do principio da
descontinuidade (Almeida & Freire, 2000; Polit et al., 2004). A consisténcia interna foi
determinada pelo valor alfa de Cronbach. Esta medida é “encontrada com base na média
das intercorrelagdes entre todos os itens do teste” (Ribeiro, 2008, p. 93).

Na apresentacao dos dados sob forma de tabela, o niumero total de participantes

podera ser diferente, caso se registem valores omissos.
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Capitulo IV J

RESULTADOS

o/
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Nota introdutoria

Com este capitulo pretendemos descrever de forma objectiva e sequencial os
resultados das variaveis estudadas, tendo como base perceber se os familiares cuidadores
quando submetidos ao programa de intervencgéo delineado apresentavam sobrecarga fisica,
social, emocional e qualidade de vida diferente dos que ndo seguiram o programa. Também
era nossa intencao perceber se o perfil de resiliéncia da familia influenciava a sobrecarga do
familiar cuidador.

Neste sentido, iniciamos por apresentar os resultados da primeira e segunda
avaliacdo, das pessoas com dependéncia funcional, no grupo experimental e de controlo e a
avaliacdo intra-sujeitos. Seguidamente, apresentamos a primeira e a segunda avaliagéo,
efectuadas aos familiares cuidadores, no grupo experimental e de controlo e também intra-
sujeitos. Por ultimo descremos os diagnoésticos e intervencgdes de enfermagem, cujo foco era
o prestador de cuidados, documentados no SAPE, durante o internamento da pessoa
dependente.

O total de observagfes validas observadas para cada variavel estudada varia em
funcéo das respostas omissas dos participantes. Tentamos apresentar sempre que possivel
o valor das observacdes (n) para que o leitor possa fazer uma leitura mais correcta dos

dados.
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1. Primeira avaliacdo: pessoas dependentes (grupo experimental/grupo

controlo)

O quadro 15 resume a informacdo relativa as variaveis sociodemograficas das
pessoas alvo dos cuidados por parte dos cuidadores, quer do grupo de experiéncia quer do
grupo de controlo.

Embora no grupo experimental as pessoas funcionalmente dependentes sejam
maioritariamente do sexo feminino 52,7% (69) e no grupo de controlo do sexo masculino
53,3% (72) ndo se encontraram diferencas estatisticamente significativas entre os dois
grupos.

Quanto ao estado civil, também sem diferencas estatisticas entre 0s grupos em
estudo, verificAmos que, os participantes eram maioritariamente casados e/ou viviam em
unido de facto. A classe mais representativa a seguir aos casados era a classe dos vilvos.

Os grupos sdo também homogéneos no que se refere a situacdo profissional. No
grupo experimental 95,4% (125) eram reformados, 1,5% (2), estavam na pré-reforma, 1,5%
(2) no desemprego, 0,8% (1) nunca trabalhou e 0,8% (1) no activo. No grupo de controlo
identificaram-se 93,3% (126) em situagcdo de reforma, 2,2% (3) desempregados, 1,5% (2)
auferiam o rendimento minimo, 0,7% (1) estava na pré-reforma, 0,7% (1) nunca trabalhou e
1,5% (2) estavam no activo.

Quanto a profissdo a maioria dos doentes desempenhou, nos dois grupos, actividades

pouco qualificadas como operarios, artifices e trabalhadores similares ou ndo qualificadas.

Quadro 15 — Frequéncias absolutas e relativas, valores do Qui-quadrado das variaveis sociodemogréficas das
pessoas com dependéncia, primeira avaliacdo

Variaveis Grupo experimental Grupo controlo
n % n % X° (p) gl

Sexo
Feminino 69 52,7 63 46,7
Masculino 62 47,3 72 53,3 0,959 (ns) 1
Estado civil
Casado 71 54,2 70 51,9
N&o casado 60 45,8 65 48,1 0,147 (ns) 1
Situacdo profissional
Activo 1 0,8 2 15
N&o activo 130 99,2 133 98,5 0,307 (ns) 1
Profisséo anterior
Grupo 1, 2, 3,4,5 26 20,3 28 214
Grupo 6,7, 8,9 87 68,0 85 64,9
Doméstica 15 11,7 18 13,7 0,335(ns) 2

Legenda: Grupo 1 — Quadros Superiores da Administracdo Publica, Dirigentes e Quadros Superiores de Empresa; Grupo 2 —
Especialistas das Profissdes Intelectuais e Cientificas; Grupo 3 — Técnicos e Profissionais de Nivel Intermédio; Grupo 4 —
Pessoal Administrativo e Similares; Grupo 5 — Pessoal dos Servicos e Vendedores; Grupo 6 — Agricultores e Trabalhadores
Qualificados da Agricultura e Pescas; Grupo 7 — Operarios, Artifices e Trabalhadores Similares; Grupo 8 — Operadores de
InstalagBes e Maquinas e Trabalhadores de Montagem; Grupo 9 — Trabalhadores nao Qualificados
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Segundo a escala de Rankin ndo se registaram diferencas com significado estatistico
entre os dois grupos no que se refere a autonomia/dependéncia dos participantes (quadro
16). No grupo experimental 8,4% (11) dos doentes eram “parcialmente dependente”, 30,5%
(40) eram “dependente” e 61,1% (80) “totalmente dependente”. Quanto ao grupo de controlo
10,4% (14) eram “parcialmente dependente”, 23,0% (31) “dependente” e 66,7% (90)
“totalmente dependente”.

Os participantes do grupo de intervencdo tinham uma média de idades de
76,89+£10,21 anos (variando entre 46 e 100 anos) tendo sido a idade mais frequente 84
anos. O grupo de controlo apresentou uma média de idades de 77,91+10,26 anos (variando
entre 41 e 97 anos) tendo sido a idade mais frequente os 79 anos.

N&o se encontraram diferengas estatisticamente significativas nos participantes quanto
a escolaridade, identificando-se 32,8% (41) doentes no grupo experimental e 23,0% (28) do
grupo de controlo analfabetos. O valor maximo encontrado foi de 17 anos de escolaridade,
guer para 0 grupo experimental quer para o grupo de controlo. A escolaridade mais
frequente foi, em ambos os grupos, de 4 anos.

No que se refere aos dias de internamento identificou-se uma média mais elevada no
grupo de controlo, contudo, sem diferencas estatisticamente significativas. No grupo
experimental a variagdo situou-se entre 1 a 91 dias com uma moda de 10 dias de
internamento. Para o grupo de controlo houve uma variagdo de 3 a 125 dias com uma
moda, também de 10 dias.

Constatou-se que 48,5% (129) dos doentes ja eram totalmente dependentes antes do
actual internamento que serviu de recrutamento para o0 presente trabalho. No grupo
experimental isso aconteceu a 49,6% (64) e no grupo de controlo a 50,4% (65). Identificou-
se que 21,1% (56) dos doentes ja precisavam de alguma ajuda no seu autocuidado antes
deste internamento, situacdo que acontecia para 22,1% (29) no grupo experimental e 20,0%
(27) no grupo de controlo.

No que concerne a duracdo da dependéncia, o grupo experimental (n=33)
apresentava uma variacdo entre 24 dias a 11 anos e 10 meses e uma moda de 30 dias. No
grupo de controlo (n=31) a dependéncia estava instalada por um periodo variavel entre 3

dias a 12 anos e 10 meses com uma moda de 60 dias.
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Quadro 16 — Médias, desvio padréo e valores do teste t da dependéncia funcional segundo a Escala de Rankin,
idade, escolaridade, dias internamento e dura¢@o da dependéncia entre 0s grupos, primeira avaliagdo

Variaveis Grupo Experimental Grupo Controlo
M (DP) M (DP) t (p)

Rankin n=131 n=135
5,53+0,65 5,56+0,68 0,656 (ns)
Idade 76,89+10,21 77,91+10,26 0,418 (ns)

Escolaridade n=125 n=122
3,15+3,27 3,34+2,69 0,630 (ns)

Dias Internamento n=128 n =130
14,92+13,12 17,01+14,78 0,232 (ns)

Duragao dependéncia n=233 n=31
(dias) 835,91+1228,93 574,19+1037,48 0,362 (ns)

Como podemos analisar no quadro 17, a razao pela qual alguns doentes antes deste
internamento ja tinham dependéncia funcional, deve-se essencialmente as doencas
cerebrovasculares, principalmente ao AVC.

Questionados sobre o numero de doengas, os participantes do grupo experimental
referiram em média ter 3,60+1,50 e os do grupo de controlo referiram 3,87+1,82 doengas
concomitantes (ndo havendo diferengcas significativas entre os grupos). No grupo
experimental 18,8% (22) dos participantes referiram ter duas doencas, 23,1% (27) trés,
25,6% (30) quatro, 16,2% (19) cinco, 6,8% (8) seis e 2,6% (3) sete. No grupo de controlo
13,8% (17) dos participantes referiram ter duas doencas, 19,5% (24) trés, 22,0% (27) quatro,
13,8% (17) cinco, 12,2% (15) seis, 4,9% (6) sete e 3,3% (4) oito. A razdo do internamento
dos participantes em estudo deveu-se a problemas respiratérios, seguindo-se os AVC e o0s

problemas urinarios.

Quadro 17 — Frequéncias absolutas e relativas, valores do Qui-quadrado em relagdo as variaveis clinicas das
pessoas com dependéncia, primeira avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X* (p) gl
Motivo da dependéncia
D. cerebrovascular
N&o 32 60,4 23 53,5
Sim 21 39,6 20 46,5 0,460 (ns) 1
Cancro
N&o 51 96.2 40 93,0
Sim 2 3,8 3 7,0 0,654 (ns) 1
Deméncia
Nao 40 75,5 36 83,7
Sim 13 24,5 7 16,3 0,979 (ns) 1
Problemas cardiacos
Nao 53 100 42 97,7
Sim 0 0,0 1 2,3 0,448 (ns) 1
Problemas Osteoarticulares
Nao 48 90,6 38 88,4
Sim 5 9,4 5 11,6 0,122 (ns) 1
Qutros
N&o 39 73,6 35 81,4
Sim 14 26,4 8 18,6 0,820 (ns) 1
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Quadro 17 — Frequéncias absolutas e relativas, valores do Qui-quadrado em relacdo as variaveis clinicas das
pessoas com dependéncia, primeira avaliacdo (continuagdo)

Grupo experimental Grupo controlo
n % n % X (p) gl

Morbilidades associadas
AVC
Nao 94 80,3 88 715
Sim 23 19,7 35 28,5 2,532 (ns) 1
Diabetes mellitus (DM)
Nao 76 65,0 78 63,4
Sim 41 35,0 45 36,6 0,062 (ns) 1
Hipertensado (HTA)
Nao 60 51,3 65 52,8
Sim 57 48,7 58 47,2 0,059 (ns) 1
Dislipidemia
Nao 99 84,6 101 82,1
Sim 18 15,4 22 17,9 0270 (ns) 1
Obesidade
Nao 111 94,9 114 92,7
Sim 6 51 9 7,3 0,490 (ns) 1
Cancro
Nao 103 88,0 107 87,0
Sim 14 12,0 16 13,0 0,060 (ns) 1
Deméncia
Nao 96 82,1 106 86,2
Sim 21 17,9 17 13,8 0,767 (ns) 1
Doencas Cardiovasculares
Nao 71 60,7 81 65,9
Sim 46 39,3 42 34,1 0,690 (ns) 1
Doencas Osteoarticulares
Nao 107 91,5 114 92,7
Sim 10 8,5 9 7,3 0,124 (ns) 1
QOutros
Nao 30 25,6 25 20,3
Sim 87 74,4 98 79,7 0,959 (ns) 1
Motivo internamento
AVC
Nao 95 74,8 105 81,4
Sim 32 25,2 24 18,6 1,627 (ns) 1
Doencas Respiratérias
Nao 74 58,3 87 67,4
Sim 53 41,7 42 32,6 2,308 (ns) 1
Doencas Urinérias
Nao 109 85,8 108 83,7
Sim 18 14,2 21 16,3 0,220 (ns) 1
Doencas Cardiacas
Nao 117 92,1 124 96,1
Sim 10 7,9 5 3,9 1,854 (ns) 1
Cancro
Nao 122 96,1 122 94,6
Sim 5 3,9 7 54 0,318 (ns) 1
Outros
Nao 80 63,0 72 55,8
Sim 47 37,0 57 44,2 1,627 (ns) 1

Avaliada a capacidade funcional para as ABVD (quadro 18), através do indice de
Barthel, os resultados sdo expressivos de um nivel elevado de dependéncia em ambos os
grupos, ndo se tendo verificado diferencas estatisticamente significativas entre eles, no
primeiro momento de avaliacdo. No grupo experimental foi identificada uma média de
3,4314,36 variando entre 0 e 16 (moda=0). O grupo de controlo apresentou uma média de

2,9914,22 com uma variacao entre 0 e 15 (moda=0).
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Quadro 18 — Frequéncias absolutas e relativas, das dimensdes avaliadas pelo indice de Barthel, primeira

avaliacédo
Itens Grupo experimental Grupo controlo
n % n % X* (p) gl
Higiene pessoal
Necessitava de ajuda 127 96,9 132 97,8
Independente no barbear, dentes,
rosto e cabelo. 4 3,1 3 2,2 0,719 (ns) 1
Evacuar
Incontinente 72 54,9 80 59,3
Acidente ocasional 15 11,5 13 9,6
Continente 44 33,6 42 31,1 0,550 (ns) 2
Urinar
Incontinente 84 64,1 92 68,1
Acidente ocasional 12 9,2 11 8,1
Continente 35 26,7 32 23,7 0,481 (ns) 2
Ir & casa de banho
Dependente 98 74,8 106 78,5
Precisa de ajuda 28 21,4 28 20,7
Independente 5 3,8 1 0,7 2,921 (ns) 2
Alimentar-se
Incapaz 83 63,4 86 63,7
Precisa de ajuda 37 28,2 42 31,1
Independente 11 8,4 7 52 1,199 (ns) 2
Deslocagdes
Incapaz 92 70,2 104 77,0
Grande ajuda 28 21,4 18 13,4
Pequena ajuda 11 8,4 12 8,9
Independente 0 0 1 0,7 3,998 (ns) 3
Mobilidade
Imobilizado 98 74,8 108 80,0
Independente na cadeira de rodas 6 4,6 4 2,9
Andava com ajuda de uma pessoa 21 16,0 19 14,1
Independente 6 4,6 4 3,0 1,326 (ns) 3
Vestir-se
Dependente 101 77,1 107 79,3
Precisava de ajuda 27 20,6 25 18,5
Independente 3 2,3 3 2,2 0,190 (ns) 2
Escadas
Incapaz 119 90,8 125 92,6
Precisava de ajuda 10 7,6 9 6,7
Independente 2 1,5 1 0,7 0,473 (ns) 2
Tomar banho
Dependente 128 97,7 134 99,3
Independente 3 2,3 1 0,7 0,365 (ns) 1

Ao avaliarmos a capacidade funcional para as AIVD, através do indice de Lawton e
Brody, também nédo se identificaram diferencas estatisticamente significativas entre os
grupos. No grupo experimental a meédia foi de 7,59+1,36 com uma variagao entre 7 e 14
(moda=7) e no grupo de controlo foi de 7,53+1,12 com uma variacao entre 7 e 12 (moda=7).
Averiguou-se que quase todos os participantes tém um nivel elevado de dependéncia na

realizacdo das AIVD (quadro 19).

130



Quadro 19 — Frequéncias absolutas e relativas, das actividades avaliadas pelo indice de Lawton e Brody,
primeira avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X* (p) gl
Telefone
Recebe e faz ligacdes sem assisténcia 12 9,2 14 10,4
Assisténcia para ligacdes 19 14,5 19 14,1
Incapaz de usar o telefone 100 76,3 102 75,6 0,144 (ns) 2
Viagens
Viaja sozinho(a) 0 0 0 0
Viaja exclusivamente acompanhado(a) 10 7,6 8 59
Incapaz de viajar 121 92,4 127 94,1 0,632 (ns) 1
Compras
Faz compras se fornecido transporte 0 0 0 0
Faz compras acompanhado(a) 0 0 0 0
Incapaz 131 100 135 100 -
Preparo refeicfes
Planeja e cozinha refeigbes completas 0 0 0 0
Prepara so refei¢cdes pequenas 1 0,8 0 0
Incapaz 130 99,2 135 100 1,034 (ns) 1
Lavar roupa
Lava sozinho(a) toda a sua roupa 0 0 0 0
Lava sozinho(a) apenas pecas pequenas 0 0 0 0
Toda a lavagem de roupa tem de ser
realizada por outra pessoa 131 100 135 100 -
Trabalho doméstico
Tarefas pesadas 0 0 0 0
Tarefas leves, com ajuda nas pesadas 0 0 0 0
Incapaz 131 100 135 100 -
Medicacgdes
Toma remédios sem assisténcia 6 4,6 0 0
Necessita de lembretes ou assisténcia 3 2,3 10 7,4
Incapaz de tomar sozinho(a) 122 93,1 125 92,6 9,748 (ns) 2
Dinheiro
Preenche cheques e paga contas 2 15 0 0
Assisténcia para cheques e contas 4 3,1 6 4,4
Incapaz 125 95,4 129 95,6 0,365 (ns) 2

Ao correlacionarmos a idade com as diferentes medidas de capacidade funcional,
verificAmos que esta se correlaciona de forma fraca e inversa com as AVD (bésicas e
instrumentais), assumindo significado estatistico com ambas as medidas no grupo de

controlo e no experimental s6 é valido para as AlIVD (quadro 20).

Quadro 20 — Correlacédo entre o indice de Lawton e Brody, Barthel e a Escala de Rankin e a idade, primeira
avaliacéo

Lawton e Brody Barthel Rankin
Idade r r r
Grupo experimental (n=131) - 0,320** - 0,013 0,122
Grupo de controlo (n=135) - 0,284** - 0,233** 0,133

**<0,01
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2. Segunda avaliacdo (ap6s programa de intervencao): pessoas dependentes

(grupo experimental/grupo controlo)

Apbs seis meses do inicio do estudo foi efectuada uma nova avaliacdo. Apenas 124
participantes completaram esta segunda avaliacdo (figura 9), sendo 69 participantes no
grupo experimental e 55 no grupo de controlo.

Devido a perda de participantes e tendo em conta que a descricdo anterior poderia ter
sido afectada, fizemos uma nova analise das varidveis sociodemograficas, constatando-se
nao ter havido alteragcdes no padréo encontrado da primeira avaliagéo, conforme se observa

nos quadros 21 e 22.

Quadro 21 — Frequéncias absolutas e relativas, valores do Qui-quadrado de variaveis sociodemograficas das
pessoas com dependéncia, segunda avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X (p) gl
Sexo
Feminino 34 49,3 23 41,8
Masculino 35 50,7 32 58,2 0,685 1
Estado civil
Casado 41 59,4 32 58,2
N&o casado 28 40,6 23 41,8 0,019 1
Situagdao profissional
Activo 0 0,0 1 1,8
N&o activo 69 100,0 54 98,2 1,246 1

Também o motivo da dependéncia, as comorbilidades associadas e o motivo do
internamento nesta segunda avaliacdo seguem os padrdes observados na primeira.

Os participantes que completaram a segunda avaliacdo continuam a apresentar
limitagcdes graves na sua funcionalidade, como podemos ver pelos dados da Escala de
Rankin (quadro 22). No grupo experimental 8,7% (6) dos doentes encontram-se
“parcialmente dependente”, 37,7% (26) “dependente” e 53,6% (37) “totalmente dependente”
e no grupo de controlo, 18,2% (10) dos doentes “parcialmente dependente”, 14,5% (8)

“dependente” e 67,3% (37) “totalmente dependente”.

Quadro 22 — Médias, desvio padrdo e valores do teste t da idade, escolaridade, dias internamento, duragdo da
dependéncia, segunda avaliagédo

Grupo Experimental Grupo Controlo
M (DP) M (DP) t (p)
n =69 n=>55
Rankin 5,45+0,65 5,49+0,79 0,75 (ns)
Idade 77,55+9,19 79,02+10,50 0,41 (ns)
n==67 n=55
Escolaridade 2,97+2,56 3,22+2,51 0,59 (ns)
n=67 n=>54
Dias Internamento 12,85+9,50 15,81+17,79 0,24 (ns)
n=21 n=11
Duracgdo dependéncia (dias) 1168,67+1431,38 1046,18+1412,47 0,82 (ns)
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Seis meses apoOs o inicio do estudo avaliou-se novamente a capacidade dos
participantes para a realizagdo das ABVD utilizando o Indice de Barthel (quadro 23) e a
capacidade para a realizacdo das AIVD utilizando o indice de Lawton e Brody (quadro 23).
Para o grupo experimental a média no indice de Barthel foi de 4,51+5,27 e para o grupo de
controlo de 4,18+5,62, ndo havendo diferencas entre 0s grupos.

No indice de Lawton e Brody a média para o grupo experimental foi de 7,99+1,70 e
para o grupo de controlo 8,39+2,29, também sem diferencas estatisticas entre 0os grupos.

Quadro 23 — Frequéncias absolutas e relativas, das actividades avaliadas pelos indices de Barthel e Lawton e
Brody, segunda avaliagédo

Grupo experimental Grupo controlo
Barthel n % n % X2 (p) gl
Higiene pessoal
Necessitava de ajuda 62 89,9 a7 85,5
Independente no barbear, dentes,
rosto e cabelo. 7 10,1 8 14,5 0,557 (ns) 1
Evacuar
Incontinente 37 53,6 28 50,9
Acidente ocasional 7 10,1 5 9,1
Continente 25 36,2 22 40,0 0,193 (ns) 2
Urinar
Incontinente 41 59,4 30 54,5
Acidente ocasional 6 8,7 7 12,7
Continente 22 31,9 18 32,7 0,608 (ns) 2
Ir & casa de banho
Dependente 45 65,2 39 70,9
Precisa de ajuda 19 27,5 7 12,7
Independente 5 7,3 9 16,4 5,601 (ns) 2
Alimentar-se
Incapaz 37 53,6 29 52,7
Precisa de ajuda 26 37,7 23 41,8
Independente 6 8,7 3 55 0,580 (ns) 2
Deslocacfes
Incapaz 42 60,9 35 63,6
Grande ajuda 18 26,1 11 20,0
Pequena ajuda 8 11,6 8 14,6
Independente 1 14 1 1,8 0,755 (ns) 3
Mobilidade
Imobilizado 41 59,4 34 61,8
Independente na cadeira rodas 5 7,3 4 7,3
Andava com ajuda de uma pessoa
Independente 20 29,0 16 29,1 0,636 (ns) 2
Vestir-se
Dependente 50 72,5 40 72,7
Precisava de ajuda 18 26,1 13 23,6
Independente 1 14 2 3,6 0,679 (ns) 2
Escadas
Incapaz 55 79,7 48 87,3
Precisava de ajuda 13 18,8 5 9,1
Independente 1 1,5 2 3,6 2,820 (ns) 2
Tomar banho
Dependente 66 95,7 52 94,5
Independente 3 4,3 3 55 0,081 (ns) 1
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Quadro 23 — Frequéncias absolutas e relativas, das actividades avaliadas pelos indices de Barthel e Lawton e
Brody, segunda avalia¢do (continuagéo)

Grupo experimental Grupo controlo
Lawton e Brody n % n % X (p) gl
Telefone
Recebe e faz ligagbes sem
assisténcia 7 10,1 10 18,2
Assisténcia para ligagbes 16 23,2 13 23,6
Incapaz de usar o telefone 46 66,7 32 58,2 1,795(ns) 2
Viagens
Viaja sozinho - - - -
Viaja exclusivamente acompanhado 15 21,7 12 21,8
Incapaz de viajar 54 78,3 13 78,2 1,000(ns) 1
Compras
Faz compras se fornecido transporte 0 0,0 1 1,8
Faz compras acompanhado 0 0,0 1 1,8
Incapaz 69 100,0 53 96,4 2,550(ns) 2
Preparo refeicdes
Planeja e cozinha refeigcbes
completas 0 0 1 1,8
Prepara s6 refei¢cdes pequenas 1 14 2 3,6
Incapaz 68 98,6 52 94,6 1,910(ns) 2
Lavar roupa
Lava sozinho(a) toda a sua roupa - - - -
Lava sozinho(a) apenas pecas
pequenas 2 2,9 1 1,8
Toda a lavagem de roupa tem de ser
realizada por outra pessoa 67 97,1 54 98,2 1,000(ns) 1
Trabalho doméstico
Tarefas pesadas - - - -
Tarefas leves, com ajuda nas
pesadas 0 0,0 2 3,6
Incapaz 69 100,0 53 96,4 0,195(ns) 1
Medicacgbes
Toma remédios sem assisténcia 3 4.4 3 55
Necessita  de lembretes ou
assisténcia 7 10,1 6 10,9 0,107(ns) 2
Incapaz de tomar sozinho 59 85,5 46 83,6
Dinheiro
Preenche cheques e paga contas 2 29 3 5,5
Assisténcia para cheques e contas 4 5,8 3 55
Incapaz 63 91,3 49 89,1 0,549(ns) 2

No quadro 24 apresentamos a correlagdo entre a idade e a capacidade/autonomia
avaliada pelo indice de Lawton e Brody, indice de Barthel e Escala de Rankin. No grupo
experimental, apenas a capacidade para as AIVD se associou estatisticamente a idade.

Porém, no grupo de controlo esta associacdo é observada também nas ABVD.

Quadro 24 — Correlagéo entre o Indice de Lawton e Brody, Barthel e a Escala de Rankin e a idade, segunda
avaliacédo

Lawton e Brody Barthel Rankin
Idade r r r
Grupo experimental (n=69) -0,239* - 0,010 0,088
Grupo de controlo (n=55) - 0,398** - 0,398** 0,459**

*<0,05; **<0,01
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3. Pessoas com dependéncia funcional — avaliacéo intra-sujeitos

Procuramos analisar as mudancas registadas nos sujeitos e o seu sentido, entre as
duas avaliacdes efectuadas (quadro 25).

A autonomia avaliada através da Escala de Rankin diminuiu em ambos 0s grupos,
mas sem diferencas estatisticamente significativas. No que se refere as ABVD verificou-se
um aumento da média nos dois grupos, mas apenas com significado estatistico no grupo de
controlo, ou seja, os participantes tornaram-se menos dependentes. Nas AIVD assiste-se
também a um aumento da média nos dois grupos com significado estatistico, o que quer
dizer que seis meses ap0s a primeira avaliagdo os participantes de ambos 0s grupos

aumentaram a sua autonomia na realizagéo de AIVD.

Quadro 25 — Avaliacéo intra-sujeitos - médias, desvio padrdo e valores do teste t para amostras emparelhadas
da Escala de Rankin, indice Barthel e indice de Lawton e Brody nas pessoas dependentes na primeira e
segunda avaliacdo

M (DP) M (DP)

Grupo experimental 12 avaliagdo 22 avaliacéo p t
Rankin (n=68) 5,44+0,66 5,41+0,74 ns 0,497
indice Barthel (n=67) 4,06x4,65 4,51+5,30 ns -1,112
indice Lawton e Brody (n=68) 7,54+1,14 7,99+1,70 0,008 -2,756
Grupo controlo

Rankin (n=55) 5,49+0,79 5,40+0,76 ns 0,962
indice Barthel (n=55) 3,18+4,58 4,58+5,62 0,035 -2,162
indice Lawton e Brody (n=54) 7,61+1,30 8,39+2,29 0,002 -3,198

4, Primeira avaliagdo: familiares cuidadores — (grupo experimental/grupo de

controlo)

A primeira avaliacdo recaiu em 266 familiares cuidadores, dos quais 49,2% (131)
pertenciam ao grupo experimental e 50,8% (135) ao grupo de controlo.

N&o foram encontradas diferencas estatisticamente significativas na média de idades
dos familiares cuidadores entre os dois grupos (quadro 26). Os familiares cuidadores do
grupo experimental tinham idades compreendidas entre 20 e 88 anos (moda=46 anos) e no
grupo de controlo as idades variaram entre 20 e 89 anos (moda=46 e 50).

No que se refere & escolaridade os cuidadores do grupo de controlo apresentam uma
maior escolaridade, mas sem diferengcas estatisticamente significativas. Sem qualquer
escolaridade registou-se no grupo experimental 8,4% (11) e no grupo de controlo 5,9% (8)

participantes.
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Quadro 26 — Médias, desvio padrédo e valores do teste t referentes a idade e escolaridade, primeira avaliagao

Grupo experimental Grupo controlo
M (DP) M (DP) t (p)
n =131 n =135
Idade 57,59+13,58 56,93+14,40 0,703 (ns)
Escolaridade 5,60+3,74 6,21+4,13 0,202 (ns)

Os familiares cuidadores eram maioritariamente do sexo feminino e casadas, quer no
grupo experimental quer no grupo de controlo, ndo se verificando diferencas
estatisticamente significativas (quadro 27).

No grupo dos ndo casados, e para o0 grupo experimental 7,6% (10) sé&o
divorciados/separados, 6,1% (8) solteiros e 4,6% (6) vilvos; no grupo de controlo 14,1%
(19) séao solteiros, 7,4% (10) divorciados/separados e 5,2% (7) vilvos.

No que se refere a situagdo profissional a maioria ja ndo se encontrava no activo. Em
ambos o0s grupos parte dos cuidadores ficaram com o estatuto de desempregados para
tomar conta dos familiares: 6,1% (8) no grupo experimental e 3,7% (5) no grupo de controlo.

Analisadas as profissdes que os cuidadores exercem ou exerceram no passado,
verificamos que a maioria dos participantes do grupo experimental era operario artifice e
trabalhadores similares (37,4%; 49), trabalhadores nao qualificados (19,8%; 26), domésticas
(9,2%; 12), técnicos e profissionais de nivel intermédio (8,4%; 11), pessoal de servicos e
vendedores, pessoal administrativo e similares (6,9%; 9), especialistas com profissdes
intelectuais e cientificas (4,6%; 6), operadores de instalagcbes e maquinas e trabalhadores
de montagem (3,1%; 4), quadros superiores da administracdo publica, dirigentes e quadros
superiores de empresas e agricultores, trabalhadores qualificados da agricultura e pesca e
outras situagdes nao especificadas (0,8%; 1).

No grupo de controlo a maioria exerceu ou exerce actividades ndo qualificadas
(30,6%; 41), seguindo-se operarios artifices e trabalhadores similares (24,6%; 33),
domésticas (10,4%; 14), pessoal administrativo e similares (8,2%; 11), técnicos e
profissionais de nivel intermédio (7,5%; 10), quadros superiores da administragdo publica,
dirigentes e quadros superiores de empresas (5,2%; 7), agricultores e trabalhadores
gualificados da agricultura e pesca (3,7%; 5), especialistas das profissfes intelectuais e
cientificas (3,0%; 4) e pessoal de servicos e vendedores (3,0%; 4), estudante e outras
situacdes nédo especificadas na CNP (1,5%; 2), ndo se conseguindo identificar (0,7%; 1) dos

participantes.
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Quadro 27 — Frequéncias absolutas e relativas e valores do Qui-quadrado relativamente as variaveis
sociodemograficas dos familiares cuidadores no grupo experimental e de controlo, primeira avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X (p) gl
Sexo
Feminino 109 83,2 114 84,4
Masculino 22 16,8 21 15,6 0,075 (ns) 1
Estado civil
Casado 107 81,7 99 73,3
Nao casado 24 18,3 36 26,7 2,651 (ns) 1
Situagao profissional
Activo 36 27,5 44 32,6
N&o activo 95 72,5 91 67,4 0,826 (ns) 1
Profisséo anterior
Grupo 1, 2,3,4,5 38 29,0 36 27,1
Grupo 6,7, 8,9 81 61,8 81 60,9
Domeéstica 12 9,2 14 10,5
Estudante 0 0,0 2 15 2,193 (ns) 3

Legenda: Grupo 1 — Quadros Superiores da Administragdo Publica, Dirigentes e Quadros Superiores de Empresa; Grupo 2 —
Especialistas das Profissdes Intelectuais e Cientificas; Grupo 3 — Técnicos e Profissionais de Nivel Intermédio; Grupo 4 —
Pessoal Administrativo e Similares; Grupo 5 — Pessoal dos Servigos e Vendedores; Grupo 6 — Agricultores e Trabalhadores
Qualificados da Agricultura e Pescas; Grupo 7 — Operarios, Artifices e Trabalhadores Similares; Grupo 8 — Operadores de
Instalagbes e Maquinas Trabalhadores de Montagem; Grupo 9 — Trabalhadores nédo Qualificados

Constactamos que 14,5% (19) dos cuidadores do grupo experimental e 20,0% (27) do
grupo de controlo fazem psicofarmacos (quadro 28).

Os familiares cuidadores em estudo, na sua maioria, referiu ter problemas de saude.
Destes, os mais mencionados foram os problemas 6sseos, HTA, diabetes mellitus, niveis de
colesterol elevados, osteoporose e cancro.

Contabilizou-se o numero de doencas dos familiares cuidadores. No grupo
experimental 42,0% (37) dos cuidadores apresentava um problema de saude, 28,4% (25),
dois problemas, 18,2% (16) trés, 3,4% (3) quatro e 3,4% (3) cinco e no grupo de controlo
com um problema identificaram-se 31,6% (30), com dois 36,8% (35), com trés 16,8% (16),
com quatro 7,4% (7), com cinco 2,1% (2) e com seis 1,1% (1) participantes.

N&o se verificaram diferencas, entre 0s grupos, quanto a pratica de exercicio fisico.
Dos que praticam algum exercicio fisico no grupo experimental, a maioria 36,8% (7) faz
caminhada, seguindo-se com valores iguais a hidrogindstica e a ginastica 21,1% (4),
natacdo 10,5% (2) e ainda bicicleta e yoga com 5,3% (1) aderentes. No grupo de controlo a
modalidade mais praticada € também a caminhada com 40,9% (9), seguindo-se a ginastica
com 22,7% (5), a piscina e o futebol com valores iguais de 9,1% (2) e a dancga,

hidroginastica, yoga e atletismo com valores também iguais de 4,5% (1).
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Quadro 28 — Frequéncias absolutas e relativas, valores do Qui-quadrado das variaveis clinicas dos familiares
cuidadores no grupo experimental e de controlo, primeira avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X* (p) gl
Toma psicofarmacos
Nao 112 85,5 108 80,0
Sim 19 14,5 27 20,0 1,404 (ns) 1
Problemas de salde
Nao 23 20,7 27 22,0
Sim 88 79,3 96 78,0 0,053 (ns) 1
HTA
Nao 68 77,3 79 82,3
Sim 20 22,7 17 17,7 0,720 (ns) 1
DM
Nao 73 83,0 90 93,8
Sim 15 17,0 6 6,3 5,292 (ns) 1
Cancro
Nao 81 92,0 86 89,6
Sim 7 8,0 10 10,4 0,332 (ns) 1
Osteoporose
Nao 77 87,5 89 92,7
Sim 11 12,5 7 7,3 1,411 (ns) 1
Problemas Osseos
Nao 67 76,1 65 67,7
Sim 21 23,9 31 32,2 1,609 (ns) 1
Colesterol
Nao 76 86,4 88 91,7
Sim 12 13,6 8 8,3 1,333 (ns) 1
Outros problemas
Nao 31 35,2 26 27,1
Sim 57 64,8 70 72,9 1,424 (ns) 1
Pratica exercicio fisico
Nao 112 85,5 113 83,7
Sim 19 14,5 22 16,3 0,164 (ns) 1

Das variaveis contextuais relativas a prestagdo de cuidados apresentadas no quadro
29, nédo se registaram diferengas estatisticamente significativas entre os grupos. Tanto num
grupo como noutro a maioria dos cuidadores vive com a pessoa alvo dos cuidados. Dos que
vivem juntos, e no grupo experimental, em 77,1% (101) das situacdes a coabitagdo ja se
fazia antes da situacdo de doenca actual e para 7,6% (10) a coabitacdo deveu-se a
condicado de saude actual das pessoas que cuidam.

Para o grupo de controlo 74,1% (100) dos participantes ja viviam juntos e 5,9% (8)
deles passaram a coabitar recentemente, aquando da doenca que resultou em internamento
do seu familiar.

Apenas foi encontrado um cuidador no grupo de controlo, que néo tinha qualquer
parentesco com o doente alvo dos cuidados.

N&o se identificaram diferencas estatisticamente significativas entre os grupos no que
se refere a terem a sua responsabilidade outras pessoas dependentes. Dos familiares
cuidadores que tém a seu encargo outros familiares, estes sdo na sua maioria netos e filhos

menores, seguidos de outras pessoas idosas com dependéncia.

138



A maioria dos familiares cuidadores desempenha o papel de cuidador pela primeira
vez, sendo isto observado em ambos os grupos.

A maioria das pessoas dependentes, alvo dos cuidados dos cuidadores ndo pode ficar
s, por periodos prolongados de tempo. Dos que podem ficar sés, os familiares do grupo de
controlo referem periodos mais alargados (4 horas) que os familiares do grupo experimental
(2 horas).

A maioria dos familiares cuidadores tem colaboracdo de outros familiares para a
prestagéo de cuidados. Destes, a maioria séo filhos/as, irméos e conjuges.

Relativamente ao suporte e ajudas materiais, verificou-se que a grande maioria nao
tinha ajudas de instituicdes. Dos que referiram este tipo de apoio contavam com a ajuda de

instituicdes de solidariedade social.

Quadro 29 — Frequéncias absolutas e relativas e valores do Qui-quadrado da situacdo do familiar cuidador no
grupo experimental e de controlo, primeira avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X (p) gl
Cohabita com o familiar
Nao 20 15,3 27 20,0
Sim 111 84,7 108 80,0 1,024 (ns) 1
Relagéo parentesco
Conjuge 49 37,4 37 27.4
Filho/a 63 48,1 74 54,8
Outros 19 14,5 24 17,8 0,826 (ns) 2
Cuida de outros
Nao 104 79,4 103 76,3
Sim 27 20,6 32 23,7 0,368 (ns) 1
Primeira vez a cuidar
Nao 30 229 24 17,8
Sim 101 77,1 111 82,2 1,078 (ns) 1
Familiar pode ficar s6
Nao 82 62,6 92 68,2
Sim 49 37,4 43 31,8 0,918 (ns) 1
Unica a prestar cuidados
Nao 77 58,8 82 61,2
Sim 54 41,2 52 38,8 0,161 (ns) 1
Recebe ajudas externas
Nao 84 64,1 80 59,3
Sim 47 35,9 55 40,7 0,665 (ns) 1

BN

Auscultaram-se os familiares cuidadores sobre os cuidados a pessoa dependente.
Para tal, foi questionado se assiste a pessoa alvo dos cuidados em diferentes autocuidados
(quadro 30). Na resposta “ndo” estao incluidos todos os casos em que a pessoa alvo dos
cuidados ndo precisava de ajuda, mas também se a ajuda nesses cuidados eram
efectuados por outros elementos que ndo o familiar cuidador. Como se pode verificar no

quadro 30 néo se registaram diferencas significativas nos grupos em estudo.
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Quadro 30 — Frequéncias absolutas e relativas e valores do Qui-quadrado relativamente aos cuidados prestados
pelos familiares cuidadores no grupo experimental e de controlo, primeira avaliacdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X* (p) gl
Assistir autocuidado
Comer
N&o 25 19,1 25 18,5
Sim 97 74,0 93 68,9
N&o sabe 9 6.9 17 12,6 2,486 (ns) 2
Banho
Nao 39 29,8 41 30,4
Sim 83 63,4 78 57,8
Nao sabe 9 6,9 16 11,9 2,106 (ns) 2
Vestir e despir
N&o 19 14,5 23 17,0
Sim 103 78,6 95 70,4
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 3,106 (ns) 2
Ir sanitario
Nao 44 33,6 35 25,9
Sim 78 59,5 83 61,5
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 3,583 (ns) 2
Transferir-se
Nao 43 32,8 34 25,2
Sim 79 60,3 84 62,2
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 3,608 (ns) 2
Rodar-se
Nao 18 13,7 25 18,5
Sim 104 79,4 93 68,9
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 4,156 (ns) 2
Gestao lar
Nao 4 3,1 5 3,7
Sim 118 90,1 113 83,7
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 2,621 (ns) 2
Gestéo Regime
Medicamentoso
Nao 8 6,1 9 6,7
Sim 114 87,0 109 80,7
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 2,573 (ns) 2
Cozinhar
Nao 19 14,5 23 17,0
Sim 103 78,6 95 70,4
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 3,106 (ns) 2
Colocar fralda
Nao 37 28,2 46 34,1
Sim 85 64,9 72 53,3
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 4,455 (ns) 2
Actividades
domeésticas
Nao 10 7,6 9 6,7
Sim 112 85,5 109 80,7
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 2,495 (ns) 2
Fazer companhia
Nao 6 4,6 4 3,0
Sim 116 88,5 114 84,4
N&o sabe 9 6,9 17 12,6 2,819 (ns) 2
Acompanhar saidas
Nao 29 22,1 22 16,3
Sim 93 71,0 96 71,1
Nao sabe 9 6,9 17 12,6 3,411 (ns) 2
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No quadro 31 constacta-se que os participantes do grupo de controlo mostram ter uma
melhor relacdo afectiva, contudo sem diferencas estatisticamente significativas. No grupo
experimental referiram ter uma relagdo muito boa 29,0% (38) dos participantes, boa 55,7%
(73), razoavel 6,9% (9) e fraca 8,4% (11). No grupo de controlo os familiares cuidadores
classificaram a relagéo afectiva com os familiares de muito boa 31,1% (42), boa 46,7% (63),
razoavel 14,8% (20) e fraca 7,4% (10).

O numero de horas que os cuidadores despendiam a tomar conta do familiar, foi
semelhante nos dois grupos em estudo.

Apesar de ndo haver diferencas estatisticamente significativas, no grupo de controlo,
os cuidadores que ja antes do internamento prestavam cuidados, apresentavam uma maior
média de dias a cuidar que no grupo experimental.

No grupo experimental 64,6% (84) dos cuidadores consideram o estado geral dos
seus familiares fraco, 26,2% (34) razoavel e 9,3% (12) aceitavel/bom. No grupo de controlo
a maioria também acha que a salde dos seus familiares é fraca, 69,8% (90), 26,4% (34)
consideram-na razoavel e 3,9% (5) classificam-na de boa. Também aqui as diferengas entre

0S grupos nao se revelaram estatisticamente significativas.

Quadro 31 — Médias, desvio padrdo e valores do teste t referentes as horas a cuidar, tempo que o doente pode
ficar s0, relacdo afectiva com o familiar, dias a cuidar antes deste internamento e estado geral de saude do
familiar nos dois grupos, primeira avaliagao

Grupo experimental Grupo Controlo
M (DP) M (DP) t (p)

Relagéo afectiva com o familiar n=131 n=135
1,97+0,90 2,01+0,93 0,737 (ns)

Horas a cuidar n=>55 n =56
18,93+8,19 20,23+6,83 0,363 (ns)

Dias a cuidar do familiar antes deste n =86 n=78
internamento 437,14+936,11 505,59+1022,96 0,655 (ns)

Quanto tempo o doente pode ficar sé (minutos) n=49 n=43
125,92+94,05 264,77+919,20 0,296 (ns)

Estado geral de saide do familiar n =130 n=129
3,86+0,99 3,9740,86 0,350 (ns)

Apesar de ndo encontrarmos diferencas estatisticamente significativas entre os grupos
nas diferentes dimensbes do SF 36, verificamos que a qualidade de vida do grupo de

controlo é um pouco inferior a do grupo experimental em todas as dimensées (quadro 32).
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Quadro 32 — SF-36: Médias, desvio padrao e valores do teste t no grupo experimental e de controlo, primeira

avaliacédo
Grupo experimental Grupo controlo

M (DP) M (DP)

n =129 n =135 t (p)
Estado geral de salde 62,77+23,46 57,10+24,80 0,058 (ns)
Capacidade funcional 69,22+28,42 65,74+29,68 0,331 (ns)
Vitalidade 37,52+16,52 33,59+16,93 0,057 (ns)
Desempenho fisico 79,07+39,26 74,07+41,36 0,316 (ns)
Desempenho emocional 54,26+32,02 48,15+29,27 0,106 (ns)
Funcéo social 84,59+27,09 82,31+27,63 0,500 (ns)
Salde mental 49,27+24,79 43,64+26,59 0,077 (ns)
Dor 73,81+34,99 69,84+34,87 0,357 (ns)

Quando avaliamos a sobrecarga fisica, emocional e social entre os participantes
cuidadores dos grupos de intervencdo e de controlo ndo encontramos diferencas
estatisticamente significativas, como se pode constatar no quadro 33, apesar do grupo de

controlo percepcionar mais sobrecarga do que o experimental.

Quadro 33 — QASCI: Médias, desvio padrdo e valores do teste t no grupo experimental e de controlo, primeira
avaliacédo

Grupo experimental Grupo controlo

M (DP) M (DP)

n =47 n =33 t (p)
Sobrecarga emocional* 38,43+27,65 46,97+26,38 0,170 (ns)
Implicacdes na vida pessoal* 52,80+21,64 59,30+28,62 0,251 (ns)
Sobrecarga financeira* 34,31+36,53 42,05+41,91 0,383 (ns)
Reaccdes a exigéncias* 23,94+22,07 28,79+24,30 0,356 (ns)
Mecanismo de eficacia e controlo** 79,08+23,56 73,23+22,89 0,272 (ns)
Suporte familiar** 54,26+35,57 66,29+37,30 0,148 (ns)
Satisfacdo com o papel e com o familiar** 67,45+21,89 71,97+22,91 0,375 (ns)

* Quanto maior a pontuagdo maior a sobrecarga.
** Quanto maior pontuacao maior satisfagdo, auto-eficacia e suporte

Dado néo se terem encontrado diferencas entre a qualidade de vida e a sobrecarga
nos grupos em estudo procuramos analisar a matriz de correlagéo entre estas duas escalas
(quadro 34).

A Sobrecarga emocional apresenta um padréo de correlacdo negativa estatisticamente
significativa com todas as dimensfes do SF 36, com excepcdo para a Dor. Assim, a
Sobrecarga emocional parece ser a componente da sobrecarga com maior impacto na
gualidade de vida dos cuidadores.

As Implicagcbes da vida pessoal do cuidador parecem ter impacto na saude fisica

(saude em geral e vitalidade), vida social e na saiude mental. A reactividade dos doentes
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avaliada através da subescala Reacg¢fes a exigéncias mostra ter um fraco mas significativo
impacto na Saude mental, na Vitalidade e na Dor.

A subescala Saude mental mostra ter um efeito directo na qualidade de vida dos
cuidadores. Alids é entre esta subescala e a Sobrecarga emocional que se regista a
correlagdo mais forte (r(78)=0,51; p<0,01).

Quadro 34 — Correlagbes entre o SF-36 e 0 QASCI, primeira avaliagdo

QASCI SE IVPC SF RE MEC SFamiliar SPF
SF n=80 n=80 n=80 n=80 n=80 n=80 n=80
CF -0,230* -0,183 -0,177 -0,038 0,43 -0,093 0,071
DF -0,314** -0,214 -0,269* -0,158 0,183 -0,281* -0,032
Dor -0,155 -0,216 -0,027 -0,229* 0,133 0,072 0,004
EGS -0,283* -0,334** -0,091 -0110 0,156 -0,054 0,097
Vita -0,464** -0,335** -0,174 -0,252* 0,206 0,089 -0,009
FS -0,388** -0,248* -0,190 -0,198 0,174 0,187 -0,200
DE -0,237* -0,135 0,004 -0,072 0,197 -0,054 0,089
SM -0,512** -0,477** -0,162 -0,235* 0,312** -0,010 0,071

*p<0,05, **p<0,01

Legenda: CF - Capacidade Funcional, DF - Desempenho Fisico, EGS - Estado Geral Saude, Vita — Vitalidade, FS - Fungéo
Social, DE - Desempenho Emocional, SM - Saude Mental

SE - Sobrecarga Emocional; IVPC — Implicagdes na Vida Pessoal Cuidador, SF — Sobrecarga Financeira, RE - Reacc¢fes
Exigéncias, MEC — Mecanismos de Eficacia e Controlo, SFamiliar - Suporte Familiar, SPF — Satisfacdo com o Papel e com o
Familiar

Ao correlacionarmos a qualidade de vida com a idade (Quadro 35) verificamos que ha
apenas uma correlagdo negativa forte entre a idade e a Capacidade funcional, quer no
grupo de controlo, quer no grupo de experiéncia. Constatamos que quanto mais velhos os
cuidadores do grupo de controlo pior saide em geral, sentem menos Vitalidade, mas
manifestam maior actividade social. No grupo intervencionado estas relacdes entre idade e
gqualidade de vida ndo se verificam, sendo apenas de realgcar que quanto mais velhos mais
sintomatologia dolorosa apresentam.

Ao correlacionarmos a escolaridade com a qualidade de vida verificamos uma matriz
de correlacdo um pouco diferente entre o grupo de experiéncia e o grupo de controlo. Os
cuidadores com maior escolaridade do grupo de controlo tendem a apresentar menos
gueixas dolorosas, maior Percepcdo da sua salde e Saude mental. A uma maior
escolaridade, no grupo de experiéncia, associa-se um pior Desempenho emocional.

Ao procedermos a analise da qualidade de vida do cuidador e a percepcdo deste
acerca do estado de saude do seu familiar verifica-se, em ambos 0s grupos, uma correlacédo
negativa fraca entre esta variavel e a Saude mental, sugerindo que a um melhor estado
geral de saude do doente se associa uma melhor Saude mental do cuidador. No grupo
experimental a um melhor estado geral de salude do doente associa-se uma melhor Fungéo

social do cuidador.
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Quanto a relacdo afectiva verifica-se, no grupo de experiéncia, que a um melhor

relacionamento associa-se uma melhor percepcdo de saude do cuidador, Desempenho

fisico e Salde mental.

N&o se identificaram correlagdes com significado estatistico entre o SF-36 e o periodo

de tempo que vem a cuidar, bem como o tempo que o cuidador tem para a realizagdo dos

afazeres pessoais.

Uma maior autonomia avaliada através do indice de Rankin e de Barthel esta

associada a um melhor Desempenho emocional.

Quanto maior autonomia melhor

Capacidade fisica, Vitalidade e menos queixas dolorosas.

Quadro 35 — Correlacdo entre o SF-36 com a idade, escolaridade, problemas de salde, saude do familiar e
relacdo afectiva com a pessoa dependente, primeira avaliagao

SF-36 CF DF Dor EGS Vita FS DE SM
Idade
Grupo Experiéncia (n=129) -0,407** -0,012 -0,184* -0,121 -0,065 0,164 0,162 0,020
Grupo de controlo (n=135) -0,559** 0,002 0,132 -0,190* -0,197* 0,256** 0,040 -0,037
Escolaridade
Grupo Experiéncia (n=129) 0,294*  -0,060 -0,024 0,090 -0,77 -0,381** -0,218** -0,062
Grupo de controlo (n=135) 0,397** 0,093 0,219* 0,381* 0,237** -0,270** 0,006 0,194*
Problemas de salde cuidador
Grupo Experiéncia (n=88) -0,341**  -0,165 -0,44 -0,265* -0,258* 0,163 0,105 0,150
Grupo de controlo (n=95) -0,096 0,105 -0,098 -0,116 -0,026 -0,012 0,051 -0,91
Saude do familiar
Grupo Experiéncia (n=128) -0,009 -0,028 -0,143 -0,065 -0,089 -0,197* 0,005 -0,219*
Grupo de controlo (n=129) -0,135 -0,012 -0,080 -0,124 -0,111 0,093 -0,072  -0,200*
Relacédo afectiva c/doente
Grupo Experiéncia (n=129) -0,043  -0,270** 0,028 -0,237**  -0,120 -0,171 0,006 -0,201*
Grupo de controlo (n=135) -0,028 -0,053 -0,120 -0,084 -0,053 -0,082 0,024 -0,018
Rankin
Grupo Experiéncia (n=129) 0,134 -0,007 -0,043 -0,097 0,029 -0,117 -0,224* -0,134
Grupo de controlo (n=135) -0,086 0,112 -0,061 -0,131 -0,130 -0,093 0,088 0,006
Barthel
Grupo Experiéncia (n=129) -0,101 0,038 0,067 0,163 0,015 0,095 0,237* 0,096
Grupo de controlo (n=135) 0,080 -0,085 0,165 0,100 0,124 0,099 -0,025 0,009
Lawton e Brody
Grupo Experiéncia (n=129) -0,008 0,035 -0,020 0,120 0,011 -0,057 0,067 0,071
Grupo de controlo (n=135) 0,176* 0,003 0,187* 0,123 0,179* 0,124  -0,008 0,061

*p <0,05, **p <0,01

Legenda: CF - Capacidade Funcional, DF - Desempenho Fisico, EGS - Estado Geral Saude, Vita — Vitalidade, FS - Funcao
Social, DE - Desempenho Emacional, SM - Saude Mental

Procuramos analisar as correlagdes entre a sobrecarga fisica, emocional e social com

a idade, escolaridade, problemas de saude do cuidador, estado de salde do doente e
relacdo afectiva entre ambos (quadro 36). No grupo experimental, cuidadores mais jovens
mostram ter uma maior Sobrecarga financeira, menor tolerdncia aos comportamentos

exigentes do doente e uma maior Satisfacdo com o seu papel de cuidador.
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A escolaridade apenas se correlacionou de forma moderada no grupo de controlo com
a subescala Reaccbes a exigéncias, a uma maior escolaridade associa-se uma maior
sobrecarga percebida pelos comportamentos exigentes do doente.

Quanto ao estado de saude do familiar encontrou-se, no grupo experimental, uma
correlagdo fraca a moderada, apresentando maior sobrecarga relativa as Reaccdes a
exigéncias associadas a um pior estado de saude do familiar. Resultados antagénicos foram
encontrados na correlacdo entre o estado de saude familiar e a Percep¢éo da auto-eficacia
dos cuidadores (mecanismos de eficicia e de controlo). No grupo experimental a uma maior
auto-eficécia estd associado um melhor estado de saude do doente (r(45)=-0,400), enquanto
que no grupo de controlo a uma maior auto-eficacia esta associado um pior estado de salde
do doente.

A dependéncia/incapacidade do doente nao parece ter influéncia nos niveis de

sobrecarga.

Quadro 36 - Correlagdo entre o QASCI com a idade, escolaridade, problemas de saulde, saide do familiar,
relacdo afectiva com a pessoa dependente, Rankin, indice de Barthel e indice de Lawton e Brody, primeira

avaliacao

QASCI SE IVP SF RE MEC SupF SPF
Idade
Grupo Experiéncia (n=47) -0,129 | -0,235 -0,356* -0,333* 0,128 0,029 -0,377**
Grupo de controlo (n=33) -0,012 0,040 -0,005 -0,249 0,051 0,124 -0,019
Escolaridade
Grupo Experiéncia (n=47) 0,232 0,137 -0,139 -0,015 | -0,248 -0,206 0,074
Grupo de controlo (n=33) 0,010 -0,010 0,108 0,389* 0,084 0,067 0,115
Problemas de salde cuidador
Grupo Experiéncia (n=32) -0,102 -0,228 0,164 0,219 0,206 0,043 0,186
Grupo de controlo (n=25) 0,026 -0,082 -0,07 0,150 -0,002 -0,132 -0,255
Saude do familiar
Grupo Experiéncia (n=47) 0,020 0,179 0,098 0,312* | -0,400** 0,197 -0,068
Grupo de controlo (n=32) 0,111 0,245 -0,142 -0,117 0,424* 0,282 0,088
Relacdo afectiva c/doente
Grupo Experiéncia (n=47) 0,244 0,113 0,023 0,248 0,020 0,022 -0,154
Grupo de controlo (n=33) 0,274 -0,068 0,151 0,167 -0,140 -0,185 -0,265
Rankin
Grupo Experiéncia (n=47) -0,071 0,143 -0,116 0,108 -0,269 0,164 0,026
Grupo de controlo (n=33) -0,232 -0,140 -0,209 -0,5616** | 0,217 0,072 -0,019
Barthel
Grupo Experiéncia (n=47) 0,130 -0,065 0,121 -0,069 0,111 -0,142 -0,127
Grupo de controlo (n=33) 0,137 -0,029 0,089 0,535* | -0,156 -0,125 -0,022
Lawton e Brody
Grupo Experiéncia (n=47) 0,115 -0,106 0,087 0,160 0,121 0,086 -0,015
Grupo de controlo (n=33) 0,036 -0,249 0,251 0,300 0,129 -0,155 -0,066

*p <0,05, **p <0,01

Legenda: SE - Sobrecarga Emocional; IVPC — Implicacdes na Vida Pessoal Cuidador, SF — Sobrecarga Financeira, RE -
Reacg¢bes Exigéncias, MEC — Mecanismos de Eficacia e Controlo, SupF - Suporte Familiar, SPF — Satisfagcdo com o Papel e
com o Familiar
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5. Segunda avaliagdo (ap0s programa de intervencgdo): familiares cuidadores

(grupo experimental/grupo controlo)

Passados seis meses ap0s o inicio do programa de intervencdo foi efectuada a
segunda avaliacdo aos familiares cuidadores de ambos os grupos. Nesta altura avaliamos
124 familiares cuidadores, 55,6% (69) do grupo experimental e 44,4% (55) do grupo de
controlo.

Quadro 37 — Médias, desvio padréo e valores do teste t referentes a idade e escolaridade no grupo experimental
e de controlo dos familiares cuidadores, segunda avaliagdo

Grupo Experimental Grupo Controlo
M (DP) M (DP) t (p)
n=69 n=55
Idade 60,45+12,90 62,16+£11,46 0,441 (ns)
Escolaridade 4,90+3,46 5,60+4,10 0,304 (ns)

Como se verificou a perda de participantes da primeira para a segunda avaliacao,
apresentamos em sintese informagdo resumida sobre as principais variaveis
sociodemograficas clinicas e contextuais (quadro 37 e 38) dos participantes. Apesar desta

perda as caracteristicas atras descritas continuam a prevalecer na subamostra em analise.

Quadro 38 — Frequéncias absolutas e relativas, valores do Qui-quadrado das variaveis sociodemograficas dos
familiares cuidadores no grupo experimental e de controlo, segunda avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X2 (p) gl
Sexo
Feminino 59 85,5 48 87,3
Masculino 10 14,5 7 12,7 0,100 (ns) 1
Estado civil
Casado 60 87,0 45 81,8
N&o casado 9 13,0 10 18,2 0,570 (ns) 1
Situacdo profissional
Activo 15 21,7 13 23,6
N&o activo 54 78,3 42 76,4 0,043 (ns) 1

Aos estudarmos as variaveis clinicas dos familiares cuidadores passado seis meses
(quadro 39), verificamos que se mantém o mesmo padrdo de resultados da primeira
avaliacdo. Também aqui os problemas de saude mais prevalentes sdo idénticos aos

descritos anteriormente para a amostra inicial.
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Quadro 39 — Frequéncias absolutas e relativas, valores do Qui-quadrado das variaveis clinicas dos familiares
cuidadores no grupo experimental e de controlo, segunda avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X* (p) gl
Toma psicofarmacos
Nao 59 85,5 44 80,0
Sim 10 14,5 11 20,0 0,665 (ns) 1
Problemas de salude
Nao 10 15,9 9 18,0
Sim 53 84,1 41 82,0 0,090 (ns) 1
HTA
Nao 42 79,2 30 75,0
Sim 11 20,8 10 25,0 0,235 (ns) 1
DM
Nao 42 79,2 38 95,0
Sim 11 20,8 2 50 4,706 (ns) 1
Cancro
Nao 50 94,3 36 90,0
Sim 3 57 4 10,0 0,617 (ns) 1
Osteoporose
Nao 45 84,9 38 95,0
Sim 8 15,1 2 50 2,420 (ns) 1
Problemas Osteoarticulares
Nao 40 75,5 24 60,0
Sim 13 24,5 16 40,0 2,543 (ns) 1
Colesterol
Nao 44 83,0 39 97,5
Sim 9 17,0 1 2,5 4,981 (ns) 1
Qutros problemas
Nao 18 34,0 12 30,0
Sim 35 66,0 28 70,0 0,164 (ns) 1
Pratica exercicio fisico
Nao 61 88,4 42 76,4
Sim 8 11,6 13 23,6 3,155 (ns) 1

Também o padrao de observacdo das variaveis contextuais relativas ao cuidar,

apresentadas no quadro 40, é sensivelmente 0 mesmo do observado na primeira avaliacao.

Quadro 40 — Frequéncias absolutas e relativas, valores do Qui-quadrado das variaveis quanto a situacao do
familiar cuidador no grupo experimental e de controlo, segunda avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo

n % n % X (p) gl
Cohabita
Nao 8 11,6 8 14,5
Sim 61 88,4 47 85,5 0,208 (ns) 1
Relacéo parentesco
Conjugue 32 46,4 21 38,2
Filho/a 29 42,0 24 43,6
Qutros 8 11,6 10 18,2 1,455 (ns) 2
Cuida de outros
Nao 54 78,3 44 80,0
Sim 15 21,7 11 20,0 0,262 (ns) 1
Primeira vez a cuidar
Nao 21 30,4 14 25,5
Sim 48 69,6 41 74,5 0,238 (ns) 1
Familiar pode ficar s6
Nao 33 47,8 26 47,3
Sim 36 52,2 29 52,7 2,754 (ns) 1
Unica a prestar cuidados
Nao 37 53,6 33 60,0
Sim 32 46,4 22 40,0 2,543 (ns) 1
Recebe ajudas externas
Nao 44 63,8 26 18,0
Sim 25 36,2 29 82,0 4,981 (ns) 1
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No quadro 41 resume-se a informagdo sobre a prestacéo de cuidados pelos diferentes
autocuidados na amostra final. Apenas na actividade dar banho h& desigualdade entre os
grupos; mais cuidadores do grupo experimental assistem esse autocuidado

comparativamente com os do grupo de controlo.

Quadro 41 - Frequéncias absolutas e relativas, valores do Qui-quadrado relativos aos cuidados prestados pelos
familiares cuidadores no grupo experimental e de controlo, segunda avaliagdo

Grupo experimental Grupo controlo
n % n % P X gl

Assistir autocuidado
Comer
Nao 20 29,4 16 29,6
Sim 48 70,6 38 70,4 ns 0,001 1
Banho
Nao 19 27,9 25 46,3
Sim 49 72,1 29 53,7 0,036 4,398 1
Vestir e despir
Nao 17 25,0 15 27,8
Sim 51 75,0 39 72,2 ns 0,120 1
Ir sanitario
Nao 30 44,1 25 46,3
Sim 38 55,9 29 53,7 ns 0,058 1
Transferir-se
Nao 31 45,6 25 46,3
Sim 37 54,4 29 53,7 ns 0,006 1
Rodar-se
Nao 18 26,5 22 40,7
Sim 50 73,5 32 59,3 ns 2,781 1
Gestdo lar
Nao 1 15 3 5,6
Sim 67 98,5 51 94,4 ns 1,584 1
G. reg. medicamentoso
Nao 3 4,4 3 5,6
Sim 65 95,6 51 94,4 ns 0,084 1
Cozinhar
Nao 9 13,2 12 22,2
Sim 59 86,8 42 77,8 ns 1,706 1
Colocar fralda
Nao 24 35,3 23 42,6
Sim 44 64,7 31 57,4 ns 0,677 1
Actividades domésticas
Nao 3 4,4 5 9,3
Sim 65 95,6 49 90,7 ns 1,154 1
Fazer companhia
Nao 3 4,4 2 3,7
Sim 65 95,6 52 96,3 ns 0,038 1
Acompanhar saidas
Nao 20 29,4 11 20,4
Sim 48 70,6 43 79,6 ns 1,298 1

Ao analisarmos a relagdo afectiva entre cuidador e receptor de cuidados, horas a
cuidar, hd quanto tempo ja cuidava antes deste internamento, tempo que o doente pode
ficar s6 e qual a percepcao do estado geral de saude do familiar dependente, verificamos

gue os resultados séo similares aos da primeira avaliacao (quadro 42).
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Quadro 42 — Médias, desvio padrdo e valores do teste t referentes as horas diarias a cuidar, quanto tempo a
pessoa dependente pode ficar s@, relagdo afectiva com o familiar, dias a cuidar do familiar antes deste
internamento e estado geral de salde do familiar nos dois grupos, segunda avaliagao.

Grupo experimental Grupo controlo
M (DP) M (DP) t (p)

Relacéo afectiva com o familiar n=69 n=55

2,01+1,02 1,95+0,87 0,691 (ns)
Horas diarias a cuidar n=34 n=23

20,76+7,22 19,26+7,19 0,443 (ns)
Tempo a cuidar do familiar antes deste n=49 n=35
internamento (dias) 529,88+1042,34 508,37+£973,75 0,924 (ns)
Quanto tempo o doente pode ficar s6 n=30 n=31
(minutos) 124,37+85,32 124,84+80,16 0,982 (ns)
Estado geral de salude do familiar n=68 n=55

3,63+1,18 3,93+1,54 0,232 (ns)

Ap6s o programa de intervencdo avaliamos a qualidade de vida dos familiares
cuidadores e ndo encontramos diferencas significativas entre os grupos. Ou seja, ndo se
registou impacto positivo maior nos cuidadores submetidos ao programa de intervencéo
(quadro 43).

Através das médias observamos que o Desempenho emocional e a Fungéo social
estdo um pouco melhor no grupo experimental, enquanto o Estado geral de saude e a
Salde mental aparecem equivalentes nos dois grupos. Contudo, os cuidadores do grupo de

controlo mostram melhor Desempenho fisico.

Quadro 43 — Médias, desvio padrdo e valores do teste t do SF-36 no grupo experimental e de controlo, segunda
avaliacéo

Grupo experimental Grupo controlo

M (DP) M (DP)

n =69 n =55 t (p)
Estado geral de saude 53,04+11,54 53,00+12,42 0,984 (ns)
Capacidade funcional 63,12+34,14 64,55+32,01 0,812 (ns)
Vitalidade 24,55+9,43 26,82+9,88 0,194 (ns)
Desempenho fisico 76,45+40,22 81,82+35,83 0,441 (ns)
Desempenho emocional 56,04+26,50 53,94+26,83 0,664 (ns)
Funcéo social 35,33+26,69 30,91+26,99 0,364 (ns)
Salde mental 50,32+11,75 50,84+13,55 0,820 (ns)
Dor 46,86+34,24 37,17+£33,76 0,118 (ns)

Ao compararmos a sobrecarga do familiar cuidador (quadro 44) nos dois grupos em
estudo constatamos, também aqui, que o programa de intervencdo ndo teve repercussao
nos niveis de sobrecarga. Verifica-se, que de um modo global, os cuidadores submetidos ao
programa apresentam maior sobrecarga. Apenas na subescala Mecanismos de eficacia e

controlo e na Satisfagdo com o papel e com o familiar foram encontradas diferencas
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significativas entre os grupos, apresentando o grupo de controlo uma percepcdo de maior

auto-eficicia e maior satisfacao na relagdo com a pessoa cuidada.

Quadro 44 — Médias, desvio padrdo e valores do teste do QASCI no grupo experimental e de controlo, segunda

avaliacédo
Grupo experimental Grupo controlo

M (DP) M (DP)

n =68 n =54 t (p)
Sobrecarga emocional* 33,82+29,22 32,75+24,91 0,831 (ns)
ImplicagcBes na vida pessoal* 47,86+28,21 46,76+25,13 0,823 (ns)
Sobrecarga financeira* 25,37+32,39 29,40+35,62 0,515 (ns)
Reaccdes a exigéncias* 22,13+23,25 19,35+20,67 0,492 (ns)
Mecanismo de eficacia e controlo** 77,45+26,67 86,42+18,76 0,038 (0,01)
Suporte familiar** 49,08+39,25 59,03+40,60 0,173 (ns)
Satisfacdo com o papel e com o familiar** 57,50+24,65 70,65+19,98 0,002 (0,05)

* Quanto maior a pontuagdo maior a sobrecarga
** Quanto maior pontuagao maior satisfagdo, auto-eficacia e suporte

A semelhanca da analise efectuada na primeira avaliacdo e tendo em conta que na
grande maioria das andlises ndo foram encontradas diferencas significativas na qualidade
de vida e na sobrecarga dos cuidadores submetidos ao programa de intervengédo, quando
comparados com 0s seus controlos, procedemos a andlise da matriz de correlacdo entre
sobrecarga e qualidade de vida. A Sobrecarga emocional, as Implicacdes na vida pessoal
do cuidador e as Reacc¢les a exigéncias continuam a ser as dimensdes com maior impacto

na qualidade de vida.

Qualidade de vida

Seis meses apés a situacdo de dependéncia, a idade (quadro 45) continuou a
correlacionar-se de forma moderada com a Capacidade funcional. Surpreendentemente
registou-se uma correlacdo positiva no grupo de controlo entre idade e Estado geral de
saude, quando na avaliagdo anterior esta correlagdo era negativa. Ou seja, 0s participantes
mais velhos do grupo de controlo tendem a apresentar aos seis meses uma melhor
percepc¢do do estado de saude e também menos queixas dolorosas.

A escolaridade perdeu a maior parte das correlagSes significativas da primeira
avaliagdo, mas registou-se uma correlagdo fraca e positiva entre escolaridade e Funcéo
social (r(51)=0,325), enquanto que na primeira avaliagdo esta correlacdo era negativa (maior
escolaridade associava-se a uma pior funcao social). Seis meses ap6és a situacao de doenca
do familiar, cuidadores com maior escolaridade apresentam uma vida social mais favoravel.

Enquanto que na primeira avaliacdo, no grupo experimental, a um melhor estado de
saude do doente se associava melhor Funcao social do cuidador, aos seis meses, a um pior

estado de saude do doente se associa uma melhor Fun¢ao social (r(65)=0,299).

150



O tempo a cuidar e o tempo gasto pelo cuidador na realizagdo dos afazeres pessoais
continua a nao ter efeito na qualidade de vida, uma vez que ndo foram identificadas
correlagBes com significado estatistico.

Procurdmos analisar a relacdo entre a dependéncia da pessoa alvo dos cuidados com
a qualidade de vida do cuidador (quadro 45).

No grupo de controlo, na segunda avaliagdo, a uma maior dependéncia (Rankin) do
doente associa-se uma melhor vitalidade e fun¢do social do cuidador, e quanto mais
auténomo o doente nas ABVD (indice de Barthel) pior fungéo social do cuidador. Enquanto
que na primeira avaliagdo, no grupo de controlo, a uma maior autonomia para as AlIVD se
associava uma maior Vitalidade do cuidador, apds o programa a uma maior autonomia para

as AlVD se associa uma menor Vitalidade do cuidador

Quadro 45 — Correlagdo entre o SF-36 com a idade, escolaridade, problemas de saude, salde do familiar,
Rankin, indice de Barthel e indice de Lawton e Brody, segunda avaliagio

SF-36 CF DF Dor EGS Vita FS DE SM
Idade
Grupo Experiéncia (n=69) -0,536** 0,023  -0,079 0,092 0,122 -0,082 -0,006 0,070
Grupo de controlo (n=55) -0,434** 0,073 0,280* 0,287* 0,111 0,071 -0,011 0,065
Escolaridade
Grupo Experiéncia (n=69) 0,310* 0,106 0,170 -0,005 -0,052 0,151 0,111 -0,046
Grupo de controlo (n=55) 0,108 -0,167 0,155 -0,036 0,123 0,325* -0,120 0,078
Problemas saulde cuidador
Grupo Experiéncia (n=53) -0,378* -0,211 -0,138 0,145 0,127 -0,215 0,019 -0,009
Grupo de controlo (n=40) -0,054 -0,205 0,113 -0,159 -0,142 0,127 0,000 -0,222
Saude do familiar
Grupo Experiéncia (n=67) -0,227 -0,394* 0,180 0,098 -0,074  0,299* 0,041 -0,021
Grupo de controlo (n=55) -0,187 -0,100 0,105 0,264 0,135 0,094 0,007 -0,001
Rankin
Grupo Experiéncia (n=68) -0,213 -0,295* 0,181 0,018 0,023 0,178 0,077 -0,021
Grupo Controlo (n=55) -0,198 -0,204 0,236 0,194 0,318* 0,334*  -0,200 0,147
Barthel
Grupo Experiéncia (n=68) 0,154 0,252* -0,162 0,060 -0,035 -0,115 -0,73 0,002
Grupo Controlo (n=55) 0,178 0,150 -0,237 -0,185 -0,298* -0,273* 0,160  -0,187
Lawton Brody
Grupo Experiéncia (n=68) 0,192 0,164 -0,34 0,067 -0,038 0,016 -0,146  -0,031
Grupo Controlo (n=54) 0,136 0,181 -0,176 -0,215 -0,310* -0,184 0,154  -0,194

*p<0,05, **p<0,01
Legenda: CF - Capacidade Funcional, DF - Desempenho Fisico, EGS - Estado Geral Saude, Vita — Vitalidade, FS - Fungdo
Social, DE - Desempenho Emocional, SM - Saude Mental
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Sobrecarga fisica, emocional e social

Analisou-se a matriz de correlacdo entre a sobrecarga fisica, emocional e social do
cuidador com a sua idade, escolaridade, problemas de saude, percepcdo do cuidador
acerca do estado de saude do seu familiar, indice de Rankin, indice de Barthel e indice de
Lawton e Brody (quadro 46). Na primeira avaliacdo, no grupo de controlo, a idade do
cuidador nédo se correlacionava com o0s niveis de sobrecarga, seis meses apds, este perfil
modificou-se apresentando o0s cuidadores mais jovens menor tolerdncia face aos
comportamentos exigentes do doente e uma maior Satisfacdo com o seu papel. Este perfil
tinha sido encontrado na primeira avaliagéo, no grupo de experiéncia. Contudo, neste grupo,
na segunda avaliacdo a idade mostra ndo se correlacionar significativamente com os niveis
de sobrecarga.

No grupo de controlo regista-se uma correlacdo negativa entre escolaridade e Auto-
eficacia, uma menor escolaridade associa-se a uma maior Auto-eficacia.

No grupo experimental a um pior estado de saude do familiar estd associada uma
maior Sobrecarga emocional e mais Implica¢cfes na vida pessoal do cuidador.

Apesar de na primeira avaliacdo ndo se ter registado qualquer relacdo significativa
entre incapacidade/dependéncia do doente e os niveis de sobrecarga do cuidador, quer no
grupo de experiéncia quer no grupo de controlo, no segundo momento avaliativo observou-
se uma correlacdo negativa entre esta variavel e a Auto-eficacia. No grupo experimental a
uma maior auto-eficacia esta associada uma menor Capacidade funcional do doente para as
ABVD e AIVD; no grupo de controlo uma maior auto-eficicia esta associada a uma menor
dependéncia do doente (Rankin).
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Quadro 46 — Correlacéo entre 0 QASCI e a idade, escolaridade, problemas de saude, saude do familiar, Rankin,
indice de Barthel e indice de Lawton e Brody, segunda avalia¢io

QASCI SE IVP SF RE MEC SupF SPF
Idade
Grupo Experiéncia (n=68) 0,013 0,087 0,032 -0,094 0,014 0,080 0,073
Grupo de controlo (n=54) 0,175 0,172 0,115 -0,269* 0,016 -0,048 -0,341*
Escolaridade
Grupo Experiéncia (n=68) 0,025 -0,125 -0,220 -0,052 0,129 -0,223 -0,198
Grupo de controlo (n=54) -0,050 -0,048 -0,130 0,157 -0,314* -0,147 0,022
Problemas satde do cuidador
Grupo Experiéncia (n=52) -0,065 -0,079 0,123 0,072 -0,179 0,032 0,034
Grupo de controlo (n=39) 0,150 0,184 0,037 0,224 0,120 0,014 -0,021
Saude do familiar
Grupo Experiéncia (n=66) 0,267* 0,332* 0,020 0,156 -0,048 -0,023 0,146
Grupo de controlo (n=54) 0,216 0,205 -0,096 -0,063 0,035 0.030 -0,011
Rankin
Grupo Experiéncia (n=67) 0,229 0,228 0,035 -0,088 0,148 0,062 0,126
Grupo de controlo (n=54) 0,031 0,087 0,005 0,028  -0,285* 0,098 -0,029
Barthel
Grupo Experiéncia (n=67) -0,062  -0,090 -0,043 0,238 -0,272* -0,170 -0,205
Grupo de controlo (n=54) -0,37 -0,116 0,034 0,070 0,165 -0,200 0,015
Lawton e Brody
Grupo Experiéncia (n=67) -0,077  -0,189 0,072 0,173 -0,329* -0,053 -0,201
Grupo de controlo (n=54) -0,113 0,002 0,114 0,091 0,203 -0,063 -0,054

*p<0,05, **p<0,01

Legenda: SE - Sobrecarga Emocional; IVPC — Implicagbes na Vida Pessoal Cuidador, SF — Sobrecarga Financeira, RE -
Reacgbes Exigéncias, MEC — Mecanismos de Eficacia e Controlo, SupF - Suporte Familiar, SPF — Satisfagdo com o Papel e
com o Familiar

Perfil de Resiliéncia da familia

Analisamos o Perfil de Resiliéncia Familiar (PRF) composto pelas escalas: Mudancgas
familiares, Coeréncia familiar, Flexibilidade familiar, Envolvimento familiar e Suporte social
(quadro 47).

Pela analise descritiva podemos verificar que quer os cuidadores do grupo submetido
ao programa quer os cuidadores do grupo de controlo apresentam, na globalidade, poucas
mudancgas, pouco envolvimento, baixa flexibilidade e pouco suporte social. Apenas a
coeréncia familiar apresenta um padrdo de variagdo com uma percentagem razoavel de
participantes classificados como tendo uma boa coeréncia familiar.

Ao procedermos a comparacdo de médias de pontuagfes por cada escala do PRF
concluimos que ha uma distribuicdo semelhante nos dois grupos em analise (confirmado

pelos valores do teste t).
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Quadro 47 — Classificacdo do Perfil de Resiliéncia Familiar nos grupos experimental e controlo

Grupo experimental (n=69)

Grupo de controlo (n=55)

t (p)

Mudancgas

M(DP) 1,13(1,29) 1,31(+1,14) 0,806 (ns)
Baixo 92,8%(64) 96,4%(53)

Médio 7.2%(5) 3,6%(2)

Alto _ -

Coeréncia

M(DP) 11,81(2,42) 11,91(2,63) 0,215 (ns)
Baixo 43,5%(30) 47,3%(26)

Médio 42,0%(29) 30,9%(17)

Alto 14,5%(10 21,8%(12)

Flexibilidade

M(DP) 18,28(+4,91) 19,16(+5,71) 0,931 (ns)
Baixo 73,9%(51) 67,3%(37)

Médio 21,7%(15) 20,0%(11)

Alto 4,3%(3) 12,7%(7)

Envolvimento

M(DP) 17,89(+4,68) 17,84(+6,82) 0,060 (ns)
Baixo 98,6%(68) 85,5%(47)

Médio 1,4%(1) 14,5(8)

Alto _ _

Suporte social

M(DP) 44,91(+10,25) 43,84(+11,36) 0,545 (ns)
Baixo 86,8%(59) 80,0%(44)

Médio 11,8&(8) 16,4%(9)

Alto 5,1(1) 3,6%(2)

Correlacionamos as subescalas do PRF com o SF-36 e com o QASCI. Foram
encontrados perfis diferentes no grupo experimental e no grupo de controlo (quadro 48).

Assim, no grupo experimental foi encontrada uma correlagdo significativa entre
Mudancas familiares e Desempenho fisico (r(67)=-0,313; p<0,01), sendo indicativo de
guantas mais mudancas familiares pior desempenho fisico. A coeréncia correlaciona-se com
a saude em geral (r(67)=-0,285; p<0,05), sugerindo que quanto melhor o Estado geral de
saude pior Coeréncia familiar. Também a coeréncia se correlaciona com o Desempenho
emocional (r(67)=0,298; p<0,05), indicando que maior Desempenho emocional esta
associado a uma maior Coeréncia familiar. O Envolvimento familiar apresenta uma
correlagdo significativa com a Capacidade funcional do SF-36 (r(6)=-0,252; p<0,05),
indicativa de que uma pior capacidade fisica est4d associada a um maior Envolvimento
familiar. O Envolvimento mostra-se ainda correlacionar, no grupo experimental, com a
sobrecarga financeira (r(66)=0,362; p<0,01), traduzindo que uma maior sobrecarga
financeira esta associada a um maior Envolvimento familiar. O Suporte social mostra ter
uma correlagao significativa com a Vitalidade (r(67)=-0,268; p<0,05), sendo que a uma
menor Vitalidade se associa um maior Suporte social.

No grupo de controlo ndo se registou qualquer correlacdo descrita para o grupo

experimental. Neste grupo de participantes, a subescala Mudancas familiares é a subescala
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do PRF a mostrar mais correlagdes significativas. As Mudancas familiares correlacionaram-
se com os Mecanismos de eficicia e controlo (r(52)=-0,274; p<0,05), traduzindo que mais
Mudancgas familiares se associam a uma auto-eficAcia mais comprometida. Também as
Mudancas familiares se associam ao Desempenho funcional (r(53)=-0,485; p<0,01), ou seja,
a mais Mudancgas familiares ocorridas estd associado um menor Desempenho funcional.
Também as Mudancgas se correlacionaram com a subescala da Dor (r(53)=0,285; p<0,05),
traduzindo que mais Mudangas familiares deixam os cuidadores mais vulneraveis e
queixosos. As Mudancas familiares associam-se ainda a funcdo social (r(53)=0,422;
p<0,01), sendo que mais mudancas registadas menos interferéncia com a normal actividade
social do cuidador. Por fim, as Mudancas correlacionam-se com o Desempenho emocional
(r(53)=-0,557; p<0,01), correspondendo a mais mudancgas ocorridas na familia um pior
Desempenho emocional. O Suporte social mostrou ter uma correlagéo significativa com o
Suporte familiar do QASCI (r(52)=0,286; p<0,05), havendo uma relagéo directa entre estes

dois tipos de suporte.

Quadro 48 — Correlacdo entre 0 SF-36 e 0 QASCI com o Perfil de Resiliéncia Familiar

PRF Mudancas Coeréncia Flexibilidade Envolvimento Suporte social
familiares familiar familiar familiar familiar
SF-36 Grupo experimental
CF -0,003 0,085 0,095 -0,251* 0,040
DF -0,313** 0,029 0,048 -0,196 -0,048
Dor 0,115 0,013 -0,022 0,097 0,011
EGS -0,061 -0,285* -0,001 0,074 -0,018
Vita 0,103 -0,0119 -0,234 0,174 -0,268*
FS 0,168 -0,052 -0,071 0,109 -0,017
DE -0,116 0,298* 0,061 -0,001 0,153
SM -0,067 0,175 -0,088 0,091 0,018
QASCI total
SE 0,224 -0,221 -0,102 0,094 -0,097
IVPC 0,157 -0,158 -0,033 -0,014 0,055
SF -0,063 -0,128 -0,112 0,362** -0,089
RE 0,158 -0,067 0,050 0,070 -0,044
MEC 0,093 0,133 -0,055 0,092 0,020
SupF 0,148 0,198 0,080 -0,002 0,090
SPF 0,003 0,084 0,064 0,149 0,197

*p<0,05, **p<0,01

Legenda: CF - Capacidade Funcional, DF - Desempenho Fisico, EGS - Estado Geral Saude, Vita — Vitalidade, FS - Fungdo
Social, DE - Desempenho Emocional, SM - Saude Mental

SE - Sobrecarga Emocional; IVPC — Implicagdes na Vida Pessoal Cuidador, SF — Sobrecarga Financeira, RE - Reac¢fes
Exigéncias, MEC — Mecanismos de Eficacia e Controlo, SupF - Suporte Familiar, SPF — Satisfacdo com o Papel e com o
Familiar
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Quadro 48 — Correlacéo entre o SF-36 e 0 QASCI com o Perfil de Resiliéncia Familiar (continuacéo)

PRF Mudancas Coeréncia Flexibilidade Envolvimento | Suporte social
familiares familiar familiar familiar familiar
SF-36 Grupo controlo
CF -0,192 0,018 0,211 -0,105 0,199
DF -0,485** -0,190 0,035 -0,054 0,074
Dor 0,285* 0,245 -0,071 -0,025 -0,074
EGS -0,100 -0,014 -0,025 -0,027 -0,071
Vita 0,006 0,062 -0,152 -0,062 -0,080
FS 0,422** 0,164 -0,008 -0,029 -0,138
DE -0,5657** -0,078 -0,119 -0,022 -0,151
SM -0,255 -0,074 -0,151 -0,237 -0,031
QASCI total
SE 0,065 0,050 -0,038 0,207 -0,028
IVPC 0,259 -0,037 0,057 0,160 -0,053
SF -0,171 -0,170 -0,056 0,176 -0,057
RE 0,235 0,005 0,106 0,174 -0,167
MEC -0,274* -0,198 0,073 0,071 0,120
SupF 0,133 0,097 0,214 -0,257 0,286*
SPF 0,149 0,188 0,074 0,060 0,091

*p<0,05, **p<0,01

Legenda: CF - Capacidade Funcional, DF - Desempenho Fisico, EGS - Estado Geral Salde, Vita — Vitalidade, FS - Funcao
Social, DE - Desempenho Emacional, SM - Saude Mental

SE - Sobrecarga Emocional; IVPC — Implicagcdes na Vida Pessoal Cuidador, SF — Sobrecarga Financeira, RE - Reac¢bes
Exigéncias, MEC — Mecanismos de Eficacia e Controlo, SupF - Suporte Familiar, SPF — Satisfagdo com o Papel e com o
Familiar

6. Familiares cuidadores — avaliacéo intra-sujeitos

Os participantes que iniciaram o estudo e aos quais foi possivel efectuar a segunda
avaliacdo procedemos a analise das variaveis de resultado (qualidade de vida e sobrecarga)
nos sujeitos em estudo.

A gqualidade de vida dos familiares cuidadores entre a primeira e a segunda avaliacéo,
tende a piorar em ambos os grupos estudados (quadro 49), com resultados estatisticamente
significativos nas subescalas Funcéo social e Dor. Excep¢do apenas na Saude mental que
melhora no grupo de controlo. No grupo submetido ao programa de intervencédo a Vitalidade

mostra ter tido uma evolug&o negativa significativa.
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Quadro 49 — Média, desvio padrao e teste t emparelhado em relagdo ao SF—36 nos dois grupos, entre a primeira

e a segunda avaliacdo

M (DP) M (DP)
Grupo experimental (n=69) 12 avaliacdo 22 avaliagdo p t
Estado geral de salde 60,00+24,34 53,04+11,54 ns 1,89
Capacidade funcional 66,81+31,39 63,12+34,14 ns 0,263
Vitalidade 35,37+17,45 24,55+9,43 0,001 4,334
Desempenho fisico 78,62+40,96 76,45+40,42 ns 0,406
Desempenho emocional 57,97+31,13 56,04+26,50 ns 0,386
Funcéo social 87,68+25,05 35,33+26,69 0,001 10,72
Saude mental 47,83+26,24 50,32+11,75 ns -0,775
Dor 70,21+34,09 46,86+34,24 0,001 3,523
Grupo controlo (n=55)
Estado geral de saude 56,15+24,13 53,00+12,42 Ns 0,733
Capacidade funcional 58,91+31,50 64,55+32,01 ns -1,601
Vitalidade 31,93+14,74 26,82+9,88 ns 1,870
Desempenho fisico 78,64+38,62 81,82+35,83 ns -0,526
Desempenho emocional 46,67+28,40 53,94+26,83 ns -1,388
Funcéo social 88,18+24,93 30,91+26,99 0,01 9,538
Saude mental 42,76+25,29 50,84+13,55 0,03 -2,267
Dor 70,73+34,11 37,17+33,76 0,001 4,371

Procedeu-se a andlise da variacao dos niveis de sobrecarga (quadro 50) entre o inicio
e 6 meses apods. Constatamos que a variacdo dos niveis de sobrecarga ndo registou
diferencas estatisticas significativas entre os momentos avaliados, com a excep¢édo da
Sobrecarga financeira que diminui significativamente no grupo de controlo. Pela leitura das
médias registamos uma evolucao favoravel em ambos os grupos. Ou seja, 6 meses apos 0

evento de crise a sobrecarga tende a diminuir.

Quadro 50 — Média, desvio padrao e valores do teste t, para amostras emparelhadas, do QASCI nos dois grupos,
entre a primeira e a segunda avaliacdo

M (DP M (DP)
Grupo experimental (n=30) 12 avaliagéo 22 avaliacéo p t
Sobrecarga emocional 38,75+27,48 35,42+26,43 ns 0,62
Implicagdes na vida pessoal 53,03+21,33 46,89+23,77 ns 1,58
Sobrecarga financeira 28,75+35,38 25,00+33,15 ns 1,02
Reaccbes a exigéncias 24,00+21,67 22,00+23,22 ns 0,52
Mecanismo de eficécia e controlo 82,50+21,70 83,89+23,56 ns -0,26
Suporte familiar 54,58+35,43 47,08+40,03 ns 1,27
Satisfacdo c/ papel e com o familiar 65,33+23,30 58,33+24,40 ns 1,47
Grupo controlo (n=15)
Sobrecarga emocional 46,25+28,03 42,08+27,80 ns 0,785
Implicacdes na vida pessoal 66,52+28,00 58,94+21,19 ns 1,607
Sobrecarga financeira 46,67+38,23 28,33+34,55 0,020 2,621
Reacc¢des a exigéncias 25,67+23,37 24,67+25,81 ns 0,125
Mecanismo de eficacia e controlo 74,44+24,08 80,56+22,20 ns -0,966
Suporte familiar 78,33+23,84 67,50+38,61 ns 1,103
Satisfacdo c/ papel e com o familiar 75,00+£25,50 68,67+19,04 ns 1,080
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7. Diagnoésticos de enfermagem e respectivas intervengdes, documentados no
Sistema de Apoio a Pratica de Enfermagem

No sentido de melhor compreender a problemética em estudo procedemos a andlise
documental de registos de enfermagem relativos a entidade “Prestador de cuidados”
documentados no SAPE, dos participantes em estudo. SO conseguimos obter informacgéo
valida de 217 participantes. Constatamos que 57,14% (124) dos doentes n&o tinham
elencados diagnosticos no dominio do Prestador de Cuidados e que 65 (29,95%) ndo tém
gualquer registo de enfermagem associado ao internamento. Existem 5 (2,3%) que tém
diagnéstico, mas nao tém nenhuma intervencdo associada, embora apenas 1 dos
diagnosticos carecia de intervencdes o qual corresponde a “Interacgdo no envolvimento da
pessoa dependente ndo demonstrado”.

No quadro 51 podemos verificar os 163 registos dos Diagndsticos de enfermagem. O
diagnéstico mais prevalente foi Papel de Prestador de Cuidados adequado (50) e ndo
adequado (22); e o Envolvimento na interacgdo com a pessoa dependente demonstrado
(54) e ndo demonstrado (31). O Stresse do prestador de cuidados foi identificado em 4
participantes.

Quadro 51 — Diagnosticos de enfermagem no dominio do Prestador de Cuidados

Diagndsticos n
Envolvimento na interac¢do com a pessoa dependente no papel de prestador de cuidados demonstrado 54
Capacidade para tomar conta do doente: posicionamento no papel de prestador de cuidados néo

demonstrado 1
Capacidade para tomar conta do doente: transferéncia no papel de prestador de cuidados ndo

demonstrado 1
Envolvimento na interac¢do com a pessoa dependente no papel de prestador de cuidados ndo

demonstrado 31
Papel de prestador de cuidados n&o adequado 22
Papel de prestador de cuidados adequado 50
Stress do prestador de cuidados 4

Ao analisarmos os dados relativos as intervencdes de enfermagem e para uma melhor
compreensdo, optamos por 0s apresentar em quatro grupos; um compreendendo todas as
intervencbes destinadas a promover o bem-estar do cuidador, os outros englobando as
intervenc¢des no dominio do autocuidado, comportamento de procura de salude, tegumentos
e respiragdo. Foram também identificadas ac¢des de enfermagem do eixo dos recursos.

Assim, analisando o quadro 52 encontramos seis tipos de ac¢bes de enfermagem:
apoiar, elogiar, encorajar, facilitar, incentivar e planear. Ac¢gbes de enfermagem que na sua
maioria pertencem ao dominio do atender (apoiar, elogiar, encorajar, facilitar).

As intervencbes de enfermagem mais frequentes foram o Elogiar envolvimento do
prestador de cuidados e Elogiar o prestador de cuidados. Outras intervencdes assumidas

frequentemente pelos enfermeiros foi Apoiar o prestador de cuidados na tomada de decisdo
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e Planear encontro com o prestador de cuidados. Encorajar o prestador de cuidados a
exprimir as suas emocdes foi a intervencdo menos registada/implementada pelos

profissionais de enfermagem.

Quadro 52 — Intervencdes de enfermagem no dominio do Bem-estar do cuidador

Intervencdes n
Apoiar o prestador de cuidados 4
Apoiar o prestador de cuidados na tomada de decisédo 44
Apoiar o prestador de cuidados no desempenho do papel de prestador de cuidados 10
Elogiar envolvimento do prestador de cuidados 77
Elogiar o prestador de cuidados 62
Encorajar o prestador de cuidados a exprimir as suas emocdes 2
Encorajar o prestador de cuidados a participar em grupos de suporte 6
Encorajar o prestador de cuidados para o desempenho do papel de prestador de cuidados 21
Facilitar a adaptacdo do prestador de cuidados a novos estilos de vida 4
Facilitar a expresséo das dificuldades no desempenho do papel de prestador de cuidados 15
Incentivar relagdo dinamica do prestador de cuidados com a familia 12
Planear encontro com o prestador de cuidados 31

No &mbito do autocuidado as acc¢des de enfermagem implementadas sdo do dominio
do Informar — Ensinar, Treinar e Instruir (quadro 53). Nas acc¢bes de enfermagem
relacionadas com a alimentacdo entérica, constata-se que a preocupacdo dos enfermeiros
se foca essencialmente na optimizagdo da sonda e no posicionamento da pessoa. Nos
restantes autocuidados podemos verificar que as intervencdes dos enfermeiros se centram
no ensinar, instruir e treinar o familiar cuidador sobre: como dar banho, ir ao sanitario, vestir,

transferir e posicionar o doente.

Quadro 53 — Intervengdes de enfermagem no dominio do Autocuidado

Autocuidado: Comer n

Ensinar o prestador de cuidados a optimizar a sonda nasogastrica 71
Ensinar o prestador de cuidados sobre a preparagéo/selec¢édo dos alimentos 11
Ensinar o prestador de cuidados sobre posicionamento depois da refeigdo 21
Ensinar o prestador de cuidados sobre posicionamento durante a refeicao 36
Ensinar o prestador de cuidados sobre técnica de alimentacéo 13
Instruir o prestador de cuidados a optimizar a sonda nasogastrica 9
Instruir o prestador de cuidados a posicionar a pessoa depois da refeicao 1
Instruir o prestador de cuidados a posicionar a pessoa durante a refeicao 12
Instruir o prestador de cuidados sobre como assistir no alimentar-se 1
Treinar o prestador de cuidados no autocuidado: alimentar-se 36
Treinar o prestador de cuidados a optimizar a sonda nasogastrica 37
Treinar o prestador de cuidados a posicionar a pessoa depois da refeicdo 7
Treinar o prestador de cuidados a posicionar a pessoa durante a refeicdo 13
Ensinar o prestador de cuidados sobre prevenc¢éo da aspiragcdo 65
Instruir o prestador de cuidados sobre prevencao da aspiracéo 16
Autocuidado: Higiene n

Ensinar o prestador de cuidados sobre o autocuidado: higiene 7
Instruir o prestador de cuidados a assistir no autocuidado: higiene 2
Treinar o prestador de cuidados a assistir no autocuidado: higiene 36
Autocuidado: Ir ao Sanitario n

Ensinar o prestador de cuidados sobre o autocuidado: uso do sanitario 22
Instruir o prestador de cuidados a assistir no autocuidado: uso do sanitario 2

159



Treinar o prestador de cuidados a assistir no autocuidado: uso do sanitario 33

Quadro 53 — Intervengdes de enfermagem no dominio do Autocuidado (continuagao)

Autocuidado: Vestir-se n
Ensinar o prestador de cuidados sobre o autocuidado: vestuario 23
Instruir o prestador de cuidados a assistir no autocuidado: vestuario 6
Treinar o prestador de cuidados a assistir no autocuidado: vestuario 42
Autocuidado: Actividade Fisica: Transferir-se/Deambular/Posicionar-se n
Ensinar o prestador de cuidados sobre técnica de transferéncia 36
Ensinar o prestador de cuidados sobre técnica de posicionamento 25
Instruir o prestador de cuidados a assistir na transferéncia 25
Instruir o prestador de cuidados sobre: técnica de posicionamento 1
Treinar o prestador de cuidados a assistir na transferéncia 22
Treinar o prestador de cuidados a assistir no posicionar-se 26
Treinar o prestador de cuidados a posicionar a pessoa 3
Ensinar o prestador de cuidados sobre técnica de deambulagdo 33

Para além dos autocuidados os enfermeiros mostram-se preocupados com a
seguranca dos doentes, transmitindo informacdo aos familiares sobre aspectos e
precaugbes de seguranca que devem ter com o0s seus familiares (quadro 54),

nomeadamente a prevencao de problemas musculo-esqueléticos, quedas e infecgdes.

Quadro 54 — Interveng¢des de enfermagem no dominio do Comportamento de Procura de Saude: Precaugdes de
Seguranca

Intervencgdes n
Ensinar o prestador de cuidados sobre condi¢des de risco para a anquilose 65
Ensinar o prestador de cuidados sobre prevengéo da anquilose 74
Ensinar o prestador de cuidados sobre exercicios musculo-articulares passivos e assistidos 5
Ensinar o prestador de cuidados sobre gestédo do regime terapéutico 2
Treinar o prestador de cuidados a gerir o regime terapéutico 28

Ensinar o prestador de cuidados sobre prevengéo de quedas

Ensinar o prestador de cuidados sobre prevencéo de quedas no domicilio

Treinar o prestador de cuidados na utilizagdo de equipamento para prevenir as quedas

4
1
Instruir o prestador de cuidados sobre utilizagéo de equipamento para prevencao das quedas 1
1
1

Assistir o prestador de cuidados a identificar condi¢des de risco para a queda no domicilio

Ensinar o prestador de cuidados sobre medidas da contaminagao 32
Ensinar o prestador de cuidados sobre prevencéo da infeccdo 1
Treinar prestador de cuidados sobre o uso de medidas de prevencao de contaminagéo 18
Instruir prestador de cuidados sobre o uso de medidas de prevencdo de contaminagéo 10
Treinar o prestador de cuidados na técnica de injec¢ado 14
Ensinar o prestador de cuidados sobre técnica de arrefecimento natural 33
Ensinar o prestador de cuidados sobre prevencao da obstipacao 11

Destaca-se ainda um conjunto de intervencdes com o objectivo de capacitar o
familiar cuidador a ter conhecimentos e comportamentos para prevenir as Ulceras de
pressdo (quadro 55); pela analise das frequéncias absolutas, estas intervencdes sao
frequentes por parte dos enfermeiros. Sendo frequente nos doentes debilitados a presenca

de secrecdes e alguma ineficacia destes para proceder a sua limpeza os enfermeiros

parecem estar atentos e alertam os familiares cuidadores para este acontecimento.
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Quadro 55 - Intervencdes de enfermagem no dominio dos Tegumentos e Respiracéo

Ulcera de Presséo n
Ensinar o prestador de cuidados sobre condi¢des de risco para a maceragao 57
Ensinar o prestador de cuidados sobre condi¢des de risco para a Ulcera de pressdo 2
Ensinar o prestador de cuidados sobre equipamento de prevencgéo de Ulcera de pressédo 5
Ensinar o prestador de cuidados sobre preven¢édo da maceragao 71
Ensinar o prestador de cuidados sobre prevencgéo de Ulcera de pressédo 14
Ensinar o prestador de cuidados sobre sinais de Ulcera de pressao 37
Instruir o prestador de cuidados a prevenir a maceracao 21
Instruir o prestador de cuidados a utilizar o equipamento para prevengédo de Ulceras de pressao 14
Instruir o prestador de cuidados para prevenir as Ulceras de pressao 17
Treinar o prestador de cuidados a prevenir a maceracao 28
Treinar o prestador de cuidados a utilizar o equipamento para prevencgéo de Ulceras de pressao 1
Treinar o prestador de cuidados para prevenir as Ulceras de pressao 43
Aspiragao n

Ensinar o prestador de cuidados sobre a aspiracéo de secregdes 59
Instruir o prestador de cuidados a aspirar as secre¢des 11
Treinar o prestador de cuidados a aspirar as secrecdes 31

Orientar os familiares cuidadores para os recursos da comunidade € traduzido por um

conjunto de intervengdes como se pode verificar no quadro 56.

Quadro 56 — Accdes de Enfermagem do eixo dos Recursos

Intervencgdes n
Ensinar o prestador de cuidados sobre o equipamento 44
Informar o prestador de cuidados sobre prestacao de servigos na comunidade 13
Orientar o prestador de cuidados para a prestacdo de servigos na comunidade 63
Orientar o prestador de cuidados para o servico social 63
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DISCUSSAO

Actualmente verifica-se a existéncia do aumento do numero de pessoas com
dependéncia na sua autonomia, facto este que vai exigir colaboracdo nas actividades de
autocuidado, essenciais ao seu bem-estar e a sua sobrevivéncia. As pessoas, familiares ou
amigos que assumem os cuidados, designados por familiares cuidadores, sdo cada vez
mais merecedores de uma maior atencdo, por parte dos profissionais e das politicas de
saude. E conhecido que a experiéncia de cuidar acarreta consequéncias nefastas para o
cuidador e para toda a familia. A sobrecarga do cuidador faz-se sentir a nivel fisico,
emocional, social e financeiro, podendo acarretar uma maior mortalidade (Armstrong-Esther
et al., 2005; Bochi, 2004; Doornbos, 2002; Fernandes et al., 2002; Fernandes & Garcia,
2009a; Imaginario, 2004; Martins, 2006; Mehta, 2005; Pinquart & Sorensen, 2006). Apesar
de ao acto de cuidar estarem associadas consequéncias negativas com repercussao na
gualidade de vida, ha autores que realgam também aspectos positivos (Gaston-Johanson et
al., 2004; Laham, 2003; Martins, 2006; Nijboer et al., 1999; Paul, 1997).

O interesse em estudar programas de intervencdo que possam ajudar as familias,
nomeadamente os cuidadores a ultrapassarem esta transi¢do, tem sido alvo da atencéo e
dedicacédo dos profissionais de saude (Bourgeois et al., 2002; Draper et al., 2007; Gallager-
Thompson et al.,, 2000; Kaasalainen et al., 2000; Kalra et al., 2004; Larson et al., 2005;
Lépez & Crespo, 2008; Ott et al., 2010; Perrin et al., 2010; Wright et al., 2001). Apesar de
haver muitos programas descritos para apoiar os familiares cuidadores, ndo encontramos
nenhum que se pudesse sobrepor aos objectivos e a realidade por nés estudada. Este facto
condiciona a comparacao dos nossos resultados, principalmente em determinadas variaveis.
Contudo, perante as bases conceptuais, os objectivos, o contexto e a organizacdo dos
servicos de saude em Portugal, o desenho por nds concebido apresentou-se-nos o mais
adequado.

A construcdo do programa de intervengéo seguido neste estudo resultou do consenso
de um grupo de peritos e teve ainda por base a teoria de médio alcance de Meleis, bem
como a Classificacdo das Intervencdes de Enfermagem — NIC e a Classificacdo dos
Resultados de Enfermagem — NOC (Brodaty et al., 2003; Dochterman & Bulechek, 2008;
Gallagher-Thompson et al., 2003; Johnson et al., 2004; Kaasalainen et al., 2000; Meleis et
al., 2010 ; Pinquart & Sorensen, 2006; Sorensen et al.,, 2002; Walsh, Estrada & Hogan,
2004).

O presente estudo teve por objectivos testar a eficacia do programa implementado e
orientado para ajudar o familiar a gerir o seu papel de cuidador e perceber se o perfil de
resiliéncia da familia influenciava a qualidade de vida e a sobrecarga. Para tal, delineamos
um estudo quasi-experimental, com dois grupos de participantes: um grupo experimental e

um grupo de controlo. A metodologia foi adequada a consecucéo dos objectivos tracados e
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utilizada em estudos com objectivos idénticos (Andrén & Elmstahl, 2008; Gallager-
Thompson et al., 2000; Lopez & Crespo, 2008; van den Heuvel et al.,, 2002). Foram
realizadas duas avaliagGes, uma antes de iniciar o programa e outra passado seis meses. A
opcao por este periodo de tempo baseou-se na nossa percep¢ao empirica e na revisao da
literatura (Anderson et al., 2000; Brodaty et al., 2003; Mant, Carter, Wade & Winner, 2000).

O programa seguido previa seis contactos entre os participantes do grupo de
experiéncia e a investigadora, com abordagem individual ou em grupo, realizados no centro
de saude, no domicilio e um conduzido por telefone. Estas estratégias, utilizadas noutros
estudos, foram pensadas para rentabilizar a pouca disponibilidade manifestada pelos
cuidadores (Andrén & Elmstahl, 2008; Bourgeois et al., 2002; Larson et al., 2005; Mant et al.,
2005; Ott, et al., 2010; Walsh et al., 2004; Wright et al., 2001; van den Heuvel et al., 2002).
Contudo, os familiares cuidadores aderiram e participaram essencialmente nos momentos
em que a investigadora se deslocava ao seu domicilio. Esta resisténcia foi também descrita
por van den Heuvel et al. (2002), os autores referem que os cuidadores expressam
dificuldade em participar no programa, alegando que o tempo que gastariam lhes era (til
para resolver outras situa¢des inadiaveis. A juntar a esta justificacdo acresce a inseguranca
dos cuidadores, em deixarem os seus familiares sés, porque ndo tém quem os substitua.
Também o desconhecimento e 0 pouco a vontade perante as terapéuticas de dindmica de
grupos pode ser outra razdo para a baixa adesdo nestas actividades (Sousa et al., 2007).
Tal como é descrito por Murphy et al. (2007), uma boa adesdo associa-se a um melhor
reconhecimento da necessidade de ajuda, formulacdo de expectativas, maior motivacéo
para a mudanca e reconhecimento dos beneficios na participacdo. Esta baixa adesdo
também reflectida no nosso estudo, essencialmente aos grupos de apoio, levou-nos a
alterar estratégias delineadas, nomeadamente nos timings de realizacdo dos referidos
encontros. Assim, fixamos uma data mensal e dois locais para a sua realizacdo, para que 0s
cuidadores tivessem mais possibilidade de opcao e neste sentido o nUmero de participantes
pudesse aumentar. Esta necessidade de reformulacdo de estratégias de abordagem em
grupo foi também descrita por Sousa et al. (2007).

Dependendo do periodo de avaliagdo e também do tipo de participantes, o efeito de
erosdo da amostra, ou seja, a perda de sujeitos é um ponto vulneravel deste tipo de
investigacao (Fortin, 1999). Dai tentarmos eleger o maior nimero de cuidadores possivel,
conseguindo uma boa taxa de adeséo inicial, contudo, com uma perda de 53,4% apos 0s
seis meses. Num estudo prospectivo € expectavel que o niumero de participantes diminua
com o tempo de seguimento, verificando-se estudos com perdas mais acentuadas (Losada-
Baltar et al., 2004; Sousa et al., 2007). No nosso estudo a boa adeséao inicial por parte dos
familiares, pode ser explicada pelo facto do primeiro contacto ter sido efectuado durante o

internamento e a investigadora apresentada pela enfermeira de referéncia. Também,
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durante o estudo delineamos algumas estratégias que ajudaram a minimizar a perda de
participantes: foi entregue um flyer a cada participante, no qual constava o numero de
telefone, a data e hora dos contactos a realizar em grupo; 0s contactos presenciais eram
antecedidos de um telefonema; quando os participantes ndo compareciam no encontro a
realizar em grupo, eram contactados, na tentativa de o remarcar e quando néo
conseguiamos contactar o cuidador para agendar os encontros planeados, eram efectuadas
até cinco tentativas de contacto telefonico.

A maioria das perdas de participantes deveu-se essencialmente a 6bitos. Analisamos
as principais variaveis em estudo e verificAmos ndo se registarem diferencas estatisticas
entre os casos perdidos e os participantes que se mantiveram no estudo, com excepcao de
que nos casos que abandonaram o estudo os cuidadores mostravam ter um menor
capacidade funcional e menos actividades sociais associadas a uma maior dependéncia dos
doentes.

Tivemos o cuidado de utilizar métodos precisos na recolha de informacdo, os
guestionarios utilizados foram submetidos a um pré teste e os materiais utilizados foram
amplamente utilizados noutros estudos, sendo os seus resultados métricos indicativos de
boa validade e fidelidade. Excep¢éo apenas para o questionario de resiliéncia familiar, que
foi traduzido e adaptado no presente estudo.

Preocupamo-nos com o rigor na operacionalizacdo das variaveis e procedimentos a
seguir nos diferentes momentos de avaliacéo, para que fosse assegurada a validade interna
do estudo.

O estudo iniciou-se com um grupo de 266 pessoas dependentes, ou seja com
alteracfes na sua capacidade funcional e que por isso contavam com a ajuda de um familiar
cuidador, 131 integraram o grupo experimental e 135 o grupo de controlo. Ao estudarmos 0s
dois grupos verificamos nao haver diferencas significativas quanto as variaveis
sociodemograficas estudadas. ldentificAmos um perfil de participantes dependentes com
idade avancada (média acima dos 75 anos), sexo feminino, baixa escolaridade (32,8% no
grupo experimental com zero anos de escolaridade e 23,0% no grupo de controlo), ndo
activos e que tinham exercido actividades profissionais essencialmente semi-qualificadas ou
sem qualificacdo. Apresentavam altos niveis de dependéncia, perfil similar a outros estudos
sobre pessoas funcionalmente dependentes que requerem a ajuda de terceiros nas
actividades de vida diaria (Brito, 2002; Hackett et al., 2000; Imaginario, 2004; Marques 2007,
Sequeira, 2010).

Os familiares cuidadores eram maioritariamente do sexo feminino, casados, com uma
média de idades de 58 anos no grupo de experiéncia e de 57 no grupo de controlo, baixa
escolaridade (seis anos), o que corresponde a escolaridade minima obrigatéria de ha cerca

de 40 anos atras. Esta escolaridade reflecte-se nas actividades profissionais, 0 que vai de
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encontro a outros estudos (Abreu & Ramos, 2007; Andrade & Rodrigues, 1999; Gongalves,
2002; Sequeira, 2007; Verissimo & Moreira, 2004). Apesar de realidades diferentes entre os
paises, alguns estudos mostram ter cuidadores com caracteristicas semelhantes quanto as
variaveis sociodemograficas (Armstrong-Esther et al., 2005; Giacomin et al., 2005; Lépez &
Crespo, 2008; Mok et al., 2002; Ott et al., 2010).

Na sua maioria os cuidadores séo familiares, com vinculo directo (filhos ou cénjuges),
residindo na mesma habitacdo, indo de encontro a maioria dos estudos nesta &rea
(Armstrong-Esther et al., 2005; Gongalves, 2002; Mok et al., 2002; Silveira et al., 2006;
Verissimo & Moreira, 2004;). Registaram-se situacbes em que os cuidadores foram viver
com os familiares dependentes ou o contrario, sendo esta ocorréncia descrita como
desencadeadora de stresse como descreve Silveira et al. (2006). Marques (2007) apurou
gue os cuidadores que ja habitavam com a pessoa dependente tém menor sobrecarga
emocional e apresentam maior satisfagdo com o papel que desempenham e com o receptor
de cuidados, relativamente aos seus pares que ndo coabitam com os familiares.

A maioria dos cuidadores estudados tem ajuda nos cuidados, contando
essencialmente com apoio de outros familiares e ndo tanto de instituices particulares ou
publicas, o que realca a importancia do suporte dado pela familia, acontecimento enfatizado
noutras pesquisas (Armstrong-Esther et al., 2005; Giacomin et al., 2005; Laham, 2003). As
pessoas com dependéncia, particularmente na fase mais avancada do ciclo de vida,
continuam a percepcionar a familia como o seu “porto de abrigo”, mas as mudancgas
sociofamiliares que se tém vindo a instalar nas sociedades modernas, dificultam o papel da
familia na resposta a esta necessidade crescente. Também o perfil do familiar cuidador
remete-nos para a necessidade de implicar outros elementos da familia na partilha dos
cuidados, cada vez mais complexos.

A relacao afectiva do cuidador com a pessoa dependente evidencia um vinculo
afectivo intenso entre o cuidador e a pessoa dependente. Silveira et al. (2006), Sequeira
(2007) e Martins (2006) verificaram que a maioria dos participantes tinha um bom
relacionamento afectivo com o doente, estando este factor presente na escolha da pessoa
gue se assume como cuidador principal. Marques (2007) constactou que os cuidadores que
apresentam melhor relacionamento com o doente foram aqueles que melhor se prepararam
para o desempenho do papel.

O tempo gasto a prestar cuidados foi exageradamente elevado, relatando os
participantes uma média de 20 horas por dia. Este resultado pode ndo traduzir horas a
prestar cuidados directos, mas sim, tempo disponivel para os cuidados. Muitos participantes
tiveram grande dificuldade em indicar o tempo que demoravam a cuidarem dos seus
familiares, pelo que nesta questdo o niumero de respostas omissas foi muito elevado. Outro

aspecto que dificultou os participantes a contabilizarem as horas gastas na prestacdo de
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cuidados prende-se com o facto de muitas tarefas realizadas serem rotinas domésticas
habituais e como diz Sequeira (2007) os cuidadores sentem-se implicados na prestacao de
cuidados durante as 24 horas. Gongalves (2002) e Martins (2006) encontraram valores
semelhantes quanto ao nimero de horas dispendidas a cuidar. Esta discrepancia entre a
indicacdo dada pelos cuidadores sobre horas gastas a cuidar pode reflectir diferencas
culturais relativas a ocupacdo das mulheres de meia-idade afastadas do exercicio
profissional. De facto, em Portugal assistimos a pouco envolvimento das mulheres,
afastadas do exercicio profissional, em actividades que ultrapassem o ambiente doméstico.
Passados seis meses apds a primeira avaliacdo e apds o programa de intervencao
mantiveram-se em estudo 69 cuidadores no grupo experimental e 55 no grupo de controlo.
Os resultados encontrados, apesar da perda de sujeitos, sugerem um padrdo similar aos

observados na primeira avaliagdo.

Resultados da primeira avaliagdo

VerificdAmos que o grupo experimental, apresentava no inicio do estudo, embora sem
diferengas significativas, uma melhor qualidade de vida e o grupo de controlo uma maior
sobrecarga (emocional, financeira, implicagdes na vida pessoal e reac¢des a exigéncias).

Constatamos que quanto mais velhos os cuidadores do grupo de controlo pior
percepcédo da sua saude, mas referem uma maior actividade social. Como diz Marques et al.
(2006), o aparecimento da doenca por vezes ocasiona uma maior aproximacao entre 0s
membros da familia e o idoso, e neste sentido o cuidador acaba por ter maior actividade
social. Por sua vez, os mais jovens, que antes da situacdo de doenca, deveriam ter uma
razoavel/boa actividade social, sentiram um maior comprometimento nas rela¢des sociais.
Segundo Marques (2007, p. 163) “cuidadores mais jovens tendem a afirmar que o facto de
estarem a cuidar do seu familiar lhes transtorna a vida e lhes d& a sensacéo de se sentirem
presos”, contribuindo para o comprometimento da sua funcéo social. No grupo experimental,
cuidadores mais jovens mostram ter uma maior sobrecarga financeira, menor tolerancia aos
comportamentos exigentes do doente e uma maior satisfacdo com o seu papel de cuidador.
Alguns autores encontraram resultados semelhantes (Marques, 2007; Schwarz & Roberts,
2000)

Os participantes com maior escolaridade mostram ter uma melhor Capacidade
funcional, pelo que ter mais conhecimentos e formacéo académica podera favorecer uma
melhor preparacéo fisica. Conforme refere Martins (2006), a forma como os familiares
cuidadores percepcionam a sua func¢do fisica e a sua saude tem uma relagéo directa com a
escolaridade. A par disto, devemos ter em conta que a idade possa ser uma variavel
confundidora nesta associagdo, uma vez que 0s participantes mais escolarizados séo

também mais jovens. Regista-se ainda, em ambos os grupos uma relacao significativa entre
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a escolaridade e a Funcéo social. A uma maior escolaridade associa-se uma pior percepcao
de actividade social, o que nos leva a crer que os participantes vejam o desempenho do
papel de cuidador como um aspecto com grandes repercussfes na sua vida social. Apenas
no grupo submetido ao programa se verificaram correlacdes significativas entre o nimero de
problemas de saude com a capacidade funcional, percep¢ao de saude e vitalidade. Ou seja,
quanto mais comorbilidade o cuidador tem, menor é a sua funcionalidade e saude em geral.
Estes resultados parecem O6bvios, porém, nos cuidadores do grupo de controlo estas
associacfes ndo apresentam significado estatistico, sugerindo que a sua qualidade de vida
seja menos influenciada pelos problemas de saulde. Igualmente, apenas no grupo
experimental se registaram correlagdes positivas significativas entre a relagdo afectiva e a
percepcdo da qualidade de vida do cuidador. Correlagbes significativas entre estas duas
variaveis foram também identificadas por Martins (2006).

Ao procedermos a andlise entre a percepcdo do estado de saude do familiar e a
gualidade de vida do cuidador verifica-se que a um melhor estado geral de saude da pessoa
cuidada se associa uma melhor saude mental do cuidador. Este achado vem sendo descrito
por outros autores, quer a nivel nacional (Martins, 2006) quer estrangeiro (André & Elmstahl,
2008; Navaie-Waliser et al., 2002) evidenciando que o bem-estar do cuidador é bastante
influenciado pela saude e bem-estar da pessoa alvo dos seus cuidados.

No que se refere ao estado de saude do familiar e auto-eficacia dos cuidadores
encontramos resultados antagonicos nos grupos estudados. No grupo experimental a um
pior estado de salude do doente esta associada uma menor auto-eficacia do familiar
cuidador e no grupo de controlo um pior estado de saude do doente associa-se a uma maior
auto-eficacia. Parece-nos mais justificado que a auto-eficacia seja mais reconhecida em
situacdes de pior saude (Martins, 2003). Este resultado podera levar-nos a pensar que 0s
cuidadores do grupo de experiéncia sejam mais vulneraveis e frageis, com menor
capacidade de enfrentar e resolver problemas.

A Sobrecarga emocional parece ser a componente com maior impacto na qualidade
de vida dos familiares cuidadores. As implicacbes da vida pessoal do cuidador e os
comportamentos reactivos e desadequados dos familiares sdo também dimensdes da
sobrecarga com grande peso na determinagdo da qualidade de vida dos familiares que
assumem o papel de prestador de cuidados. Assim, a gestdo das emocOes entre familiar e
cuidador, as alteracbes que o cuidar implica nas rotinas do dia-a-dia e 0 comportamento do
familiar na relagéo entre ambos parecem ser aspectos de destaque a condicionarem a forma
como o cuidador se posiciona quanto a sua qualidade de vida.

A incapacidade do familiar doente para a realizacdo de ABVD parece ter pouco
impacto na percepcdo de qualidade de vida e sobrecarga do cuidador. Martins (2006)

conclui igualmente que a dependéncia do doente pouco se faz sentir nos niveis de
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sobrecarga e stresse dos cuidadores de pessoas com AVC. No entanto, resultados de
outras investigacfes tém revelado que a dependéncia do idoso é um factor preditivo da
sobrecarga (Mehta, 2005; Sequeira, 2010).

Porém, a capacidade para a realizacdo de AIVD mostra ter influéncia na percepgéo
de qualidade de vida dos cuidadores do grupo de controlo, quanto maior autonomia melhor
qualidade de vida, sendo esta relagdo também descrita por Martins (2006).

Tal como em outros estudos ndo encontramos relacdo entre a sobrecarga e o tempo
de prestacao de cuidados (Marques, 2007; van den Heuvel et al., 2001). Porém hé& autores
que descrevem uma relacdo directamente proporcional entre esta variavel e o stress do
cuidador (Armstrong-Esther et al., 2005; Gongalves, 2002; Grevenson et al., 1991).

O padrdo de comportamento encontrado na analise de associacdo de variaveis, entre
grupo de experiéncia e grupo de controlo e apesar de ndo serem encontradas diferencas
com significado estatistico nas principais variaveis sociodemograficas e clinicas, podera ter

contribuido para a pouca expressao da intervencao nas variaveis de resultado.

Resultados da segunda avaliacao

Tal como fizemos na primeira avaliacdo, foi estudado o padréo de correlacdo entre as
principais variaveis estudadas e as variaveis sociodemograficas. De uma forma global h&
uma sobreposicdo na maioria dos resultados. Muitas das relagdes observadas perdem-se,
facto que estd associado a perda de participantes, dado que a correlacdo é fortemente
influenciada por este acontecimento (Ribeiro, 2008).

Impacto do programa na qualidade de vida e na sobrecarga do familiar cuidador

N&ao foram identificadas diferencas estatisticamente significativas entre 0s grupos,
mostrando assim que o programa em estudo nédo teve impacto na qualidade de vida nem na
sobrecarga dos cuidadores, com excepcao da percepcao de auto-eficacia e a satisfacédo
com o papel e com o familiar, apresentando o grupo de controlo resultados mais favoraveis
(maior auto-eficacia e maior satisfacdo com o papel). Resultados que ndo comprovam a
eficacia de programas foram também encontrados por outros autores em estudos similares
(Andrén & Elmstahl, 2008; Clark, Rubenach & Winsor, 2003; Draper et al., 2007; Grant,
Elliot, Weaver, Bartolucci & Giger, 2002; Gutiérrez-Maldonado, Caqueo-Urizar & Ferrer-
Garcia, 2009; Huynh-Hohnbaum et al., 2008; Kozachik et al., 2001; Larson et al., 2005;
Lincoln, Francis, Lilley, Sharma & Summerfield, 2003; van den Heuvel et al., 2002; Warren et
al., 2003; Wright et al., 2001).

O facto do programa de intervencdo nao ter repercussdes na qualidade de vida nem

na sobrecarga foi um acontecimento de certa forma pouco esperado. Reflectindo sobre
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possiveis factores que poderéo ter contribuido para os resultados salientamos um conjunto
de aspectos metodoldgicos e outros mais relacionados com os participantes estudados.

O numero de participantes podera néo ter contribuido para um efectivo impacto do
programa de interveng¢do. Quer van den Heuvel et al. (2002) que estudou 100 participantes
quer Clark et al. (2003) que estudos 62, referem ter sido um numero insuficiente para
demonstrar resultados positivos. Segundo Clark et al. (2003) uma das medidas estatisticas
usadas na avaliacao destes programas € a correlacdo, medida que é altamente influenciada
pelo numero de participantes, como j& referido. Se a este factor adicionarmos o facto que
nas ciéncias sociais, as forcas de associacdo entre variaveis da salde serem
tendencialmente baixas, implica que seja necessario um ndmero de participantes bastante
elevado e, na maioria das vezes, pouco viavel de ser trabalhado a titulo individual num local
geogréfico restrito. Segundo Larson et al. (2005) o numero de participantes para atingir
resultados estatisticamente significativos torna-se de dificil operacionalizacdo na prética
clinica. Também, no presente estudo aceitamos que o tamanho amostral de base é pequeno
e acresce a este facto a elevada perda de participantes entre o primeiro e o Ultimo contacto.

Podemos ainda elencar como pontos vulneraveis o facto de a amostra ter sido de
conveniéncia, ndo garantindo uma aleatorizacdo das variaveis estudadas (Fortin, 1999). A
randomizacdo dos participantes € um requisito primordial na investigacdo experimental,
contudo dificil de pdr em pratica. Um outro factor a apontar teve a ver com o facto das
pessoas dependentes terem um conjunto heterogéneo de comorbilidades que levaram ao
internamento. A maioria dos estudos reporta-se a familiares cuidadores de pessoas
afectadas por um Unico problema (deméncias, AVC, doenca oncoldgica).

A duracao da intervengdo é também mencionada como um factor que pode contribuir
para um menor éxito do programa. Clark et al. (2003), Larson et al. (2005) e van den Heuvel
et al., (2002), justificando os resultados encontrados nas suas pesquisas, referem que a
duracdo da intervencdo ndo foi adequada para ter repercussdes positivas. Consideraram
gue seis meses nao sdo suficientes para que programas desenvolvidos através de sessdes
em grupo, com o objectivo de promover competéncias e estratégias adaptativas,
desencadeiem alteracdes significativas. Segundo estes autores é necessario um espaco
temporal mais alargado para surgir mudancas quantificaveis.

Alguns autores sdo de opinido que um programa visando capacitar os cuidadores a
compreender e agir com doentes com deméncia, implementado por um periodo inferior a 15
meses ndo é suficiente para obter resultados significativos (Kurz, Wagenpfeil, Hallauer,
Scneider-Schelte & Jansen, 2010; Wright et al., 2001). Contudo, como refere Larson et al.
(2005) a duracao da intervencéo esta relacionada com o numero de sessfes. A comparacao
de resultados nem sempre € possivel, porque para além de outras diferencas

metodoldgicas, as op¢des dos investigadores apresentam uma grande diversidade ndo sé
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no tipo de abordagem, mas também no nimero de sessfes e no contexto onde elas sao
realizadas. Larson et al. (2005) realizaram 6 sess6es em grupo durante 6 meses. Van den
Heuvel et al., (2002) realizaram um estudo experimental controlado, com dois grupos de
experiéncia, proporcionando a um deles apoio domiciliario em 4 visitas, realizadas entre a 82
e a 102 semana. Aos participantes do segundo grupo foi proporcionado suporte em grupo
através de 8 sess0Oes, durante um periodo de 8 semanas. Os resultados foram favoraveis
guando se comparou 0S grupos experimentais com o grupo de controlo, mas n&o foram
evidenciadas diferencas significativas quando se compararam 0s dois grupos
intervencionados. Clark et al. (2003) desenvolveram intervencdes ainda no internamento e
realizaram 3 visitas durante 6 meses para refor¢car a informacdo. Kurz et al. (2010)
incrementaram o programa de intervengdo num total de 7 sessdes semanais. Apos estas e
até aos quinze meses realizaram 6 sessbes de “reciclagem”. Wright et al. (2001)
desenvolveram o programa em 5 momentos, 3 através de visitas e 2 contactos telefénicos.
Face a variabilidade do tipo, nimero e momentos de intervencdo torna-se dificil perceber
quais as melhores opcoes, pelo que serdo necessarios estudos especificos para melhor
compreender os desenhos de intervencdo mais favoraveis.

Outra justificativa apontada para explicar os resultados, tem a ver com o facto, de a
maioria dos doentes ter tido o episédio de doenca que levou a dependéncia ha mais de trés
anos, estando os cuidadores a desempenhar esse papel antes do recrutamento da amostra
(Wright et al., 2001). Os programas de intervengdo tendem a ter um efeito mais efectivo
quando as intervencdes ocorrem o0 mais precocemente possivel e logo apos a situacédo de
crise (Andrade & Rodrigues, 1999; Goncalves, 2002; Imaginario, 2004; Mendonca et al.,
2000). André e Elmstahl (2008) e Losada et al. (2007) defendem que as intervencGes com
caracter preventivo tém um efeito mais efectivo quando implementadas inicialmente antes
dos sinais de sobrecarga. No nosso estudo apenas 39,1% de cuidadores do grupo
experimental e 54,5% do grupo de controlo desempenhavam o papel de cuidadores pela
primeira vez. Apesar de nao se ter verificado diferengas estatisticas quanto a percepgéo da
qgualidade de vida, entre participantes que assumiram o papel pela primeira vez com os que
ja vinham a desempenhar o papel de cuidador, constatamos que estes mostravam melhor
adaptacdo a situacdo de doenca, ndo estando tao receptivos ao programa de intervencao.

No entanto, também se encontram estudos sobre intervencdes dirigidas a familiares
cuidadores nos quais foram observados resultados positivos na qualidade de vida e na
percepcdo da saude (Alonso- Babarro, Garrido-Barral & Martin-Martinez, 2006; Mant et al.,
2000) e reducdes significativas na sobrecarga apds a intervencdo (Acton & Kang, 2001;
Lopez & Crespo, 2008; Ostwald et al., 1999; Perrin et al., 2010). Acton e Kang (2001)
destacaram que os estudos com abordagens com vista a promover o bem-estar do doente e

do cuidador (estudos multicomponentes) foram os que se demonstraram mais eficazes.
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Lépez e Crespo (2008) realizaram um estudo experimental onde avaliaram o efeito de dois
programas psicoterapéuticos no estado emocional de cuidadores de familiares de idosos.
Os contetidos do programa incidiram no treino da respiracao diafragmatica, no planeamento
e desenvolvimento de actividades promotoras do bem-estar, na reestruturagdo cognitiva, na
comunicacgao assertiva, no treino de resolugéo de problemas e nas técnicas para melhorar a
auto-estima. A avaliagdo intra-sujeitos mostrou redugdes significativas na ansiedade,
depressao, sobrecarga, coping, suporte social e auto-estima. Ostwald et al. (1999) num
estudo randomizado para avaliar o efeito de um programa de intervencédo psico-educacional
a familia através de grupos de apoio, constataram uma reducao significativa na sobrecarga
dos participantes intervencionados. Perrin et al. (2010) desenvolveram e implementaram um
programa de assisténcia a cuidadores na alta de doentes pds AVC, num estudo
experimental. O programa focava desenvolvimento de habilidades, educacdo e suporte a
resolucdo de problemas. Os autores constataram uma relagédo inversa entre satisfacéo e
sobrecarga, uma reducdo do stresse e niveis mais baixos de depressdo no grupo
experimental. Verificaram também um impacto positivo na recuperacéo funcional da pessoa
dependente.

Relativamente ao tipo de programa na presente investigacdo apenas se contemplou
intervencdes dirigidas ao bem-estar do cuidador. Mas como atras se referiu ha evidéncia
cientifica que aponta para que apenas 0s programas de intervencdo multicomponentes, ou
seja, 0s que integram diversas abordagens com vista a promover o bem-estar do doente e
do cuidador sejam eficazes (Acton & Kang, 2001). Acreditamos que os efeitos directos no
bem-estar e na sobrecarga sé serdo conseguidos através de programas de suporte mais
alargados, que combinem o treino e preparacao dos cuidadores para executarem cuidados
instrumentais, com a abordagem psico-emocional de apoio mais pessoal. O facto de no
programa delineado apenas abordarmos intervengdes dirigidas para aumentar o bem-estar
e promover uma maior adaptacdo ao papel de cuidador, teve por base a delimitagdo do
namero de variaveis a trabalhar.

Os indicadores utilizados para avaliar a eficacia do programa que implementamos,
podem também ndo ter sido suficientemente sensiveis para avaliar as mudancas. Foi
utilizada uma medida contextual, o QASCI e uma medida geral, 0 SF-36. Quanto ao QASCI
e apesar das boas qualidades métricas, nunca foi utilizado num estudo de intervencéo. Pelo
gue podera ndo ser a medida mais indicada para avaliar mudancas na sobrecarga fisica,
emocional e social. A escala de qualidade de vida, SF-36, tem sido utilizado em varios
estudos, nomeadamente em ensaios clinicos, mas nem sempre tem sido reconhecido como
a melhor medida para monitorizar a qualidade de vida ao longo do seguimento (King et al.,
2002; van den Heuvel et al.,, 2002). Segundo alguns autores as medidas contextuais

(ansiedade, depressdo e coping) sdo mais sensiveis a pequenas altera¢cdes quando
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comparadas com medidas gerais como a auto-estima ou a qualidade de vida (Lopez e
Crespo, 2008). Nem sempre os programas implementados apresentam resultados com
impacto positivo nos indicadores estudados. Brodaty et al. (2003) ao realizarem uma reviséo
da literatura acerca de programas, verificaram que algumas intervencfes dirigidas aos
cuidadores provocaram alguns beneficios a nivel do conhecimento, estratégias de coping e
suporte social, sem contudo, se notar consequéncias positivas na sobrecarga. Pensamos
que a utilizacdo de uma escala de coping e de suporte social nos traria outro tipo de
resultados, visto que as intervencdes trabalhadas, neste estudo, focaram a promoc¢éo de
comportamentos assertivos, o0 envolvimento e a gestdo de recursos essencialmente
familiares. Também questionar os participantes quanto a satisfacdo face ao programa
implementado poderia realcar o reconhecimento da importancia e utilidade do mesmo.
Perrin et al. (2010) tendo mostrado resultados positivos associado ao programa
implementado utilizaram a satisfacdo, entre outros como medidas de resultado.

Outras justificagBes para os resultados por nds encontrados tém, provavelmente, a ver
com caracteristicas pessoais dos participantes homeadamente a baixa escolaridade, fracas
competéncias emocionais e sociais. Foram notérias as dificuldades de compreensado das
guestbes dos instrumentos aplicados, bem como alguma dificuldade de expressdo de
sentimentos e emocgfes. Notamos igualmente uma postura pouco assertiva e pouco
proactiva face aos acontecimentos de vida em andlise. VerifichAmos também que os
familiares alvo dos cuidados do grupo experimental mostraram ter um estado geral de saude
mais débil e uma menor recuperacédo funcional. Dado que ha uma associagcéo entre o bem-
estar do cuidador e do doente, é esperado que a doentes com pior expectativa de saude

esteja associado familiares mais vulneraveis a sobrecarga.

Evolucéo da qualidade de vida e da sobrecarga nos seis meses (avaliagdo intra-
sujeitos)

Ao analisarmos a avaliacdo intra-sujeitos deparamo-nos que entre a primeira e a
segunda avaliacdo, a qualidade de vida tende a piorar em ambos os grupos, sendo esta
perda significativa na Funcéo social. Tal como se referiu anteriormente, o acto de cuidar dos
familiares compromete a funcdo social dos cuidadores devido aos cuidados mais exigentes
gue despoletam uma maior sobrecarga.

No grupo de controlo, e contrariamente ao grupo submetido ao programa de
intervencdo, os participantes melhoraram a sua salde mental. Este facto pode estar
associado a uma maior robustez, ja antes referida, ou talvez pelo facto do grupo de
experiéncia, detentor de mais conhecimentos se mostrar mais consciente da realidade.

N&o se verificaram alteracfes nos niveis de sobrecarga entre a primeira e a segunda

avaliacdo (com excepcdo da sobrecarga financeira, no grupo de controlo). Estes resultados
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podem estar relacionados com o baixo numero de participantes em andlise (30 no grupo de
experiéncia e 15 no grupo de controlo). De referir que o0 QASCI s6 era aplicado na primeira
avaliacao aos participantes que ja vinham a desempenhar este papel ha algum tempo, pois

nao fazia sentido a sua aplicagdo a quem néo tinha ainda a experiéncia de cuidar.

Perfil de resiliéncia familiar

Segundo Braithwaite (2000) a resiliéncia € um factor importante na determinacéo do
bem-estar do cuidador. A resiliéncia familiar tem sido um construto pouco explorado pelos
profissionais de saude. Porém, quando se procura trabalhar numa abordagem sistémica e
familiar faz sentido recorrer a conceitos que melhor espelhem a dindmica, as relagdes e os
recursos emocionais (Figueiredo, 2011; Marques et al., 2006). McCubbin e McCubbin (1993)
desenvolveram um modelo tedrico com vista a explicar o processo de transicdo da familia
perante uma situacdo de crise associada a um evento de doenca.

Os autores propuseram um conjunto de variaveis que permitem avaliar a resiliéncia
familiar. Dado néo existir estudos sobre o PRF aplicado a amostras portuguesas, constituiu
um dos objectivos deste trabalho proceder a sua traducdo e estudar as suas caracteristicas
métricas. Duas das escalas que integram o PRF apresentaram valores baixos de
consisténcia interna, nomeadamente as Mudancas familiares e a Coeréncia familiar. Esta
diferenca de resultados encontrados no presente estudo comparativamente com os dos
autores pode ser devida as diferencas socioculturais das sociedades envolvidas. Sabemos
gue a sociedade americana apresenta um maior grau de competitividade e de
complexidade, que coloca as familias perante um maior nimero de desafios fazendo com
gue o numero de mudancas estruturais seja maior. De facto os nossos participantes, na sua
maioria mostraram ter poucas mudancas familiares, onde a estabilidade parece ser mais do
gue uma variavel, quase uma constante. Os mais velhos tendem a registar menos
mudancas familiares, este facto podera ser indicativo de uma maior adaptagédo as rotinas.
As alteracbes familiares ndo sédo tidas como algo de positivo ou interessante, contudo,
geram um conjunto de dindmicas que obriga a familia a reorganizar-se e a restabelecer-se,
sendo este processo desencadeador de um crescimento e de maior envolvimento familiar.

A Coeréncia familiar tem por base a nogdo de controlo sobre os contextos, que nos
vinculamos a causas, desenvolvemos uma atitude de confianca e empenho face ao que nos
rodeia. Este conceito parece ter pouca expressividade junto dos nossos participantes. De
facto, a maioria das familias estudadas mostraram uma atitude pouco proactiva na procura
de solucdes. A passividade, o desanimo e a inactividade foram caracteristicas sentidas e
comuns nos participantes. Verificamos na nossa sociedade, que as familias tém para com
os elementos mais velhos uma atitude de proteccao, ndo fomentando a sua capacidade de

tomada de decisdo e indirectamente tornando-os ainda mais vulneraveis. Dai que o0s
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resultados encontrados possam, também aqui, estar relacionados com este baixo senso de
coeréncia. Um item que se mostrou muito problematico na escala de coeréncia familiar
prende-se com o “aceitar as coisas tendo fé em Deus”. O entendimento do sentido deste
item parece-nos ser muito diferente na nossa sociedade ou na sociedade americana. Se
para o autor a leitura da frase pudesse ser sinébnimo de “passividade”, na nossa sociedade
tradicionalmente catdlica, esta frase pode estar associada a um sentido mais espiritual.
Giacomin et al. (2005) referem que as pessoas falam e acreditam em Deus entre um misto
de resignacao e evocacao de forgcas. Também Armstrong-Esther et al. (2005), Laham (2003)
e Silveira et al. (2006) abordam a fé como uma dimens&o importante na procura de ajuda e
forca. Face a este posicionamento podera fazer sentido eliminar este item desta escala.

As restantes escalas do PRF apresentam valores de consisténcia interna mais
satisfatérios. Contudo, quando fazemos a leitura dos resultados encontrados percebemos
gue a maioria dos sujeitos estudados mostram ter um baixo envolvimento familiar, com
postura pouco flexivel e tolerante face a familia e com poucos critérios de suporte para com
os seus membros. Assim, o perfil de resiliéncia €, na globalidade, muito fraco. Apenas a
coeréncia familiar apresenta um padrdo de variagio com uma percentagem razoavel de
participantes classificados como tendo uma média ou boa coeréncia familiar. Estes dados
sdo contraditérios a ideia que os latinos valorizam e ddo muita atencao as relacdes
familiares. Facto mais ou menos aceite, embora os resultados dos estudos por vezes nao
sejam consensuais (Figueiredo, 2007).

Apenas no grupo de controlo as mudangas familiares parecem ter um impacto
negativo na percepcdo da qualidade de vida. A relacdo encontrada entre a escala das
Mudancas familiares e a Funcéo social indica-nos que os participantes com mais mudancas
na sua familia melhoram a sua actividade social. Pelo que as interac¢des sociais, que
ocorrem por forca das alteracbes familiares, produzem um efeito positivo que leva os
participantes a interagir e a aumentar as suas actividades sociais.

N&o encontramos correlagfes significativas em nenhum dos grupos entre a Coeréncia
familiar e a sobrecarga dos cuidadores. Contrariamente, André e Elmstahl (2005)
identificaram correlagfes significativas entre o senso de coeréncia dos cuidadores e a
sobrecarga total.

Desempenhar o papel de cuidador h4 mais tempo e gastar mais horas a cuidar parece
predispor a uma menor flexibilidade familiar. Porém, Sylvest (2003) verificou ndo haver
correlagdo com significado estatistico entre a flexibilidade familiar e o tempo a cuidar.
Teixeira e Pereira (2010) constataram que a uma maior flexibilidade familiar se associa uma

menor sobrecarga social dos cuidadores.
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Neste estudo é visivel o baixo envolvimento familiar e sentida a sua relagdo negativa
com a sobrecarga financeira. Para Radovanovic et al. (2004) um baixo envolvimento e
relacionamento familiar dificulta a vivéncia e resolugéo dos problemas.

Ribeiro e Ponte (2009) e van den Heuvel et al. (2001) referem que o suporte social tem
uma influéncia positiva no bem-estar. Para Ribeiro e Ponte (2009) o suporte social incluiu os
apoios familiares, dos amigos e das instituicdes, acrescentando ainda que o apoio social €
imprescindivel para a prevencdo da sobrecarga. Segundo Serra (2002) pessoas que tém a
percepcéo de ter um bom suporte social perante situacdes adversas sentem menos stress;
a auséncia do suporte social torna as pessoas mais vulneraveis, ou seja, um suporte social
efectivo capacita a pessoa de mecanismos que lhe permite enfrentar situages adversas.

No presente estudo o suporte social apenas mostrou uma correlagéo significativa com
a vitalidade (dimensédo da qualidade de vida). Outros autores encontraram resultados
similares sem associacao significativa entre o suporte social e a percepcédo global de saude
do cuidador (Anderson et al., 1995; Mant et al., 2000). Porém, h& estudos que mostram que
cuidadores que apresentam maior suporte social experienciam menor sobrecarga e maior
bem-estar mental (Almeida & Sampaio, 2007; Devi & Almazan, 2002; McCubbin &
McCubbin, 1993; Pearlin et al., 1990; Teixeira & Pereira, 2010; Thompson, McCubbin,
Thompson & Elver, 1995; van den Heuvel et al., 2001).

Tendo sido o envolvimento familiar e a procura de suporte por parte da familia
aspectos muito trabalhados com os participantes durante o programa, teria feito sentido
utilizar a escala de suporte social como medida de avaliacdo no estudo nos dois momentos
de avaliacdo. Muitos autores utilizaram esta medida para detectar diferencas nos grupos de
experiéncia e controlo (Almeida & Sampaio, 2007; Devi & Almazan, 2002; Kaasalainen et al.,
2000; McCubbin & McCubbin, 1993; Pearlin et al., 1990; Serra, 2002; Teixeira & Pereira,
2010; van den Heuvel et al., 2001; van den Heuvel et al., 2002).

Face a pertinéncia dos construtos do PRF, a visdo holistica da familia (pertinéncia
clinica e operacional) e embora os resultados encontrados, este instrumento deve ser
testado em outros contextos para reavaliar as suas caracteristicas na populagéo
portuguesa. Yunes (2003) acrescenta que a resiliéncia em familias ainda ndo saiu da fase
embrionaria e requer ainda muita pesquisa.

Tal como alegam Larson et al. (2005) consideramos importante a continuagdo do
desenvolvimento de programas para ajudar os familiares cuidadores nesta transicéo, apesar
de os resultados ndo evidenciarem ganhos em saude. E necessario continuar a trabalhar
esta area, que ainda tem muitas zonas sombrias por esclarecer. Os familiares cuidadores
vao continuar a ser um recurso para o sistema de saude, pelo que é indispensavel que o
enfermeiro Ihes dispense atencdo e promova o seu bem-estar. Wright et al. (2001)

consideram que quando identificados cuidadores com stresse, depressao e alteracdes na
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saude fisica estes sdo factores essenciais para serem contemplados no plano de
intervengéo dos enfermeiros.

No nosso estudo, quando olhamos os registos de enfermagem aquando do
internamento da pessoa dependente, verificamos que na grande maioria néo foi identificado
o foco de atencéo “prestador de cuidados”. Podemos de certa forma depreender que os
enfermeiros preocupam-se apenas com a primeira linha dos cuidados a pessoa dependente,
e mostram, reconhecer pouco, no plano formal, a parceria com os familiares cuidadores. Os
cuidadores ndo podem ser foco de atencéo dos profissionais apenas quando apresentam
repercussées negativas do cuidar. Os enfermeiros devem estar sensibilizados e
consciencializados das necessidades dos cuidadores, de se preocuparem com a promogao
do seu bem-estar.

Os enfermeiros sdo os profissionais por exceléncia nesta area de trabalho face a
proximidade com as familias nos seus contextos de vida, sendo a primeira linha dos
servigcos de saude. A qualidade de vida, o bem-estar do familiar cuidador passara nao so
pela orientagdo, mas também, pela detecgéo precoce de factores que estdo na base de uma
sobrecarga. Os familiares cuidadores reconhecem gue o0s enfermeiros sdo importantes no
apoio no domicilio, pelo acompanhamento, disponibilidade e apoio emocional que
proporcionam (Andrade, 2010; Giacomin et al., 2005; Kerr & Smith, 2001).

Lacerda e Oliniski (2004) realcam a importancia do apoio emocional proporcionado
através da visita domiciliaria, reforcando que a relagdo que vai sendo criada, vai fazer com
que o cuidador sinta que também ¢é alvo de interesse e preocupacao e ndo apenas o doente.
Acrescenta Verissimo & Moreira (2004) que o apoio domiciliario € considerado de grande
importancia pelo cuidador, principalmente a medida que a situacdo se agrava e a avaliacéo
das necessidades do doente se torna uma dificuldade. Tal como Caldas (2003) pensamos
que a parceria entre os profissionais de salde e o familiar cuidador, facilitara a
sistematizacdo das tarefas, desde a promocédo da salde a prevencao da incapacidade do
doente. Mok et al. (2002) constataram que os cuidadores manifestam a importancia do papel
do enfermeiro para eles e para o doente, ndo sé pela informag¢do mas também pelo suporte.

Assumir o papel de cuidador pode ser uma tarefa ardua. Os profissionais de saude
devem ser flexiveis e inovadores. E imprescindivel reconhecer as exigéncias fisicas e
psicolégicas do cuidar e responder de forma adequada as necessidades reais das familias.
Neste contexto, percebe-se a necessidade de desenvolver mais estudos no sentido de se
entender quais as intervencbes mais eficazes, de acordo com a fase, contexto e
caracteristicas do cuidador. Para além disso, é necessario aumentar o conhecimento sobre
outras variaveis que podem influenciar o impacto do cuidar na saude dos cuidadores,
nomeadamente auto-eficacia, pensamentos disfuncionais, crencas, personalidade e atitude

em relacdo a utilizacdo de servicos de apoio (Coon, Thompson, Steffen, Sorocco &
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Gallagher-Thompson, 2003; Losada et al., 2007; Losada et al., 2003). Além disso, outras
areas a serem consideradas pela investigacdo passam por perceber os medos do cuidador,
o desenvolvimento da doenca do familiar e como este percebe o seu problema conhecendo
o funcionamento da familia (Losada et al., 2007). O impacto que os cuidados vao ter na
saude mental do cuidador depende de factores, tais como situagéo financeira, suporte
social, estratégias de coping, percepcao de mestria e de auto-estima (Savage & Bailey,
2004). Deste modo, os enfermeiros podem e devem preparar 0s cuidadores para este
importante periodo de transi¢cdo. Corroborando com Andrade (2010) a Enfermagem que fara
a diferenca serd aquela na qual os cuidadores desenvolvam conhecimentos, habilidades e
atitudes de forma a obterem competéncias necessarias para promover a qualidade de vida

da pessoa dependente preservando a sua salude e qualidade de vida.
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CONCLUSAO

O estudo realizado pretendeu desenhar, implementar e avaliar um programa de
intervencdo estruturado, tendo como foco de atencdo o bem-estar emocional dos familiares
cuidadores.

Ha consenso que o cuidar de um familiar dependente acarreta sobrecarga fisica,
mental e social. Na tentativa de melhorar a qualidade assistencial nesta area, vao surgindo
estudos que propdem e avaliam a eficacia de programas de intervencao, dirigidos a
capacitar os familiares cuidadores na prestacdo dos cuidados, e fomentar comportamentos
gue permitam preservar 0 seu bem-estar e prevenir a sobrecarga. Em Portugal, os estudos
de intervencéo a cuidadores séo escassos, sendo por isso um tema de extrema importancia.
Percebemos desde do inicio que desenhar, implementar e avaliar um programa néo iria ser
uma tarefa facil, visto encontrarmos alguma inconsisténcia na revisao bibliogréafica
efectuada.

O estudo iniciou com 266 cuidadores e respectivos familiares dependentes,
seleccionados durante dois anos em trés servigos de medicina de um hospital central, 131
no grupo experimental e 135 no grupo de controlo e seguidos ao longo de seis meses.
Durante este periodo registou-se uma perda de 53,4%, tendo completado o estudo, 69
participantes do grupo experimental e 55 do grupo de controlo.

O programa delineado foi validado por um grupo de peritos. Visava unicamente
promover intervengBes destinadas a capacitar os familiares cuidadores a lidarem com
situacdes contextuais, decorrentes da prestagdo de cuidados, centradas na promogéo do
seu bem-estar pessoal e familiar. Esta op¢cdo metodolégica teve por base o facto de estar a
ser desenvolvido um estudo paralelo, cujo foco se centrava em analisar o efeito de um
programa destinado a capacitar os cuidadores na prestacdo de cuidados instrumentais aos
seus familiares. Era nossa intengcdo comparar resultados e cruzar dados com os do estudo
paralelo, mas tal ndo foi possivel devido a situa¢cfes alheias a nossa vontade.

Relativamente aos dados mais relevantes, constatou-se que 0s grupos mostraram
caracteristicas semelhantes de base quanto as principais variaveis sociodemograficas,
nomeadamente idade, sexo, escolaridade, estado civil, parentesco e vinculo afectivo com a
pessoa cuidada, dispor de ajuda na prestacdo de cuidados, tipo de cuidados prestados,
comorbilidades e estado de salde. A qualidade de vida e a sobrecarga foram os
indicadores seleccionados para avaliar o impacto do programa. A avaliacdo da qualidade de
vida no inicio do estudo mostrou que 0S grupos nado apresentavam diferencas
estatisticamente significativas, embora os participantes ndo submetidos ao programa

apresentassem valores ligeiramente inferiores.
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Antes do inicio do programa foram encontradas pequenas diferencas de
associacdo/relacdo de varidveis contextuais com a qualidade de vida. A escolaridade, a
percepcdo do estado de saude do familiar dependente, o vinculo afectivo e a capacidade
funcional do familiar alvo dos cuidados, mostraram ter um padréo de associagdo estatistica
diferente no grupo de controlo e no grupo de experiéncia.

Aos participantes que no inicio do estudo ja vinham a desempenhar o papel de
familiar cuidador, ou seja, os familiares que j& tinham um histérico de dependéncia foi
avaliada a sobrecarga fisica, emocional, social e financeira. Utilizou-se esta mesma medida
como um indicador de resultado no final do programa. Nao foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas, na sobrecarga entre os participantes cuidadores dos dois
grupos, antes do programa, apesar do grupo de controlo mostrar ligeiramente mais
sobrecarga do que o experimental. Também foram encontradas pequenas diferencas de
associacgdo de variaveis entre o grupo de experiéncia e o grupo de controlo, nomeadamente
na idade, escolaridade e estado de salde do familiar com a sobrecarga.

N&o registamos diferencas com significado estatistico nas variaveis de resultado,
qguer na avaliagdo inter-sujeitos, quer na avaliagdo intra-sujeitos. Assim os resultados do
estudo ndo nos permitem concluir acerca da eficacia do programa.

Fizemos uma reflexdo sobre 0s objectivos e aspectos metodolégicos adoptados, e
desenvolvemos um conjunto de consideracdes que recomendamos especial atencdo em
estudos futuros. Destas destacamos a dificuldade de pbér em pratica uma abordagem
sistémica familiar e a necessidade dos programas integrarem duas componentes essenciais,
a capacitacao do cuidador para melhor actuar face a dependéncia e problemas de saude do
seu familiar, bem como abordar estratégias que promovam o bem-estar pessoal e familiar, e
ainda previnam o stresse e a sobrecarga. O programa centrava-se na promoc¢ao do bem-
estar do cuidador, contudo, percebemos que 0s cuidadores no momento em que eram
identificados, quando ainda os doentes estavam internados e no momento pds-alta imediata,
estédo preocupados ndo consigo mas com o doente e com os cuidados a prestar. Apesar do
programa nao considerar intervencdes no sentido de preparar o cuidador para esses
cuidados, quando identificAvamos algum problema ou nos era solicitada ajuda, sempre foi
efectuada a orientacdo adequada a situagdo. Neste momento, pensamos ser importante que
0 programa contemplasse também intervencdes estruturadas nesse sentido, pois apesar de
no hospital antes da alta se tentar preparar o cuidador para a continuidade dos cuidados, &
dificil abranger um leque téo variado de assuntos em tdo pouco tempo e num momento de
crise. A seleccdo de indicadores de medida adaptados aos objectivos e a realidade
estudada e se possivel assumir requisitos metodolégicos mais proximos de um estudo
randomizado, com maior numero de participantes e um periodo de seguimento mais longo,

sdo outras recomendacdes. E ainda importante destacar que a postura das familias
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estudadas face as intervencfes trabalhadas foi de inicio de alguma desconfianca,
estranhando a ateng&o do enfermeiro para com o familiar cuidador. N&o estavam habituados
a que os enfermeiros se preocupassem com o cuidador, apenas com os doentes. Esta
atencdo do enfermeiro durante todo o processo mais focada no prestador de cuidados que
no doente, podera nao ter sido compreendida pelos participantes essencialmente no inicio
do programa. Também receber a atencdo dos enfermeiros sem ser solicitada a sua
colaboracdo ndo era a data um procedimento habitual, podendo ter sido desvalorizado pelos
cuidadores a sua intervencdo. O comportamento habitual por parte dos cuidadores aguando
do programa era direccionar o investigador para junto do doente e apresentar as suas
preocupacdes inerentes a evolucdo ou a prestagdo de cuidados especificos. Outro aspecto
que pensamos ser de realgar é que na sua grande maioria os familiares doentes destes
cuidadores jA eram dependentes antes do episédio do internamento, que serviu de
recrutamento dos participantes. Estes cuidadores desempenhavam este papel e portanto ja
estavam num processo de adaptacéo e ndo de ajustamento como seria desejado.

O segundo objectivo deste estudo pretendia estudar o perfil de resiliéncia familiar e
analisar relagdes dos seus componentes com as variaveis de resultado em estudo. Quer o
grupo de controlo quer o grupo experimental apresentaram um baixo perfil de resiliéncia
familiar, que se caracteriza por poucas mudancas familiares, pouco envolvimento, fraca
flexibilidade e um baixo suporte social percepcionado. Apenas a coeréncia familiar
apresenta um padrdo de variacdo um pouco diferente, registando uma percentagem
razoavel de participantes classificados como tendo uma boa ou média coeréncia familiar.

Durante a realizacdo deste trabalho assistiu-se a reestruturacdo do Sistema
Nacional de Saude com a criacdo das Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC), com o
aparecimento de projectos estruturados para responder as necessidades dos familiares
cuidadores e suas familias. Em muitas UCC estao a ser implementados programas de
intervencdo. Se bem que na maioria destes projectos as intervencfes prioritarias sejam
direccionadas para promover o bem-estar e a condicdo de saude da pessoa dependente,
alguns encerram jA& modulos destinados a promover também o bem-estar do cuidador.
Assim, os resultados e as reflexdes deste estudo podem ser uma mais-valia na
reestruturacdo desses programas.

Fruto da melhor consciencializagdo das problematicas das familias que cuidam, em
parte devido ao presente trabalho, num dos centros de saude implicados no nosso estudo,
foi criado um grupo de voluntariado direccionado para os familiares cuidadores. ApoOs
efectuadas as diligéncias para a sua formacéo e reconhecimento formal, deu-se inicio a um
plano de formacdo para os voluntarios. E imprescindivel criar redes de apoio que
proporcionem suporte as familias neste processo, pois as redes naturais de ajuda estédo

cada vez mais enfraquecidas. Serdo cada vez mais necessarios um maior nimero de
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recursos materiais e humanos, durante periodos de tempo mais prolongados e de forma
regular, para responder efectivamente as necessidades das familias, enquanto os recursos
de saude terdo que ser cada vez melhor geridos e controlados.

O conhecimento cada vez mais pormenorizado que se vai tendo nesta area reflecte-
se na alteracdo dos programas e na maior eficacia dos mesmos. Apresenta-se assim
relevante o desenvolvimento de mais estudos de intervencdes, de forma a perceber
efectivamente quais as intervenc¢des que atingem os objectivos delineados, ou seja, dotar o
familiar cuidador de conhecimentos e habilidades para o exercicio do seu papel, no sentido
de manter a integridade fisica e emocional, ndo s6 para o seu bem-estar mas também pela
gualidade de cuidados prestados ao doente.

Neste sentido, emerge uma area de relevo para a enfermagem. Acreditamos que um
maior envolvimento dos cuidadores no desenvolvimento dos servigos serd um caminho para
que estes sejam mais adequados e efectivos as suas necessidades. E imprescindivel que
os cuidadores passem a ser reconhecidos como membros importantes na equipa de saulde.

O impacto que o cuidar de alguém tem na pessoa e na familia ndo pode ser subestimado.
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Escala de Rankin




Escala de Rankin modificada

Actualmente tem alguma(s) incapacidade(s) ou limitagéo:
[1'1 Sem sintomas
[1 2 Alguns sintomas que nao afectavam o seu dia-a-dia
[1 3 Algumas limitagdes no seu dia-a-dia, mas independente
[J 4 Parcialmente dependente, necessitava de pequena ajuda nas Actividades de
Vida Diaria
1 5 Dependente, necessitava de muita ajuda nas Actividades de Vida Diaria

[J 6Totalmente dependente, precisava sempre de alguém consigo
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indice de Barthel




As questdes que se seguem procuram avaliar a sua capacidade funcional para realizar as
actividades béasicas de vida diaria. Para isso, refira para cada questdo, a resposta que
melhor traduz a sua situacéo.

indice de Barthel Pontuacéo

A. Actualmente, relativamente a sua higiene pessoal:
] Consegue lavar o rosto, lavar os dentes, barbear-se, pentear-se sozinho
0l Precisa de ajuda para o cuidado pessoal

B. Actualmente, consegue tomar banho:
] Sozinho, entrar e sair da banheira, lavar-se, usar o chuveiro
01 Nao consegue tomar banho sozinho

C. Actualmente, consegue vestir-se:
2 Veste-se sozinho (incluindo abotoar bot6es, fechos,atacadores)
1 Precisa de ajuda para algumas coisas (ex.apertar atacadores, fechar
um fecho ou abotoar)
0[J Precisa sempre da ajuda de outra pessoa para se vestir

D. Actualmente, consegue alimentar-se:
211 Desde que lhe cologuem a comida ja preparada, consegue comer sozinho
171 Precisa de ajuda para cortar a carne, barrar a manteiga, etc.
0" Na&o consegue alimentar-se sozinho

E. Actualmente, consegue levantar-se da cama ou de uma cadeira sozinho?
31 Consegue passar da cama para a cadeira sem grande dificuldade
211 Necessita de uma pequena ajuda (verbal ou fisica)
177 Necessita de um grande ajuda fisica para passar da cama para a cadeir a
0L Incapaz de passar da cama para a cadeira, ndo tem equilibrio

F. Actualmente, consegue subir e descer escadas
211 Consegue subir e descer escadas
101 Precisa de ajuda para subir e descer escadas
0 N&o consegue subir ou descer escadas

G. Actualmente, consegue andar/marcha ou deslocar-se

31 Consegue andar (com ou sem bengala, andarilho, canadiana, etc.)
211 Consegue andar com ajuda (verbal ou fisica) de 1 pessoa
171 Consegue andar sozinho em cadeira de rodas

0l N&o consegue andar, nem com ajuda de outras pessoas

H. Actualmente, tem controlo na funcéo intestinal
211 Controla bem esta funcéo
111 As vezes (ocasionalmente) ndo controla as fezes
01 Nao controla as fezes, ou s6 evacua com a ajuda de clister

I Actualmente, controla a fun¢éo urinaria
211 Controla bem esta funcdo ou esta cateterizado e substitui 0s sacos
171 Perde urina acidentalmente
07" NA&o controla a urina ou esta cateterizado e precisa de alguém para
substituir os sacos

J Actualmente, consegue ir a casa de banho
211 N&o precisa de qualquer ajuda para ir & casa de banho
171 Precisa de ajuda, mas consegue fazer algumas coisa sozinho
0l N&o consegue ir & casa de banho sozinho

PONTUACAO FINAL
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indice de Lawton e Brody

Pontuacéo

1 Capacidade para usar o telefone:
301 Utiliza o telefone por prdpria iniciativa; procura e marca nimeros.
201 E capaz de marcar alguns nimeros familiares
11 Atende o telefone mas ndo marca nimeros
01 Nao é capaz de usar o telefone

2 Fazer compras:
301 Realiza sozinho(a) todas as compras necessarias
271 Realiza sozinho(a) as compras pequenas
171 Necessita ser acompanhado(a) para fazer qualquer compra
01 Totalmente incapaz de ir 4&s compras

3 Preparacdo da comida:
301 Organiza, prepara e serve adequadamente as refeigdes sozinha
211 Prepara adequadamente as refei¢des se os ingredientes forem fornecidos
17 Prepara, aquece e serve as refeigdes, mas ndo mantém uma dieta adequada.
0[] Necessita que lhe preparem e sirvam as refeigdes

4 Cuidado com a casa:
4] Mantém a casa arrumada, sozinha ou com ajuda ocasional (para trabalhos pesados)
301 Realiza tarefas diarias ligeiras, como lavar a louga ou fazer a cama
271 Realiza tarefas diarias ligeiras, mas ndo mantém um nivel adequado de limpeza
117 Necessita de ajuda em todas as tarefas da lida da casa
01 Nao participa em nenhuma tarefa doméstica.

5 Lavar a roupa:
271 Lava sozinho(a) toda a sua roupa
117 Lava sozinho(a) apenas pegas pequenas
01 Toda a lavagem de roupa tem de ser realizada por outra pessoa

6 Usar os meios de transporte:
471 Viaja sozinho(a) em transportes publicos ou conduz o seu préprio carro
300 E capaz de apanhar um taxi, mas ndo usa outro meio de transporte
271 Viaja em transportes publicos quando acompanhada por alguém
177 Sé utiliza o taxi ou automdvel com ajuda de outros
01 Nao viaja

7 Responsabilidade com a sua medicacao:
200 E responsavel por tomar a sua medicagdo nas doses correctas e 4 hora certa
11 Toma a sua medicagdo se lhe for preparada (doses separadas) previamente
01 Nao é capaz de se responsabilizar pela toma da medicagdo

8 Capacidade para tratar dos seus assuntos econémicos:
201 Gere os seus assuntos financeiros sozinho(a) (Cheques, paga a renda, contas
bancérias)
111 Gere as compras do dia-a-dia, mas necessita de ajuda nas grandes compras, no banco...
0[1 Incapaz de gerir o dinheiro

PONTUACAO FINAL

Tipo de :Preenchimento
111 Auto-preenchimenro
2" 1 Entrevista

Tempo de preenchimento: minutos

Muito obrigado pela sua colaboracéo e disponibilidade
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Questionario séciodemogréfico e clinico utilizado na primeira

avaliacdo as pessoas dependentes

N/




AVALIACAO DA PESSOA DEPENDENTE

Identificacéo
1 Numero de identificacdo da inquirida: |

2 Data da entrevista: / /
dia mes ano

3 Residéncia:

C.P.| | | | | | | | | Localidade:

NeTelefone:| | | | | | | | | |
NeTelemével | | | | | | | | 1| |

Dados pessoais

4 Data de nascimento: / /
dia més ano
5 Idade:|___ | | anos
6 Sexo:Ud F
am

7 Estado civil:
(1) U Casado(a) / Uniédo de facto  (3) U Divorciado(a) / Separado(a)
(2) Q Solteiro(a) (4) QA Viavo(a)

8 Anos completos de escolaridade:

9 Situacao profissional:
(1) QActivo(a) (3) U Invalidez
(2) Q Pré-reforma / Reformado(a) (4) 1 Desempregado(a)

10 Qual a profisséo que exerceu antes:

Historia Clinica
11 Causa do internamento actual:

12 Dias de internamento: | ||

13 Causa da dependéncia funcional/Patologia de base:

14 Duracgéo (meses): |___|

15 Antecedentes pessoais:

16Diagnosticos de enfermagem, na alta, tendo como foco

0]

PC:




T
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)

Medical Outcome Study Short Form - 36 (SF-36)




Questionério de Estado de Saude MOS-SF-36

Pretendemos ainda saber a sua percepcao sobre aspectos relacionados com a sua saude e
de que forma esta interfere com a sua qualidade de vida em geral.

Para as perguntas 1 e 2 por favor coloque um circulo no nimero que melhor descreve a sua saude.

1. Em geral, como diria que a sua saude é:

Optima Muita boa Boa Razoavel Fraca
1 2 3 4 5

2. Comparando com o que acontecia ha um ano, como descreve, o seu estado geral actual:

Muito Com algumas  Aproximadamente Um pouco Muito
melhor melhoras igual pior pior
1 2 3 4 5

3. As perguntas que se seguem sao sobre actividades que executa no seu dia-a-dia. Serd que a s
salde of/a limita nestas actividades? Se sim, quanto?

Por favor assinale com um circulo um niimero em cada linha

Sim muito Sc')rﬁclém N&o nada

limitado limitado limitado
A. Actividades violentas, tais como correr, levantar
pesos, participar em desportos violentos 1 2 3
B. Actividades moderadas, tais como deslocar uma
mesa ou aspirar a casa 1 2 3
C. Levantar ou carregar as compras da mercearia 1 2 3
D. Subir varios lancos de escada 1 2 3
E. Subir um lanco de escada 1 2 3
F. Inclinar-se, ajoelhar-se ou abaixar-se 1 2 3
G. Andar mais de 1 Km 1 2 3
H. Andar varios quarteirdes 1 2 3
I. Andar um quarteirdo 1 2 3
J. Tomar banho ou vestir-me sozinho/a 1 2 3




Por favor em cada linha coloque um circulo a volta do nimero 1 se a sua resposta for sim ou a
volta do nimero 2 se a sua resposta for ndo

4. Durante as ultimas quatro semanas teve no seu trabalho ou actividades diarias algum

dos problemas apresentados a seguir como consequéncia do seu estado de saude fisica?

Sim N&o
A. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar, ou noutras actividades 1 2
B. Fez menos do que queria 1 2
C. Sentiu-se limitado no tipo de trabalho ou outras actividades 1 2
D. Teve dificuldade em executar o seu trabalho ou outras actividades 1 2
(por exemplo, foi preciso mais esforco)

5. Durante as ultimas quatro semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas actividades
diarias algum dos problemas apresentados a seguir devido a quaisquer problemas emocionais
(tal como sentir-se deprimido/a ou ansioso/a)?

Por favor em cada linha ponha um circulo a volta do nimero 1 se a sua resposta for sim ou a volta
do nimero 2 se a sua resposta for nédo

Sim Nao
A. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar, ou noutras actividades 1 2
B. Fez menos do que queria 1 2
C. Nao executou o seu trabalho ou outras actividades tdo cuidadosamen 1 5
costume

Para cada uma das perguntas 6, 7 e 8 por favor ponha um circulo no namero que melhor
descreve a sua salde.

6. Durante as Ultimas quatro semanas, em que medida é que a sua saude fisica ou
problemas emocionais interferiram com o seu relacionamento social normal com a familia,
amigos, vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente Pouco Moderadamente Bastante Imenso
nada
1 2 3 4 5

7. Durante as ultimas 4 semanas teve dores?

Nenhumas Muito Ligeiras Moderadas Fortes Muito Fortes
fracas
1 2 3 4 5 6

8. Durante as ultimas guatro semanas, de que forma é que a dor interferiu com o seu trabalho

normal (tanto o trabalho fora de casa como o trabalho doméstico)?

Absolutamente Pouco Moderadamente Bastante Imenso
nada
1 2 3 4 5




9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como |lhe ocorreram
coisas nas ultimas quatro semanas.

Para cada pergunta, coloque por favor um circulo a volta do namero que melhor descreve
forma como se sentiu. Certifigue-se que coloca um circulo em cada linha.

Quanto tempo nas ultimas 4 A maior
semanas Sempre |parte do |Bastante | Algum Pouco Nunca
tempo tempo tempo tempo
A. Se sentiu cheio/a de vitalidade?
1 2 3 4 5 6
B. Se sentiu muito nervoso/a?
1 2 3 4 5 6

C. Se sentiu tao deprimido/a, que nadg
o/a animava 1 2 3 4 5 6

D. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a?

1 2 3 4 5 6
E. Se sentiu com muita energia?

1 2 3 4 5 6
F. Se sentiu triste e em baixo?

1 2 3 4 5 6
G. Se sentiu estafado/a?

1 2 3 4 5 6
H. Se sentiu feliz?

1 2 3 4 5 6
|. Se sentiu cansado/a?

1 2 3 4 5 6

10. Durante as Ultimas quatro semanas, até que ponto € que a sua salde fisica ou problemas
emocionais limitaram a sua actividade social (tal como visitar amigos ou familiares proximos)?

Sempre A maior parte do  Algum tempo Pouco tempo Nunca
tempo
1 2 3 4 5
11. Por favor, diga em que medida sao verdadeiras ou falsas as seguintes afirmacoes.
Por favor assinale um nimero em cada linha Totalmente - . Totalment
Verdade | N&o sei |Falso
verdade falso

A. Parece que adoeco mais facilmente do
gue 0s outros 1 2 3 4 5
B. Sou tdo saudavel como qualquer outra
pessoa. 1 2 3 4 5
C. Estou convencido/a que a minha saude
vai piorar 1 2 3 4 5

D. A minha saude é 6ptima
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Questionario de Avaliacao da Sobrecarga do Cuidador Informal




Avaliagdo do impacto fisico, emocional e social do papel de cuidador informal (QASCI)

No quadro seguinte apresentamos uma lista de situacfes que outras pessoas, que
prestam assisténcia a familiares doentes, consideraram importantes ou mais
frequentes. Por favor indique referindo-se as ultimas 4 semanas, a frequéncia com

gue as seguintes situacdes ocorreram consigo.

Nao/ R A
Nas ultimas 4 semanas Nunca | & S | Quase | gone
mente | vezes | sempre
1. Sente vontade de fugir da situagdo em que se
1 2 3 4 5
encontra?
2. Considera que, tomar conta do seu familiar, é
: : e 1 2 3 4 5
psicologicamente dificil?
3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por estar a cuidar
- 1 2 3 4 5
do seu familiar?
4. Entra em conflito consigo propria por estar a tomar
o 1 2 3 4 5
conta do seu familiar?
5. Pensa que o seu estado de saude tem piorado por
; " 1 2 3 4 5
estar a cuidar do seu familiar?
6. Cuidar do seu familiar tem exigido um grande esforco
- 1 2 3 4 5
fisico?
7. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o
i 1 2 3 4 5
seu familiar adoeceu?
8. Os planos que tinha feito para esta fase da vida tém
sido alterados em virtude de estar a tomar conta do seu 1 2 3 4 5
familiar?
9. Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do seu
e z . ) 1 2 3 4 5
familiar e que o tempo é insuficiente para si?
10. Sente que a vida Ihe pregou uma partida? 1 ) 3 4 5
11. E dificil planear o futuro, dado que as necessidades do 1 2 3 4 5
seu familiar ndo se podem prever (sdo imprevisiveis)?
12.Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensacéo de estar
presa(o)? 1 2 3 4 S
13. Evita convidar amigos para sua casa, por causa dos
e 1 2 3 4 5
problemas do seu familiar?
14.A sua vida social, (p. ex., férias, conviver com
familiares e amigos) tem sido prejudicada por estar a 1 2 3 4 5
cuidar do seu familiar?
15. Sente-se s6 e isolada(o) por estar a cuidar do seu
o 1 2 3 4 5
familiar?
16. Tem sentido dificuldades econdémicas por estar a tomar
i~ 1 2 3 4 5
conta do seu familiar?
17.Sente que o seu futuro econdmico é incerto, por estar a
: - 1 2 3 4 5
cuidar do seu familiar?
18.Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com o
. 1 2 3 4 5
comportamento do seu familiar?
19.Ja se sentiu embaracada(o) com o comportamento do
- 1 2 3 4 5
seu familiar?
20. Sente que o seu familiar a(o) solicita demasiado para 1 ° 3 4 5

situacbes desnecessarias?




21.Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar?

22.Sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria,
por estar a cuidar do seu familiar?

23.Consegue fazer a maioria das coisas de que necessita,
apesar do tempo que gasta a tomar conta do seu
familiar?

24.Sente-se com capacidade para continuar a tomar conta
do seu familiar por muito mais tempo?

25.Considera que tem conhecimentos e experiéncia para
cuidar do seu familiar?

26. A familia ( que n&o vive consigo) reconhece o trabalho
gue tem, em cuidar do seu familiar?

27.Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares?

28.Sente-se bem por estar a tomar conta do seu familiar?

29.0 seu familiar mostra gratidao pelo que esta a fazer por
ele?

30. Fica satisfeita(o), quando o seu familiar mostra agrado
por pequenas coisas (Como mimaos)?

31. Sente-se mais préxima(o) do seu familiar por estar a
cuidar dele?

32.Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua
auto-estima, fazendo-a(o) sentir-se uma pessoa
especial, com mais valor?
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Questionario de Resiliéncia, Stresse, Ajustamento e Adaptacéao
Familiar, aplicado aos familiares cuidadores na segunda avaliacdo




Modelo de Resiliéncia ©

Perfil da Familia

Pontuagéo Baixo Médio Alto Classificacéo
total da familiar
Familia
Mudancas
familiares 0-3 4-5 6-15 BMA
Coeréncia
familiar 0-11 12 - 14 15-16 BMA
Flexibilidade
familiar 0-21 22 -26 27 -35 BMA
Envolvimento
familiar 0-28 29 — 33 34-35 BMA
Suporte
social 0-53 54 - 63 64 - 88 BMA
familiar
Indicacoes:

Tendo o membro da familia completados os cinco questionarios, mudancas familiares,
coeréncia familiar, flexibilidade familiar, envolvimento familiar e escala de suporte social
familiar, confirme se todas as questdes foram respondidas. Adicione 0s nimeros obtidos em
cada sub escala dentro das colunas e coloque a pontuacédo total na Gltima coluna da pagina.
Transfira o total da pontuacdo para a respectiva escala na coluna correspondente a pontuacéao
total da familia. De seguida, compare os numeros da pontuacdo total da familia com a
pontuacdo baixo, médio, alto. Assim, determina a classificacdo da sua familia: o circulo no B
significa baixo, no M significa medio, no A significa alto. Esta prevé o perfil da sua familia
em relacdo as mudancas, coeréncia, flexibilidade, envolvimento e suporte, isto é, o perfil da

resiliéncia.



Mudangas Familiares

Indicacbes: Verifique se cada uma das situacBes abaixo transcritas aconteceram ou ndo na sua familia
incluindo a si durante o Gltimo ano. Depois de ter seleccionado e decidido um nimero (0 ou 1), coloque-0 na

coluna & direita onde diz: Pontuacdo da familia.

Durante o altimo ano isto aconteceu na sua familia? Nao Sim Pontuacéo
Familia

1. Alguém da familia teve um bebé ou adoptou uma criancga. 0 1

2. Alguém da familia deixou de trabalhar (por reforma, despedimento

ou demisséo). 0 1

3. Alguém da familia comecou ou voltou a trabalhar. 0 1

4. Alguém da familia mudou para um novo emprego/carreira, ou

foram-lhe dadas mais responsabilidades. 0 1

5. A familia mudou-se para uma nova casa/apartamento. 0 1

6. Alguém da familia, parente ou amigo préximo ficou gravemente

doente ou ferido. 0 1

7. Alguém da familia ou parente proximo ficou incapacitado

fisicamente, com doenga crénica ou foi internado numa clinica ou 0 1

instituicao.

8. Alguém da familia, parente préximo ou amigo préximo morreu. 0 1

9. Um filho/filha separou-se ou divorciou-se. 0 1

10. Alguém da familia saiu ou regressou a casa. 0 1

11. Alguém da familia apresentou problemas emocionais. 0 1

12. Alguém da familia apresentou dependéncia de alcool ou drogas. 0 1

13. Violéncia doméstica fisica e/ou psicoldgica. 0 1

14. Aumento da dificuldade em dar e/ou manter a qualidade de

cuidados as criangas. 0 1

15. Casal divorciou-se ou separarou-se. 0 1

Pontuacdo Total

Coeréncia Familiar

IndicacGes: Verifique qual o grau de concordancia com as afirmagfes sobre a sua familia. 0 = Discordo

totalmente, 4 = Concordo totalmente.

N6s lidamos com os problemas | Discordo | Discordo N&o Concordo| Concordo
familiares: totalmente concordo Totalmente
nem
discordo
1. Aceitando as situacfes stressantes
como um acontecimento de vida. 0 1 2 3 4
2. Aceitando que as dificuldades
acontecem quando menos se espera. 0 1 2 3 4
3. Encarando o problema familiar de
uma forma mais positiva de modo a 0 1 2 3 4
evitar o desanimo.
4. Tendo fé em Deus. 0 1 2 3 4

Pontuacao Total




Flexibilidade Familiar

IndicacBes: Verifique com que frequéncia cada uma das afirmagdes ocorre na sua familia.
(5) Quase nunca, (4) Uma vez por outra, (3) As vezes, (2) Frequentemente, (1) Quase sempre.

Na sua familia: Quase Umavez | Algumas | Frequente-| Quase

nunca por vezes mente sempre
outra

1. Todos dizem o que guerem. 5 4 3 2 1

2. Cada um participa nas grandes

decisdes da familia. 5 4 3 2 1

3. As sugestdes das criancas sdo

tidas em conta na resolucdo de 5 4 3 2 1

problemas.

4. As criangas tém algo a dizer 5 4 3 2 1

guanto a sua disciplina/castigo.

5. A nossa familia tenta novas

maneiras de lidar com os 5 4 3 2 1

problemas.

6. Quando os problemas surgem,

todos se empenham em resolvé-los. 5 4 3 2 1

7. Nos alternamos a

responsabilidade de pessoa a 5 4 3 2 1

pessoa.

Pontuacgdo Total

Envolvimento Familiar

Indicac@es: Verifique com que frequéncia cada uma das afirmag6es ocorre na sua familia. (5) Quase nunca,
(4) Uma vez por outra, (3) Algumas vezes, (2) Frequentemente, (1) Quase sempre. Por favor responda cada

um e todas as questdes.

Na sua familia: Quase Uma vez Algumas | Frequentement | Quase
nunca | poroutra vezes e sempre

1. E mais facil discutir/conversar

0S problemas com as pessoas 5 4 3 2 1

externas a familia do que com os

membros da familia.

2. Todos se sentem mais proximos

das pessoas de fora do que com 0s 5 4 3 2 1

préprios familiares.

3. Cada um segue o seu caminho. 5 4 3 2 1

4. As pessoas dividem-se em vez

de funcionar como um todo. 5 4 3 2 1

5. As pessoas evitam-se umas as 5 4 3 2 1

outras em casa.

6. As pessoas tém dificuldade em

pensar no que se deve fazer como 5 4 3 2 1

familia.

7. As pessoas seguem as decisdes

familiares. 5 4 3 2 1

PontuacdoTotal




Suporte social da familia

Indicacdes: Indique qual o nivel de concordancia para cada uma das situa¢des acerca da sua familia/comunidade.

Discordo
totalmente

Concordo
totalmente

Sem
opinido

Discordo

Concordo

1. Se eu tivesse uma emergéncia, mesmo as
pessoas que eu ndo conhego nesta
comunidade, estariam disponiveis para
ajudar.

0

1

2

2. Eu sinto-me bem comigo préprio quando
me sacrifico e dou tempo e energia @ minha
familia.

3. As coisas que eu faco pelos meus
familiares e o que eles fazem por mim,
fazem-me sentir parte deste importante

grupo.

4. As pessoas sabem que se tiverem
problemas podem ter ajuda/apoio da
comunidade.

5. Tenho amigos que me valorizam pelo que
eu sou e pelo que faco.

6. As pessoas podem apoiar-se umas as
outras nesta comunidade.

7. Os membros da familia raramente ouvem
0s meus problemas ou preocupacgdes. Sinto-
me frequentemente criticado.

8. Nesta comunidade, os meus amigos fazem
parte das actividades do meu dia a dia.

9. As vezes os membros da minha familia
fazem coisas que tornam os outros familiares
infelizes.

10. Eu preciso de ser cuidadoso no que fago
pelos meus amigos porgue eles aproveitam-
se de mim.

11.  Viver
seguranca.

nesta comunidade da-me

12. Os membros da minha familia fazem um
esforco para me demonstrarem amor e afecto.

13. Ha um sentimento nesta comunidade de
que as pessoas ndo devem ser muito amigas
umas com as outras.

14. Esta ndo é uma comunidade muito boa
para nela crescerem as criancas.

15. Eu sinto-me segura, pois sou téo
importante para 0s meus amigos como eles
s80 para mim.

16. Eu tenho alguns amigos muito chegados a
familia que sei que se interessam e gostam de
mim.

17. Eu sinto que os membros da minha
familia parecem ndo me entenderem.

Pontuacao total




Anexo VIII W
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Questionario sociodemogréfico e clinico, utilizado na primeira
avaliacdo aos familiares cuidadores




AVALIACAO INICIAL DO FAMILIAR CUIDADOR

Identificagcdo
12 Numero de identificacao da inquirida:

13 Data da entrevista: / /

dia mes ano

14 Residéncia:

CP | | Jl— |

Localidade:

N.eTelefone: |__ | || ||| |||
N.eTelemével |__ | | | ||| |||

Dados pessoais

4 Data de nascimento: / /
dia meés ano
5 Idade:|__|__|anos
6 Sexo:dF
am

7 Estado civil:
(1) 0 Casado(a)/ unido de facto ~ (3) O Divorciado(a) / separado(a)
(2) Q Solteiro(a) (4) Q Viavo(a)

8 Anos completos de escolaridade: |||

9 Situacao profissional:
(1) Q Activo(a) (3) A Doméstica / Nunca trabalhou
(2) O Desempregado(a) (4) Q Pré-reforma / Reformada(o)

(5) 4 Baixa clinica

10 Qual a profissdo que exerce ou exerceu:

11 Pratica algum exercicio fisico?
(0) 4 Néo (1) A Sim
Se sim, qual/ais?

12 Tens problemas de saude?
(0) A Nao (2) Q Sim
Se sim, qual/ais?

13 Toma anti-depressivos?
(0) A Néo (1) 4 Sim

Situacédo como cuidador:
14 Qual a relacdo de parentesco com a pessoa a quem presta cuidados:
() Q Filho(a) (3) A Conjuge
(2) Q4 Nora/ genro (4) Q Outro

15 E a Unica pessoa da familia a prestar cuidados?
(0) A Nao (1) Q Sim
Se néo, quem colabora:




16 Em média, quantas horas despende por dia a prestar cuidados ao seu familiar?

17 Vive na mesma habitacdo que o seu familiar?
(0) 1 Néao (1) 4 Sim (3) U Esporadicamente

18 Tem a seu cargo outras pessoas dependentes?
(0) 4 Néao (1) QA Sim
Se sim, quem?

19 Ja cuidou de alguém antes?
(0) A Nao (1) A Sim
Se sim, quem?

Ha quanto tempo?

Por quanto tempo?

20 O seu familiar pode ficar s6?
(0) O Nao (1) A Sim (2) Nao sei
Se sim, por quanto tempo?

2

=

Que tipo de ajuda costuma prestar ao seu familiar?

Cozinhar

Assistir no autocuidado: comer

Assistir no autocuidado: banho

Colocar fralda

Assistir no autocuidado: vestir e despir

Assistir no autocuidado: ir ao sanitario

Assistir no autocuidado: transferir-se

Assistir no autocuidado: rodar-se

Actividades domésticas

Fazer companhia

Gerir regimen medicamentoso

Gestéo do lar (pagar a electricidade, agua, compras, ter a preocupacao das
consultas...)

Acompanhar o familiar nas saidas

21 Que tipo de ajudas costuma receber (Associagdes, Pardquia, seguranca social,...)?

22 Como classifica a relacdo afectiva com o seu familiar antes de o cuidar?
Mau/péssimo 5
Fraco 4
Razoavel 3
Bom 2
Muito bom 1

23 Ha quanto tempo cuida do seu familiar?




24

25

26

27

28

Como considera o estado de saude geral do seu familiar?
Mau/péssimo 5
Fraco 4
Razoével 3
Bom 2
Muito bom 1

Quanto tempo tem para as suas coisas? (horas/dia)

Quanto tempo livre tem? (horas/dia)

Ha quanto tempo ndo sai para passear/actividades de lazer?

Qual a razédo que o levou a cuidar do seu familiar?
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Autorizacdo do Conselho de Administracdo das instituicdes onde
o estudo foi desenvolvido

L




ATOSINHOS epe

N

A
ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DO PORTO
AJC. Exma. Sra. Professora Coordenadora
o Dra. Maria José da Silva Peixoto de Oliveira
LLEM 2040307 2100 5A1m Rua Dr. Antonio Bernardino de Almeida
4200-072 PORTO

Sua Comunicagdo Nossa Referéncia Data
30-01-2007 CAICC

ASSUNTO: Pedido de autorizago para a realizagao de um estudo intitulado “Diminuigéo da Sobrecarga dos Familiares

Sua Referéncia

Cuidadores, de Pessoas com Alteragdo/Dependéncia no Auto Cuidado”

Em resposta a carta de V. Exa. referente ao assunto mencionado em epigrafe e em conformidade
com o despacho da Sra. Vogal Executiva do Conselho de Administrago, de 14 de Margo de 2007,

informa-se do parecer obtido junto da Comisséo de Etica que se transcreve:

“4 _ E necessério o consentimento informado quer pelo doente, quer pelo prestador de cuidados.

2 - As citadas autorizagdes terdo que ser fomecidas antes da consulta do processo clinico e do

inicio do estudo de cada doente.”.

Com os melhores cumprimentos,

A Directora do Departamento de Gestéo de
Recursos Humanos e/Gestao Documental
|

2 QAR cQaach

rdes Kﬁaféde)

r Unidade Local de Satde de Marosinhos, epe
) ,J Rua Dr. Eduardo Torres - 4464-517 Senhora da Hora

W O70 10 €A 1 B Adaain 97 070 1A 54




PAPEL RECICLADO

ARS-N 00/00.08

Administrag@o Regional de Saude e i
do Norte, I.P. Ministério da Saude

Conselho Directivo

Exma Senhora
Dra. Maria José da Silva Peixoto de

Oliveira Cardoso
Escola Superior de Enfermagem do

Porto
Rua Dr. Antonio Bernardino Almeida
4200-072 Porto
Sua referéncia DATA Nossa referéncia DATA
CD

ASSUNTO: Pedido de autorizagdo para a realizagao de um estudo

Em resposta ao pedido que V. Exa. nos dirigiu, estudo de intervencao na drea da
abrangeéncia do Centro de Satade da Maia, informamos que 0 mesmo foi autorizado
por despacho do Conselho Directivo de 11.10.2007.

Mais se informa que nesta data foi informada a Sra. Dra. Maria Luisa Fontes,
Directora do Centro de Satde da Maia/Aguas Santas.

Com os melhores cumprimentos,

Conselho Directivo

|SABEL OLIVEIRA
voga) do C- -

ma

RUA DE SANTA CATARINA, 1288 4000-447 PORTO Tel. 225512400 Fax 225509 815 E-Mail: arsn@arsnorte.min-saude.pt
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TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Dados relativos ao sujeito integrador do estudo:
Nome do Familiar Cuidador
N.° Telefone/Telemdvel

Dados relativos ao estudo e ao investigador:

Titulo do estudo: Promover o bem-estar dos familiares cuidadores — Programa de
intervencdo estruturado

Investigador: Maria José Peixoto

Profissdo: Enfermeira — Professora Coordenadora na Escola Superior de Enfermagem do
Porto

Propésito do Estudo — O estudo decorre no ambito do 1° Curso de Doutoramento em
Enfermagem da Universidade Catolica Portuguesa

Descritivo do estudo

Este estudo visa delinear e implementar um programa de intervencgéo estruturado, que tenha
como foco de atencdo a sobrecarga do familiar cuidador, no sentido de o apoiar de forma a
este poder gerir 0 seu novo papel o mais eficazmente possivel. Estaremos sempre disponiveis
para esclarecer quaisquer duvidas. Salvaguardaremos a total confidencialidade dos dados
obtidos, bem como o direito de a qualquer momento deixar de integrar o presente estudo.

Declaro que, apds convenientemente esclarecido (a) pelo investigador e ter entendido o que
me foi explicado, consinto participar no presente estudo.

Matosinhos, de de 2008

Assinatura do Utente

Assinatura do Familiar Cuidador
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Coimbra, 8 Dezembro de 2007

Ex.ma Senhora Dr?.:

Em resposta ao pedido que me formalizou tenho a comunicar que é com todo o prazer que autorizo
que seja utilizada a versao portuguesa do instrumento genérico de medicao de estado de saide SF-
36 versao 2 no ambito do trabalho de investigacdo que pretende realizar.

A sua validacao e a obtencao dos valores normais encontram-se nas seguintes referéncias:

* Ferreira PL, Santana P. Percepcéo de estado de saude e de qualidade de vida da populacao
activa: contributo para a definicao de normas portuguesas. Revista Portuguesa de Saude
Publica 2003; 21 (2): 15-30.

» Ferreira PL. Criacdo da versao portuguesa do MOS SF-36. Parte | - Adaptacao cultural e

linguistica. Acta Médica Portuguesa 2000; 13: 55-66.

= Ferreira PL. Criacao da versao portuguesa do MOS SF-36. Parte Il - Testes de validacao. Acta
Médica Portuguesa 2000; 13: 119-127.

Desejo-lhe o melhor éxito para o seu trabalho.

Com os meus melhores cumprimentos.

Prof. Doutor Pedro Lopes Ferreira

Carta enviada por correio electrénico



We would be pleased to support your efforts. Here is the
information you seek.

Ham

Hamilton I. McCubbin Ph.D.

Professor and Director of Research

School of Social Work

University of Hawaii at Manoa

1800 East-West Road * 319a Henke Hall

Honolulu, HI 96822 email: <mailto:him@hawaii.edu>
him@hawaii.edu

Ph:808- 956-4605 Fax: 808-9563878

Risk and Resilience from Childhood to Aging Project
Overview

The CD-ROM Family Measures: Stress, Coping and Resiliency by
McCubbin,

Thompson and McCubbin is now in stock (formally titled The
Family

Assessment) . This is a collaborative publication between the
University of

Hawaii at Manoa (Dr. Hamilton McCubbin, Dr. Marilyn McCubbin,
Co-Directors))

and Washington State University (Dr. Laurie McCubbin, Co-
Director). This

publication was in book form but the 1000 pages and weight
made it difficult

to distribute. All revenues from the book are reinvested in
the project.

Price:
The price is $65.00 plus shipping* and handling (they will
have to charge

tax to Wisconsin customers). The book store will accept
payment by credit
card, check or money order. Please make checks out to The

University Book

Store. They cannot accept Purchase Orders (if you are ordering
for

UW-Madison please contact the general book department).

Sorry, the book

store must have payment before they can ship out the CD and
they cannot

offer discounts on this title. Please check the disk for
information on how

to obtain permission to use the copyrighted materials. The
permission

requests and abstracts should be sent to any of the directors
listed below


http://mail.esenf.pt/webmail/src/compose.php?send_to=him%40hawaii.edu
http://mail.esenf.pt/webmail/src/compose.php?send_to=him%40hawaii.edu

and not to the Kamehameha Schools. Any questions regarding
ordering the
CD-ROM please send them to the following address:

Mailing or Shipping Costs

Shipping options for one disk (add $1.00 for each additional
disk):

Inside the USA

Regular UPS ground $5.00, UPS 2nd-day air $15.00, UPS next day
air $25.00.

Outside the USA

Surface rate $5.00 (4-8 weeks) or airmail $10.00 (10-12 days)

Source of the CD
University Book Store
Attn: Family Measures
711 State Street
Madison WI 53703

Phone numbers and email for ordering

800-993-2665

608-257-9479 (fax)

Attn: Bob Kellough

bkellough@uwbookstore.com

Answers to Questions

For questions on the disk contents (the copes, etc.) please go
to

http://homepage.mac.com/hamiltonmccubbin/Personal8.html

Contact: Dr. Hamilton McCubbin email: him@hawaii.edu

Dr. Laurie McCubbin email: mccubbin@wsu.edu

Dr. Marilyn McCubbin email: mccubbin@hawaii.edu

From: mariajose@mail.esenf.pt [mailto:mariajose@mail.esenf.pt]
On Behalf Of

Maria José Peixoto

Sent: Tuesday, April 10, 2007 5:32 AM

To: mamccubb@wisc.edu

Subject: Request to use the questionnaire



http://mail.esenf.pt/webmail/src/compose.php?send_to=bkellough%40uwbookstore.com
http://homepage.mac.com/hamiltonmccubbin/Personal8.html
http://mail.esenf.pt/webmail/src/compose.php?send_to=him%40hawaii.edu
http://mail.esenf.pt/webmail/src/compose.php?send_to=mccubbin%40wsu.edu
http://mail.esenf.pt/webmail/src/compose.php?send_to=mccubbin%40hawaii.edu
http://mail.esenf.pt/webmail/src/compose.php?send_to=mariajose%40mail.esenf.pt
http://mail.esenf.pt/webmail/src/compose.php?send_to=mariajose%40mail.esenf.pt
http://mail.esenf.pt/webmail/src/compose.php?send_to=mamccubb%40wisc.edu

Exma. Senhora Professora
Maria José da Silva Peixoto

Serve o presente documento para autorizar a aplicagio do “Indice de Barthel” ¢ da “Escala de Lawton
& Brody” no seu trabalho de investigacdo que esta a desenvolver no dmbito do Doutoramento, na
Universidade Catdlica Portuguesa.

Juntamente envio copias dos instrumentos e respectivos artigos de validacéo.

Se tiver alguma davida ou precisar de algum esclarecimento adicional ndo hesite em contactar.

Com os melhores cumprimentos pessoais

Porto, 16 de Janeiro de 2007

s

~ = ) | gl
| Jaro de e (e SV Ao
|

(Maria de Fatima Araujo Lopes Elias)
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Flyer entregue aos familiares cuidadores do grupo experimental
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Paen gl
¢ue regra cuidadgs

Oferecemos um espacgo de debate sobre como prestar cuidados
ao seu familiar ou amigo e a si.

Centro de Saude da Sr. Hora:
2% semana do més, quinta-feira das 15 as 16.30H

Se lhe surgir alguma questdo em relacdo a prestacéo de cuidados
ou em relacdo a si, pode contactar:
Enfd M2 José Peixoto 936 40 53 49

(Escola Superior de Enfermagem do Porto)

Saude 24—808 24 24 24 (www.saude24.pt)
(Ministério da Saude)




AT
¢jue pregen cuidades

Oferecemos um espacgo de debate sobre como prestar cuidados
ao seu familiar ou amigo e a si.

Centro de Saude da Maia:
42 semana do més, quinta-feira das 15 as 16.30H

Se lhe surgir alguma questdo em relacdo a prestacéo de cuidados
ou em relacdo a si, pode contactar:
Enféd M2 José Peixoto 936 40 53 49

(Escola Superior de Enfermagem do Porto)

Saude 24—808 24 24 24 (www.saude24.pt)
(Ministério da Saude)




