CATOLICA

FACULDADE DE EDUCACAO E PSICOLOGIA

PORTO

CUIDADORES INFORMAIS: ESPECIFICIDADES DA SUA EXPERIENCIA
NUMA UNIDADE DE CUIDADOS CONTINUADOS.

Dissertagao apresentada a Universidade Catdlica Portuguesa
para obtenc&o do grau de mestre em Psicologia

- Especializacdao em Psicologia Clinica e da Saude -

Antonio Fernando de Vasconcelos Nogueira

Porto, julho de 2019






CATOLICA

FACULDADE DE EDUCACAO E PSICOLOGIA

PORTO

CUIDADORES INFORMAIS: ESPECIFICIDADES DA SUA EXPERIENCIA
NUMA UNIDADE DE CUIDADOS CONTINUADOS.

Dissertacao apresentada a Universidade Catdlica Portuguesa

para obtencdo do grau de mestre em Psicologia

— Especializagédo em Psicologia Clinica e da Saude —

Anténio Fernando de Vasconcelos Nogueira

sob a orientacio de

Professora Doutora Elisa Veiga

Porto, julho de 2019






“O amor é paciente,
O amor é prestativo; (...).
Tudo desculpa, tudo cré,

Tudo espera, tudo suporta.”

1Cor 13, 4-7
In Biblia Sagrada. Edigdo pastoral (2011). Lisboa: Paulus.
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Resumo

Contexto: O envelhecimento implica mudangas na saude. Objetivo: Descrever o pa-
pel do cuidador informal. Perceber as suas necessidades associadas a sobrecarga,
ao suporte social percebido, burnout, e as implicagdes para o psicologo em contexto
de cuidados continuados. Metodologia: Estudo descritivo transversal. Amostra de
conveniéncia, constituida por 35 cuidadores informais (24 mulheres e 11 homens, 30
a 89 anos) e 35 pessoas cuidadas (23 mulheres e 12 homens, 20 a 89 anos). Autori-
zagao e o consentimento informado. Dados do processo clinico. Questionarios socio-
demograficos, Inventario das Necessidades da Familia na Unidade de Cuidados In-
tensivos, Escala de Satisfacdo com o Apoio Social, Questionario de Avaliagao de So-
brecarga do Cuidador Informal, Inventario de Burnout de Copenhaga, indice de Bar-
thel. Descri¢cao e analise inferencial com SPSS. Resultados: Mais importancia dada
as necessidades com dimensao de seguranga, honestidade e esperanga (n=23,
66.0%). Até aos 3 meses de internamento, a maioria apresentou sobrecarga alta a
extrema (n=16, 84.2%). Uma maior sobrecarga associa-se a menor satisfagdo com o
suporte social percebido e burnout pessoal. Conclusao: O cuidar é feminino, familiar,
de meia idade, com o ensino basico e no ativo (48.6%). Este perfil é congruente com

0 padrao europeu e tem implicagdes no cuidado e na saude.

Palavras-chave: Cuidados Continuados; necessidades do cuidador informal; sobre-

carga, suporte social percebido.



Abstract

Framework: Ageing implies changes in health. Objective: To describe the role of the
informal caregiver. To understand the needs related to their burden, the perceived so-
cial support, burnout, and the implications for the psychologist in a context of continu-
ous care unit. Methods: Cross-sectional study. The convenience sample consists of
35 caregivers (24 F and 11 M, aged 30-89) of 35 patients (23 F and 12 M, aged 20-
89). Permission and informed consent were required. Clinical record data compiled.
The following instruments were used: sociodemographic questionnaires, Critical Care
Family Needs Inventory, Satisfaction with Social Support Scale, The Informal Caregi-
ver Burden Assessment Questionnaire, Copenhagen Burnout Inventory, Barthel Index.
The data collected was proceeded to description and inferential analysis with SPSS.
Results: More importance was given to needs with a dimension of security, honesty
and hope (n=23, 66.0%). Up to 3 months of hospitalization, the majority presented high
to extreme levels of burden (n=16, 84.2%). An increased burden is associated with
less perceived social support and personal burnout. Conclusions: Caring is female,
familiar, middle-aged, with basic education levels, and not retired informal caregiver’s
(48.6%). This profile is congruent with the European surveys and has implications for

care and health.

Keywords: continuous care; family needs; burden; perceived social support.
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Enquadramento teérico

Desde os anos 80, do séc. XX, a sociedade portuguesa tem uma evolugéo ca-
racterizada por variacdo populacional significativa, com saldos demograficos negati-
vos, e.g. a diferenga entre o saldo natural (total de nascimentos e 6bitos), o saldo
migratério (totais de emigrantes e imigrantes), o envelhecimento da sua populagéo na
base da piramide (baixo indice de natalidade e fertilidade) e no topo (aumento da
esperanga média de vida), aumento da idade média da populacdo, feminizagdo do
envelhecimento, assimetrias na distribuicdo (INE, 2017; 2018; PRB, 2018; Rodrigues,
2018; SNS, 2018).

Acompanhando esta mudanga de paradigma em saude foi criada a Rede Na-
cional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), em 2006, presente em todo o
territdrio continental, para resposta de cuidados de proximidade e especializagao atra-
vés de varias unidades de internamento, e.g. unidades de convalescencga, unidades
de média duracgao e reabilitacdo (UMDR), unidades de longa duragado e manutengao
ULDM) e de cuidados ao domicilio. Segundo as estatisticas mais recentes (ERS,
2019; SNS, 2018), havia 8.529 lugares de internamento, dos quais, 20 de cuidados
pediatricos, 221 de saude mental, 5.930 lugares domiciliarios, perfazendo 14.700 lu-
gares, envolvendo equipas dos centros hospitalares, das unidades locais de saude e
dos hospitais com gestdo de altas. De salientar que, de 2015 a 2018, o numero de
camas contratadas nas unidades de internamento aumentou, mas o numero de luga-
res domiciliarios nas equipas de cuidados continuados integrados diminuiu. Outro
dado importante, em dezembro de 2018, 1.641 utentes da RNCCI aguardavam vaga,
0 que representa um aumento de quase 10.0% em relagao ao numero de utentes em
2017, sendo a ULDM a que regista maior numero de utentes em lista de espera. Os
dados estatisticos evidenciam também mudanca epidemioldgica, com o0 aumento e a
prevaléncia de doencgas cronicas e incapacitantes, degenerativas e terminais, compa-
rativamente as doencgas agudas (DGS, 2017; 2015; SNS, 2018). Isto leva a necessi-
dade de cuidados de assisténcia nas atividades de vida diaria (AVD), gestao familiar,
suporte, tratamento e medicacao (Almeida, 2018; Fernandes & Angelo, 2016; Sautter
et al., 2014); a necessidade de definigdo da figura do cuidador informal, como pessoa
com algum grau de parentesco, afinidade, ou significativa, que se assume como res-

ponsavel pela pessoa cuidada, sem treino prévio para os cuidados que presta e nao
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remunerada (Broeiro-Gongalves, 2017; Teixeira et al., 2017; Van Durme, Macq, Jean-
mart, & Gobert, 2012;), cujo estatuto é objeto da proposta de lei e do projeto-piloto até
2020 (DR Lei n°71/2018, art.°117 e art.°118); e a necessidade do contexto cultural na
atribuicao tradicional do papel dos membros da familia, das expetativas e dos deveres
em relacdo ao cuidado, dado que o cuidado se desenvolve predominantemente em
contexto familiar (Bastawrous, 2013; Teixeira et al., 2017; Verbakel, 2018). De referir
que, em 2015, foi criada na Europa a plataforma para os cuidadores informais Euro-
carers, acessivel através do site www.cuidadoresportugal.pt

Assim, os cuidados prestados pelo cuidador informal dependem grandemente
das caracteristicas da pessoa cuidada, em termos da doenca, fatores ambientais, fa-
tores de suporte e acesso aos cuidados (Bell, Somogyi-Zalud, & Masaki, 2010; Gomes
& Higginson, 2006). Os cuidados podem ser agrupados em dominios como, 0 apoio
nas AVD, e.g. higiene, vestir/despir, alimentagao, transferéncias e mobilidade. O apoio
nas atividades instrumentais da vida diaria, e.g. tarefas domésticas, compras, paga-
mento de servigos, outras diligéncias. Outros cuidados, como marcagao e acompa-
nhamento a consultas, exames médicos e laboratoriais, internamento, administracao
dos medicamentos.

As necessidades do cuidador informal também estdo associadas a funcionali-
dade e dependéncia da pessoa cuidada. Foram inicialmente exploradas por Molter e
Leske (1983) através do Inventario das Necessidades da Familia CCFNI e agrupadas
nos dominios: confianga e seguranga no cuidado prestado pelos profissionais de sa-
ude; proximidade; conforto e bem-estar possiveis; suporte e informagao relativamente
ao estado de saude do doente, para identificacdo e avaliacdo do seu grau de impor-
tancia pelo cuidador informal. Por sua vez, com recurso ao instrumento CCFN, Bailey
e cols. (2010) avaliaram o suporte social percebido. Este estudo conclui que a valori-
zacgao das necessidades pode estar comprometida pela psicopatologia dos proprios
cuidadores informais, e.g. ansiedade, depressao, stress pos-traumatico e mal-estar
emocional ou psicoldgico [distress]. Sabemos também que a prestacédo de cuidados
tem ambitos diferentes: o formal e informal (Avila-Toscano & Vergara-Mercado, 2014).

O mesmo se pode dizer da percecao do cuidado em funcao das necessidades,
que podem resultar em sobrecarga (Poches, Aparicio, & Coérdoba, 2014), com impli-
cagdes na saude do cuidador informal (Elmore, 2014; Hiel et al., 2015; Kelley et al.,
2013; Roth, Fredman, & Haley, 2015), em stress de trabalho ao cuidar do seu familiar

com risco de exaustao ou burnout, cujas principais dimensdes sao: exaustao fisica e
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emocional, despersonalizagéo e perda da realizag&o pessoal e profissional (Maslach,
2009), tanto quanto dos profissionais de saude (Dias, 2012; Mardco et al., 2015).

A sobrecarga, resultante da prestacdo de cuidados em contexto domiciliario,
tem componentes subjetivas e objetivas, e varias dimensdes, e.qg. fisica, emocional ou
psicologica, socioecondémica (Melo, Rua, & Santos, 2014; Sautter et al., 2014). A so-
brecarga € um constructo complexo e pode ser considerada um preditor do bem-estar
geral do cuidador informal (Chappell & Reid, 2002). Acompanha todo o processo re-
lacional da doenca e do doente, impacta a funcionalidade, o bem-estar dos cuidadores
e do doente (Adelman et al., 2014; Carretero et al., 2009).

Constitui objetivo geral deste estudo perceber as necessidades do cuidador in-
formal na prestacao de cuidados, a sua relagdo com a funcionalidade ou dependéncia
da pessoa cuidada (indice de Barthel), a sobrecarga, o suporte social percebido, a

exaustao ou burnout, e a reflexdo sobre as implicagdes para o papel do psicologo.

Metodologia

Considerando o objetivo geral, este estudo apresenta um desenho transversal
realizado numa Unidade de Cuidados Continuados Integrados (UCCI) da Regido Cen-
tro, para responder as hipoteses formuladas. Trata-se de um estudo descritivo e cor-
relacional. Aspetos legais, éticos e deontoldgicos, foram acautelados. Tem como obje-
tivos especificos: descrever o papel do cuidador informal no contexto de uma UCCI e
as suas necessidades. Caracterizar a sobrecarga do cuidador informal. Explorar as
relagdes entre as varias dimensdes consideradas, e.g. necessidades do cuidador, a

sobrecarga, satisfagdo com o suporte social percebido, a exaustao ou burnout.

Hipoteses de investigacao

Atendendo aos objetivos especificos desta investigagao, sao formuladas as se-
guintes hipoteses: H1: A importancia atribuida as necessidades dos cuidadores infor-
mais apresenta diferengas consoante os fatores sociodemograficos. H2: A sobrecarga
do cuidador informal varia de acordo com o género, a idade, o grau de parentesco
com a pessoa cuidada, o diagndstico principal, o numero de vezes por semana que
se desloca a instituicdo, o numero de horas que passa na instituicao, e a dependéncia
da pessoa cuidada para as atividades de vida diaria AVD. H3: Quanto maior for o
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suporte social percebido, menor serao as necessidades do cuidador informal e menor
a sobrecarga. H4: Quanto maior for a sobrecarga do cuidador informal, menor sera a
satisfagdo com o suporte social percebido. H5: Existe associagao entre o tipo de so-

brecarga e a exaustdo ou burnout dos cuidadores informais.

Amostra

O processo de amostragem foi ndo probabilistico, sendo a amostra constituida
por conveniéncia. Os participantes foram selecionados por ter familiares instituciona-
lizados na UCCI, em funcido da sua disponibilidade para participar no estudo, cum-
prindo com os critérios de inclusdo e exclusao.

De acordo com a literatura (Broeiro-Gongalves, 2017; Hiel et al., 2015; Melo,
Rua, & Santos, 2014; Teixeira et al., 2017), uma definicdo mais abrangente de cuida-
dor informal considera a pessoa adulta, com 218 anos, sem treino prévio, que preste
gratuitamente cuidados pessoais informais ao doente identificado na RNCCI, por ter
parentesco ou relagcdo de proximidade afetiva a rede social da pessoa cuidada (e.g.
amiga/o, vizinha/o), com presencga regular na UCCI, que se disponibilizou a participar
neste estudo. Cumpriu os critérios de inclusao e exclusao descritos por Vanderstoep
e Johnston (2009). Critérios de inclusao: ser cuidador informal de doentes internados
na UMDR ou na ULDM, com acompanhamento efetivo, idade =18 anos, ter comple-
tado, pelo menos, o 1° ciclo do ensino basico (EB), prestar cuidados informais pesso-
ais ao doente na instituicao, e.g. auxilio na alimentacéao, apoio de WC, banho, compa-
nhia, mobilidade, outro. Disponibilidade para participar no estudo. Critérios de exclu-
sdo: condigao fisica ou mental, com sintomas nao controlados, incapacitante para res-
posta aos instrumentos, com base no processo do doente e registo da reunidao da
equipa com os cuidadores informais.

Assim, como se verifica na Tabela 1, Caracterizagdo dos cuidadores informais,
a amostra é constituida por 35 cuidadores informais, predominantemente do género
feminino (68.6%), com idades compreendidas entre os 30 e 89 anos. A faixa etaria
mais frequente é a dos 50-59 anos (34.3%). Mais de metade (60.0%) tem feito um dos
trés ciclos do EB. De acordo com a nomenclatura do INE (2011), a maioria dos cuida-
dores informais (31.4%) ocupa-se em setores da industria, estando empregados
(48.6%). Quanto ao grau de parentesco, que compreende o parentesco consanguineo
e o parentesco por afinidade, destacaram-se trés subgrupos: (a) o coénjuge (17.0%);
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(b) o elemento da familia nuclear, composto por mae, filha/o e irma/o da mae (66.0%);
(c) outros familiares (17.0%), e.g. primos, sobrinhos, netos — por consanguinidade;

genro e nora — por afinidade.

Tabela 1 Caracterizagcdo dos cuidadores informais

Variaveis N (35) Percentagem (%)
Género feminino 24 68.6
masculino 11 31.4

Idade 30-39 4 11.4
40-49 7 20.0

50-59 12 343

60-69 7 20.0

70-79 3 8.6

80-89 2 5.7

Nivel educacional sem escolaridade 1 3.0
ensino basico (1°, 2°, 3° ciclo) 21 60.0

secundario 8 23.0

ensino superior 5 14.0

Ocupagao/profissao atividades intelectuais 2 5.7
técnicos de nivel intermédio 1 2.9

pessoal administrativo 5 14.3

servigos de protegdo e vendedores 3 8.6

industria 11 31.4

operadores de instalagdes 2 57

néo qualificados 4 11.4

outro 7 20.0

Situagao ocupacional ou profissional empregada/o 17 48.6
desempregada/o 3 8.6

doméstica 5 14.3

reformada/o 9 25.7

outro 1 2.9

Grau de parentesco conjuge 6 17.0
elemento da familia nuclear 23 66.0

outros 6 17.0

Por sua vez, na Tabela 2 Caracterizagcdo dos doentes, a amostra é constituida
por 35 participantes, sendo a maioria do género feminino (65.7%), com idades com-
preendidas entre os 20 e 89 anos. A faixa etaria mais frequente é a dos 80-89 anos
(34.3%). Mais de metade dos doentes (68.6%) tem feito um dos trés ciclos do EB. A
maioria, reformada (80.0%), encontra-se em média duragdo e reabilitacggo MDR
(85.7%), tendo como diagndstico principal enfarte agudo do miocardio EAM (31.4%).
Mais de um tergo dos doentes (42.9%) apresenta dependéncia total ou grave, e outro
tanto dependéncia moderada.
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Tabela 2 Caracterizagcdo dos doentes

Variaveis N (35) Percentagem (%)
Género masculino 12 34.3
feminino 23 65.7

Idade 20-29 1 29
30-39 1 29

40-49 3 8.6

50-59 2 5.7

60-69 7 20.0

70-79 9 25.7

80-89 12 343

Nivel educacional sem escolaridade 6 171
ensino basico (1°, 2°, 3° ciclo) 24 68.6

secundario 2 5.7

ensino superior 3 8.6

Situagao ocupacional ou profissional baixa médica 1 29
desempregada/o 4 11.4

estudante 1 29

reformada/o 28 80.0

outro 1 29

Tipologia de internamento MDR 30 85.7
LDM 5 14.3

Tempo de internamento até 3 meses 19 54.3
até 6 meses 10 28.6

até 9 meses 2 5.7

até 12 meses 1 2.9

até 15 meses 1 2.9

mais de 24 meses 2 5.7

Diagnéstico principal AVC-hemorragico 2 5.7
AVC-isquémico 9 25.7

caso social* alcoolismo 1 2.9

EAM 11 31.4

fraturas / politraumatismos 1 2.9

hemiplegia / hemiparesia 2 5.7

neoplasias malignas 4 11.4

TCE 4 11.4

outro 1 2.9

Estado funcional para AVD dependéncia total 9 25.7
— indice de Barthel dependéncia grave 6 171
dependéncia moderada 15 429

dependéncia ligeira 3 8.6

autonomia / independéncia 2 57

Legenda: MDR média duracgéo e reabilitagdo; LDM longa durag&o e manutenc&do. AVC acidente vascular cerebral; EAM enfarte
agudo do miocardio; TCE traumatismo cranioencefalico
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Instrumentos administrados ao cuidador informal e ao doente

Para a realizagdo dos objetivos foi elaborado um questionario de caracteriza-
¢ao sociodemografica dos cuidadores informais e dos doentes, que procurou recolher
informacgéo através do processo clinico sobre género, idade, naturalidade, residéncia
habitual, estado civil, filhos, coabitacdo, meio, nivel educacional, ocupagao ou profis-
sédo de acordo com a nomenclatura do INE (2011), situagdo ocupacional ou profissio-
nal, motivo de internamento / diagnéstico principal e comorbilidades, tipologia de in-
ternamento, tempo de internamento, estado funcional para AVD — indice de Barthel,
avaliado periodicamente pela equipa de enfermagem, grau de parentesco, numero de
vezes que o cuidador informal se desloca a instituicdo, numero de horas que passa
na instituicao, e cuidados informais pessoais prestados decorrentes da sua visita ao

doente na instituigao.

Instrumentos administrados ao cuidador informal

Para avaliar as necessidades do cuidador informal foi utilizado o Inventério das
Necessidades da Familia na Unidade de Cuidados Intensivos (Critical Care Family
Needs Inventory — CCFNI) (Molter & Leske, 1983; Campos, 2014). Trata-se de um
instrumento desenvolvido inicialmente para administragdo em cuidados intensivos,
traduzido, validado, culturalmente adaptado e administrado também em contextos de
cuidados continuados e cuidados paliativos portugueses. Inventario de autorrelato, 45
declaragdes de necessidades distribuidas aleatoriamente, para resposta de tipo Likert
(0 “nada importante” a 4 “muito importante”), com cinco dimensdes: necessidades de
suporte (14 itens); necessidades de conforto (6 itens); necessidades de informacgao (9
itens); necessidades de proximidade (9 itens); necessidades de seguranga (7 itens);
e uma questao aberta, para identificar outra necessidade. A versao original apresen-
tou o de Cronbach de .92 para o total das cinco dimensdes. Na traducao, adaptagao
e validagcao, mantiveram-se as mesmas dimensdes, mas foram retirados sete itens,
por ndo se adequarem ao contexto portugués, com o de Cronbach de .935 (Campos,
2014). Valores mais elevados indicam o maior grau de importancia atribuido as ne-
cessidades na soma total das cinco dimensdes ou de cada dimensao.

Para avaliar a satisfacdo com o suporte social percebido, foi utilizado a Escala

de Satisfagao com o Suporte Social - ESSS (Pais-Ribeiro, 1999; 2011), de autorrelato,
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15 itens ou afirmagdes, com quatro dimensdes: satisfagdo com os amigos e/ou a ami-
zade (5 itens); intimidade (4 itens); satisfagdo com a familia (3 itens); atividades sociais
(3 itens), para resposta de tipo Likert (1 “discordo totalmente” a 5 “concordo total-
mente”). Apresentou o de Cronbach de .85 para o total da escala. A cotagao global
varia entre 15 e 75 pontos, feita através do somatorio de todas as subescalas. Existem
itens invertidos, mas nao existem pontos de corte. O valor mais elevado obtido cor-
responde a maior satisfacdo com o suporte social percebido.

Para avaliar as dimensdes fisica, emocional e social da sobrecarga na presta-
cao de cuidados em contexto clinico, referente as ultimas quatro semanas, foi utilizado
o Questionario de Avaliagdo de Sobrecarga do Cuidador Informal — QASCI (Martins,
Pais-Ribeiro, & Garrett, 2004), de autorrelato, 32 itens, sete dimensdes: implicagdes
na vida pessoal do cuidador (11 itens); satisfagdo com o papel e com o familiar (5
itens); reagdes a exigéncias (5 itens); sobrecarga emocional relativa ao familiar (4
itens); suporte familiar (2 itens); sobrecarga financeira (2 itens); percegao dos meca-
nismos de eficacia e de controlo (3 itens), para resposta de tipo Likert (1 “ndo/nunca”
a 5 “sempre”). O instrumento permite obter uma nota global e outra, por dimensao. As
subescalas SPF satisfacdo com o papel e com o familiar, SupF suporte familiar, MEC
mecanismos de eficacia e de controlo, sao invertidas. A pontuacao total é feita pelo
somatorio de todas as subescalas e calculada a sua média aritmética. Pontos de corte:
até 25 pontos — baixa sobrecarga; de 25 a 50 pontos — sobrecarga moderada; de 50
a 75 pontos — sobrecarga alta; mais de 75 pontos — sobrecarga extrema. O instru-
mento apresentou a de Cronbach .90 na escala global, em seis das subescalas (IVP,
SPF, RE, SE, SupF, SF) o valor o de Cronbach foi > .70 e o valor o de .62 na subes-
cala MEC.

Para avaliar a exaustéo ou burnout do cuidador informal foi utilizado o Questi-
onario Copenhagen Burnout Inventory — CBI (Kristensen, Borritz, Villadsen, & Christen
sen, 2005; Fonte, 2011; Campos, Carlotto, & Mardco, 2013), de 19 itens, com trés
dimensdes ou subescalas: burnout pessoal (6 itens); burnout relacionado com o tra-
balho (7 itens); burnout de trabalho com outra/s pessoals (6 itens). As respostas de
tipo Likert sdo pontuadas de 0 a 100 (e.g. 0 “nunca/quase nunca” a 100 “sempre”; ou
0 “muito pouco” a 100 “muito; ou 0 “sempre” a 100 “nunca/quase nunca”, existindo
pontuacgdes invertidas. Os itens podem ser distribuidos aleatoriamente nas subesca-

las para obstar ao enviesamento e a desejabilidade social das respostas. Apesentou
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o de Cronbach de .87 para as subescalas de burnout pessoal e de burnout relacionado
com o trabalho; a de .85 para a subescala de exaustdo ou burnout de trabalho com
outra/s pessoal/s. A pontuacio total obtém-se pela média das pontuag¢des dos seus
itens. Caso sejam respondidos menos de trés itens, o questionario nao é classificado.

Cut-off: valores = 50 pontos correspondem a elevado nivel de exaustéao.

Instrumentos administrados ao doente

O Indice de Barthel (Mahoney & Barthel, 1965; Wade & Collin, 1988; Aradjo,
Pais-Ribeiro, Oliveira, & Pinto, 2007) avalia a capacidade funcional dos doentes para
as AVD e é administrado periodicamente pela equipa de enfermagem. Os dados a
que tivemos acesso constam do processo clinico. Compreende 10 itens, que corres-
pondem a dez atividades basicas de vida diaria, e.g. alimentar-se, higiene pessoal,
uso dos sanitarios, tomar banho, vestir-se e despir-se, controlo de esfincteres, mobi-
lidade com transferéncia da cadeira de rodas para a cama, mobilidade em subir e
descer escadas, mobilidade na marcha, com duas a quatro hipéteses de resposta de
tipo Likert (0 “totalmente dependente” a 20 “totalmente independente”). De acordo com
Hu e cols. (1989), o doente é classificado em termos de totalmente dependente (<8
pontos), incapacidade grave (de 9 a 12 pontos), incapacidade moderada (de 13 a 19

pontos) e independente (20 pontos). Apresentou a de Cronbach de .96.

Procedimentos de recolha de dados

Estudo realizado numa UCCI, na Regidao Centro, que integra a RNCCI. Foi so-
licitado a autorizacdo a dire¢ao da UCCI para a recolha de dados do processo dos
doentes e pedido de colaboracdo dos cuidadores informais apds contacto direto
quando da sua visita. Foi considerado n&o representar risco para os cuidadores infor-
mais, a quem foi entregue o consentimento informado, explicado os objetivos do es-
tudo, procedimentos, e atribuido um codigo, para efeitos de anonimato e confidencia-
lidade. A administracdo individual dos instrumentos, pelo psicélogo, decorreu no ga-

binete de enfermagem. Aspetos legais, éticos e deontoldgicos foram acautelados.
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Procedimentos de analise de dados

Os dados foram codificados, submetidos e analisados com programa informa-
tico SPSS, versao 24.0, para Windows, utilizando técnicas de analise exploratéria des-
critiva (e.g. tabelas de frequéncias) e inferencial (Maréco, 2011). Neste estudo foi uti-
lizado um nivel de significancia de 5%. Para cada escala foram calculadas as pontu-
acdes de acordo com os respetivos manuais e utilizadas nos testes de hipoteses.
Como correspondem a variaveis quantitativas, foi analisada a possivel existéncia de
normalidade, pressuposto de aplicacdo dos testes paramétricos (Maréco, 2011).
Neste enquadramento, com recurso ao teste de Kolmogorov-Smirnov/Shapiro-Wilk, a
normalidade nao se verificou na maioria dos grupos, com um nivel de significancia de
5.0%. Face ao incumprimento do pressuposto da normalidade, ou quando a dimensao
dos grupos é reduzida, ainda, quando a variavel é ordinal, considerou-se mais ade-
quado a utilizagao de testes ndo-paramétricos (Pestana & Gageiro, 2008). Assim, para
a analise de escalas segundo fatores com dois grupos independentes (género, tipo de
cuidados), foi utilizado o teste de Mann-Whitney, sendo que para o caso da faixa eta-
ria, nivel educacional e grau de parentesco (mais do que dois grupos independentes)
foi utilizado o teste de Kruskal-Wallis. Para a analise correlacional utilizou-se o coefi-
ciente de correlagcéo de Pearson r e de Spearman rs. De acordo com Pestana e Ga-
geiro (2008), os coeficientes sdo medidas de associacao linear entre duas variaveis,
no minimo ordinais, que variam entre -1 e 1. O coeficiente igual a 1 traduz uma corre-
lacao positiva perfeita, indicando que maiores valores na primeira variavel estao as-
sociados a maiores valores na segunda variavel, de forma proporcional. O coeficiente
-1 corresponde a uma correlagao negativa perfeita, onde maiores valores na primeira
variavel estarao associados a valores mais baixos na segunda, também de forma pro-
porcional. Quanto mais proximo de 1, em valor absoluto, mais forte sera a correlagéo.

A classificacdo dos coeficientes sera feita de acordo com a Tabela 3.

20



Tabela 3 Classificagcado dos coeficientes em valor absoluto

Coeficiente Tipo de Correlagao

.0-.19 muito baixa

2-.39 baixa

4 —.69 moderada

.7-.89 alta
9-1 muito alta

Fonte: adaptado de Pestana e Gageiro (2008, p.181).

Para testar inferencialmente a validade dos coeficientes obtidos, existe o pres-
suposto da normalidade no caso do coeficiente de Pearson r, pelo que, nos casos em
que nao se verificou 0 mesmo e/ou se analisam variaveis ordinais, se usou o coefici-

ente de Spearman rs (Pestana & Gageiro, 2008).

Resultados

Cada procedimento compreendeu a analise descritiva na amostra do presente
estudo seguida da analise inferencial com base nas hip6teses formuladas.

Considerando o objetivo de descrever o papel do cuidador informal, procurou-
-se compreender o que faz através da descricdo do numero de vezes por semana que
se desloca a instituicdo, do numero de horas que nela passa, e que tipo de cuidados
presta (Tabela 4). Dos 35 cuidadores informais, nove (25.7%) deslocavam-se diaria-
mente; oito (22.9%) apenas o fizeram uma vez. A maioria, onze (31.4%), despendeu
uma hora na instituicdo. Quanto aos cuidados, todos referiram prestar companhia;
nove (25.7%) ajudavam na alimentagao; dois (5.7%) na mobilidade; um/a (2.9%) outro

tipo de cuidado nao especificado.
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Tabela 4 Papel dos cuidadores informais na instituicdo

Variaveis N (35) Percentagem (%)

Deslocacao a instituicao

Numero de vezes por semana uma 8 22.9
duas 7 20.0
trés 3 8.6
quatro 5 14.3
cinco 2 5.7
seis 1 29
sete 9 25.7
Permanéncia na institui¢cao
Numero de horas meia hora 4 11.4
1 hora 11 31.4
hora e meia 5 14.3
2 horas 5 14.3
2 horas e meia 2 5.7
3 horas 2 5.7
4 horas 4 11.4
5 horas 2 5.7
Cuidados prestados ao doente
alimentacgao sim 9 25.7
apoio WC nao 35 100.0
banho néo 35 100.0
companhia sim 35 100.0
mobilidade sim 2 5.7
outro sim 1 29

Assim, para a H1: A importancia atribuida as necessidades dos cuidadores in-
formais apresenta diferengas consoante os fatores sociodemograficos, ou seja, por
género (Tabela 7), por subgrupos (Tabela 6), por faixa etaria, nivel educacional e grau
de parentesco (Tabela 8).

Com a finalidade de descrever as necessidades do cuidador informal, atendeu-
-se as necessidades com mais importancia por este atribuida e as respetivas dimen-
sbdes, com base no CCFNI. As respostas foram sujeitas a estatistica descritiva e de
frequéncia, para se aferir as mais valorizadas na amostra deste estudo.

Em geral, os cuidadores informais atribuiram elevada importancia as necessi-
dades apresentadas (M=119.57, DP=8.02). No entanto, optou-se por selecionar aque-
las, cuja média pontua acima de M=3.50 (pontuagdo minima 1 e maxima 4). Deste
modo, das 38 afirmagdes ou necessidades, mais uma para outra necessidade nao
prevista no CCFNI, seis foram consideradas as mais importantes na amostra (Tabela
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5), cujas dimensbes foram: seguranga, honestidade e esperancga (itens 1 e 5); infor-

macao (item 13); suporte (itens 24 e 34); proximidade (item 36).

Tabela 5 CCFNI Necessidades mais valorizadas pelos cuidadores informais

Necessidades Importancia

média (DP)
Saber o que pode esperar da situagao. 3.66 (.54)
Sentir que a equipa da instituicdo se preocupa com o seu familiar. 3.66 (.48)

Ser contactada/o sempre que haja alteragbes importantes no estado de saude do seu familiar. 3.60 ( .50)

Obter respostas honestas as suas perguntas. 3.57 (.50)
Sentir que ha esperanga. 3.57 (.56)
Ter a certeza que se pode ausentar da instituicdo e que o seu familiar fica bem. 3.51 (.51)

As necessidades menos valorizadas foram: Ter um sitio na instituicdo onde
possa estar sozinho (M=2.31, DP=.76), que traduz uma dimensao de seguranga, e
Ser informado acerca dos servigos de capelania (M=2.23, DP=.69), uma dimensao de
suporte ou recurso.

Analisando os diferentes graus de parentesco e afinidade, verifica-se que a
maioria dos participantes, ou seja, o elemento da familia nuclear (n=23, 66.0%), valo-
riza mais as necessidades de Saber o que pode esperar da situagcédo e Obter respostas
honestas as suas perguntas, itens com uma dimensao de seguranga, honestidade e
esperancga, seguido da necessidade em Ser contatada/o sobre alteragcbes de saude
do familiar, o que corresponde ao item com uma dimensao de suporte da equipa de
profissionais de saude da instituicdo, mas também Sentir que ha esperanga, que cor-
responde ao item com uma dimensao de informagao através do envolvimento.

Por sua vez, o cbnjuge (n=6, 17.0%) valoriza mais a necessidade de Ser con-
tatada/o sobre alteragées de saude do familiar, item com uma dimensao de suporte
da equipa de profissionais de saude da instituicdo, seguido das necessidades em Sa-
ber o que pode esperar da situagcdo, Obter respostas honestas as suas perguntas,
itens com uma dimensdo de seguranca, honestidade e esperanga, e Ter a certeza
que se pode ausentar da instituicdo e que o seu familiar fica bem, item com uma di-

mensao de suporte (Tabela 6).
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Tabela 6 CCFNI Necessidades mais valorizadas por subgrupos

Necessidades Importancia
O conjuge A familia nuclear  Outros
média (DP)
Saber o que pode esperar da situagao. 3.67 (.52) 3.61(.58) 3.83(.41)
Obter respostas honestas as suas perguntas. 3.50 (.55) 3.61(.50) 3.50(.55)
Ser contactado sempre que haja alteragbes importantes  3.83 ( .41) 3.57 (.51) 3.50(.55)
no estado de saude do seu familiar.
Sentir que ha esperanga. 3.33(.52) 3.57 (.59) 3.83(.41)
Ter a certeza que se pode ausentar da instituicdo e que 3.50 ( .55) 3.52(.51) 3.50(.55)
o seu familiar fica bem.
Ter a certeza que os melhores cuidados possiveis estdo  3.33 (.52) 3.48 (.51) 3.50 (.55)
a ser prestados ao seu familiar.
Ter amigos e familiares por perto. 3.33(.52) 3.35(.57) 3.83(.41)

Para averiguar se a importancia atribuida as necessidades, representada pela
pontuagao global da escala CCFNI, difere segundo outras variaveis, foi realizado o
teste de Mann-Whitney e Kruskal-Wallis para grupos independentes, para as variaveis
género (Tabela 7), faixa etaria, nivel educacional e grau de parentesco (Tabela 8),

nao se tendo obtido resultados que evidenciem diferencas significativas nestas varia-

veis.
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Tabela 7 CCFNI Teste de Mann-Whitney relativo as diferengas da importancia atribu-

ida as necessidades por género

género N (35) ordem média U p-value
Importancia atribuidas as necessidades masculino 11 14.59 94.50 .186
feminino 24 19.56

Tabela 8 CCFNI Teste de Kruskal-Wallis relativo as diferengas da importancia atribu-

ida as necessidades por faixa etaria, nivel educacional e grau de parentesco

Faixa etaria
Importancia atribuidas 30-39  40-49 50-59 60-69  70-79 80-89
as necessidades (n=4) (n=7) (n=12) (n=7) (n=3) (n=2)
Ordem média xZ p-value

16.50 13.64 18.00 19.36 21.33 26.50 3.18 .672

Nivel educacional

s/escolaridade ensino basico secundario  superior

(n=1) (n=21) (n=8) (n=5)
Ordem média x2 p-value
16.50 15.86 20.94 22.60 2.62 .455

Grau de parentesco
o conjuge a familia nuclear outros
(n=6, 17.0%) (n=23, 66.0%) (n=6, 17.0%)

Ordem média x2 p-value
17.42 18.35 17.25 .078 .962

Para a H2: A sobrecarga do cuidador informal varia de acordo com o género, a
idade, o grau de parentesco com a pessoa cuidada, o numero de vezes por semana
que se desloca a instituicdo, o numero de horas que passa na instituicdo, e a depen-

déncia da pessoa cuidada para as atividades de vida diaria AVD.

Por forma a caracterizar a sobrecarga presente nos cuidadores informais, foi
tido em consideracao as variaveis sociodemograficas do cuidador informal e do do-
ente. As variaveis do cuidador informal s&o: idade, nUmero de vezes por semana que
se desloca a instituicdo, numero de horas presentes na instituicdo. Nao se verificaram

correlagdes significativas (Tabela 9).
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Tabela 9 QASCI sobrecarga — coeficiente de correlagdo de Spearman rs

total SE IVP SF RE MEC SupF SPF

idade do cuidador informal 139 197 211 .025 -.030 .188 -.148 -.101
ndmero de vezes por semana de deslocagéo a instituigdo .152 -.011 .146 .299 .066 .041 .026 .103
numero de horas na instituigdo .004 .062 -.053 .221 -.088 .006 -.108 -.119

Legenda: *p<.05 **p<.001

As variaveis do doente sdo: idade, tipologia de internamento, tempo de inter-
namento, diagnoéstico principal, estado funcional para AVD (indice de Barthel). Veri-
fica-se a existéncia de uma correlagao negativa baixa, mas significativa (p-value .032),
entre SPF satisfagdo com o papel e com o familiar e o tempo de internamento, suge-
rindo que uma maior satisfagcdo esta normalmente associada a tempos de interna-

mento mais reduzidos (Tabela 10).

Tabela 10 QASCI sobrecarga — coeficiente de correlagdo de Spearman rs

totalk. SE IVP  SF RE MEC SupF SPF

idade do doente 125 .090 .145 .164 .165 -.029 .299 -.066
estado funcional para AVD — indice de Bathel .066 .045 .014 -.027 .138 -.094 .138 .065
tempo de internamento -.202 -.130 -.126 .024 -240 -.149 -121 -.364"

Legenda: *p<.05 **p <.001

Foram realizadas estatisticas descritivas para analisar o tipo e a variagao da
sobrecarga do cuidador informal em fungao do tempo de internamento do doente. Até
aos trés meses, a maioria dos cuidadores informais (n=8, 42.1%) apresentou sobre-
carga extrema e em mesmo numero e percentagem na amostra para sobrecarga alta.
Até aos 6 meses, quatro apresentaram sobrecarga alta (40.0%), trés (30.0%) sobre-

carga moderada e outros trés (30.0%) sobrecarga extrema (Tabela 11).
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Tabela 11 QASCI sobrecarga do cuidador informal em fungéo do tempo de internamento do doente

Tipo de sobrecarga

moderada alta extrema

Tempo de internamento N % N % N %
até 3 meses 3 15.8 8 421 8 421

até 6 meses 3 30.0 4 40.0 3 30.0

até 9 meses 0 .0 1 50.0 1 50.0

até 12 meses 0 .0 0 .0 1 100.0

até 15 meses 0 .0 1 100.0 0 .0
mais de 24 meses 1 50.0 1 50.0 0 .0

Para maior tempo de internamento, considera-se que esta amostra nao é re-
presentativa. Como tal, ndo se conseguiu analisar os tipos de sobrecarga neste grupo,
uma vez que a dimensao dos grupos € extremamente reduzida para mais de 9 meses.

Foram realizados testes de diferencas para a sobrecarga do cuidador informal,
considerando as seguintes variaveis: género, idade, grau de parentesco com o do-
ente, diagndstico principal do doente, numero de vezes por semana que se desloca a
instituicao e numero de horas que passa na instituicado. Nao se verificou a existéncia
de diferengas estatisticas significativas na sobrecarga do cuidador informal quanto a

essas variaveis.

Para a H3: Quanto maior for o suporte social percebido, menor serdo as ne-
cessidades do cuidador informal e menor a sobrecarga, relativamente a percecéo de
sobrecarga dos cuidadores informais na instituicao, dos 35 cuidadores informais, ne-
nhum apresentou sobrecarga baixa (<25 pontos), sete (20.0%) apresentaram sobre-
carga moderada (de 25 a 50 pontos), quinze (42.9%) sobrecarga alta (de 50 a 75

pontos) e treze sobrecarga extrema (>75 pontos) (Tabela 12).

Tabela 12 QASCI grau de sobrecarga do cuidador informal na instituicdo

Variaveis N (35) Percentagem (%)

QASCI total sobrecarga moderada 7 20.0
sobrecarga alta 15 42.9

sobrecarga extrema 13 371

Ao testar uma possivel correlagdo da importancia atribuida as necessidades
com o nivel e tipo de sobrecarga, e com o suporte social percebido, nao se alcangou
significancia estatistica.
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Para a H4: Quanto maior for a sobrecarga do cuidador informal, menor sera a

satisfagdo com o suporte social percebido, obtiveram-se os seguintes resultados:

No que se refere as dimensdes avaliadas, e de acordo com a pontuacéo média,
foi encontrada maior sobrecarga nas seguintes dimensées: MEC Mecanismos de efi-
cacia e de controlo, seguidas de SupF Suporte familiar e IVP Implicagbes na vida

pessoal, evidenciadas na Tabela 13.

Tabela 13 QASCI dimensbes de sobrecarga do cuidador informal

média (DP)
MEC mecanismos de eficacia e de controlo (3 itens) 48.3 (23.4)
SupF suporte familiar (2 itens) 32.9 (31.0)
IVP implicacbes na vida pessoal (11 itens) 32.1(21.3)
SE sobrecarga emocional (4 itens) 29.6 (22.8)
SF sobrecarga financeira (2 itens) 28.6 (23.4)
RE reacdes a exigéncias (5 itens) 17.0 (22.4)
SPF satisfagdo com o papel e com o familiar (5 itens)  23.4 (19.7)

De uma forma geral, a amostra indicou uma satisfagdo moderada do suporte
social percebido (Tabela 14).

A nivel da satisfagdo do cuidador informal, analisou-se a existéncia de uma
relacdo com o suporte social percebido, a sobrecarga e o tipo de sobrecarga. De
acordo com a pontuagcao média, os participantes da amostra apresentaram maior va-
lorizacdo da SF satisfacdo com a familia, seguido de SA satisfagdo com os amigos e

IN intimidade.

Tabela 14 ESSS dimensées da satisfagdo do cuidador informal com o suporte social percebido

média (DP) minimo-maximo pontuagdo média

SF satisfacdo com a familia (3 itens) 11.14 (2.17) 3-15 3.71
SA satisfagdo com os amigos (5 ifens) 17.23 (2.89) 5-25 3.45
IN intimidade (4 itens) 13.4 (2.29) 4-20 3.35
AS atividades sociais (3 itens) 9.49 (2.41) 3-15 3.16
Total (15 itens) 42.06 (6.6) 15-75 2.80
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Para verificar se existe correlagdo entre a satisfagdo com o suporte social per-
cebido e a sobrecarga do cuidador informal, foi utilizado a correlagéo de Pearson r.
Verifica-se que quanto maior for a SE sobrecarga emocional, as IVP implicagbes na
vida pessoal, o SupF suporte familiar e as RE reag¢bes a exigéncias, menor a satisfa-
¢ao com o suporte social percebido, traduzido por correlagdes negativas significativas
ou moderadas/altas. A mesma correlagéo verifica-se com a IN intimidade, ou seja, o
apoio de proximidade: uma sobrecarga mais elevada esta associada moderadamente
a uma menor satisfacdo com o suporte social percebido, em todas as dimensdes,
exceto nos MEC mecanismos de eficacia e de controlo. O descontentamento com a
SF satisfagao familiar também aparece associado a maior SE sobrecarga emocional,
IVP implicagbes na vida pessoal, e a RE reagbes a exigéncias, com coeficientes de
correlagao significativos, negativos e moderados. AS atividades sociais surgem como
um fator associado negativamente com as IVP implicagbes na vida pessoal, com um
coeficiente de Pearson r moderado. Como foi constatado, quer nas diferentes dimen-
sdes, quer nas pontuagdes globais, uma maior sobrecarga aparece associada a uma

menor satisfagdo com o suporte social percebido (Tabela 15).

Tabela 15 ESSS (suporte social percebido) e QASCI (sobrecarga) — coeficiente de

correlagdo de Pearson r

Correlagées e totais dos instrumentos ESSS e QASCI
Total QASCI SE IVP SF RE MEC SupF SPF

SA -48* -23 -62** -48 -29 -18 -.08 -.17
IN -.65** -50* -71** -41* -37* -30 -34° -34*
SF -.65** -51** -65" -31 -51* -27 -025 -45*
AS -42f -21 -5&5r* -17 -26 -.07 -31 -.072
Total ESSS -.69**  -46* -77 -46% -48" -27 -29 -33

Legenda: ESSS: SA satisfacdo com os amigos; IN intimidade; SF satisfagdo com a familia; AS atividades sociais.
QASCI: SE sobrecarga emocional; IVP implicagbes na vida pessoal; SF sobrecarga financeira; RE reac¢des a exi-
géncias; MEC mecanismos de eficacia e de controlo; SupF suporte familiar; SPF satisfagdo com o papel e com o
familiar. * p<.05 ** p<.001

Estes resultados sdo confirmados quando fazemos uma analise dos diferentes
tipos de sobrecarga percecionados pelos cuidadores informais. Ha evidéncias esta-
tisticas de que existem diferencas significativas nas dimensdes de satisfacdo com o

suporte social percebido. Em todos os casos, verifica-se que os cuidadores informais,
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que se caracterizam por uma sobrecarga menor, ttm um maior suporte social perce-
bido, fendmeno que diminui com o aumento da sobrecarga do cuidador informal (Ta-
bela 16).

Tabela 16 ESSS (suporte social percebido) anélise diferenciada pelos tipos de sobrecarga QASCI

Tipo de sobrecarga QASCI

moderada alta extrema
(n=7) (n=15)  (n=13)

ordem média x2 p-value
SA satisfagdo com os amigos 30.00 17.13 12.54 13.59 .001*
IN intimidade 30.64 18.40 10.73 18.00 .000*
SF satisfagdo com a familia 27.00 19.10 11.88 10.80 .005*
AS atividades sociais 27.64 17.30 13.62 9.05 .011*
Total ESSS 30.36 18.90 10.31 17.70  .000*

Legenda: *p<.05 **p<.001

Para a HS: Existe associag&o entre o tipo de sobrecarga e a exaustéo.

A exaustao foi avaliada em trés dimensoes: burnout pessoal, burnout com tra-
balho, burnout do trabalho com outras pessoas, consoante as diferentes variaveis so-
ciodemograficos. Os cuidadores informais pontuaram, em média, mais na dimenséao

de bournout pessoal (Tabela 17).

Tabela 17 CBI — dimensoes da exaustao

média (DP)
burnout pessoal 51.55 (23.70)
burnout trabalho com outras pessoas 47.62 (12.39)
burnout com o trabalho 37.76 (23.74)

De seguida, procurou-se explorar como se relaciona a exaustdo com as varia-
veis sociodemograficas, as necessidades do cuidador informal, a sobrecarga, e o su-
porte social percebido. Nao foram encontrados resultados significativos.

Ao diferenciar os tipos de sobrecarga em sobrecarga moderada, alta e extrema,
o teste de comparacao de Kruskal-Wallis revelou que existe uma diferenga significa-
tiva entre os grupos, sendo que a exaustao ou burnout é mais acentuada nos cuida-

dores informais com sobrecarga mais elevada (Tabela 18).
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Tabela 18 Teste de Kruskal-Wallis relativo as diferencas dos tipos de exaustdo CBI

por tipo de sobrecarga QASCI

Tipo de sobrecarga QASCI

moderada alta extrema
(n=7) (n=15) (n=13)

CBI ordem média H p-value
burnout pessoal 6.79 16.87 25.35 15.328  .000**
burnout com o trabalho 8.50 17.23 24.00 10.607 .005*

burnout trabalho com outras pessoas 10.21 15.90 24.62 10.277 .006*

Legenda: *p<.05 **p<.001

Em termos de satisfacdo com o suporte social percebido, verifica-se na maioria
das dimensdes uma correlagdo negativa baixa ou moderada, com as diferentes di-
mensodes da exaustdo, ou seja, ha evidéncias de que uma maior exaustao a nivel de
burnout pessoal, burnout no trabalho e burnout na relacdo com as outras pessoas,
aparece associada a uma menor satisfagdo com o suporte social percebido (Tabela
19).

Tabela 19 CBI (burnout) € ESSS (suporte social percebido) — coeficiente de correlagdo de

Pearson r
Total ESSS SA IN SF AS
burnout pessoal -.623** -522* -.621** -450* -.377*
burnout com o trabalho -.485% -437* -421* -340* -.266
burnout trabalho com outras pessoas -.616** -487* -535* -511* -.351*

Legenda: * p<.05 ** p<.001

Discussao

A revisao da literatura sobre o cuidador informal refere o cdnjuge, ou o ele-
mento da familia nuclear, como sendo o principal suporte social e prestador de cuida-
dos a pessoa dependente. Exemplificando. O estudo de Duggleby e cols. (2016), a
partir de uma amostra de 185 participantes, conclui que a maioria dos cuidadores in-
formais sao mulheres (n=154, 83.2%), com idade 265 anos (n=116, 60.0%), dos quais,
cbnjuges (n=80, 43.0%) ou elemento da familia nuclear e outra afinidade (n=105,
57.0%). Estes resultados sao corroborados nos estudos de Verbakel (2017; 2018),
com base na analise de regressao dos dados do European Social Survey Round 7
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[ESS7] (n=28,406 respondentes em n=20 paises europeus). Os resultados desta pes-
quisa europeia permitem concluir que, em média, 34.3% da amostra era constituida
por cuidadores informais e 7.6%, por cuidadores intensivos (que prestavam cuidados
informais pelo menos 11h por semana); que o cuidado informal era mais prevalente
no género feminino, na faixa etaria dos 50 a 59 anos, em pessoas desempregadas,
domésticas e religiosas; que este grupo de pessoas relataram menor bem-estar emo-
cional ou psicolégico comparativamente aos n&o cuidadores. No estudo de Broeiro-
-Gongalves (2017), a partir de uma amostra de 230 cuidadores informais, mais de trés
quartos eram do género feminino (n=186, 80.9%), cuja média de idades foi de 66 anos
e encontravam-se no ativo (n=97, 42.1%). Destes, duzentos e vinte e seis (98%) eram
familiares, predominantemente conjuges (47%) ou filhos (39%).

Paralelamente a estes dados, as estatisticas nacionais caracterizam a popula-
¢do da RNCCI como sendo maioritariamente feminina, adulta, com idade >65 anos,
representando mais de 80.0% do total, com baixo nivel de educagao, poucos recursos,
elevada incapacidade e dependéncia para as AVD, em 91.0% dos casos (Teixeira et
al., 2017).

A leitura dos dados descritivos na amostra do presente estudo permite carac-
terizar o papel do cuidador informal na instituicdo através do numero de vezes por
semana da sua deslocagao, do numero de horas que ai passa, e do tipo de cuidados
prestados ao doente. Vinte e quatro dos cuidadores informais eram mulheres (68.6%),
com idades compreendidas entre os 30 e 89 anos. A faixa etaria mais frequente é a
dos 50-59 anos (34.3%). Vinte e seis estavam ativos (74,4%). Vinte e nove (83.0%)
eram familiares. Pouco mais de um quarto (25.7%) deslocava-se diariamente a insti-
tuicdo. A maioria (31.4%) por uma hora. Todos os participantes faziam companhia.
Estes resultados vém ao encontro do padréao europeu (Verbakel, 2017; 2018). De
acordo com estudos de meta-analise (Gaugler, 2005; Gaugler, Mittelman, Hepburn, &
Newcomer, 2010; Kong, 2008), os cuidadores informais envolvem-se com os seus
familiares institucionalizados. Os elementos da familia nuclear envolvidos, e.g. mulhe-
res e filhas, tendem a sentir maior sobrecarga e os maridos apresentam sintomas
depressivos. A amostra do presente estudo revelou que os respondentes se desloca-
ram a instituicdo uma (22.9%) a sete vezes (25.7%) por semana. Despenderam entre
meia hora a 5 horas, a maioria uma hora (31.4%), o que sugere um indicador de dis-
ponibilidade econdémica e cultural mais do que de necessidade de cuidado a prestar,
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que se traduz em companhia (100%), ajuda na alimentagao (25.7%), apoio a mobili-
dade (5.7%), outra (2.9%), ndo especificado.

Quanto as necessidades sentidas pelos cuidadores informais, apresentadas no
instrumento CCFNI (Molter & Leske, 1983), as mais pontuadas foram: segurancga, ho-
nestidade e esperancga (itens 1 e 5); informacgao (item 13); suporte (itens 24 e 34);
proximidade (item 36), como evidenciado no estudo original de Molter (1979) e con-
sistentes com o estudo de meta-analise de Silva e cols. (2013).

Considerando que mais de um tergo dos doentes (n=15, 42.8%) na amostra do
presente estudo apresenta dependéncia grave ou total para AVD (Tabela 2), cuja fun-
cionalidade foi avaliada pelo indice de Barthel, este dado parece ter implicacdes na
sobrecarga do cuidador informal (Tabela 10), designadamente, nas dimensdes de
MEC mecanismos de eficacia e de controlo, SupF suporte familiar e IVP implicagbes
na vida pessoal. A preocupagao do cuidador informal surge focalizada na resposta
dos cuidados de saude desta instituicéo, visto considerarem mais importantes (Tabela
5) as dimensdes de seguranga, honestidade e esperanca, informagao, suporte e pro-
ximidade com o doente. E precisamente o elemento da familia nuclear, composto por
mae, filha/o e irma/o da mae, quem mais importancia da as necessidades de segu-
ranca, honestidade e esperanca, Saber o que pode esperar da situagcdo e Obter res-
postas honestas as suas perguntas; a necessidade de informagao Sentir que ha es-
perancga; as necessidades de suporte Ser contactado e Ter a certeza que se pode
ausentar da instituicdo e que o seu familiar fica bem (Tabela 6).

No que diz respeito a sobrecarga, através dos dados da amostra do nosso es-
tudo, verifica-se que mais de metade dos cuidadores (54.3%), entre os 40 e 59 anos,
que caracterizam a chamada geragao sandwich (Elmore, 2014), foram solicitados a
prestar cuidados aos seus familiares mais velhos e aos seus dependentes. A nossa
amostra apresentou sobrecarga moderada a alta até aos nove meses da instituciona-
lizagao do familiar. A sobrecarga moderada a alta manifestou-se a mais de 24 meses
do tempo de internamento.

No estudo de Pocinho e cols. (2016), o tempo de prestagao de cuidados corre-
lacionou-se de forma significativa e positiva com a dimensao de sobrecarga do QASCI
— SPF satisfagdo com o papel de cuidador informal e com o familiar (r = .382; p-value
< .05), ou seja, através da ligagao afetiva ou emocional entre a pessoa do cuidador e
a da pessoa cuidada. Esse tempo, ainda que em contexto de cuidados no domicilio,
era fundamental para se promover e manter certa qualidade de vida, com dignidade,
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e obstar ao internamento da pessoa cuidada, o qual, pelas mais variadas razdes, pode
ser compreendido e contextualizado segundo as tradigbes, os valores e as normas,
de acordo com a perspetiva de vida e a historia individual. No estudo de Azoulay e
cols. (2001), o tempo do cuidador informal concedido na visita ao doente era o neces-
sario e importante, para o ajustamento ao seu mal-estar emocional ou psicologico
[distress]. Mesmo quando o tempo passado na prestacido de cuidados, ou em compa-
nhia, era de meia hora (11.4%), como indicado na amostra do presente estudo (Tabela
4), pode ser mais benéfico para a saude e o autocuidado, do que o seu aumento,
fazendo diminuir o beneficio (Hiel et al., 2015). No estudo de Chappell e Reid (2002),
a sobrecarga foi considerada um preditor do bem-estar geral do cuidador informal.
Neste estudo, o género, a idade, o nivel educacional, a coabitagdo, a situagdo ocupa-
cional ou profissional do cuidador informal, a condicido de saude e dependéncia fun-
cional do doente para as AVD, correlacionaram-se significativamente. A sobrecarga
do cuidador informal surge associada a quadros de psicopatologia (e.g. insonia, ansi-
edade, depressao), baixa autoestima, suporte social percebido, recursos e experién-
cia, e a condigdo de saude do doente (e.g. funcionalidade para AVD, estadio da do-
enga cronica ou fim de vida), com estilos de coping desajustados. Outros estudos
associam a sobrecarga as necessidades através da significagdo pessoal, ou seja, a
crengas, atitudes, e a condigao socioecondmica do cuidador informal (Melo, Rua, &
Santos, 2014).

Relativamente a satisfacdo do cuidador informal com o suporte social perce-
bido, os respondentes na amostra do presente estudo apresentam, no geral, um nivel
de satisfacdo moderada com o suporte social percebido, com maior valorizagdo da
dimensao SA satisfagdo com os amigos. Apesar disso, foi verificada correlacdo nega-
tiva significativa e moderada a alta entre as diferentes dimensdes de sobrecarga do
cuidador informal e a satisfagdo com o suporte social percebido, ou seja, a uma maior
sobrecarga surge associada uma menor satisfacdo com o suporte social percebido.
Estes resultados sédo confirmados por outros, ao considerar-se o suporte social per-
cebido como mediador em relagdo a sobrecarga, a saude e a prestacao de cuidado
(Hiel et al., 2015; Pinquart & Soérensen, 2007; 2003). O estudo de Sautter e cols.
(2014), com uma amostra de 62 doentes com doenga crénica avangada e no ultimo
ano de vida, considerou, como dimensao subjetiva da sobrecarga do cuidador infor-
mal, os suportes familiar, financeiro e de saude, as AVD e a autoestima. Conclui que

todas estas dimensdes da sobrecarga séao relativamente estaveis ao longo de um ano,
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tendo sido a sobrecarga com horarios a mais prevalente e variavel, ou seja, a preva-
Iéncia da sobrecarga nao é especifica para o estadio da doenca. Ja o estudo de Kah-
riman e Zaybak (2015), com uma amostra de 80 cuidadores informais de doentes com
cancro, apresentou resultados que indicam um nivel de sobrecarga baixa, tendo con-
cluido que o suporte social percebido pode constituir fator de protecdo da sobrecarga
do cuidador informal, na medida em que o aumento do suporte social percebido se
correlaciona com a diminui¢cdo da sobrecarga assistencial (Kahriman & Zaybak, 2015).
N&o obstante, a crenga de que o suporte social percebido contribui para o ajustamento
do cuidador informal a sobrecarga € menos evidente, se atendermos a diversidade do
constructo sobrecarga. De acordo com resultados do estudo de meta-analise de Del-
Pino-Casado e cols. (2018), a associagado do suporte social percebido com a sobre-
carga subjetiva era moderada e negativa; entre o suporte social recebido e a sobre-
carga subjetiva era fraca e negativa. Por conseguinte, a relagdo de associagéo de-
pende se o suporte social é avaliado como percebido ou recebido. O tamanho do
efeito foi maior na associagao do suporte social percebido com a sobrecarga subjetiva,
constituindo um bom preditor da mesma. O estudo de Bailey e cols. (2010) sobre o
suporte social percebido com recurso ao instrumento CCFNI, realizado em contexto
de cuidados intensivos, com uma amostra de 29 cuidadores informais, apresentou
como resultado que existe uma correlagao positiva significativa entre o suporte infor-
mativo, ou seja, a comunicagao e compreensao acerca do diagnostico, progndstico e
tratamento, e a satisfagdo com o suporte social percebido.

A revisao da literatura pde em evidéncia que cuidar de uma pessoa com doenga
fisica, ou mental, e certo nivel de dependéncia para as AVD, traduz-se, geralmente,
por exposi¢cao a uma diversidade de situagdes, cujos desafios podem exceder os re-
cursos e as capacidades do cuidador informal, podendo levar a exaustao ou burnout.
Neste ambito, para Kristensen e cols. (2005), a especificidade da exaustao esta rela-
cionada com aspetos pessoais, o trabalho, a relagao de trabalho com a/s outra/s pes-
soa/s, em diferentes contextos. A resposta surge associada a idade e experiéncia pro-
fissional, as condi¢des de trabalho e ao tempo de servigo, com prevaléncia elevada e
consequéncias negativas para a saude, o bem-estar e desempenho, e.g. abstencio-
nismo e presencismo, cujos resultados sao convergentes na investigacao realizada
por Jesus e cols. (2014); Maréco e cols. (2016); Mendes e cols. (2018); Meira e cols.
(2017); Pereira e cols. (2014).
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Estes resultados tém implica¢des para o psicélogo na prestagéo de cuidados,
tal como demonstrado no estudo de meta-analise de Sumner e cols. (2018) sobre a
evidéncia das principais intervengdes psicolégicas em contextos clinicos de interna-
mento, ao identificar cinco dominios principais: (a) Dor, fadiga e incapacidade através
da intervencgao psicofarmacologia, interveng¢ao cognitivo-comportamental (TCC) e mu-
sicoterapia. (b) Declinio da cognigéo através da intervengéo psicofarmacologia, fisio-
terapia e reabilitagdo motora, TCC, terapia de orientacdo para a realidade. (c) Afe-
tivo/lemocional através da intervengéo psicofarmacologia, TCC, psicologia positiva,
estratégias de coping adaptativo. (d) Suicidio e parasuicidio através da intervengao
psicofarmacologia; intervengdes psicoldgicas breves, e.g. terapia comportamental dia
lética, TCC, gestdo de avaliagao colaborativa do suicidio Collaborative Assessment
and Management of Suicidality. Nos estudos de Vandepitte e cols. (2016a, b), com
base na revisado da literatura sobre a efetividade das principais estratégias de apoio
ao cuidador informal em contexto clinico, e.g. deméncias, conclui-se que as interven-
¢des de psicoeducacao apresentam resultados positivos € podem atrasar a instituci-
onalizagao das pessoas cuidadas. A TCC contribui para a redu¢cado de pensamentos
disfuncionais entre os cuidadores informais. A terapia ocupacional minimiza os pro-
blemas comportamentais e melhora a autoeficacia dos cuidadores informais. No geral,
estas intervencgdes, quando adaptadas ao cuidador informal, geram resultados positi-
vos. O estudo de Carretero, Stewart e Centeno (2015) chama a atengao para os be-
neficios das tecnologias de informagao e comunicacao (TIC) como suporte aos cuida-
dores informais. As intervengbes com tais tecnologias compreendem o telecuidado e
a telesaude através da monitorizagao dos doentes, a assisténcia através do aconse-
Ihamento, os sistemas de alarme, os dispositivos de geolocalizagao, sensores térmi-
cos e de gas, comunicagao online e em rede social. Os autores concluem que as TIC
melhoram a qualidade de vida do cuidador informal e da pessoa cuidada, e promovem

a saude mental.

Consideragodes finais

Da revisao da literatura e com fundamento nos resultados da amostra do nosso
estudo, considera-se que o cuidador informal apresenta-se como feminino, familiar
por parentesco ou afinidade, de meia idade, entre os 40 e 59 anos, a chamada gera-
cao sandwich (54.3%), cujo nivel educacional compreende, pelo menos, um de trés
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ciclos do ensino basico. Aproximadamente, a metade esta empregada (48.6%), o que
constitui um dado sociodemografico significativo pelas implicagdes no cuidado e na
saude. Os resultados evidenciam que quanto maior for a sobrecarga emocional, as
implicagbes na vida pessoal, o suporte familiar e as respostas as exigéncias, menor a
satisfagado com o suporte social percebido. Deste modo, as dimensdes de sobrecarga
surgem associadas a tempos de internamento mais reduzidos, verificando-se maior
satisfagdo com o papel e com o familiar. Outra das implicagcdes importantes consiste
em a sobrecarga do cuidador informal ter expressdo de continuidade temporal, ou
seja, existe sobrecarga antes, durante e apos internamento da pessoa cuidada, com
consequéncias para o ajustamento do seu mal-estar emocional ou psicologico [dis-
tress], possiveis quadros de psicopatologia e exaustdo ou burnout. Na nossa amostra,
o burnout pessoal é mais evidente nos cuidadores informais com sobrecarga alta a
extrema. Os resultados do presente estudo podem contribuir para o aumento do es-
tudo da amostra, para projetos de intervengao, servigos e cuidados, que proporcionem
apoio efetivo aos cuidadores. Limitagées: o tamanho da amostra e tratar-se de um
estudo transversal ndao permitiu estabelecer relagdo de causalidade nem a generali-
zacao dos resultados. Estudo focalizado nas necessidades dos cuidadores informais
sem considerar as da equipa dos profissionais de saude. As necessidades dos cuida-
dores s&o temporais e caracterizadas pelas circunstancias, pelo contexto, pela intera-
¢ao e mudanga. Os resultados devem ser interpretados como exploratérios. Estudos
qualitativos e longitudinais podem facilitar a compreenséo da sobrecarga do cuidador

informal, as varias dimensdes do problema e implicagdes para o papel do psicélogo.
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Anexos

Anexo 1 Autorizagao para recolha de dados

(Instituigio Particular de Solidariedade Social)
Contribuinte n® 501 617 922

UCCII, 17/01/2019
Assunto: Resposta ao pedido de autorizagio para recolha de dados
Exmo Sr, Anténio de Vasconcelos, psicélogo estagiario

Venho por este meio dar deferimento ao seu pedido de autorizagdo para recolha de
dados, no ambito da investigagdo feita aos cuidadores informais dos doentes internados
na Unidade de Cuidados Continuados Integrados da Santa Casa da Misericordia de
flhavo.

Com os melhores cumprimentos,

A Diretora (%UCCH

(Wc, Dra)
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Anexo 2

@

CATOLICA PORTO

QG

Consentimento Informado

Caro(a) Senhor(a):

No ambito da dissertagdo de mestrado em psicologia, com especializacao em Psico-
logia Clinica e da Saude, na Universidade Catdlica Portuguesa, Porto, convidamo-lo(a) a par-
ticipar, como voluntario(a), na investigacao sobre as perce¢des dos cuidadores informais de
doentes internados nos Cuidados Continuados Integrados quanto a sua sobrecarga, como
isso se relaciona com as suas necessidades, o suporte social percebido, o mal-estar e o risco
de exaustao. Estes procedimentos terao a duragao aproximada de 20-30 minutos.

A sua participacao é muito importante e implicara a disponibilidade para o preenchi-
mento de: Questionario de caracterizagcdo do cuidador, Questionario Copenhagen Burnout
Inventory, Questionario de mal-estar emocional, Inventario das Necessidades da Familia na
Unidade de Cuidados Intensivos, Questionario de Sobrecarga do Cuidador Informal, Escala
de Satisfacdo com o Suporte Social.

Para além do preenchimento dos questionarios, serao recolhidos os seguintes dados
do processo clinico do seu familiar internado nesta UCCI — sexo, idade, tempo de interna-
mento, diagndstico principal, estado funcional ou grau de autonomia, se aplicavel.

A recolha de dados nao implica quaisquer custos ou prejuizos para si, ou para o seu
familiar, sendo que podera desistir em qualquer momento da investigacao.

As informagdes serao totalmente confidenciais e andnimas.

Para qualquer esclarecimento adicional, podera contactar o psicologo estagiario.

Agradecemos a sua colaboracao.

Declaro que prestei todos os esclarecimentos necessarios as questbes que me colocaram.

Antoénio Vasconcelos

(Universidade Catdlica Portuguesa, Porto, psicélogo estagiario)

Li e decidi participar na investigagcado acima descrita.

ilhavo, de de 2019

(Assinatura ou rubrica do(a) participante)
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Anexo 3 Autorizagcao para administracao dos instrumentos de avaliagao

01/12/2018 Gmail - The Critical Care Family Needs Inventory (tool) use permission

M Gma ;[ A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>

The Critical Care Family Needs Inventory (tool) use permission

Jane B Leske <jsl@uwm.edu> 21 de novembro de 2018 as 16:02
Para: A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>

Here is the information | have

Jane S. Leske PhD, RN, ACNS-BC, FAAN
Professor Emerita

College of Nursing

University of Wisconsin-Milwaukee
239-290-9397

From: A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>

Sent: Monday, November 19, 2018 7:40 PM

To: lane B Leske

Subject: The Critical Care Family Needs Inventory (tool) use permission

[Citagao ocultada]

3 anexos

CCFNIl.doc
L 33K

i Permission Letter.doc
3 23K

@ internal psychometric.pdf
2564K

https://mail.google.com/mail/u/0?ik=9c69d7f09c&view=pt&search=all&permmsgid=msg-f%3A1617759980016160363&simpl=msg-f%3A1617759... 111
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01/12/2018 Gmail - pedido de autorizacio para utilizagdo do Questionario de Avaliagdo de Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI)

l ” | Gmail A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>

pedido de autorizagdo para utilizagdo do Questionario de Avaliagdo de Sobrecarga do Cuidador
Informal (QASCI)

Teresa Martins <teresam@esenf.pt>
Para: A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>
Cec: Teresa Martins <teresam@esenf.pt>

20 de novembro de 2018 as 12:57

Caro Anténio

Todos os investimentos, que visem ajudar os cuidadores a vivenciarem esta etapa de transi¢io de vida, merece o nosso reconhecimento e
apoio. Desde }a felicito-o pela opg3o de estudar esta drea e desejo os maiores sucessos académicos.

Envio-lhe 0 QASCI e as normas, caso tenha qualquer duvida, contacte, estarei ao dispor.

Aproveita também para o informar que foi recentemente estudada uma versao reduzida do QASCI com 14 itens, que a envio.

Com os melhores cumprimentos,

Teresa Martins

PhD Professora-Coordenadora

Escola Superior de Enfermagem do Porto
Rua Dr. Anténio Bernarding de Almeida
4200-072 PORTO

Telefones: 225 073 500 - Fax: 225 096 337
Correio electrénico: teresam@esenf.pt

Weh: http:/iportal.esenf.pt

ma iz

De: A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>
Enviada: 19 de novembro de 2018 10:23
Para: teresam@esenf.pt

Assunto: pedido de autorizacio para utilizacdo do Questiondrio de Avaliagdo de Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI)

[Citagdo ocultada]

4 anexos
qasci para aplicar.doc
| 60K
i qasci dimensdes.doc
68K
% gasci_vr.docx
@ 25K

& Anténio Vasconcelos.pdf
= 10K

https://mail.google.com/mail/u/0?ik=9c69d7f09c&view=pt&search=all&permmsgid=msg-{%3A1617657727623870240&simpl=msg-f%3A16176577... 11
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01/12/2018 Gmail - pedido autorizagdo para utilizagdo ESSS

l I Gi’T‘i a ii A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>

pedido autorizagdo para utilizagdo ESSS

José Luis Pais Ribeiro <jlpr@fpce.up.pt> 20 de novembro de 2018 as 09:14
Para: A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>

Caro Colega

Autorizo o uso da Escala de Satisfagdo com o Suporte Social que estudamos e desenvolvemos para uso com a
populagéo portuguesa.
No meu site, na secgdo "books", encontra o manual da escala que é de acesso livre.

Cordialmente

José Luis Pais Ribeiro

jlpr@fpce.up.pt

mobile phone: (351) 965045590

web page: http://sites.google.com/site/jpaisribeiro/

ORCID: http:/forcid.org/C000-0003-2882-8056

ResearchGate- https:/mww.researchgate.net/profile/Jose_Pais-Ribeiro/publications

De: A Vas [ant.o.devasconcelos@gmail.com]

Enviado: segunda-feira, 19 de Novembro de 2018 23:15
Para: José Luis Pais Ribeiro

Assunto: pedido autorizago para utilizagdo ESSS

[Citagao ocultada]

https://mail.google.com/mail/u/0?ik=9c69d7f09c&view=ptasearch=all&permmsgid=msg-f%3A161 76435183849874148&simpl=msg-f%3A16176435... 11
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01/12/2018 Gmail - autorizag&o para uso do Inventario de Copenhagen de Burnout em estudo de mestrado / Cuidados Continuados Integrados

M Gmaﬂ A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>

autorizagao para uso do Inventario de Copenhagen de Burnout em estudo de
mestrado / Cuidados Continuados Integrados

Cesaltino Fonte <cesaltinofonte@gmail.com> 22 de novembro de 2018 as 11:12
Para: A Vas <ant.o.devasconcelos@gmail.com>

Bom dia
Muito obrigado pelo interesse demonstrado para a utilizagdo do questionario CBI - PT.
Informo que pode aplicar a escala no seu estudo.

Com os melhores cumprimentos,

Cesaltino Fonte
[Citag&o ocuitada]

#) CBI - PT.pdf
33K

https://mail.google.com/mail/u/0?ik=9¢69d7f09c&view=pt&search=all&permmsgid=msg-f%3A1617832333863132616&simpl=msg-f%3A1617832...  1/1
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