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RESUMO

Um dos objectivos deste trabalho foi descrever a sobrecarga percepcionada pelo
Prestador de Cuidados Informal (PCI) do Concelho de Amarante. Para além deste,
procurou-se ajustar o modelo tedrico de Pearlin aos resultados encontrados e, de forma
integrativa, colocou-se a hipotese inicial do Coping e qualidade de vida se encontrar

relacionada com a sobrecarga do PCI.

Pos-se em pratica um estudo transversal, descritivo e de andlise de um fendmeno de
enfermagem. Foi construida uma amostra de conveniéncia (de 340 PCI, com 2% dos
individuos de nove freguesias do concelho. Seis das freguesias eram rurais, tendo um
peso sensivelmente igual na amostra em termos de individuos, com as de predominancia
urbana. Foi construido um questionario socio-demografico para o efeito, e utilizadas
trés escalas de avaliagdo validadas para a populacdo portuguesa: o Questiondrio de
Avaliagao da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI), o Questionario dos Modos de
Lidar com a Adversidade (QMLA) e o Questionario de Avaliagdo do Estado de Satude
(MOS-SF 36).

Foram encontrados resultados que se coadunam com a literatura cientifica explorada. A
sobrecarga do PCI ¢ uma dimensdo multifacetada e intimamente ligada ao foro familiar.
Dentro da familia, a mulher ¢ o PCI mais prevalente e possui um perfil caracteristico. O
cuidado informal ¢, também ele, caracteristico e peculiar. Verifica-se que os factores:
idade, género, patologia, grau de parentesco, suporte social, dura¢do dos cuidados e o
apoio financeiro influenciam a sobrecarga do PCI. Verifica-se também que o grau de
dependéncia da PID, avaliado pelo indice de Barthel, ndo aparenta ter influéncia na
sobrecarga sentida pelo PCI. Nao se encontraram correlagdes significativas, neste

estudo, entre a sobrecarga, a qualidade de vida e a qualidade de vida do PCI.

Palavras-chave: Sobrecarga, Coping, Qualidade de Vida, Prestador de Cuidados

Informal.
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ABSTRACT

One of the goals of this work was to describe the overcharge viewed by the Informal
Caregiver (PCI) of the Amarante municipality. Beside this, it was tried to adjust the
Pearlin’s theory model to the searched results and in a complete way, the connection
between the Coping’s initial hypothesis and the life quality with the PCI overcharge was

questioned.

It was put into practice a descriptive, transversal research and of analysis of a nursing
phenomenon. It was built one convenience sample of 340 PCI, with 2% of individual of
nine parishes of the municipality. Six of these parishes were rural, having a weight
almost similar, in the sample in terms of individuals, with those of urban predominance.
It was prepared a social demographic survey for this purpose and used three evaluation
scales validated for the Portuguese population: the Informal Care Overcharge Survey
(QASCI), the Survey about How to Work out with Adversity (QMLA) and the Health
State Evaluation Survey (MOS-SF 36).

The results which were found are according to the scientific literature searched. The
overcharge of the PCI is a multi-faceted and closely dimension connected to the familiar
nature. Inside the family, the woman is the most prevalent PCI and has a characteristic
profile. The Informal Care is, as well, characteristic and peculiar. It was verified that the
factors: ages, gender, pathology, degree of relationship, social support, care duration
and financial support have an influence on the overcharge of the PCI. It was also
verified that the dependence degree of PID, evaluated by Barthel’s index, does not
influence the overcharge of the PCI. Important correlations, in this research, were not

established between the overcharge, the quality of life and the quality of life of the PCI.

Keywords: Burden, Coping, Quality of Life, Informal Caregiver.
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RESUME

L’un des objectifs de ce travail a été décrire la surcharge (fardeau) vue par le Prestataire
de Soins Informel (PCI) de la municipalit¢ d’Amarante. Au-deld, on a recherché
d’ajuster le modéle théorique de Pearlin aux résultats trouvés et d’une fagon intégrale,
on a posé I’hypothese initiale du Coping et de la qualité de vie avoir rapport a la
surcharge du PCIL.

On a mit en exécution une ¢étude transversale, descriptif et d’analyse du phénomeéne
d’infirmier. On a réalisé un échantillon de convenance de 340 PCI, avec 2% d’individus
de neuf paroisses de la municipalité.six de celles-ci ont été rurales, ayant un poids
sensiblement égal dans 1’exemplaire en ce qui concerne les individus, a ceux urbains.
Un questionnaire sociodémographique a été formulé pour cet effet et on été utilisées
trois échelles d’évaluation validées pour la population portugaise : le Questionnaire
d’évaluation de la Surcharge du Prestataire Informel (QASCI), le Questionnaire des
Moyens de Dépasser 1’ Adversité (QMLA) et le Questionnaire d’Evaluation de 1’Etat de
Santé¢ (MOS-SF 36).

Nos résultats combinent avec la littérature scientifique explorée. LA surcharge du PCI
est une dimension avec des multiples aspects et intimement liée au forum familier. Dans
la famille, la femme est le PCI plus important et a un profil caractéristique. Le Soin
Informel est-aussi caractéristique et pécuniaire. On vérifie que les facteurs : age, genre,
pathologie, dégrée de parenté, support sociale, la durée des soins et le support financier
influencent la surcharge du PCIL. On vérifie aussi que le dégrée de dépendance de la
PID, estimée par 1’indice de Barthel, ne semble pas influencer la surcharge du PCI. Ils
n’ont été trouvés des corrélations significatives, dans cette étude, parmi la surcharge, la

qualité de vie et la qualité de vie du PCIL.

Mots-clés : Surcharge, Coping, Qualité de Vie, Prestataire de Soins Informel
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INTRODUCAO

O contexto familiar no qual sdo tomadas as decisdes sobre o cuidado informal,
raramente ¢ considerado como um agente potencial stressor (Deimling et al, 2001). Mas
estas decisdes, tais como noutras decisdes familiares, podem ser emocionalmente
dificeis de tomar, afectando de alguma forma, o bem-estar emocional de cada
interveniente.

Partilhamos da defini¢do de familia que Hanson (2005) advoga: ser familiar de um
outro ¢ dar apoio emocional, fisico e econdémico. Ser familia ¢ agir, também, na
adversidade e evoluir para um estado mais profundo de coesdo ¢ humanismo.

Surge entdo, aqui, uma questdo central, o estado de saude da familia. A Organizagdo
Mundial de Satide (OMS) define saide como sendo um estado de completo bem-estar
fisico, mental e social, e ndo apenas a auséncia de doenga ou enfermidade. Este conceito
¢, sem sombra de duvida, uma meta, atingir 0 maximo de bem-estar serd sempre uma
incerteza existencial. Mas ¢ por ser de dificil delineamento e conceitualizagdo, que o
bem-estar pleno serd sempre um objectivo valido. E aqui encontramos logica e
sabedoria nas palavras de Aristoteles (2004): a felicidade ¢ o fim da natureza humana.
Acreditamos que todos ansiamos por ser felizes, cada qual ao seu modo. Se a nossa
atencao sobre a familia for centrada na questdo da qualidade de vida, e se existir alguma
transi¢do significativa do ciclo de vida, como a prestagdo de cuidados a um familiar
dependente, temos, segundo Meleis (2000), um fendémeno de enfermagem no qual
investir. Mas porqué o interesse de parte dos profissionais de enfermagem para a
questdo dos cuidados na familia? Sera simples entender, se observarmos o modelo
desenvolvido por Nunes (2006). Neste, a questdo da prestacdo directa de cuidados
encontra-se intimamente relacionada com a melhoria da qualidade de vida. Subjacente a
esta melhoria, encontram-se questdes relacionadas com o poder, responsabilidade e
justica. Entendemos, tal como esta autora, que para qualquer prestagdo directa de
cuidados, esta devera ser competente e capaz. E nesta questdo que se encontra muito da
discussdo acerca da satde familiar.

A realidade dos cuidados de saude de hoje, centra a sua ac¢do numa alta hospitalar o
mais precoce possivel, relegando de forma pouco elaborada, os cuidados para a familia
do cliente/utente. Esta questdo nao deixa de ser controversa: existe a reconhecida

“transi¢ao demografica” no pais, tal como um pressing social na “capacitagdo” das
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familias em cuidar dos seus, mas ao mesmo tempo, existe uma outra realidade social, na
qual pouco se facilita e se agiliza a vida em familia e para a familia.

Em boa verdade, ndo refutamos a assunc¢ao de que a familia tem um compromisso moral
de cuidar alias, esta dadiva de poder cuidar do outro, s6 nos torna mais humanos e, por
conseguinte, mais familia. Mas questionamos o modo como agimos: o que fazem os
profissionais de satide para tornar a familia mais competente na presta¢do de cuidados?
Nao existem dados nacionais que nos demonstrem de forma satisfatoria o estado de
saude das nossas familias. No entanto, acreditamos que os dados recolhidos, de cariz
académico, possam ser reveladores e preditivos. E nesta certeza que se apresenta mais
um trabalho sobre uma questdo de satide familiar: a sobrecarga do Prestador de
Cuidados Informal (PCI).

O leitor poderd reparar que a abordagem do tema do nosso trabalho reflecte uma
preocupacao sistémica. Acreditamos que a vinculagdo entre os membros familiares, a
natureza dos seus lagos, a forca com que se relacionam influenciam de forma
significativa as transi¢des vividas no seio familiar. Acreditamos, também, que a familia,
como componente de um sistema maior e pelo simples facto de pertencer a determinado
espaco publico, se encontre como que predestinada a determinadas experiéncias. Nao
queremos confundir esta perspectiva com o determinismo radical, mas real¢ar que
existem caracteristicas proprias que os lugares conferem aos “olhos” dos que o vivem e
dos que o observam. Neste ponto, partilhamos de que a integracao ¢ a palavra-chave. As
comunidades rotuladas como disfuncionais ou marginais da nossa sociedade, nao serdao
também fruto de um coroldrio de mas decisdes?

As comunidades mais frageis e desfavorecidas véem o seu estigma social crescer muito
devido a existir uma sociedade, dentro de outra sociedade. A primeira ¢ muito distinta
da segunda, detentora de regras e valores proprios. No caso de a ameaca € a opressao
serem os principios de ac¢do de determinada comunidade, estas representam um foco
que merece a nossa atencdo. A exclusdo social que daqui advém ¢ deveras preocupante,
e urgente em solucionar.

As dimensodes do stress econdomico podem ser o resultado de condigdes nacionais,
regionais ou locais. A recessao econdémica, o desemprego e a pobreza sao fenomenos
que se repercutem em cada familia, e por isso sentido por todos com mais ou menos
intensidade. Podemos identificar contudo, eventos expectaveis e cronicos potenciadores
de stress economico, € um deles ¢ o cuidar de um familiar dependente. O planeamento

financeiro familiar pode evitar, ou diminuir, o dano social e psicologico causado pelo
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\

stress econdémico, pela vulnerabilidade familiar a exposicdo a recessdao. Mas podem
existir condi¢cdes imprevisiveis que propiciem o empobrecimento da familia. A
condicdo da populacdo estudada neste nosso trabalho ¢ fruto de uma exclusdo social
particular e muito observada na pessoa idosa, caracteriza-se por deter recursos
economicos frageis e usufruirem de pouca acessibilidade aos recursos sociais
disponiveis. Acreditamos que a intervencdo do enfermeiro ndo se cinge ao individuo,
mesmo em contexto dos cuidados de saude diferenciados, existirdo sempre momentos
onde as intervencdes sao na familia. Mais ainda, acreditamos que o enfermeiro encare a
familia como um cliente, merecedor de cuidados de qualidade, com direitos e deveres
para respeitar e cumprir. Para Hanson (2005), o enfermeiro de familia devera
desenvolver varios papéis terapéuticos e sociais: educador de Saude, coordenador,
colaborador e intermedidrio, executante, supervisor de cuidados e perito técnico,
advogado da familia, consultor, conselheiro, epidemiologista, modificador do ambiente,
intérprete, substituto, investigador, modelo e supervisor de processos.

Com esta multiplicidade de tarefas, parece-nos claro que existe uma auséncia de
profissionais de enfermagem nos cuidados de saude de atencao primaria. Os deveres e
tarefas encontram-se delineados, mas os recursos de pessoal clinico e social ainda nao
se encontram de forma satisfatoria no “terreno”. Para Stanhope e Lancaster (1999), a
insuficiéncia e o aumento de procura de profissionais de saude no ambito dos cuidados
primarios, e em particular de profissionais de enfermagem, manter-se-a até que medidas
politicas sejam tomadas para servir areas fulcrais carenciadas. Dentro destas areas

prioritarias, estas autoras enumeram focos de ateng¢ao especificos:

— Planecamento familiar;

— Cuidados pré-natais;

— Cuidados a individuos com SIDA e as suas familias;
— Cuidados a criangas com necessidades especiais;

— Cuidados a idosos debilitados;

— Cuidados aos idosos com doenga de Alzheimer.

Se conseguirmos mensurar ¢ caracterizar a sobrecarga do PCI de tal forma, que nos
permita talvez encontrar padrdoes de comportamento vinculativos a prestacao de

cuidados no seio familiar. Se isto acontecer, poderemos agir de forma atempada e eficaz
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em situacdes consideradas de risco, como a depressio do PCI ou da PID, o
aparecimento de doengas, o agravamento da doenga, a existéncia de maus-tratos, de

negligencia, de isolamento social, etc.

Como nos debrugamos sobre a franja envelhecida da populagdo, foi importante
situarmo-nos numa Optica do envelhecimento multifacetada. Esta estratégia ndo ¢ sem
razdo, pois acreditamos que em diversos momentos, existem varios modelos de
envelhecimento subjacentes. Nalguns contextos sociais e culturais, as perdas dos
recursos biologicos do ser humano, ndo sdo compensadas nem minimizadas,
aumentando assim o desequilibrio entre os ganhos e perdas. As proprias expectativas
sobre o envelhecimento situam os idosos em papéis secundarios e discriminativos
(Gongalves et al, 2006). Esta imagem de debilidade e fragilidade denotam um
enquadramento redutor, baseando-se numa perspectiva biomédica de deterioracdo
cognitiva e funcional como incontornavel. Nao deixando de ser 1util, esta perspectiva
funciona como alerta; reconhecendo-a, podemos organizar esfor¢os para a desmistificar.
A pessoa idosa, seja ela dependente, ou ndo, traz consigo uma historia de vida distinta e
particular. Parece-nos evidente: a experiéncia de cada idoso, dentro de um quadro
referencial de valores e crengas especificas, influencia de algum modo, a resposta a

mudanca, a0 novo, a crise, a transi¢ao.

Os deveres familiares sao de tal modo importantes, que chamam a si uma capacidade de
reserva por vezes escondida; segundo Fonseca (2005) este poder de adaptagdo e
plasticidade sdo parte integrante de um envelhecimento bem sucedido. Podemos ilustrar
esta realidade com uma situa¢do algo comum, em termos de competéncia, do nosso
estudo: o conjuge, reformado de uma actividade empresarial muito exigente e de
alguma importancia, na qual geria recursos, trabalho e dinheiro, de modo repentino, vé-
se na obrigacao de deixar o trabalho para tomar conta da esposa. Agora acamada e com
grande dependéncia, o entdo PCI “iniciado”, sem grande experiéncia, enceta com uma
motivacao e eficacia surpreendente este novo projecto de vida. A prestagao de cuidados
aos familiares, como acabamos de ver, funciona como factor promotor de bem-estar.
Esta realidade, tal como em qualquer actividade, ndo deveria permitir uma exaustiva
acumulacdo de tarefas. A sobrecarga fisica do PCI leva, inevitavelmente, ao “reverso da
medalha”, ao mal-estar fisico e por vezes emocional, de quem presta cuidados. A
promocdo do bem-estar dos PCI e a prevengdo de crises tornam-se aspectos

importantes. Para Santos (2003), os profissionais de saide devem-lhes dar uma atengao

Pégina 18 de 202



Sobrecarga do Prestador de Cuidados Informal da Pessoa Idosa Dependente

particular, pois deles dependem os doentes a seu cargo, bem como a sua permanéncia no
seio da familia e da comunidade.

O desempenho do papel de PCI interfere com a vida pessoal, familiar, social e
profissional, predispondo os intervenientes a crises e conflitos. A espiral da crise pode
resultar em tensdo, constrangimento, fadiga, stress, frustragdo, isolamento social,
depressdo e alteragdo da auto-estima. Para Martins e colaboradores (2003), esta
sobrecarga pode traduzir-se em problemas fisicos, psicolégicos, emocionais, sociais e
financeiros, que acabam por afectar o bem-estar do PCI e da PID.

Porém, salienta Paal (1997), cuidar de um familiar representa uma retribui¢do
sentimental a quem de alguma forma cuidou de nods, e a quem se dedica um
reconhecimento profundo e se traduz uma obrigagdo moral. Esta imagem de entrega de
si, de dadiva foi bem presente nas entrevistas realizadas. Acreditamos que a vinculagao
dos lacos familiares se encontram de tal modo fortes, que a prestagdo de cuidados a PID
no Concelho de Amarante mantém-se reflexo de um acto de compaixdo. Evidentemente
existem excepg¢des, mas nao deixam de ser excepgdes dentro de uma realidade maior.

O suporte familiar, a rede social formal e informal desempenham um papel importante,
constituindo elementos facilitadores, podendo atenuar os efeitos de sobrecarga no PCI.
Os vizinhos e amigos revelam ser uma importante fonte de apoio. A singela saudagao
reveste-se de um sinal de respeito e preocupacdo. A amizade observada traduzia-se em
companheirismo ¢ ajuda, nomeadamente em ajudas técnicas. Podemos observar que a
lida da casa era uma questdo importante, onde a vizinha ou amiga, por morar perto, era
quem ajudava de forma consistente e por vezes educativa, para o conjuge que nado tinha
experiéncia nessa actividade. A questdo da manutencdo da vinha era fundamental,
sinonimo de ganha-pdo, a poda das videiras era, muitas vezes, assegurada pelo vizinho
ou amigo. A alimentacdo dos animais domésticos, de galinhas, de coelhos, de porcos e
as vezes de bois era partilhada pela familia e vizinhanga. A “vida” a volta e na casa era
assegurada por estas pessoas que gostavam de ajudar, originando gratiddo e conforto na
PID, mas que paradoxalmente avaliava como perda de autonomia. O lamento “ jd ndo
sirvo para grande coisa’ era frequente nos relatos entabulados.

Acreditamos que esta perspectiva e baixa auto-estima se encontram interligadas com o
arquétipo da produtividade das sociedades modernas. A mao-de-obra, a forca de
trabalho ¢ a imagem prevalente. Se fizermos alusdo as memorias da maior parte dos
PCI, muitos foram educados no campo, onde a escolaridade ndo era encarada como

prioritaria, com uma alimentac¢do precaria € uma infancia “roubada”. Viegas e Gomes
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(2007) advogam que as pessoas que se identificam com esta geracao, tinham como ideal
de vida a compra de terra, investindo toda a sua vida na compra de um pedago de terra.
Se nos lembrarmos bem, as disputas judiciais mais prevalentes da altura, eram as que
diziam respeito a posse de terra ou direito ao uso da agua. E compreensivel que quem
tem um passado no qual a notoriedade era atribuida segundo o esfor¢o e a capacidade de
trabalho manual, desenvolvido na actividade agricola e pecudria, o facto de ndo mais
poder desenvolver a mesma actividade, pode reduzir em muito a sua auto-estima.

Este trabalho enquadra-se no ambito da primeira edicdo do Mestrado em Enfermagem
(2004/2006), com opcao de Cuidados Paliativos, da Universidade Catolica Portuguesa,
na Escola Superior de Biotecnologia. A aprovacao do projecto de estudo data de Abril
de 2006.

O nosso proposito pessoal neste trabalho ¢: aprofundar conhecimentos em area sensivel
a aten¢do da Enfermagem, contribuir para o crescimento do corpo cientifico da mesma,
alargar competéncias de investiga¢do social e mostrar os elementos necessarios para a
realizagdo das provas para obtencdo de grau de mestre.

Como objectivos centrais de investigacdo, propomo-nos: descrever a populagdo do
Concelho de Amarante enquanto prestadora de cuidados informais a PID, inferir se
existem variaveis preditivas de sobrecarga, indagar de possivel relagdo entre o nivel de
dependéncia da PID e a sobrecarga da PCI e indagar de possivel relagdo entre os
fenomenos de sobrecarga, coping e qualidade de vida.

O trabalho, em si, encontra-se estruturado em dois grandes grupos: o primeiro visa a
contextualizagdo geral da sobrecarga, e o segundo visa a sua investigacdo empirica.
Fazem parte da contextualiza¢do geral, um enquadramento societal do cuidado informal,
partindo de uma visdao historica recente e actual. Ainda dentro desta, retratamos uma
perspectiva sobre a tipologia do cuidado informal, da familia e da casa onde este se
realiza. E finalmente, acabamos com uma contextualizacao tedrica, abordando conceitos
teoricos classicos desta fenomenologia, como também, servindo-nos de contributos
tedricos considerados emergentes.

Fazem parte da investigacdo empirica, o trabalho de campo e a discussao dos resultados.
O primeiro, apresenta o tipo de estudo, o método e material de cariz cientifico
utilizados, tal como os resultados da analise. Na parte final da investigagdo, encontra-se
a discussao dos resultados obtidos.

Esperamos que através da leitura do exposto, se consiga transmitir o carinho e respeito

que 0S NOSS0s pais € av0s nos merecem.

Pégina 20 de 202



Sobrecarga do Prestador de Cuidados Informal da Pessoa Idosa Dependente

CAPITULO I - CUIDADO INFORMAL DIRIGIDO A
PESSOA IDOSA DEPENDENTE

Iniciamos este capitulo com um enquadramento social da prestacio de cuidados

informais a pessoa idosa.

Numa segunda abordagem, pretendemos clarificar o conceito de idoso: observamos a
polissemia da palavra, a sua imagem na vida social, a relevancia da idade na
delimitag¢do do ser idoso; a funcionalidade e a competéncia numa pessoa considerada

idosa.

Mais adiante, expomos eventos considerados fulcrais para a mudanca do paradigma do

1idoso no séc. XXI.

Nos umbrais de uma nova era, a da longevidade...

Limo6n Mendizabal (2002)
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1. ENQUADRAMENTO SOCIETAL DA PRESTACAO DOS CUIDADOS
INFORMALIS

A prestacdo de cuidados no seio familiar ¢ muito comum, tanto a nivel histérico como
internacional. Contudo, a tipologia familiar e as suas necessidades tém vindo a mudar
em varias sociedades do mundo. Alguns acontecimentos importantes, como a 1* e a 2*
Revolugdo Industrial e, consequentemente, o periodo moderno e pds-moderno tém
deixado a suas “herancgas”. O desenvolvimento no campo da medicina e a melhoria nas
condicdes socio-sanitarias levaram a uma enorme melhoria da satide ¢ das condi¢des de

vida das populacdes em geral.

O aumento da longevidade registado no século XX, de aproximadamente 45 anos para
75 anos, ¢ resultado de uma dréstica melhoria do meio, mais do que uma revelagao
intrinseca da biologia humana. Sobre este assunto em 1995, Birren argumentava que as
mudangas econdmicas, tecnologicas e sociais foram mais influentes do que na realidade
as mudangas no patrimoénio genético da populacdo.

Segundo relatorio de 2008, nos paises da OCDE em 1960, a esperanca média de vida
era de 68,5 anos. Para o ano de 2005, a esperanca média de vida aumenta para 75, 7
anos para o homem e para 81,4 anos na mulher. Segundo a OMS (2002), o crescimento
populacional mais rapido é o do grupo dos old old, pessoas com 75 ou mais anos e

dentro deste, continua a ser o grupo das mulheres, o mais prevalente.

Durante o séc. XX a fertilidade desce de forma representativa, estreitando a base das
piramides populacionais. E de uma pequena proporc¢ao da populacio, o grupo dos old
age, passa a ser o coorte mais prevalente.

As doencas infecto-contagiosas como principal causa de morte, foram sendo
substituidas pelos acidentes vasculares cerebrais, doencas do foro circulatério e, de
forma quase logica, pelas doencas progressivas como as neoplasias, Alzheimer,
Parkinson, deméncias, esclerose em placas, entre outras. Assim sendo, as capacidades
fisicas e mentais deterioram-se, aumentando os niveis de dependéncia e
consequentemente, elevando-se de forma categérica a necessidade de prestacdo de

cuidados.

Em 1985, Montgomery e Borgatta, preocupados com as geragdes futuras das sociedades
modernas, observaram que existiam ‘“novas” pessoas de idade avancada. E estas

chegariam a um ponto onde necessariamente iriam precisar de algum tipo de ajuda.
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No caso concreto de Portugal, o INE (2001) descreve que o processo de
envelhecimento, embora seja inferior ao observavel noutros paises ocidentais, dado que
partimos de um perfil demografico tradicionalmente jovem, também se sentiram
melhorias nas condigdes de vida e na saude da populagdo. A estrutura da populagao
portuguesa, tal como seria de esperar, apresenta um duplo envelhecimento: um aumento
da esperanca média de vida e o declinio da taxa de natalidade (envelhecimento de topo e
envelhecimento de base da piramide). E como adverte Malainho (2008), o aumento
progressivo do numero de pessoas idosas, sobretudo das muito idosas (o grupo dos old
old e o grupo dos oldest), ¢ acompanhado com o aumento de ocorréncia de situagdo de
dependéncia fisica, psiquica e social.

O grupo populacional das pessoas com 65 ou mais anos, na sua maioria, vive
exclusivamente das insuficientes pensdes de reforma. Este fendémeno aliado a uma
situacdo de dependéncia, com perda de autonomia e sem o apoio da familia, merece a
nossa atencao. Muitos sdo os familiares que emigraram para o estrangeiro a procura de
emprego ¢ melhores condigdes de vida. Em outros muitos casos, os familiares moram
longe (éxodo rural) e, noutros ainda, até nem existem.

Na perspectiva da maioria dos idosos, o recurso a institucionaliza¢ao nado ¢, de facto, o
meio mais viavel de se resolver a sua situagdao de dependéncia; o que seria desejavel era
manter a casa, os lacos ainda existentes, aumentar os apoios e os cuidados ao domicilio.

Nao estamos s0s nesta era do envelhecimento, a mesma tendéncia se observa nos paises
em vias de desenvolvimento. Mas para estes, lamentavelmente, a projec¢dao ¢ de se
tornarem “velhos” antes de ficarem ricos. Segundo dados consultados, dentro de

cinquenta anos, toda a populagdo mundial vivera esta nova realidade: o envelhecimento.

1.1 SER VELHO COMO IMAGEM SOCIAL

Na sociedade portuguesa, as referéncias a inexisténcia de uma actividade laboral e a
obtencao da reforma por velhice, exercem ainda um peso social inegavel.

Esta visdo redutora e imperfeita ndo corresponde ao fenémeno universal e irreversivel
do envelhecimento. Para Assous e Ralle (2000) este processo ndo ¢ igual para os
individuos. Aqueles que passaram no tempo “oficial” da sua vida activa numa
actividade manual extenuante, em condigdes de trabalho precérias, serdo passiveis de ter
um envelhecimento mais acelerado. As profissdes desenvolvidas tém um papel

importante neste dominio.
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As medidas administrativas do Estado, como ¢ o caso da reforma por velhice, mesmo
para os paises industrializados como o nosso, ndo delimitam de forma alguma a
produtividade da ndo produtividade. As pessoas ligadas ao comércio, a actividade
agricola e ao exercicio de uma profissao liberal ndo deixam de produzir sé pela simples
existéncia de uma medida legislativa.

Atendendo somente a idade, muitos autores tipificam a pessoa idosa desta forma:

— Idoso jovem (old) (dos 65 aos 74 anos)
— Idoso 1doso (0ld old) (dos 75 aos 84 anos)

— Muito idoso (oldest) (com 85 anos ou mais)

Sabemos que a idade da reforma ¢ diversa, consoante as ocupacdes, 0s paises, 0s
sistemas sociais e as épocas historicas.

Neste sentido, partilhamos da opinido que Limon Mendizabal (2004) tece face a
dificuldade em distinguirmos uma pessoa velha de uma pessoa ndo velha. O
desemprego das pessoas mais velhas, as suas reformas antecipadas, ao lado do aumento
da perspectiva de vida e de melhores condigdes fisicas e mentais, contribuem para a

perda do limite entre o que se considera a idade adulta e a velhice.

1.2 A IDADE VERSUS A FUNCIONALIDADE NA VELHICE

Dentro desta tentativa de delimitagdo, para Roach (2003), surgem dois conceitos: a
idade cronologica e a idade funcional. Nesta perspectiva, a idade cronoldgica ¢ um
método simples de avaliacdo, mas demasiado redutor. Os 65 anos hd muito que
deixaram de ser um indicador rigoroso para sinalizar o inicio da velhice. Desde que
Bismark definiu a idade de 65 anos como idade da reforma, muitos autores traduziram
esta idade como o inicio da terceira idade. Opta-se, actualmente, por considerar a
existéncia de multiplas idades possiveis ou, de forma mais profunda ainda, Paul (1997),
Fernandez-Ballesteros (2002) e Fonseca (2006) advogam a existéncia de processos de
envelhecimento individuais e diferenciados de pessoa para pessoa, em linha com as
trajectorias desenvolvimentais a que cada um esteve sujeito ao longo da vida.

Para a OMS (1980), a nocao de capacidade funcional encontrava-se ligada a execugao
de tarefas de pratica corrente e necessaria a todos. A idade funcional, apesar de elucidar

de forma clara acerca da performance nas Actividades de Vida Didria (AVD) e as
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Actividades Instrumentais de Vida Didria (AIVD), continua a ser uma medida
insuficiente para avaliarmos o qudo velho somos. Com certeza, alguns de nos terdo
observado pessoas com algum deficit na realizacdo das suas actividades de vida diarias
mas que mantiveram as suas motivacoes, interesses e actividades de lazer, apresentando

notoriamente, um envelhecimento bem sucedido.

Assim como diz Botelho (2005), devem ser estudadas: a capacidade funcional; a
capacidade locomotora; a morbilidade fisica; a morbilidade mental; e, ndo esquecer,

uma avaliacao de foro social.

Nesta perspectiva ressaltam para o campo de trabalho cientifico mais uma tipologia de
tarefas, as Actividades de Vida Avanc¢adas Diarias (AVAD). Estas sdo actividades mais
complexas, tteis a idosos com boa funcionalidade, tais como a pratica de um desporto

ou a leitura de um livro.

A OMS (2002) propdés um modelo de envelhecimento activo como processo de
optimizacdo de oportunidades visando melhor saude, participacdo e seguranca, no

sentido de aumentar a qualidade de vida durante o envelhecimento.

Neste novo paradigma, a autonomia da pessoa idosa tem uma importancia relevante,
onde se sublinha o poder de decisdo e de controlo da propria vida. Relembrando o que
se descreveu acerca da independéncia, as actividades de lazer e realizacdo pessoal
imprimem uma mais valia na satisfagdo pessoal. Ao ser competente nas actividades que
desenvolve, com a expectativa de uma vida saudédvel, a pessoa idosa seguramente ira
ganhar em qualidade de vida. Neste novo modelo, Viegas e Gomes (2007) encontram
um envelhecimento como se de um processo aberto se tratasse e ndo como destino
inexoravel do Homem. As dimensdes fisicas do envelhecimento sdo colocadas em
segundo plano, reescrevem-se os parametros da idade tardia, nas faculdades mentais,
nos comportamentos e nas relagdes. Alarga-se o conceito de produtividade para além da
dinamica do trabalho remunerado. Surge a ideia de uma segunda carreira profissional
como emancipa¢do do individuo. As actividades sociais de voluntariado ou de

activismo sdo mais valorizadas.
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1.3 ENVELHECIMENTO E COMPETENCIA

Nao queremos aqui abordar a competéncia sob o ponto de vista organizacional. Muitas
vezes avaliada em termos de coeficiente de inteligéncia, grau académico e, de forma
mais actual, como coeficiente emocional'.

Queremos abordar o termo na perspectiva de potencial da ac¢do para determinado fim,
subjacente as respostas individuais de cada um, face as situagdes de perda.

A competéncia ¢ uma modalidade especifica com repercussdes no processo de
envelhecimento, podendo traduzir-se na capacidade do individuo idoso para funcionar
de modo eficaz nas tarefas e situagdes de rotina do quotidiano.

Na bibliografia consultada, a competéncia engloba cinco grandes dominios: a saude
fisica, as sensagdes e percepgoes, as competéncias motoras (motors skills), as
competéncias cognitivas (cognitives skills) e a forca do ego (ego strengh).

Na teoria da adequagdo desenvolvida por Lawton (1982), o comportamento competente
¢ o resultado da congruéncia entre as caracteristicas e capacidades da pessoa para com
as exigéncias e os recursos do meio. Neste ambito, Fonseca (2006) fala-nos em
ambientes pouco “doceis” para com a pessoa idosa.

No modelo de Kahana (1982) citado por Cavanaugh e Blanchard-Fields (2006), os
individuos variam nas necessidades e nos meios onde se inserem diferindo também na
habilidade para a satisfacdo daquelas. De acordo com o modelo da congruéncia,
individuos com necessidades particulares procuram meios mais adequados para a sua
satisfacdo.

Para Paual cit. Fonseca (2006) cada individuo ajusta-se, de forma dinamica, ao
envelhecimento bioldgico e as alteracdes que se produzem na rede social, podendo
falar-se de um envelhecimento bem sucedido quando a competéncia ¢ maior, ou seja,
quando resulta num “mdximo de adaptagdo”.

Esta autora tece estas consideragdes com base nos resultados alcangados através do
estudo EXCELSA, realizado junto da populacdo portuguesa, no qual se deduziu um
modelo de envelhecimento humano onde a condi¢do de idoso ndo representa um risco

enquanto tal.

! Ver aeste respeito Goleman (2000), Goleman e colaboradores (2003); Rego ¢ Cunha (2004).
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Sobre este mesmo assunto, Fonseca (2006) acrescenta que de um envelhecimento bem
sucedido resulta: maior bem-estar, menor neuroticismo, abertura ao exterior ¢ a
manuten¢do do controlo. Uma vez mais, a manuten¢dao do controlo sobre o meio, vem
refor¢ar a importancia da autonomia e da independéncia da vida para o idoso e, por
conseguinte, a sua competéncia face a adversidade ou novidade.

A evolugdo ao longo do ciclo de vida torna clara uma das questdes mais problematicas
relativas a avaliagdo da competéncia da vida quotidiana. De forma natural, a
complexidade e exigéncia das tarefas ou actividades tendem a evoluir com os anos para,
na idade avancada, diminuir de exigéncia. Os idosos desenvolvem mecanismos de
selec¢do, optimizagdo e compensagdo para se adequarem as exigéncias do meio e as
necessidades sentidas.

Para Cavanaugh e Blanchard-Fields (2006) existem estratégias que maximizam um

envelhecimento bem sucedido:

— Adopgao de um estilo de vida saudavel,

— Permanecer activo nas actividades cognitivas;

— Adoptar uma atitude optimista e manter o interesse nas coisas;

— Manter uma vida social e permanecer envolvido nos grupos sociais a que
pertence;

— Gerir bem as suas finangas de modo a nao ficar economicamente

dependente.

Daqui se podera inferir que o processo de envelhecimento, sob o ponto de vista
psicoldgico, constroi-se com uma adaptacdo continua ao meio ambiental. A adopgdo de
um estilo de vida saudavel, a pratica de exercicio fisico e a existéncia de relagdes sociais
estaveis, profundas e alargadas potenciam uma melhor adaptacao a adversidade.

O idoso enquanto ser humano, desenvolve actividades envolvendo aspectos de natureza
fisica, psicologica e social que poderdo servir para a sua maxima autonomia ¢ bem-
estar. Nao raras vezes, o meio envolvente ndo respeita o momento do ciclo de vida onde
nos encontramos ou a nossa condicao, e tornarmo-nos dependentes por causa dele e ndo
por causa nossa.

Mas as faculdades deterioram-se progressivamente ao longo da vida. A diminuic¢ao

funcional traz consigo uma diminui¢do da qualidade de vida individual. A este respeito
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Heikkinen cit. Fonseca (2006) salienta que uma competéncia menor na realizagdo das
actividades de vida didria encontra-se associada ao aparecimento de sintomatologia

depressiva e a menor qualidade de vida.

Todo o ser humano ¢ influenciado pela sua finitude. No entanto, as pessoas idosas
vivem situacdes, do ponto de vista bioldgico, distintas, por vezes opostas. Nao raras
vezes, as pessoas chegam a este periodo de terceira idade, dispondo de recursos fisicos e
mentais plenos. Nos ultimos anos deste periodo, porém, as capacidades sensoriais e de

mobilidade diminuem.

As primeiras manifestagdes do envelhecimento morfologico e fisiologico aparecem na
terceira década de vida. Desde esse momento, a massa dos tecidos tende a diminuir, de
forma preferencial o tecido muscular. No decurso da terceira idade, este fendmeno
acentua-se e acelera-se. Da mesma forma, diz Cappeliez e colaboradores (2000), o

processo de senescéncia da-se ao nivel das fungdes e dos 6rgaos.

No entanto existem excepcdes que nao se podem descurar, nomeadamente nas
actividades educativas. De forma impressionante e retirando os casos patoldgicos, a este
respeito, o sistema nervoso sofre alteragdes minor. No plano das atitudes, os mesmos
autores referem que a diminuicao da rapidez e da precisdo como reacc¢ao a estimulos
nao sao acompanhadas de perda de dominio no vocabulario e na utilizagdo de recursos

de informagao.

De forma surpreendente, os resultados de Goldgerg (2007) vem desmistificar o que a
sabedoria popular nos transmite: “os velhos sdo repositorio de sabedoria e experiéncia,
devemos ouvir e respeitar as sua opinides”. A nogao de pattern recognition ¢ sublinhada
como uma mais valia na resolucdo de problemas. A integragdo do problema na
experiéncia vivida ¢ reconhecidamente uma metodologia de resolucdo de situagdes
problematicas impar. Para Serrdo (2008), com o avancar da idade, o cérebro humano vai
funcionando como um 6rgao predominantemente capacitado para interpretar as

percepgdes no nivel afectivo.

Assim ressalvamos que a adaptabilidade e a nossa historia de vida sdo, com alguma
certeza, uma das chaves para resolver a perda de alguma e de determinada competéncia.
Existirdo sempre perdas funcionais ao longo da nossa existéncia, mas muita da nossa
autonomia e satisfacdo de vida surge da nossa actividade, tanto fisica como mental, da

plasticidade e experiéncia vivida.
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1.4 MUDANCAS SOCIAIS E POLITICAS NA ERA DA LONGEVIDADE

Apresentam-se as principais mudangas sociais e politicas de foro internacional e
nacional face a situagdo das pessoas idosas dependentes. Ressalvam-se as necessidades
de estratégias de apoio de proximidade.

A Organizagdo das Nacoes Unidas (ONU) em 1982, na Assembleia Mundial sobre o
Envelhecimento Mundial, na cidade de Viena, teve por objectivo langar um plano de
accdo internacional visando assegurar as pessoas idosas, seguranca econdmica, social e
dar possibilidade a estas pessoas de poder contribuir ao desenvolvimento nacional.
Pretendia-se impulsionar o protagonismo das pessoas idosas no contexto mundial,
preterir a visdo do envelhecimento como estado de deficit, assumindo que as pessoas
idosas sdo merecedoras de uma melhor atengdo social. Deste evento resultam nove

resolucdes preponderantes:

— Alfabetizagdo para todas as pessoas, de todas as idades na sociedade;

— Extensdo da educagdo dos adultos num quadro de educagdo permanente;

— Preparacdo das pessoas idosas para um emprego criativo no seu tempo
livre;

— Reconhecimento e promoc¢ao dos papéis eminentes que as pessoas idosas
podem desenvolver na sociedade e dentro dos mais variados dominios,
em particular no ensino € na animagao;

— Promogao na pesquisa e estudo sobre as pessoas idosas, cobrindo os
dominios da Gerontologia;

— Atengao prioritaria aos problemas das mulheres idosas;

— Financiamento da educagdo das pessoas idosas, considerado como uma

obrigacao humanitaria e um investimento.

Em Dezembro de 1991, a ONU publica a Resolugdo 46/91 que engloba os principios a
favor das pessoas idosas. Os dezoito principios ai descriminados reflectem a
preocupacao politica e governamental pela preservacdo do respeito a dignidade e aos
direitos da pessoa de idade avancada. Estes responsabilizam de forma directa as
entidades sociais € comunitarias.

No mesmo ano, a Unido Europeia (UE) cria o Observatério Europeu sobre o

Envelhecimento e Pessoas de Idade. Este 6rgdo tem como missdo observar, analisar e
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descrever as politicas sociais € econdmicas destinadas as pessoas idosas dos estados
membros. Sdo focalizadas areas como o estilo e qualidade de vida, emprego e mercado

de trabalho, saude e assisténcia e a integragao social.

Em 1993 ¢ instituido o Ano Europeu das Pessoas de Idade Avancada e Solidariedade
Intergeracional. Os seus objectivos mantém-se na ordem do pedagdgico e social,

acrescentando uma nova missao: a solidariedade entre geracdes.

Em 1995 o secretario-geral da ONU propde uma sociedade para todas as idades. Para

1SS0 sdo propostas quatro metas:

— Envelhecimento activo e estratégias de prestacdo de cuidados;
— Formacao e desenvolvimento permanente;
— Relagdes multigeracionais;

— Envelhecimento da populacao como motor de desenvolvimento.

Em 1999 ¢ instituido o Ano Internacional das Pessoas Idosas.

Na segunda Assembleia Mundial sobre o Envelhecimento, desenvolvida no nosso pais
vizinho, em 2002 ¢ reformulado o plano de actuacdo, sendo proposto a adopc¢do de

medidas politicas sob trés grandes orientagdes:

— Manter um desenvolvimento num mundo onde a populacao envelhece;
— Promover a saude e bem-estar na velhice;

— Garantir um ambiente favoravel para as pessoas de todas as idades.

A ONU e outras organizagdes internacionais, como se pode concluir, promovem uma
visao holistica do envelhecimento. O envelhecimento diz respeito a todas as dimensdes
da vida social e tem que ver com todo o ciclo de vida do ser humano.

Nesta viragem de século, as atengdes também se orientam para os paises em vias de
desenvolvimento, sendo motivo de grande preocupacao a fragil sustentabilidade destes.
A comunidade internacional solicitou que a questdio do envelhecimento seja
contextualizada a nivel mundial.

No ambito desta assembleia surge uma defini¢do da OMS (2002) de autonomia que aqui

queremos deixar dado o seu interesse: a Autonomia é a capacidade percebida para
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controlar, lidar com as situacoes e tomar decisoes sobre a vida do dia-a-dia, de acordo
com as proprias regras e preferéncias (pag.13).

Para Lim6on Mendizabal (2004), uma sociedade para todas as idades ¢ aquela que
permite as diversas geracdes confiar umas nas outras e compartilhar os frutos da
confiancga, sob os principios gerais da reciprocidade e da equidade.

A Direcgao Geral de Satde portuguesa, em 2006, propde o Programa Nacional para a
Satide das Pessoas Idosas. Este programa de ac¢do faz parte do Plano Nacional de

Saude de 2004 / 2010 e propde trés grandes estratégias:

— Promover um envelhecimento activo;
— Adequar os cuidados as necessidades das pessoas idosas;

— Promover o desenvolvimento de ambientes capacitadores.

E de ressalvar a pertinéncia destas estratégias se considerarmos que Portugal, entre os
restantes vinte e seis parceiros europeus tem a taxa de mortalidade mais elevada acima
dos 65 anos.

A patologia cronica multipla, a polimedicagdo, os acidentes domésticos e de viagdo, o
luto, os internamentos institucionais, o isolamento social, os fenomenos de
desertificacdo, as fragilidades econdmicas, as alteragdes da estrutura familiar e as
inadaptagcdes do meio habitacional, s3o alguns dos factores que, ocorrendo
frequentemente na populacdo idosa, condicionam a sua satde, a sua autonomia e
independéncia e a sua qualidade de vida.

O Plano Nacional de Satde 2004-2010 propde-se ser um documento para coajduvar

mudangas estruturais:

— Aumentar o consenso acerca dos valores orientadores do pensamento e
acc¢ao sobre a saude;

— Promover a coordenagdo da ac¢do sendo um instrumento de trabalho;

— Intensificar a colaboragao intersectorial;

— Melhorar a sustentabilidade técnica, politica e financeira no sector da
saude;

— Contribuir para a mudanca dos processos de trabalho no Ministério da

Saude e institui¢des associadas.
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De forma mais atenta, podemos considerar que existem dois grandes alvos para as
politicas existentes: aumentar o tempo de emprego das pessoas e melhorar os sistemas
de proteccao social. Existe um esfor¢o politico para manter as pessoas mais tempo no
mercado de trabalho. Atingida a meta de Estocolmo (aumentar a taxa de emprego até
2010 dos trabalhadores de 55 a 64 anos, em 50 %), Portugal ndo deixa de apresentar
caracteristicas preocupantes. A este respeito, Cruz (2008) aponta os niveis de
escolarizagdo e qualificagdo baixos e baixos indices de aprendizagem ao longo da vida.
Mais de 30% dos jovens portugueses tém qualificacdes baixas, ndo se encontram em
nenhum sistema educativo e em nenhum tipo de formacao educacional. A participagdo
em momentos educativos de pessoas com 25 a 64 anos foi de 3,8%, valor extremamente
pobre, comparado com o valor 9,6% da UE dos vinte e cinco (2006).

Retomando a nossa populacao, Portugal caracteriza-se pelas reformas baixas e um risco
de pobreza e exclusdo social muito evidente. Em que medida o envelhecimento activo
ndo serd ainda uma utopia?

Se atendermos ao Plano Nacional de Accdo para Inclusao para 2006/2008, algumas
medidas sdo propostas: melhorar o acesso a bens e servigos de qualidade aos idosos;
atribui¢do de apoio monetdrio de forma a fazer face a fragilidade econdmica;

requalificacdo habitacional e melhores cuidados de saude.

1.5 SINTESE DO CAPITULO

Importa referir que a exposicdo do enquadramento comunitdrio teve como grande
objectivo esclarecer as directivas sociais e politicas do nosso pais em matéria de
envelhecimento activo.

Queremos deixar expresso que foi com algum lamento que verificamos que a meta da
reducdo de pobreza dos idosos estd documentada em termos muito generalistas e pouco
esclarecedores. Cremos que o fenémeno de pobreza dos idosos ¢ uma realidade muito
mais complexa e enquadrada numa pobreza multidimensional. Partilhamos da opinido
de Bruto da Costa (2008), que salienta o caracter estrutural da pobreza portuguesa.

Os indicadores da avaliacdo propostos sdo, na sua maioria, quantitativos; gostariamos
de, para além do poder informativo e preditivo dos grandes numeros, perceber o
impacto real das medidas que visam o apoio aos idosos e aos idosos dependentes.

Seria também necessario construir um maior nimero de indicadores qualitativos. Qual o

nivel de satisfagdo dos idosos? Quais as necessidades perspectivadas como importantes
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das familias destes idosos? Em que medida os servicos de apoio ao idoso sao

suficientes? Qual o nivel de sobrecarga do PCI de doentes idosos dependentes?

Para noés, o envelhecimento activo pressupde uma sociedade solidaria, onde se possa dar
como garantidos requisitos minimos de qualidade de vida. Preferimos o termo
113 L 29 113 . ’9 . . : r1: 4

positivo” ou “bem sucedido”, pois numa primeira andlise, o enfoque ¢ manter esta
populagdo no mercado de trabalho, mas para nds ¢ tdo ou mais importante dar como
reais as condi¢cdes de saude, apoio e seguranca minimas para um envelhecimento
saudavel. Numa visdo mais profunda, preferimos este conceito (positivo/ bem sucedido)
porque torna imprescindivel o respeito pela condi¢do humana e privilegiada de ser

idoso.

Queremos com isto dizer que, desde a arquitectura das estruturas, ao desenho de
espacos, a acessibilidade de servigos e a condigdes de habitacionalidade dignas, o
envelhecimento positivo ndo se realiza sem uma sociedade mais humana e solidaria.
Nao poderemos ter idosos mais felizes, se ndo atendermos mais as necessidades da
familia. Teremos que ter por mote ou principio da ac¢do a importancia dos vinculos e

referéncias do ser humano em todo o seu ciclo de vida.
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CAPITULO II - O PROCESSO DE CUIDAR DO
PRESTADOR DE CUIDADOS INFORMAL

Para melhor compreensao do cuidado informal, abordamos o processo de cuidar numa
dimensdo ética, numa perspectiva de compromisso familiar, de solidariedade e
finalmente discutimos o cuidar como um meio de preservacao da espécie. Pretendemos
clarificar a diferenca entre um cuidado informal de qualidade ou em quantidade.

Relatamos os diversos factores envolvendo a vinculagdo ou desvinculacao do cuidado.

Analisamos a escolha do domicilio como local mais prevalente. Pretendemos tecer o
perfil das familias cuidadoras na Norte da Europa e Sul da Europa, incluindo Portugal.
Fazemos o resumo dos factores intervenientes neste processo de cuidar particular,

encontrado na literatura consultada. Relatamos os impactos na vida do prestador.

Acabamos com a analise acerca das implicagdes da continuidade dos cuidados que o

sistema formal e informal possa ter na esfera da sobrecarga do prestador.

“ ...quem cuida, pode entrar na experiéncia do outro, e o outro pode entrar na

’

experiéncia de quem cuida.’
Watson, 2002

“ Assistir o individuo, doente ou saudavel, no desempenho das actividades que
contribuem para a saude ou sua recuperagdo (ou morte serena) que ele poderia

realizar sozinho, se tivesse a for¢a, a vontade ou o conhecimento, necessarios”

Henderson, 2007
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2. TIPOLOGIA DOS CUIDADOS INFORMALIS

A palavra cuidado possui duas significacdes bdsicas, intimamente ligadas entre si. O
desvelo, a solicitude, a diligéncia, o zelo, a atengdo e o bom trato, surgem quando a
existéncia de alguém tem importdncia para outra. A preocupacdo, a inquietagdo € o
sentido de responsabilidade demonstram que a pessoa sente-se envolvida e
afectivamente ligada a outra.

O conceito situa-se acima do simples acto ou atitude, elevando-o a uma dimensao
ontoldgica do ser humano, argumentando que sem cuidado, o Homem deixa de ser
humano. Se ndo receber cuidado no seu processo e ciclo de vida, ele desestrutura-se,
definha, perde sentido e morre. Entdo o Homem ¢ um ser de interac¢do e comunhdo,
ndo se limitando somente a intervir no outro.

Hesbeen (2004), numa linha de pensamento semelhante, enquadra o cuidado como uma
necessidade da comunidade, dos humanos que a compdem. Este cuidado assenta na
convicgado de que, o respeito e dignidade de todo o Homem deve estar presentes no acto
de cuidar.

Watson cit. Neil (2002), quanto a filosofia e ciéncia do cuidar, situa o cuidado no
mesmo ambito existencial e espiritual, dizendo que o cuidado ¢ fruto de uma moral mais
do que um comportamento orientado para a tarefa. Esta autora propde onze
pressupostos relacionados com os valores de cuidar, dos quais citamos os cinco

seguintes por se poderem generalizar a pratica informal de cuidados:

— O cuidar e o amor compreendem frequentemente a energia psiquica primitiva e
universal;

— O cuidar e o amor, frequentemente desvalorizados, sdo os pilares da
humanidade; alimentar estas necessidades preenche a natureza humana;

— A capacidade para manter o ideal e a ideologia do cuidar na pratica ird afectar o
desenvolvimento da civilizacao;

— Cuidar de si proprio € um pré-requisito para cuidar dos outros;

— Somente através de relagdes interpessoais pode o cuidar com humanidade ser

demonstrado e praticado com eficécia.
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Watson (2002), fala num cuidar transpessoal que assenta na crenga de que aprendemos
uns com os outros, acerca de como sermos humanos, identificando-nos com os outros
ou encontrando o seu dilema em nés proprios. Para a autora, o cuidar requer um
compromisso com um fim particular: o fim ¢ a proteccdo, o aumento e preservagao da
dignidade, da humanidade, do todo e da harmonia interior.

Para Honoré (2004), o cuidar consiste na preocupagdo de bem-fazer para bem-existir.
No cuidado, a primazia ¢ concebida ao outro considerado como um semelhante a si
proprio. Cuidar diz respeito a todos e serd para todos: um cuidado centrado em nds e
nos outros. Cuidar também diz respeito as coisas, ao mundo e a acg¢do, qualquer
actividade humana coloca um problema de salvaguarda da nossa existéncia.

Numa revisdo da literatura acerca da influéncia da religido/espiritualidade no bem-estar
do prestador de cuidados informal, Hebert e colaboradores (2006), ndo encontraram
resultados consistentes na associaco global destes dois fendmenos’. Mas ao afunilar a
analise, nos sub-conceitos de religido/espiritualidade e nos sub-conceitos de bem-estar
encontraram associacdes positivas e negativas significativas. Encontraram efeitos
positivos na pessoa alvo de cuidados se o PCI encarasse, de forma positiva, a situagado
de cuidar (positive reapraisal) e, simultaneamente, praticasse alguma religido ou
cultivasse a sua espiritualidade. Observaram apreciagdes negativas de prestadores que
tivessem o seu familiar institucionalizado (caregivers of patient hospice), associadas a
um Deus Injusto e a um maior numero de depressdes. Encontraram na pratica religiosa
dos PCI um mediador importante para aumentar a satisfacao de vida.

Importa entdo descobrir que tipo de vivéncia afectiva/espiritualidade leva a maior bem-
estar e satisfacdo de vida. Quais os meios mais eficazes? Que efeitos tém no PCI e na
Pessoa Idosa Dependente (PID) e em que circunstancias?

Acreditamos, assim, que no exposto por Vieira (2008) se encontra parte da resposta.
Esta autora eleva o cuidado no sentido de uma relagdo de compaixao, de auto-afectagdo
e de alteridade. De forma compreensivel, o PCI que cuide por mera obriga¢ao, de forma
despojada de sentido e de conteudo, sem reconhecer no outro o direito a ser cuidado,

desenvolve um cuidado que, na sua esséncia, ndo o ¢é.

2 Foi utilizado o método de inferéncia estatistica de ®-Quadrado ou teste exacto de fisher p > 0,05 para as
seis dimensdes parametrizadas (atitudes/crengas; comportamentos; denomination;coping, bem-estar e
outras).
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2.1 DEFINICAO DO CUIDADO INFORMAL

Podemos referir varias defini¢cdes para o conceito de cuidado. Para melhor adequacao da
semantica da palavra com as caracteristicas da populagdo estudada, iremos abordar

defini¢cdes abrangentes e orientadas para a populagdo idosa dependente.

Em 1995, a UE, num documento da autoria de Salvage, definia o cuidado informal

como a prestacao de apoio emocional, financeiro e instrumental ou fisico.

Na tentativa de emergir do modelo ‘“find it and fix it” e apelando a continuidade dos
cuidados, a OMS (2002) apresenta um significado mais global e orientado para a pessoa
dependente. Fruto do paradigma dos sistemas de saude se encontrar ancorado a
prestagao de cuidados de foro agudo, ¢ reiterada a importancia do cuidado a longo
termo: actividades prestadas por prestadores informais (familia, amigos ou vizinhos)
e/ou profissionais (do ambito da saude e dos servicos sociais) para assegurar o
quotidiano da pessoa que ndo se encontra capaz de autocuidar-se de forma eficaz,
mantendo a maior qualidade de vida possivel, de acordo com as preferénciais

individuais dessa pessoa.

Partilhamos da nocdo de cuidado imbuido de transcendéncia e intencionalidade,
proposto por Paul em 1997. Assim, prestar cuidados ¢ definido pelo significado ou
intencdo atribuida ao comportamento mais do que a natureza e a exigéncia do
comportamento em si. Deste modo incluem-se quer os comportamentos observaveis,

quer as actividades mentais (ex.: planos e decisdes).

A National Alliance of Caregiving, em 2004, nos Estados Unidos da América (EUA)
delimitou o cuidado informal no tempo, com prestagdes iniciadas a partir dos dezoito
anos, para tarefas ndo remuneradas, diversificadas, podendo ser pouco exigentes e

esporadicas ou mais exigentes e constantes.

Em suma, podemos observar que o cuidado informal pressupde uma ajuda intencional
mas fora da esfera das responsabilidades conjugais e filiais. Parece-nos evidente que
uma das dificuldades da questdo ¢ a delimitacdo do cuidado visto como inerente e
natural da vida familiar, ¢ um “outro” cuidado mais extraordinario sem grande

visibilidade social mas que despoleta uma adaptacao familiar as novas necessidades.
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2.2 CUIDADO COMO INSTRUMENTO

Colliere (1999) numa perspectiva mais factual e atitudinal, descreve o conceito como
sendo o conjunto de todas as actividades humanas fisicas, mentais e emocionais
desenvolvidas com o objectivo de manter a satde, bem-estar do individuo ou familia. E,
para tal, sdo necessarias tarefas destinadas a manter uma alimentacdo adequada, uma
temperatura corporal normal e adaptada ao meio ambiente, actos para manter a higiene
corporal e da casa, comportamentos de forma a evitar perigos ou acidentes, sem
esquecer os actos que visam o desenvolvimento salutar da afectividade e das relagdes
sociais harmoniosas. Mas convém salientar que esta autora define claramente uma
heranca de uma dicotomia no cuidado. Numa visdo histérica, define dois tipos de
cuidados distintos no modo de fazer, no contexto com ele relacionado e como tendo
objectivos também diferentes. Separa os cuidados assegurados por mulheres que
relaciona com a fecundidade, praticas do corpo e alimentares; ¢ os cuidados assegurados
por homens centrados do corpo ferido, na tentativa de fazer recuar o mal fisico pela

forga.

Esta separacdo ainda hoje ¢ perceptivel na semantica das palavras care e cure. O
significado da palavra inglesa care refere-se aos cuidados habituais do quotidiano,
relacionados com os costumes e valores de cada um. Cuidados, fruto da aprendizagem
que se desenvolve a longo da vida, num determinado contexto social e cultural e
orientados para a promog¢ao da satde e prevencao da doenca. La cure ¢ uma palavra de
origem francesa significando a pratica de cuidados que visam limitar a doenga,
combater os seus sintomas e restabelecer a satide. Encontra-se na esfera do cuidado

especializado, técnico e profissional.

Uma das autoras mais citadas no ambito da revisao bibliografica deste estudo foi
Dorotheia Orem (1983). Esta autora constréi a célebre Teoria do Défice de
Autocuidado. Este conceito abstracto de défice de autocuidado, expresso em termos de
limitagdo da propria ac¢do, fornece orientagdes para a seleccdo de métodos de auxilio e
compreensdo do papel da pessoa em questdo. O cuidado, nesta perspectiva, ¢
logicamente fraccionavel, podendo ser completado com auxilio de alguém e de algo.
Para Orem (1983), o cuidado podera ter diversas formas: ser a realizacao de uma tarefa

por outra pessoa, uma ac¢ao dirigida, um apoio de ordem fisioldégico ou psicoldgico,
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uma promog¢ao no meio ambiente que promova o seu desenvolvimento pessoal ou um

ensino.

2.3 CUIDADOS VERSUS NECESSIDADES HUMANAS BASICAS

Tomey (2004) observa que as necessidades da pessoa doente sdo “cobertas” pelas 14
componentes da enfermagem propostas por Henderson em 1991. As necessidades

apresentam-se da seguinte forma:

1) Respirar normalmente;

2) Comer e beber de forma adequada;

3) Eliminar os residuos corporais;

4) Movimentar-se ¢ manter uma postura correcta;
5) Dormir e descansar;

6) Escolher a roupa; vestir-se e despir-se;

7) Manter a temperatura corporal dentro dos valores normais;
8) Manter o corpo limpo e cuidado;

9) Evitar riscos do ambiente e evitar lesar os outros;
10) Comunicar;

11) Praticar a sua f¢;

12) Trabalhar de modo a sentir-se realizado;

13) Jogar e divertir-se;

14) Aprender e descobrir.

Como podemos observar, as actividades propostas promovem a adaptacao dos
individuos as exigéncias do quotidiano no seu meio envolvente. Para Caldas (2003), a
funcdo inerente a cada actividade pode ser avaliada com base na capacidade de
execucao das Actividades de Vida Didria (AVD).

As AVD podem dividir-se em:

— Actividades Basicas de Vida Diaria (ABVD), tarefas proprias do autocuidado,
como alimentar-se, vestir-se, controlar os esfincteres, tomar banho, andar, etc.;
— Actividades Instrumentais de Vida Didria (AIVD) indicativas da capacidade

para levar uma vida independente na comunidade, podem incluir a habilidade
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em usar o telefone, realizar compras, a preparagdo da alimentagdo, a lida da
casa, o lavar a roupa, a utilizacdo dos meios de transporte, a toma e gestdo da
medicacdo e a habilidade em gerir as finangas;

— Actividades Avancadas de Vida Didria (AAVD) sdo compostas por actos mais
complexos, relacionados com a motivagdo do individuo como o trabalho, o

lazer, relagdes sociais, o exercicio fisico, etc.

De forma inequivoca, a incapacidade em realizar as actividades, atrds descritas,
originam a necessidade de cuidados multifacetados do PCI. Henderson postulava que o
relacionamento de dependéncia variava entre fotalmente dependente (a enfermeira
enquanto substituta do doente), moderadamente dependente (a enfermeira enquanto
auxiliar do doente) e dependente em grau reduzido (enfermeira enquanto parceira,
supervisora do doente). O profissional de enfermagem detém variadissimos parametros
de avaliacdo acerca da competéncia do prestador de cuidados. Desta forma, convém
falar de alguns, pertinentes a nossa pesquisa: os relativos ao conhecimento dos cuidados
a realizar e aqueles que se prendem com a performance, ou seja, a aprendizagem de
habilidades versus dependéncia do familiar idoso. Importa, ainda, identificar possiveis
tensdes na assuncao do papel do prestador de cuidados informais. No caso de existir
sobrecarga financeira, emocional, social ou fisica, o profissional coloca em marcha

procedimentos que visam o aumento de bem-estar e da resiliéncia deste “novo” doente.

2.3.1 A Dicotomia do Cuidado: Qualidade Versus Quantidade

Segundo Hoffmann e Mitchell (1998) desde os primeiros estudos acerca da sobrecarga
do PCI que esta tende a ser separada das emogodes e sentimentos. Esta cisdo tornou-se
util na compreensdo dos preditores da sobrecarga do PCI. As tarefas (cuidados) eram
relacionadas com o conceito de objectividade e as emogdes ao conceito de
subjectividade inerente ao acto de cuidar.

Chou, em 2000, na tentativa de compreender o conceito de sobrecarga, sublinha dois

aspectos do cuidar:

— A qualidade do cuidar (grau de envolvimento do PCI);

— A quantidade do cuidar (nimero de tarefas realizadas e tempo de demora).
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Segundo esta autora, existe pouco conhecimento acerca da qualidade do cuidado.
Acreditamos que seja dificil inquirir acerca da qualidade do cuidar devido ao seu
caracter subjectivo e multifacetado. Para Phaneuf (2005), a relagdo de ajuda assenta em
quatro grandes fendmenos: o respeito, a aceitacdo, a empatia € a confrontagdo suave.
Para maior e melhor aceitacdo da doenca/handicap, um modo positivo de encarar a
vida, e uma maior autonomia, o PCI, como qualquer cuidador, deverd ter abertura
suficiente e aceitagcdo incondicional da PID. Em condigdes extremas, esta aceitacdo nao
se fara sem esforco. Se nos lembrarmos que a grande parte dos PCI, sdao familiares do
PID, poderao partilhar histérias de vida em comum, ser-lhes-4 dificil desligarem-se da
proximidade e relatividade dos factos. A falta de alternativa e escolha, um projecto de
vida alterado, os conflitos em relagdo ao novo papel, o fragil reconhecimento formal e
as exigencias, por vezes extenuantes, desta nova etapa, tornam a relagdo de ajuda entre
PCI e PID, um desafio. Para Bermejo (2005) existe um perfil tipico de quem cuida: a
pessoa comporta-se consoante as expectativas, almeja sempre os melhores resultados,
tem dificuldade em confrontar o doente, ¢ renitente em aceitar ajuda, sente-se poderoso
no seu papel, isola-se e so6 reflecte na sua actuacdo, ja em sofrimento (burnout). Ja
Lazure (1994) apontava que a relacdo de ajuda se deveria centrar numa capacidade de
escuta eximia, num respeito reciproco, numa congruéncia de valores e atitudes sob uma
empatia, necessaria ao plano terapéutico. Apesar destas caracteristicas serem,
originalmente, dirigidas ao cuidado desenvolvido pelo enfermeiro, encontramos

semelhangas nas relagdes de ajuda desenvolvidas entre familiares.

2.4 AS CARACTERISTICAS DO CUIDADO INFORMAL

Podemos denominar o cuidado informal como fruto da interac¢do de um membro da
familia na prestagdo de ajuda a outro membro, com regularidade, e que realiza

actividades com o objectivo da maxima independéncia.

Em 1999, Salanova e Lezaun relacionam este cuidado informal as actividades pessoais
como tomar banho, vestir-se, lavar-se, entre outras. O objectivo dos cuidados informais
¢ manter a qualidade de vida, um nivel maximo de independéncia, um funcionamento
integral e autébnomo na PID. Tratam-se de cuidados que sempre tiveram uma
componente afectiva na relagdo entre PCI e PID. Para Garcia Calvante e colaboradores

(1999), esta ¢ uma das razdes porque o PCI ndo recebe uma remuneracdo econémica.
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Este caracter de ndo remuneragdo (nao se oferece em troca nem bens nem servigos) faz
parecer este cuidado informal, com demasiada frequéncia, como um tipo de cuidado
pouco valioso. Em segundo lugar, desenvolve-se no contexto das relagdes privadas, um
terreno onde muitas vezes ¢ dificil aceder e intervir. Em terceira instancia, o lugar fisico
onde o cuidado informal se desenvolve é o domicilio, e este caracter doméstico torna-o
invisivel para o espaco publico. Por ultimo, o cuidado para com pessoas da familia na
nossa sociedade, ¢ visto como fazendo parte das tarefas domésticas e como tal associa-
se a um papel desempenhado tradicional e culturalmente pelas mulheres. Todas estas
caracteristicas tornam dificil a abordagem, analise e intervencao profissional no seio do
cuidado informal familiar. O sistema informal ainda ¢ um sistema invisivel de cuidados
de saude, uma grande area encontra-se “submergida”, um verdadeiro iceberg. Hanson
(2005) diz-nos que 80 a 90% dos cuidados aos idosos sdo prestados pelos seus

familiares.

Os elementos diferenciadores entre o cuidado informal e formal residem no prestador do
cuidado. O cuidado formal ¢ prestado por alguém preparado para, com formagao
especifica para o realizar e gozando de status adquirido, socialmente reconhecido. Para
Bover (2004), a relacdo entre assistido e prestador €, neste caso do cuidado formal,
caracterizado por uma neutralidade afectiva contra a implicagdo emocional do cuidado
informal.

O cuidado de caracter voluntario também tem em conta a neutralidade afectiva entre o
prestador de cuidados informal e o receptor de cuidados. Mesmo que se possa observar
vinculos afectivos, isso ndo ¢ indispensavel para o seu desenvolvimento. E este, ao
contrario do cuidado informal, ndo pressupde um caracter de durabilidade.

Paul (1997) categoriza o cuidado ao idoso da seguinte forma:

— Cuidados anticipatorios — comportamento ou decisdes que antecedem a propria

necessidade (ex.: colocar um copo de 4gua na mesinha de cabeceira a noite);

— Cuidados preventivos — denotam maior ac¢do e supervisao, t€m o objectivo de
evitar complicagdes da doenca ou handicap e/ou a sua existéncia (ex.: fixar os

tapetes ao chdo para evitar quedas);

— Cuidados de supervisao — envolvimento activo e directo pelo idoso, no sentido
figurado olhar pelo idoso (ex.. elaboracdo de uma dieta adequada as

necessidades do idoso)
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— Cuidados instrumentais — visam manter a integridade fisica e estado de saude, e
pressupde um fazer por, substitui-se a accdo do idoso pela do PCI total ou
parcialmente (ex.: completar os cuidados de higiene no idoso acamado
moderadamente dependente);

— Cuidados protectores — visam a preservacao da auto-imagem, identidade e bem-
estar emocional do idoso (ex.: evitar relatos miserabilistas em conversas de

circunstancia de modo a preservar a identidade do familiar).

De forma sintética, podemos concluir que o cuidado informal ¢ realizado por pessoas do
mesmo ambito pessoal e intimo, motivado por uma importante componente emocional,

ndo estando implicada nenhuma remuneragao econémica.

2.4.1 Iniciacao do Cuidado Informal

A iniciacdo da prestagdo de cuidados informais a pessoa idosa podera acontecer de duas
formas. De modo mais abrupto, como no caso, do idoso ter um acidente vascular
cerebral (AVC), com sequelas moderadas ou graves. Neste caso e noutros semelhantes,
a delimitagdo do inicio do cuidado informal ¢ bem clara, sendo mais facil obter resposta
quando se pergunta quando passou a cuidar de forma diferente pelo seu familiar.

Para muitos autores, Samuelsson e colaboradores (2001), McConaghy e Catalbiano
(2005), Garity (2006) e Gainey e Payne (2006), na maioria dos casos, a doenca ou
handicap é um processo insidioso e cumulativo, sendo muito dificil delimitar no tempo
o inicio da prestagdo de cuidados. Esta percepcao de imprecisao pode, a seu turno, ser
sentido de forma negativa. O enquadramento temporal, pode ajudar a promover no PCI
um quadro de referéncia importante. Possibilitando, de mais forma critica, estabelecer
um continuum no estado de saude da PID e, por essa forma, dar azo a uma maior
consciéncia da pessoa enquanto parceiro valido na prestagdo de cuidados na

comunidade.

2.4.2 Assuncao do Papel de Prestador de Cuidados Informais

No casal, a assunc¢do do papel de PCI acontece de forma cultural e moralmente aceite
como extensdo dos deveres do matrimonio. Para Aneshensel e colaboradores (1993), de
forma quase imperceptivel, sem grande consciéncia de um novo papel, o conjuge

assume a responsabilidade dos cuidados.
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Parecem existir factores influentes para a assun¢ao do papel de PCI, apresentam-se os

que foram consistentemente encontrados na revisao bibliografica:

1. Grau de parentesco proximo;

. Ser mulher;

. Coabitar ou viver préximo;

. Proximidade afectiva;

. Ter experiéncia de prestagdo de cuidados;

. Inexisténcia de estruturas de apoio;

N N D BN

. Custo financeiro da institucionalizagao.

A preocupacdo de ndo recorrer ao internamento do idoso num lar corrobora com a
imagem social depreciativa em relagdo a institucionalizacdo de uma pessoa idosa, sendo
o fenémeno conotado de abandono. Stone e colaboradores (1987) observam que a
prestagdo de cuidados no domicilio privilegia a integragdo e maximiza o controlo da
pessoa alvo de cuidados sobre a sua vida. Por seu lado, Janis-Le Bris (1993) relata que ¢
raro ver o recurso ao internamento como uma verdadeira opg¢do; aceite em ultimo
recurso ¢ frequentemente o tltimo elo de um encadeamento de opgdes sociais.

A motivacdo que aparece associada a assuncao do papel de PCI, vem geralmente
descrita em termos de pressdao social e dever moral. Mas, Finch cit. Pimentel (2001)
informa existir uma forca motivacional raramente assumida perante os outros: a

recompensa material que pode estar subjacente ao cuidado informal.

2.4.3 Vinculacio ao Papel de Prestador de Cuidados Informal

Aneshensel e colaboradores (1993) advogam trés padrdes de vinculagdo distintos:

— Prestacdo de cuidados compreensiva — caracterizada por um envolvimento e
compromisso no cuidar;

— Prestacdo sem identificacdo com o papel — os familiares cessam qualquer
envolvimento e compromisso no cuidar;

— Prestacao pontual — os PCI estdo disponiveis para o auxilio no cuidado mas a

prestacao foi interrompida por uma razao alheia (ex.: morte do familiar).
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Parece-nos que existem varias razoes pelas quais as pessoas se tornam PCI. A atitude
protectora perante a familia pode, também, ser observada quando os PCI e, sobretudo as
mulheres, abandonam a sua carreira para cuidarem de um familiar. Segundo Jani-Le
Bris (1993), os motivos para este abandono sdo: um trabalho ndo satisfatorio, o
despedimento, o risco de despedimento e a possibilidade de pré-reforma. A acumulagao
de um trabalho remunerado e a fun¢do de prestagdo de cuidados ndo constitui um

modelo predominante na UE, nem mesmo nos paises do Centro e do Norte.

2.5 A CASA COMO LUGAR DE CUIDADOS

Compreender a familia ¢ também analisar o lugar onde ela vive. Numa visdo
pragmadtica, as sondagens visam realizar uma “fotografia” da casa, tendo em
consideragdo as suas condi¢des de habitabilidade e acessibilidade. Importa realgar que a
casa teve uma origem, uma historia, pertenceu a uma familia em especial. Os lagos entre
a familia e a casa ndo sdo simples, nem lineares. Piltrou cit. Bonvalet (1992) chamam-
lhe lugar privilegiado de ajuda familiar. Para Ussel (1993), associa-se a ideia de casa a
de familia, assumindo que a casa ¢ o ambiente onde se localizam as relagdes entre os

membros da familia, entendidas como proximas, privadas e intimas.

A casa nao pode ser somente entendida como um mero espago fisico; também podera
ser interpretada como um conceito psicoldgico e social relacionado com a seguranga e
proteccdo. Ambiente onde as pressdes do trabalho remunerado e da vida publica sdo
mais ténues. A casa como estrutura fisica e conotacdo psicoldgica juntamente com o
perfil do prestador de cuidados sdo elementos fundamentais para a conotagdo deste
lugar como sendo “feminino” e o cuidado informal, por se desenvolver na casa, como

uma tarefa reservada as mulheres.

O cuidado informal realizado num ambiente doméstico ndo so se encontra relacionado
com as dinamicas internas familiares no interior da casa, assim como 0S Servigos

publicos socio-sanitarios e educativos situados proximo da casa.

O contexto sécio-cultural da familia condiciona o modo de perceber e identificar a casa,

o lar e o cuidado que ai se realiza.

Os sentimentos sobre as nossas casas sao modelados por ideologias sociais e estes
resultam das acg¢des individuais, experiéncias e expectativas, a luz das condicdes e

normas que rodeiam estas experiéncias. A casa pode converter-se num lugar de maxima
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autonomia exercida e minima conformidade para com as regras ¢ deveres de cidadao,
transformando-se num contexto para o exercicio do poder.

Edificio social que tem dentro de si diversos significados, valores, crengas e atributos,
ocupando um lugar primordial mas muitas vezes desvalorizado nas sociedades, a casa
proporciona um espago dentro do qual as identidades e os limites sdo aprendidos,
perpetuados e confrontados. Serd tdo segura como perigosa, perpétua e envolvente.

A nocdo de aging in place (envelhecimento em casa) ¢ uma questdo primordial para
compreendermos o cuidado, o envelhecimento e a autonomia do idoso. Para Paul e
colaboradores (2005), ¢ um valor a preservar e hd que distinguir entre a vivéncia
psicoldgica, relativa a satisfagao de vida, e a vivéncia social, mais positiva e com efeitos
benéficos.

Casa ¢ ambito privado mas permeavel as normas e cultura publica. Ussel (1993) aponta
um significado que transcende o privado, ocupa e identifica um ambito local como
espaco comum de uma comunidade. Podera ser um espaco potenciador dos melhores
cuidados, ou um espago ocultando negligéncia, maus-tratos, abuso e marginalidade.

E importante na hora de falar de cuidado informal entender que o lugar, a casa, o andar,
a moradia, a rua, o bairro, onde este se desenvolve, constituem também um elemento
modulador do seu desenvolvimento, relacionando-se com os diversos elementos como
sdo a identidade cultural e individual, a familia, o género, a geragdo e as relagdes de

poder que entre eles se estabelece e se condicionam uns aos outros.

2.6 TIPOLOGIA DA FAMILIA CUIDADORA

Historicamente, a responsabilidade de cuidar de uma PID tem recaido na esposa ou
filha. Segundo o Relatério Europeu de 2006 (Commission’s Employment in Europe), a
principal razdo da mulher se encontrar sem emprego ¢ devido as responsabilidades
familiares. As mais jovens tomam conta das criangas enquanto que as mais velhas
tomam conta de familiares idosos.

Neufield e Harrisson (1997), Russel (2004, 2007), Zhang e colaboradores (2006)
apontam a emergéncia do homem no papel de prestador de cuidados, desenvolvendo um
maior numero de tarefas e aceitando mais responsabilidades. Mas o papel PCI ¢ ainda
muito feminino.

A familia nuclear tem vindo a substituir a familia extensa desde a Revolucao Industrial.

A sua “estabilidade” tem vindo a mudar. Ao contrario do que sucedia com a familia
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tradicional, onde geralmente os matrimoénios eram de caracter permanente, na
actualidade uma série de factores tem vindo a alterar essa realidade. Entre eles, um dos
mais reconhecidos, serd a propria democratizagdo e laicidade da sociedade que
generalizou o principio da livre escolha.

E notério um aumento na idade de casar. Em Portugal, nos tltimos anos generalizou-se
o casamento numa idade mais tardia em relagdo ao passado. O divércio e a separagdo
tém vindo a fomentar o crescimento das familias monoparentais. Estas sdo reconhecidas
no meio cientifico como factor de risco para a sobrecarga do PCI.

De modo frequente, mulheres com idade avancada, viivas, motivadas por opg¢des
pessoais, permanecem sos. Encontramos familias unipessoais tanto em meio urbano
como no meio rural. Aumentam as unides de facto tanto a nivel heterossexual como
homossexual. Os filhos em idade adulta atrasam a sua independéncia, permanecendo
cada vez mais tempo na casa dos pais. Sullerot (1997) ja referia que o vocabulério
relativo a familia se encontrava em plena reconstrugdo.

Sobre este assunto € com o propdsito de elaborar um retrato actual e diversificado da
familiar na sociedade portuguesa contemporanea, Wall e Guereiro (2005) tiram

conclusdes reveladoras, numa amostra de 1776 mulheres, apresentam-se as seguintes:

— Mais de metade das familias inquiridas tém dois filhos co-residentes, ao
contrario do que se passava ainda num passado recente, ja sao poucas as familias

que tém muitos filhos;
— Um ntmero significativo dos filhos mais velhos reside em casa dos pais;

— Existe desigualdade de responsabilidades entre as mulheres e os homens no que

se refere ao desempenho do papel parental depois de uma ruptura conjugal;

— Existe uma clivagem ja classica entre as posturas masculinas e femininas face a

religido, elas tendem a ser mais frequentemente praticantes do que eles;
— A condigdo de doméstica ¢ quase que exclusiva da mulheres;

— 31% Das inquiridas apontam a relacdo com o0s parentes proximos como

gratificante.

Para Aboim e colaboradores (2005), as mulheres com menor escolaridade tendem a
encontrar as suas gratificagdes no universo doméstico e da familia, enquanto as

mulheres com mais qualificagdes académicas tendem, mais frequentemente, a combinar
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a vida familiar com a vida profissional ou as relagdes de convivio, qualquer uma delas
representando um movimento para fora de espago da casa e da familia.

E de destacar que a maior parte destas mudangas estdo mediadas por um fenémeno que
tem vindo a implementar-se desde os anos vinte do século passado. Para Beauvoir
(1976), trata-se da mudanga social que a transformagao do papel da mulher na sociedade
tem vindo a reflectir. Este fendmeno tem vindo a romper com os modelos patriarcais.

A dissolugdo progressiva do sistema baseado no género nas sociedades modernas exige
uma profunda revolugdo na forma de entender as relagdes no casal, a posi¢ao de cada
um dos seus membros no seio da familia e também uma distribuigdo nao sexista na
distribuicdo do trabalho.

A tradi¢do ditava que os mais velhos, pela “lei natural” seriam cuidados pelos mais
jovens. Esta certeza social originava que para cada nascimento de um filho, sobretudo
de uma filha, vinha acompanhado, entre outros sentimentos, por uma espécie de
garantia ou seguranga no processo de envelhecimento dos pais.

Apesar de se observar uma diminuicao da propor¢do das pessoas idosas que vivem com
os seus filhos adultos, a familia ¢ evidentemente o seu primeiro apoio natural. Na maior
parte dos paises, a maior parte dos cuidados ¢ assegurado pelo quadro familiar.

No seio da Europa, uma tipologia do papel da familia distingue tradicionalmente trés
grupos de paises: a Europa do Norte com uma fecundidade relativamente elevada,
divorcios, coabitagdo e natalidade fora do casamento também elevados; a Europa de
Oeste com uma fecundidade fragil, nimero de divércios médio, coabitagao e natalidade
fora dos casamentos baixos; e, por fim, a Europa do Sul com uma fecundidade e um
numero de divorcios baixos, coabitagdo e nascimentos fora do casamento sdo raras. Mas
estas diferencas tém tendéncia a diminuir, 0 movimento de transformacao das familias
tem vindo de Norte para Sul.

Em 1994, o peso das familias ditas complexas na Europa do Sul ¢ relativamente elevado
face ao resto da Europa. Portugal tinha na altura, 42% de pessoas com 80 ou mais anos
que viviam neste “género” de familia, 54% idosos nas mesmas condi¢des para Espanha
e 35% na Grécia e 34% na Italia. Segundo a OCDE (1996), para as pessoas idosas que
ndo vivem com o seu conjuge, a ajuda vem essencialmente de mulheres com idades
compreendidas entre 45 e 59 anos.

Jani-Le Bris (1993) com base em seis estudos qualitativos efectuados na Alemanha,
Espanha. Franca, Grécia, Holanda e em Portugal alerta, em relagdo aos conjuges, para

as semelhancas entre a pessoa que presta cuidados e aquela a quem estes sdo prestados
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constituem em elemento determinante no que respeita a saide. Um casal com a mesma
faixa etaria, quanto mais velha é o PCI, mais exposta se encontra ao risco de doenca
fisica ou psiquica. O apoio reciproco realiza-se num equilibrio fragil e uma lenta
degradacao dos dois, cada um apoiando o outro em fun¢do do que cada um pode ainda
suportar. Nesta tipologia de cuidados ¢ dificil determinar qual o responsavel pela

prestacdo de cuidados, mesmo que exista.

2.7 DADOS DEMOGRAFICOS DA PRESTACAO DE CUIDADOS INFORMAIS

Um dos campos onde importa debrucar alguma atengdo ¢, sem duvida, a realidade
actual e as perspectivas para o PCI da pessoa idosa dependente (PID). As projec¢des
disponiveis no Instituto Nacional de Estatistica (2007) alertam-nos que a mudanca
brusca na estrutura etaria da populacdo portuguesa podera resultar, num futuro proéximo,

€ mesmo no tempo actual, em familias onde coabitem trés ou quatro geragoes:

— A populagao residente diminuira de 10 626 mil individuos em 2010, para 9
302 individuos em 2050;

— O pais perdera cerca de 1 324 mil individuos em quarenta anos;

— O numero de criangas com menos de quinze anos continuara a diminuir
passando de 15,4%, em 2010, para 13,1 % em 2050;

— A populacao em idade activa mantera uma variagao negativa;

— O ntimero de pessoas com 65 ou mais anos aumentara cerca de 1,1 milhao;
— O indice de dependéncia de idosos duplicard, passando de 26 para 58 idosos
por cada 100 individuos em fase activa;

— O indice de envelhecimento subira de 115 para 243 idosos por cada 100

jovens.

A diminuicdo da natalidade, a diminui¢do da fecundidade, o aumento da esperanca
média de vida®, a melhoria dos cuidados de saude, a entrada da mulher no mercado de
trabalho alterou profundamente a estrutura familiar. Barreto ¢ Pontes (2007) afirmam
que a dimensdo da familia reduziu-se, alcangando nos finais da década de noventa, um

valor médio de 3 pessoas por familia.

3 Uma das mais importantes realidades observadas na demografia europeia ¢ constatar-se de qudo grande
¢ a faixa etaria dos mais idosos (igual ou acima dos 80 anos), e esta aumentara cerca de oito milhdes
(44%) entre 2010 e 2030 (Comissao Europeia, 2003).
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Em 1994 em Portugal, 42% das pessoas com mais de oitenta anos viviam em familias
ditas complexas. Assim sendo, a tipologia familiar das pessoas idosas residirem com os
seus filhos ¢ muito marcada para os seguintes paises: Portugal, Irlanda, Japdo, Grécia,
Espanha e Italia.

Mas convém alertar que o racio das pessoas “disponiveis” para cuidar tem um horizonte
alarmante de queda para Portugal, tal como para os restantes paises do sul da Europa. A
ajuda formal para com as pessoas idosas dependentes mantém-se muito limitada no
nosso pais, a familia tem um papel de apoio crucial, mas este modelo nao podera
permanecer por muito tempo. As chamadas “novas familias” que incluem espécies tao
diferentes como idosos em lares, pessoas a viver sozinhas, unides de facto ou familias
monoparentais, assumem uma parte cada vez mais importante no nosso perfil socio-
demografico nacional.

Para Jani-Le Bris (1993), de um modo geral, os paises europeus ou abandonaram ou
encontram-se em vias de abandonar o modelo tradicional da familia, em troca do
chamado modelo moderno. A sociedade dinamarquesa parece ser a mais avancada nesta
evolucdo e as sociedades mediterranicas como a portuguesa mantém massivamente a
familia tradicional.

O desaparecimento da estrutura familiar tradicional pode induzir a pensar que se ira
perder os valores de protec¢do da familia. Do que se constatou nos relatérios europeus,
0s comportamentos nao revelaram o desvanecimento real dos lagos familiares afectivos,
nem da solidariedade familiar. Estes parecem ter ficado intactos sob uma nova
aparéncia. Esta mesma autora acrescenta:

“Este aspecto encontra expressdo, por exemplo, no facto afirmado pela quase
totalidade dos relatorios nacionais (com excep¢do do dinamarqués), da omnipresenca

da familia, na tomada a seu cargo da dependéncia de um familiar idoso.” (P4g.26)

2.8 REPRESENTATIVIDADE ECONOMICA DOS PRESTADORES DE
CUIDADOS INFORMAIS

Numa revisdo da literatura existente acerca deste tema, Lim e Zebrack (2004) referem
que os mais de 25 milhdes de PCI americanos representaram perto de 257 bilides de
dolares na economia do pais, ou seja, 20% da despesa de saude daquele pais.

Segundo, Jani-Le Bris (1993) os trabalhos citados nos relatorios europeus sio
discordantes, raramente sao extensos e frequentemente sao de ambito regional, dizem

respeito a diferentes grupos etarios, ddo maior importancia a percepgao subjectiva da
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saude, nao utilizam a mesma escala para avaliar os graus de dependéncia. Esta
conclusdo ndo deixa de ser preocupante pois transmite um desconhecimento do real
nivel de dependéncia da populagdo idosa.

Em consequéncia, torna-se dificil apreciar e comparar possiveis diferencas regionais.
Quase todos os trabalhos consultados foram de ambito académico, com amostras
relativamente pequenas e metodologias de andlise distintas. Assim ¢ dificil tecer um
quadro dos niveis de dependéncia mais incidentes ou prevalentes, saber o tamanho da
populagdo de risco em Portugal, em que locais actuar de forma mais incisiva.

A National Alliance of Caring (2004), instituicdo norte americana que desenvolve uma
monitoriza¢do sistematizada da realidade nacional, conclui que o PCI pode, a médio/
curto prazo, ser também uma pessoa idosa dependente.

Assous e Ralle (2000) informam que cerca de 1 a 3% do PIB ¢ a despesa que o estado
tem para com pessoas idosas dependentes.

Na tentativa de tecer um retrato acerca do pais, os documentos relatam que os paises do
sul da Europa apresentam despesas mais baixas para com as pessoas dependentes do
que os paises do norte da Europa. A necessidade de ajuda social a longo prazo nao esté
tao desenvolvida como nos paises do norte. Uma das causas apontadas para esta falta de
investimento ¢ o conceito cultural da familia no seio da ajuda informal. Outro, ndo
menos importante, sera a escassez de dinheiro publico.

Uma realidade algo comum nos Estados Unidos da América (EUA) ¢ verificar-se que o
PCI tem emprego, relata ter de faltar muitas vezes, gozar os seus dias de férias na
prestagdo de cuidados e finalmente ter que deixar de trabalhar ou reformar-se mais cedo
para poder providenciar esses cuidados.

O modelo predominante na Europa ¢ diferente. Segundo a Comissao Europeia (2008),
s6 cerca de 10 a 15% dos PCI sdo mulheres que trabalham e, ao mesmo tempo,
providenciam cuidados aos seus familiares de idade avangada.

Sousa e colaboradores (2004), informam que, em Portugal ndo existem dados
epidemiologicos sobre os PCI, limitando a promog¢do e implementagdo das medidas
mais adequadas as suas necessidades.

Atendendo que os impactos da doenga cronica também afectam a satde do PCI ¢
importante conhecé-los e analisé-los porque, por sua vez, este influencia a reabilitagdo
da PID. Estes acontecimentos no contexto da teoria do stress familiar e qualidade de
vida leva-nos a desejar um melhor entendimento acerca dos multiplos aspectos que estas

experiéncias imprimem na sua vida.
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Em muitas circunstancias todo este contexto produz uma carga objectiva e subjectiva no
PCI, podendo ser percepcionada como sobrecarga. Novos desafios e responsabilidades
podem levar ao isolamento social, o PCI poderd sentir-se “oprimido” por tantas
exigéncias externas ¢ internas. Nogueira (2003) revela que existe falta de suporte, treino
e informacao para o PCI. A sobrecarga pode originar uma variedade de handicaps do
foro psicologico ou fisico que podem acometer o bem-estar, tanto do PCI, como a
pessoa cuidada. De uma forma global, a pesquisa cientifica tem mostrado que a
prestagao de cuidados de uma PID causa stress emocional e fisico nos familiares. E de
forma mais particular, os PCI ficam mais doentes do que aqueles que o ndo sdo, a sua
resposta imunolédgica ¢ reduzida, sentem-se em muitas ocasides, sobrecarregados,

sentem maior ansiedade, raiva ou depressao.

Segundo o Eurobarémetro (2008), mais de uma em quatro pessoas, nos novos Estados
membros da Unido Europeia e mais de uma em cinco nos quinze Estados membros
apresentam maior esfor¢co e responsabilidades porque cuidam de alguém com sequelas
de doenga cronica, esteja incapacitado ou simplesmente dependente por causa do seu

envelhecimento.

Mas nem todos os impactos, sdo impactos negativos. Tem-se observado uma crescente
evidéncia empirica de que, a satisfacdo na prestagao de cuidados por parte do PCI reduz

0 seu stress.

Da leitura dos estudos de Nolan e colaboradores (1996), Snyder (2000), Malluful e
Morriss (2000) e de Lopez e colaboradores (2005) conclui-se que a prestacdo de
cuidados proporciona bem-estar e satisfacdo no PCIL. Whitbourne (2005) aponta trés
factores que desempenham um papel relevante na diminui¢ao da sobrecarga do papel de
prestador de cuidados informais. O primeiro, € a heranga que a pessoa alvo de cuidados
promete ao PCI; o segundo, ¢ a responsabilidade dos cuidados partilhada com outros
familiares e o ultimo, ¢ o facto dos filhos enquanto jovens terem sido ajudados
monetariamente. Mas convém realgar que muito pouco se sabe acerca dos preditores
dos aspectos positivos da prestagao de cuidados do PCI. As fontes de satisfagdao que tém

aparecido como influentes podem ser resumidas as seguintes:

— Melhoria do bem-estar do PCI;
— Compromisso crescente no processo de cuidar;

— Evitar a institucionalizacdo da pessoa idosa;
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— Estima da PID;

— Apreciacao da PID;
— Boa relagdo prévia;
— Atitude positiva;

— Estratégia de coping utilizada.

A doenga podera estender-se por meses e anos, produzindo tanto na pessoa dependente

como na familia mudangas que podem ser vistas como negativas e/ou positivas.
2.9 SINTESE DO CAPITULO

Os cuidados de satde primérios representam o primeiro contacto do utente/cliente com
o sistema. Este nivel de assisténcia ndo se limita a cuidados curativos mas tem
essencialmente como objectivo, de acordo com a Declaragao de Alma Ata, trabalhar os
principais problemas de satide de uma comunidade, através da promocgao e prevengao da
saude, e do tratamento ¢ reabilitacdo dos doentes. Os cuidados no domicilio deveriam
representar estratégias preventivas, de modo a que as pessoas permanecam na sua
residéncia sempre que possivel. E fundamental dar prioridade aos agentes de satide que
prestam apoio domicilidrio, sendo imprescindivel tecer a imagem real das necessidades
da populagao.

Muitos familiares estdo preocupados e envolvidos nos cuidados aos seus idosos. Alguns
autores levantam questdes acerca da capacidade da familia para continuar a assumir a
crescente responsabilidade pelos cuidados informais. A actual demografia da nossa
populagdo exige maiores responsabilidades as geragdes mais novas, o actual sistema de
cuidados de saude encontra-se ainda orientado muito para a doenca aguda e para o
individuo. J& lhe chamaram a geracdo “sanduiche”, a realidade encontra-se ai, cada vez
¢ mais dificil investir na familia, as exigéncias externas sdo muitas, os jovens casais de
hoje, sofrerdo pressdes ainda maiores a nivel profissional e familiares.

Acreditamos que a chave da questdo ¢ multidimensional, ndo se confinando em
melhores cuidados de saude, mas também em medidas potenciadoras de menor pobreza,
um maior ¢ melhor nivel de literacia da populagdo e medidas sociais promotoras da

familia.
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CAPITULO III - CONTEXTUALIZACAO TEORICA DA
PRESTACAO DE CUIDADOS INFORMAIS

No capitulo anterior analisamos de forma detalhada a problematica da pessoa prestadora
de cuidados a um familiar idoso dependente na perspectiva da sobrecarga.

Contudo, o desenvolvimento do conceito de sobrecarga demonstra falta de uma
conceitualizacdo consistente e de definicdes operacionais. O proprio significado de
sobrecarga encontra-se muitas vezes pouco distinto de outros significados tais como o
de crise, stress ou de efeito adverso.

Muitos investigadores t€ém documentado os efeitos negativos do cuidado informal numa
esfera biopsicossocial.

Tendo em conta o ambito da revisdo bibliografica realizada, neste capitulo iremos
aprofundar conceitos e relembrar modelos tedricos considerados oportunos.

Assim sendo, apresentamos uma revisdo do conceito de familia e a sua contextualizacao
num modelo tedérico especifico para a avaliacdo familiar. Desenhou-se uma breve
resenha historica da evolugdo do conceito de sobrecarga, onde se referencia um modelo
menos conhecido mas especifico para a sobrecarga do prestador de cuidados informais:
o de Chou (2000).

Para o enquadramento do conceito e fenomeno de sobrecarga consideraram-se dois
modelos classicos do stress: o de Lazarus e Folkman (1991) e o de Pearlin e
colaboradores (1990). Dentro do paradigma do stress consideramos a teoria da crise de
Moos e Scheafer (1993).

Em suma pretendemos uma compreensdo sistematica de todos os factores referidos

anteriormente, através de varios “olhares” sobre a mesma realidade.
b
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3. CONTRIBUTOS CONCEPTUAIS

Seguem-se algumas defini¢des tedricas que procuram transmitir significados do
conceito de familia numa visao explicativa. Pretende-se obviar e clarificar a unidade de
analise, a familia, utilizando como fundamentos os contributos das teorias da Ciéncia
Social da Familia.
A familia ¢ comummente entendida como um sistema vivo, um todo que se organiza e
desorganiza consoante a sua natureza intrinseca € o meio que a rodeia. Relvas (1996)
diz que cada familia € “...una e unica” (pag. 11).Mas tal como refere Martins (2002) a
familia embora “possa ter tido o seu inicio num fenomeno biologico a verdade é que se
transforma, cada vez mais, num fenomeno psico-social” (pag. 113).
A palavra familia evoca diferentes significados e imagens para cada individuo ou grupo
de individuos. O seu significado tem vindo a evoluir ao longo dos tempos. Para Hanson
(2005) as defini¢des, consoante o paradigma utilizado, mostram algumas diferencas
entre elas. No ambito legal, a familia ¢ constituida por um conjunto de relagdes
estabelecidas por lagos de sangue, adopgdo, tutela ou casamento; na perspectiva
biologica, ela ¢ constituida por redes genéticas bioldgicas entre as pessoas; numa visao
sociologica, serd um grupo de pessoas que vivem juntas e, finalmente, numa vertente
psicoldgica serd representado por grupos com fortes lagos emocionais.
A Teoria Geral dos Sistemas, introduzida em 1936 por Von Bertalanffy, tem sido
utilizada pelos inimeros autores para a compreensdo das familias. A luz desta teoria, é
utilizada a analogia do mobil, proposta Allmond e colaboradores (1979) cit. Wright e
Leahey (2005):
“Visualize um mobil, com quatro ou cinco pegas, suspenso, movimentando-se
suavemente no ar. O todo encontra-se em equilibrio, embora se movimente de
maneira uniforme. Algumas pecas movem-se rapidamente; outras estdo quase
estacionarias .... Uma brisa que toca apenas um segmento do mobil e influencia
imediatamente o movimento de cada peg¢a, algumas mais do que outras, e o
movimenta-as de modo caotico por algum tempo. De maneira gradual, o todo
exerce a sua influéncia nas partes e o equilibrio é restabelecido, mas ndo antes de
ocorrer uma alteragdo na direc¢do do todo.” (pag. 32)
Quando esta definigcdo ¢ utilizada nas familias, possibilita ver cada familia como uma
unidade e, consequentemente, valorizar a interac¢do entre os seus membros € ndo os

estudar individualmente.
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De um modo simples, passamos a descriminar algumas caracteristicas ligadas a Teoria
dos Sistemas que nos pareceram pertinentes para a compreensdo da familia: um sistema
familiar é parte de um supra-sistema mais amplo e, por sua vez, ¢ composto de muitos
subsistemas; a familia como um todo, ¢ maior que a soma das suas partes; a mudanga
num dos seus membros afecta todos os restantes; a familia encontra-se num permanente
fluxo de mudanga e estabilidade, criando equilibrio, e os comportamentos dentro da
familia sdo melhor compreendidos através da causalidade circular (Wright & Leahey,
2005).

De um modo mais especifico, a Teoria da Mudanga podera acrescentar um olhar mais
“apertado” sobre a nossa problematica. Sendo vejamos: Watzlawick, Weakland e Fisch,
cit Wright e Leahey (2005) propdem uma interessante visao acerca da instabilidade
familiar face ao novo. Existem dois tipos de mudanga, a de primeira ordem e de
segunda ordem. A primeira diz respeito a utilizacdo repetida de estratégias e de
solugdes. A resposta ¢ do género automatico e ndo criativo. A qualidade do sistema ndo
se altera mas a quantidade de respostas ¢ varidvel. A resposta de segunda ordem ¢, esta
sim, um salto quantico do sistema. O nivel de funcionamento altera-se, existe uma
descontinuidade no sistema.

Se pensarmos nas estratégias de coping mobilizadas aquando de um evento, como a de
ter que cuidar de um PID, poderemos estar perante mudancas de 1° ou de 2° ordem. Um
PCI com experiéncia podera tender a desenvolver mudancas no sistema de 1* ordem,
mas se se tratar de um PCI inexperiente tendera a desenvolver mudangas de 2* ordem.
De forma anéloga, se a doenca for inesperada, de mau prognoéstico, com sintomatologia
grave, as mudangas tenderdo a ser de 2* ordem.

E reconhecido por Wilson (2000) que o processo de cuidar ¢ muitas vezes insidioso. As
mudangas nas nossas relagdes sociais € no ambiente que nos rodeia podem escapar aos
nossos sentidos, ndo sendo interpretadas como tal no momento em que elas se iniciam.
Na mesma perspectiva sistémica, surge o conceito de ciclo vital da familia, onde se
pode identificar uma sequéncia previsivel de transformagdes na organizagdo familiar,
em fun¢ao do cumprimento de tarefas bem definidas. Nesta visdo de continuum
familiar, a pressado social contribui como factor modulador no desempenho adequado de
tarefas essenciais a continuidade funcional da familia.

Esta pressdo social também se evidencia no conceito metaparadigmatico de pessoa
proposto pela Ordem dos Enfermeiros, 2001: “A pessoa é um ser social e agente

intencional de comportamentos baseados nos valores, nas crengas e nos desejos de
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natureza individual, o que torna cada pessoa, um ser unico, com dignidade propria e
direito a autodeterminar-se. Os comportamentos da pessoa sdo influenciados pelo
ambiente no qual ela vive e se desenvolve.” (pag.6)

Da mesma forma, se atendermos a Classificagdo Internacional para a Pratica de
Enfermagem (CIPE), para a definicdo de PCI, esta imprime especial importancia nas
expectativas sociais sobre o individuo, dentro de um paradigma ecolédgico: “O papel do
Prestador de Cuidados resulta da interacg¢do de papéis com caracteristicas especificas.
Interagir de acordo com as responsabilidades de cuidar de alguém, interiorizando as
expectativas das institui¢oes de saude e profissionais de saude, membros da familia e
sociedade quanto aos comportamentos de papel adequados ou inadequados de um
prestador de cuidados; expressdo destas expectativas como comportamentos e valores,
fundamental em relagdo aos cuidados aos membros dependentes da familia (CIPE,
versao 2 2003, pag.63).”

Esta defini¢do tem uma logica previsivel tendo em consideragdo a abordagem ética do
cuidar proposta no capitulo anterior.

A médica psiquiatra Roberta Satow® (2005) tem, sobre esta pressido social, varias
consideragdes, uma das quais pode ajudar a entender melhor a relutancia de alguns
familiares em reconhecer os seus sentimentos. Como ndo existe uma organizagdo
publica para cuidar dos idosos, a sociedade induz-nos uma série de sentimentos, ¢ ha
“normas para sentir”, através das quais a sociedade exerce o seu controlo sobre nos.
Contudo, os estadios do ciclo vital da familia fundamentaram-se na familia tipica ou
tradicional. Este pragmatismo ndo se coaduna com as mudangas estruturais da familia
de hoje. A suposta linearidade da sucessdo de acontecimentos ndo € assim tdo evidente.
Relvas (1996) a este respeito tem a seguinte consideracdo: “...a conceptualizag¢do do
ciclo vital da familia ...perspectiva a continuidade, transformando-se num instrumento
clinico importante e planeamento de intervengdo. Deve, no entanto, ser utilizado com
algumas cautelas, ja que comporta riscos de “normaliza¢do” e espartilhamento da
realidade familiar, quando aplicado numa perspectiva simplista e linear que

escamoteie a individualidade de cada familia. Pag.25)

4 presidente do Departamento de Sociologia no Brooklyn College, onde ensina ha vinte anos, a disciplina
de Sociologia e Género, assim como no Columbia Teachers College.
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Nos paises ocidentais observa-se, de forma mais recorrente, a existéncia da familia
constituida por duas ou trés geracdes, mas o que chamar as pessoas que vivem na

mesma casa? E o que chamar as pessoas que se sentem proximas umas das outras?

Wilson (2000) refere que, na Europa, o termo familia atribui-se aos pais e aos filhos
menores ¢ de forma mais casual também se aplica para os filhos adultos e os pais com
idade avangada. E que, no Japdo, irmdos e irmas tal como os filhos sdo incumbidos por

lei de zelar e apoiar os familiares idosos indigentes.

Numa conceitualizacdo mais abrangente os enfermeiros portugueses regem a sua
actuagdo tendo em conta que a “... é um conjunto de seres humanos considerados como
unidade social ou todo colectivo composto de membros unidos por consanguinidade,
afinidades emocionais ou relagoes legais, incluindo as pessoas significativas” (CIPE,
versdo B2 2003 pag. 65). Numa Optica mais pragmatica ¢ a de afirmar que a familia ¢

quem os seus membros dizem que sdo (Wrigth & Laehey, 2005).

3.1 MODELO CALGERY DE AVALIACAO DA FAMILIA

Um dos modelos explicativos da familia com reconhecimento mundial, adoptado por
muitas faculdades e escolas de enfermagem na Australia, Gra-Bretanha, América do
Norte, Brasil, Japdo, Finlandia, Suécia, Coreia ¢ Taiwan ¢ o Modelo Calgery de
Avaliacdo da Familia (MCAF) desde 1984. Este modelo ¢ uma estrutura
multidimensional, integrada, baseada na Teoria Geral dos Sistemas, na cibernética, na
Teoria da Comunicacao ¢ nos fundamentos tedricos da mudanga. O MCAF envolve trés

grandes categorias:

1. Estrutural;
2. Desenvolvimento;

3. Funcional.

Segundo a revisdo tedrica deste estudo, sera importante escolher quais as subcategorias
mais relevantes e apropriadas para exploracdo a avaliacdo de cada familia e de cada
momento avaliativo. Este modelo ¢, na pratica, um mapa familiar. Dependendo do grau
de profundidade exigida, poderemos avaliar a familia a nivel microscépico, em detalhe

em certas areas mas nunca perdendo a visdo integrada do ponto de vista global,
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analisando o contexto, a historia de vida dos seus membros, as redes de apoio formal e

informal.

CONSIDERACOES AO MODELO DE CALGARY
Figura 1-Modelo de Calgary de Intervencdo na Familia
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Ao avaliar a estrutura da familia ¢ necessario termos em atengdo quais os vinculos
afectivos entre os seus membros em comparacao com os de fora, e qual o seu contexto.
Importa salientar que na composi¢do familiar convém, para além de indagar quais os
membros da familia, saber também os atributos de relacionamento, os seus vinculos
emocionais, sentido de posse e tempo de duragdo. Como diz Alarcao (2006), as
interaccoes que se desenvolvem organizam-se em sequéncias repetitivas de trocas

verbais e ndo verbais que se vao construindo no dia-a-dia.
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Gil (2004) fala-nos na economia dos afectos € em familiarismo para retratar a
desagregagdo das familias tradicionais ancestrais que se verificam com maior
intensidade nas cidades. O tratamento publico que a pessoa dispensava a outra,
“copiava-a” da relagdo familiar. A sua natureza era de amenidade e proximidade.
Wilson (2000) sublinha que de forma consistente, observa-se o fracasso do mito do
cuidar partilhado (sharing care), esta autora diz que quando entrevistados os
prestadores de cuidados informais frequentemente exprimem o seu ressentimento para

com irmaos e irmas.

A ordem de nascimento refere-se a posicao dos filhos na familia, em relagdo a idade e
ao sexo. A ordem de nascimento, sexo e diferengas de idade entre os irmaos sao factores
importantes. A orientacdo sexual ¢ uma subcategoria onde ndo pode existir
discriminacao, estereotipia e insensibilidade. Hoffmann e Mitchell (1998) completa, o

sexo por si s0, ndo pode ser conclusivo.

Os subsistemas dizem respeito aos subgrupos que se podem delinear na familia, tais
como as diades marido-mulher ou mae-filho. Os critérios podem ser de varia ordem:
geracdo, sexo, interesse, fun¢do ou historia. Cada pessoa na familia pertence a varios

subsistemas.

Os limites representam as regras familiares que se vao criando para uma vida em
comum em harmonia. Estas regras poderao ser difusas, rigidas ou permeaveis. Quanto
mais difusos os limites, menos diferenciada serd a familia. Estes, por sua vez, podem
facilitar ou restringir o funcionamento familiar e a propria integracdo da familia
enquanto unidade na sua rede social. Podemos salientar dois sistemas de forcas, o
primeiro compreende as regras universais de organizacdo da familia: hierarquia de
poder e a autoridade pais-filhos, a complementaridade entre marido-mulher. E o

segundo respeita as expectativas de cada sistema familiar (Alarcdo, 2006).

A descriminacdo do “tamanho” da familia visa indagar os vinculos de lealdade,
relacionamentos, apoios especiais. Estes podem, numa primeira fase, estarem invisiveis
separados por grandes distdncias geograficas mas proximos em termos de afectos e
sentimentos. E o oposto poder-se-a observar, membros em conflito interno convivendo
no dia-a-dia. Para a Ordem dos Enfermeiros (2001) o ambiente no qual as pessoas
vivem e se desenvolvem ¢ constituido por elementos humanos, fisiologicas, politicos,
econdmicos, culturais e organizacionais, que condicionam e influenciam os estilos de

vida e que se repercutem no conceito de satde.
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Os sistemas mais amplos abrangem os sistemas de trabalho, de bem-estar publico,

sistemas judiciais e sistemas de saude.

Cada classe social tem o seu proprio conjunto de valores, estilos de vida e praticas de
cuidado de saude. Segundo as autoras deste modelo, cada classe social afecta o modo
pelo qual os membros da familia se definem e sao definidos; como se relacionam, como
organizam a sua vida didria e como se comportam perante os desafios, lutas e crises.
Para Gil (2005), a economia afectiva, heranca do nosso passado politico e social,
encontra-se longe de libertar e dar direitos. O modelo do familiarismo fecha, aprisiona e
encolhe os espiritos numa célula em que as familias cultivam a ilusao da igualdade e da

fraternidade.

A religido e espiritualidade influenciam os habitos sociais da familia. As emog¢des como

a paz, medo, culpa e a esperanga podem ser moderadas pelas crencas.

As familias tém desempenhado uma série de func¢des ao longo da historia. Estas fungdes
tém como objectivo preservar a integridade familiar, satisfazer as necessidades dos seus
membros dentro dos limites das expectativas sociais. Stanhope e Lancaster (1999)
enumeram varias fungdes familiares, passamos a enunciar cinco que nos pareceram
pertinentes para a nossa contextualizacdo: assegura sobrevivéncia e sustentabilidade
econdmica e financeira dos seus membros; proporciona protec¢do; transmite valores e

cultura; educa e socializa e confere estatuto.

3.2 CONTRIBUTOS CONCEPTUAIS PARA A SOBRECARGA

Grande parte da investigacdo que se dedica a este fendmeno teve a sua origem na teoria
do stress e na teoria da crise. Porém uma dificuldade conceptual existe em adaptar ou
transpor estas teorias: um dos agentes stressores perspectivados originalmente como um

fendmeno novo e agudo transforma-se num stressor cronico.

Para Lazarus e Folkman (1984), uma situagao de doenga prolongada, de dependéncia
prolongada de uma familiar ¢ comummente visualizada como uma situacdo de crise
geradora de stress. O equilibrio de funcionamento do grupo, da familia e, em ultima
instancia, do individuo € posto em causa. A situacdo perspectivada como adversa gera
mecanismos de resolucao de “problemas” imediatos e podera levar a um estado de
desorganizagdo psico-emocional e social. Do sentimento de ameaca surgem

frequentemente outros relacionados, tais como: medo, a culpa e a ansiedade. Neste
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paradigma o stress psicologico gerado pela relacdo Homem/meio ¢ avaliado pela pessoa
como excedendo as suas capacidades e recursos e coloca em perigo o seu bem-estar.

O significado do conceito de stress ndo € consistente; € utilizado nas mais diversas areas
do saber, mas sempre com interpretacdoes distintas. O significante pode sugerir
frustragdo ou emocao sob tensdo, resposta ao caos do transito como problema de
concentragdo, na bioquimica e na endocrinologia como um puro evento quimico € no
desporto como uma tensdo muscular.

As descricdes de Seyle cit. Pais-Ribeiro (2005) adoptam uma perspectiva de
homeostasia da “...resposta ndo especifica do corpo a qualquer exigéncia’ (pag.276).
Nos seus trabalhos, podemos encontrar o denominado Sindrome Geral de Adaptagdo

(SGA) onde identifica cinco fases:

— Reac¢ao de alarme;
— Reaccao de choque;
— Fase de contra-choque;
— Fase defensiva;

— Fase de exaustao.

Se o processo de SGA funcionar de modo imperfeito, diz o seu autor, ndo sera tanto o
resultado directo de agentes externos tais como infecgdes ou intoxicagdes, mas antes a
consequéncia da incapacidade do organismo para se defender contra esses agentes
através de reacgdes adaptativas adequadas. Persiste algum determinismo de ac¢do nesta
perspectiva.

A resposta ao stress nem sempre lesa o organismo, poderemos estar perante uma
situagdo de eustress, podendo ser necessario ou desejavel como forma de
enriquecimento e de adaptacao eficaz.

Os trabalhos de Lazarus e Folkman acerca do stress, encontram-se entre os pioneiros,
no ambito da Psicologia. Estes autores construiram um modelo tedrico de referéncia.
Seria impossivel, sem nos tornarmos exaustivos, a descricdo de inimeros modelos
tedricos sobre o stress. Dai termos optado por referir apenas dois, sendo estes
escolhidos tendo por base a sua relevancia cientifica, e poderem servir de referéncia

para a prestacdo de cuidados informais.
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3.2.1 Modelo Transacional de Lazarus e Folkman

A avaliagdo cognitiva (cognitive appraisal) que Lazarus e Folkman preconizam ¢ uma
interpretagdo cheia de significado. A apreciagdo psicologica ¢ um elemento critico no
inicio ou na influéncia do processo de stress. Saindo da resposta estercotipada
preconizada no modelo proposto por Seyle, estes autores defendem que ha uma
apropriacdo que cada individuo realiza, de forma especifica e pessoal, do significado de
uma dada situagdo perspectivada como stressante.
A avaliagdo cognitiva divide-se em duas dimensdes distintas que importa discriminar: a
avaliacdo primaria (primary appraisal) e a avaliagao secundaria (secundary appraisal).
Sao ambas importantes € ndo tém ordem cronologica definida, a primeira refere-se a
interpretacdo que a pessoa faz em relacdo ao acontecimento, e a segunda diz respeito a
avaliacdo dos recursos disponiveis para fazer frente a essa situagdo de stress.
Para que um acontecimento seja stressor, tem de ser apreciado como tal, ou seja, se um
acontecimento ndo for apreciado por um individuo como stressor esse individuo ndo
sentird stress. Para estes autores existem diferentes formas de apreciagao:

1. Acontecimentos irrelevantes que qualifica os acontecimentos que nao

afectam o bem-estar da pessoa;
2. Acontecimentos que mantém ou até melhoram o bem-estar da pessoa;
3. Acontecimentos que despoletam sentimentos de perda, de ameaca e/ou
desafio.

Outras reapreciagdes (defensive reappraisal) podem seguir a reac¢do imediata da pessoa
face a situagdo stressante, ndo tendo origem nessa mesma, mas que visam uma
reavaliacdo de acontecimentos ja passados. Esta assemelha-se mais a uma estratégia de
coping por se realizar numa perspectiva positivista.
Para Leite (2006) o compromisso (commitment) ¢ um factor motivacional significativo,
na medida em que exprime o principio de ac¢ao e, numa segunda andlise, os valores e as
escolhas.
As crengas (beliefs) desenvolvem um papel importante na medida em que podem
atribuir a percepcao de controlo a situacdo ou podem atribuir-lhe um sentido diferente.
Os factores situacionais relacionam-se com os acontecimentos em si, podendo ser
novos, previsiveis ou incertos.
O coping ¢ referido por Lazarus e Folkman (1984), como estratégia ou mecanismo que

permite enfrentar a situacdo stressante, diminuindo ou eliminado o seu efeito.
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Figura 2 - Modelo Conceptual de Lazarus e Folkman (1991) Traducao e adaptacao
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A apreciagdo cognitiva e as estratégias de coping sdo fendmenos criticos na teoria
proposta. O individuo tem um papel activo, interage com o meio, apreciando-o €
apreciando-se a si como parte da resolu¢do do problema. Para estes autores, o coping ¢é
centrado no processo, e distingue-se dos comportamentos automaticos adaptativos.
Segundo Pais-Ribeiro (2004), o termo esfor¢o € usado para salientar o processo em vez

do resultado, e o termo gerir ¢ usado para evitar a ligagao coping igual a sucesso.

3.2.2 Modelo de Resiliéncia ao Stress, Ajuste e Adaptacio da Familia de McCubbin

McCubbin e colaboradores (1998) procuram dar resposta a diversidade de agir das
familias perante factores de stress semelhantes. Propdem um modelo centrado na Teoria
dos Sistemas para trabalhar com familias em stress: o modelo de resiliéncia ao stress,
ajuste e¢ adaptacdo da familia. Para estas autoras, em muitas familias idosas, o
acontecimento que provoca o stress € o conhecimento de um diagnostico, a deterioragao

da saude de um dos seus membros.

Um dos conceitos centrais deste modelo € a vulnerabilidade da familia. Nao procuramos

aqui explorar todos os factores enumerados pelas autoras, mas sim prestar maior
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atencao a um conceito que emerge deste “mapa mental”, relevante para entendermos os

nossos resultados: o de resiliéncia familiar.

Para Walsh (1998), a resiliéncia familiar € a “capacidade de superacdo perante a
adversidade, processo dindmico de resisténcia, auto-observagcdo e crescimento em
resposta a crise e ao desafio” (pag.4). A resiliéncia ¢ mais do que sobreviver ou sair
ileso de uma crise familiar. Os sobreviventes ndo sdo necessariamente resilientes:
alguns ficam presos a sua posi¢do de vitimas, cuidando das suas proprias feridas e

conseguindo evitar sentimentos de raiva ou a culpa.

De forma contraria, as qualidades de resiliéncia capacitam as pessoas para lidar com
acontecimentos considerados negativos, as pessoas resilientes responsabilizam-se, nao
fogem do novo, do estranho, da crise. Partem para uma acg¢ao (taking charge) centrada
na resolucdo de um desafio, num ambiente de esperanga e de interajuda. Continuam a

viver de forma plena, de bem com a vida.

O conceito de resiliéncia familiar tem por base as estratégias de coping e adaptagdo
desenvolvidas pela familia enquanto unidade. O modo como a familia se confronta e
gere uma experiéncia disruptiva, se reorganiza e segue em frente, influencia de forma

imediata e a longo termo a adaptagdo para todos os seus membros.

Walsh propde trés dimensdes para uma familia resiliente:

1) Crengas da familia:

a) Encontrar sentido na adversidade;

b) Ter uma atitude positiva;

¢) Gozar de transcendéncia e espiritualidade.
2) Padrdes de organizagao:

a) Flexibilidade;

b) Conectividade;

¢) Recursos econémicos e sociais.
3) Processo de comunicagdo:

a) Clareza;

b) Abertura para a expressao das emocgdes;

c) Colaboragdo na resolugdo dos problemas.
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3.3 BREVE RESENHA HISTORICA DA EVOLUCAO DO CONCEITO DE
SOBRECARGA

O conceito de sobrecarga (burden) foi inicialmente introduzido na literatura por Grad e
Sainsbury (1966) ao realizarem um estudo na comunidade no ambito da satilde mental,
definindo a sobrecarga como qualquer custo (consequéncia negativa) para a familia em
relagdo a qual o doente se insere. Neste contexto, a sobrecarga ¢ usualmente entendida
como uma for¢a mediadora entre a incapacidade ou handicap do doente e o impacto que

o cuidar representa na vida do PCIL.

Hoening e Hamilton (1966) sugerem a dicotomizag¢do do conceito. Advogam que os
eventos e as actividades, devem ser separados das emocdes, dos sentimentos e atitudes
que envolvem a prestagdo de cuidados. Tradicionalmente, chamamos sobrecarga
objectiva aos eventos, experiéncias, tarefas encaradas como negativas na prestacdo. E de
forma logica, chamamos sobrecarga subjectiva as emocgdes, sentimentos sempre na

perspectiva negativa que o PCI tem acerca do cuidar.

Em 1980, Zarit, Reever e Bach-Peterson definem a sobrecarga como o
“...prolongamento ou extensdo da sua saude fisica e emocional, da sua vida social e do
seu status economico e financeiro que resultou da presta¢do de cuidados ao seu
familiar” (pag.261). Nesta assuncdo ¢ claro verificarmos que a sobrecarga ¢
perspectivada como fruto ou produto de um processo subjectivo especifico e de
interpretacdo. E assim, a sobrecarga podera ou ndo existir, consoante a percep¢ao

subjectiva das tarefas realizadas e a conotagdo dada as reacgdes do familiar.

Mais tarde, em 1985, Montgomery, Gonyea e Hooyman definem a sobrecarga

“«

subjectiva como a “ ...atitude e reac¢do emocional a prestagdo de cuidados, enquanto
que a sobrecarga objectiva é a mudanga, descontinuidade na vida do PCI,

nomeadamente na sua vida doméstica” (pag. 21).

Presentemente o termo sobrecarga tem vindo a assumir-se como multidimensional. Vem
sendo comum a interpretacio do seu conceito como qualquer problema fisico,
psicoldgico ou emocional, social e financeiro que ¢ experimentado como tal, pelo PCI,
na prestagdo de cuidados a um familiar com algum tipo de dependéncia ou doenca
cronica. Novak e Guest (1989), Pearlin e colaboradores (1990), Chou (2000), Sales
(2003), Hunt (2003) e Whestphal e colaboradores (2005) sao alguns dos autores que

perspectivam a sobrecarga como um conceito complexo, com vdarias dimensoes. A titulo
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de exemplo, expomos o modelo preconizado por Chou (2000) acerca do conceito de

sobrecarga:

Figura 3 - Modelo Estrutural e Multidimensional da Sobrecarga de Chou (2000)
Tradugdo e adaptacgdo

Mecessidade de Caidados J-an,n:

Mecessidade de Cuidados i'mu.ulu:rulmD—l
PG.‘.m'olvimemL‘l o Cu idax)

)( Sobrecarga Fisica )
b( Sobrecarga Emocional )
Sobrecarga do
Pl

Prestagdo Eficaz de Cuidados .
T )( Sobrecarga Social _)

Coping Centrado na Emogio g
'< —b@ubmcurgﬂ Finﬂnuuirﬂ)

Obigaghes Filiais/Conjugais

Coping Centrado no Problema

Esta autora propde este modelo e define a sobrecarga como uma percepgao individual e
subjectiva, de cada individuo, quanto ao “excesso” (overload) percebido durante o

processo de cuidar, numa ou mais dimensdes:

— Sobrecarga fisica;
— Sobrecarga emocional;
— Sobrecarga social;

— Sobrecarga financeira.

Tal como outros autores, advoga também que o fendmeno de sobrecarga ¢ dindmico no
tempo, resulta de um desequilibrio das necessidades e recursos percebidos e tem
factores predisponentes.

O objectivo desta autora ¢ providenciar um constructo onde sejam compreensiveis 0s
processos e as caracteristicas do cuidar, tendo em conta como os diversos elementos
influenciam a sobrecarga.

Conceitos semelhantes podem aparecer na literatura cientifica: carga do prestador de

cuidados (caregiver strain) ou stress do prestador de cuidados (caregiver stress).

Pégina 67 de 202



Sobrecarga do Prestador de Cuidados Informal da Pessoa Idosa Dependente

Na pesquisa acerca da familia, Leonard Pearlin cit. Ducharme (1999) ¢ um dos raros
autores a ter dado uma importancia preponderante ao contexto da reac¢do ao stress e,
por ineréncia, & sobrecarga, nomeadamente ao considerar os valores individuais e
colectivos, os recursos pessoais € a importancia da cultura. O modelo proposto insere-se
no paradigma dos comportamentos relacionados a doenca. Nesta perspectiva, ¢ realgado
o papel que as estratégias de coping podem ter ao influenciar no alivio ou redugdo nos
problemas de ajustamento face a adversidade.

Para Pearlin (1990), cuidar de uma pessoa afectivamente préxima ¢ uma situagdo que

pode ser considerada como stressante.

3.4 DESCRICAO DO MODELO DE PEARLIN

Figura 4 - Modelo Conceptual de Pearlin e colaboradores (1990) Traducao e adaptacao
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Em 1990, Pearlin e os seus colaboradores estavam interessados em compreender as
consequéncias do cuidar em relacdo a caracteristicas chave do PCI. O modelo
conceptual compreende trés dominios, o contexto (caracteristicas socio demograficas do
PCI), os mediadores do stress e as manifestagdes ou resultados do proprio stress.

As caracteristicas socio-demograficas como a idade, género, etnia, educacao, profissao

ou ocupac¢do, rendimento de bens e os valores sdo elementos para serem estudados
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durante todo o processo de stress. Este background pretende estratificar e diferenciar as
pessoas alvo de stress, quanto as recompensas, privilégios, oportunidades e
responsabilidades (Pearlin, 1990).

Os tipos e a intensidade dos stressores aos quais as pessoas se encontram expostas, 0s
recursos pessoais € sociais disponiveis para lidar com eles e 0 modo como o stress ¢
expresso, sdo todos fendmenos que se reflectem na forma como ¢ experimentado o
stress pela pessoa.

Pearlin e colaboradores apontam para uma possivel associacdo entre factores. A
experiéncia anterior no cuidar deve ser tomada em conta. A existéncia de conflitos na
familia, tal como o nimero de problemas adicionais de satide da pessoa, podem ser
potenciadores de maior stress. Chamam também a nossa aten¢do ao papel que o tempo
dos cuidados pode exercer na percep¢ao do stress.

Este modelo tem por base uma populagao de PCI de doentes com Alzheimer e os seus
autores referem que ao mesmo tempo que a doenca progride, o PCI e os hébitos de vida
também se alteram.

Os stressors primdarios derivam da natureza e magnitude do handicap da pessoa alvo de
cuidados: estado cognitivo do doente com Alzheimer; dependéncia da pessoa alvo de
cuidados e comportamentos problematicos que possam ocorrer.

Os stressors secundarios sdo resultado dos anteriores e podem estar ligados ao papel de

PCI ou a fendémenos intrapsiquicos:

1) Stressores relacionados com o papel de PCI

a) Isolamento social

b) Sobrecarga

c) Conflitos

d) Problemas econdmicos

e) Restrigdo das actividades sociais
2) Stressores intrapsiquicos

a) Auto-estima

b) Mestria (mastery)

¢) Anulacdo do self

d) Competéncia sentida

e) Ganhos percebidos

f) Competitividade no papel PCI
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Os conflitos familiares podem resultar da discordancia quanto a prestacao de cuidados,
quanto a discordancia acerca da gravidade do problema e por falta de reconhecimento
ao papel de PCI. Cada familiar encara a situacdo segundo um prisma distinto, com

apreciacdes também distintas que podem conduzir a conflitos familiares.

Os conflitos laborais resultam da dificuldade em conciliar o papel profissional com o

papel de PCI: dificuldades em cumprir horarios e a eventualidade de absentismo laboral.

Os problemas economicos resultam do acréscimo substancial de despesas com a
situacdo de doenga, de dependéncia. Novos medicamentos, realizagdo de exames
complementares de diagndstico, consultas, transporte sdo alguns dos elementos que

diminuem o rendimento familiar.
O isolamento social deriva do aumento de tarefas a prestar no contexto dos cuidados.

A anulagdo da pessoa enquanto eu (perda do self) decorre do excessivo envolvimento
na prestacao de cuidados, colocando os interesses/necessidades da pessoa alvo dos
cuidados acima dos seus. Para Satow (2005), todos os prestadores fazem sacrificios para
poderem cuidar dos pais idosos, mas os co-dependentes sacrificam a sua felicidade
pelos outros, mesmo quando isso nao ¢ preciso. Definir limites ndo ¢ acto de egoismo,

mas uma salvaguarda para nds e os outros.

Helene cit. Chou (2003) refere que o sentido de obrigacdo e a responsabilidade podem

ser um dos factores motivadores mais importantes para o cuidar.

As estratégias de coping e o suporte social sdo reconhecidos como os mediadores mais
importantes mas, apesar de deterem um papel primordial, Pearlin e colaboradores
(1990) reconhecem que ndao podem ser os Unicos a mediarem o processo de stress.
Pearlin e Aneshensel (1986) argumentam que o coping representa comportamentos e
praticas individuais no intento de dar resposta a problemas ou solicitagdes. Estes autores
tipificam as estratégias em trés grandes grupos consoante o seu objectivo: a gestdo da

situagdo, a gestdo do stress e a gestdo dos sentimentos e sintomas associados.

Pearlin e colaboradores (1990) esclarecem que estes dois elementos podem alterar o
impacto que determinados factores podem exercer sobre o prestador de cuidados de
forma directa; mas também de forma indirecta, através da diminuicao ou inibi¢ao de
variaveis, actuando como barreiras ao aparecimento de tensdes no papel de prestador de

cuidados e por inibi¢ao de conflitos intra psiquicos.
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Consequéncias ou resultados (outcomes) sdo geralmente observados na pesquisa das
ciéncias sociais no bem-estar, na saude fisica e mental, ¢ na manuten¢do do PCI no seu
“novo” papel.

No ambito da saude mental poderemos observar sinais de ansiedade, irritagdo e
saturacdo. No plano da saude fisica, o PCI podera apresentar limitagdo em realizar
algumas actividades ou mesmo sofrer de maus-tratos de parte da pessoa alvo de
cuidados. Pearlin e colaboradores (1990) referem que nalguns contextos, o PCI transfere
as suas responsabilidades para outros ou recorre a uma instituicao de saude.

Para estes autores, se o distress emocional persistir, o bem-estar do PCI ira ser afectado.
Se coexistirem diminui¢do na saude fisica ¢ mental do PCI, o risco de abandono do
papel € maior. Poderdo manter-se estados de saiide mental e fisico débeis mesmo que a
prestacdo de cuidados tenha sido interrompida.

As consequéncias ndo sdo exclusivas entre si, podendo ocorrer com diferentes forgas e

magnitudes.

3.5 MODELO TEORICO DA CRISE

Figura 5 - Modelo Conceptual da Crise Moos e Scheafer (1989) Tradugao e adaptagao
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A crise ¢ concebida como uma situacao disruptiva, ndo tendo uma durabilidade auto-
limitada. Elementos que rodeiam a situacao de doenga, como o sofrimento fisico e
psicolégico, um tratamento hospitalar prolongado da pessoa alvo de cuidados e a
incerteza do desfecho, levaram estes autores a um trabalho de adaptagdo de modelo de
crise a doenga.

Ao considerar a crise de vida como um agente gerador de stress, perspectivam a doenga

cronica e/ou dependéncia do familiar numa visdo onde existem trés grandes conjuntos
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de factores predisponentes: os factores socioculturais da pessoa, os factores
relacionados com a doenga e os aspectos ligados ao meio.

McKenry e Price (2005) fazem uma distin¢do clara, entre o fenémeno de stress e o de
crise. Quando a familia se encontra num estado de crise, ela ndo funciona
adequadamente. As suas “fronteiras” ndo sdo mantidas, papéis e tarefas do quotidiano
deixam de ser realizados e os seus membros ndo funcionam num estado fisico e
psicologico considerado Optimo. Ela encontra-se num estado de desequilibrio, de tal
forma severo, que fica imovel. O stress familiar, por seu lado, ¢ um processo de
mudanga ou de um desequilibrio disruptivo. O stress familiar ¢ uma varidvel continua,
passivel de ser hierarquizada, enquanto que a crise familiar ¢ uma variavel dicotomica,
ou existe, ou ndo existe.

O modelo propoe sete tarefas adaptativas, trés relacionadas com a doenga e as outras
quatro sdo de caracter mais geral no intento de resolver a situagdo geradora de stress.

Apresentam-se a seguir as sete tarefas adaptativas:

1) Tarefas relacionadas com a doenga
a) Lidar com a dor, a incapacidade e outros sintomas;
b) Lidar com ambiente hospitalar e procedimentos especiais de tratamento que tém
de aprender;
¢) Desenvolvimento e manutencao de um relacionamento adequado com a equipa
clinica.
2) Tarefas gerais
a) Preservacdo de um equilibrio emocional razoavel perante as perdas a enfrentar;
b) Preservacdo de uma auto-imagem satisfatoria e manutencdo de um sentido de
competéncia e de mastery;
¢) Manutencdo dos relacionamentos familiares e dos amigos;
d) Preparacdo para um futuro incerto, tendo em conta o cardcter da doenga ou

dependéncia.

De acordo com o modelo, a pessoa mobiliza estratégias de coping de acordo com a
avaliagdo realizada. O coping centrado na avaliacdo (appraisal focused coping) envolve
estratégias comportamentais para compreender a doenga e o seu significado. Sobre o
poder do pensamento positivo, Couvreur (1999) afirma que a forma como

percepcionamos um acontecimento determina a nossa forma de reagir.
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Numa outra tipologia, as estratégias de coping direccionam-se para os principios da
ac¢do visando a resolugdo do problema, sdo estratégias comportamentais activas
(problem focused coping). E, finalmente, o coping centrado nas emogdes visa o
equilibrio e o controlo emocional.

Para cada tipologia, Moos e Scheafer (1989) propdem trés estratégias de coping:

1) Appraisal-focused coping
a) Analise logica e preparagao mental;
b) Redefini¢do cognitiva;
¢) Negacdo ou evitacao.
2) Problem-focused coping
a) Procura de informagao e de suporte;
b) Desenvolvimento de ac¢des que visam a resolugdo do problema;
c) Identificagdo de alternativas compensadoras.
3) Emotion-focused coping
a) Controlo emocional;
b) Descarga emocional;

c) Aceitagdo e resignagao.

Para Leite (2006), na analise 16gica e preparacdo mental pressupde-se a desconstrugao
do problema para permitir uma analise e consequente tomada de decisdo. De acordo
com os autores originais, esta seria uma etapa de preparacdo para a morte. Mas convém
salientar que o modelo foi construido sob a perspectiva do doente e nao do cuidador.
Para esta autora, podemos ter em consideragdo que o conjunto de alteracdes decorrentes
da doencga representa um vastissimo e continuo leque de perdas: companheirismo,
liberdade, autonomia...e neste sentido a resolug@o por partes do “problema” pode tratar-
se de uma forma facil de actuagao.

A redefini¢do positiva ¢ uma estratégia que visa encontrar aspectos agradaveis na
situagdo. A este respeito, podemos reflectir sobre o seguinte: o simbolo chinés da
palavra crise ¢ composto por dois pictogramas. Um simboliza o perigo € o outro a
oportunidade. Para McKenry e Price (2005), o stress ndo € negativo por si s, ele s se
torna problematico, quando o seu nivel atinge determinado patamar e a familia enquanto
sistema come¢a a nao funcionar ou os seus membros tornam-se insatisfeitos ou

apresentam sintomas emocionais ou fisicos. Embora ninguém deseje o infortinio, para
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Wolin e Wolin cit. Walsh (1998), o paradoxo da resiliéncia ¢ considerarmos que os
piores momentos poderiam ser os nossos melhores momentos. Pode dar azo a adiar a
procura de apoio mas também pode possibilitar uma adaptagdo mental mais facil
quando a situagdo ¢ percebida como dificil de lidar. Salvage (1995) informa que a
procura de informagdo e suporte para os PCI ndo ¢ necessidade tida em conta de forma
sustentada na Unido Europeia. Documentos informativos sdo uteis para ajudar os PCI,
mas ndo existe uma politica orientada para a prestacdo de cuidados informais. As
alternativas compensadoras funcionam como escape a pressdao e responsabilidade
sentidas pelo PCI. Aumentam o bem-estar, descansam a mente e originam sensagoes
agradaveis. Os sentimentos de raiva e de desespero podem levar a descarga emocional:
violéncia verbal, choro, consumo de alcool, tabaco ou outras drogas de forma aditiva.

A aceitacdo de uma situacao de grande perda com a consciéncia da sua inalterabilidade
¢ um processo moroso, de desvinculagdo; muitas vezes ¢ nao linear, mas cheio de
retrocessos, com fugas ou evitamentos (cognitive avoidance) ou até mesmo negacao
(denial). Esta estratégia de coping tem como meta minimizar ou até negar os efeitos da

crise.

3.5.1 Factores Intervenientes no Modelo

A idade, género, status econdomico, maturidade cognitiva e emocional, for¢a do ego,
auto-confianga, espiritualidade, tal como as experiéncias passadas na prestacao de
cuidados sdo, todos eles, factores que intervém e influenciam a resolucao da crise.

Para Chou (2003), o cuidar pode ser percebido menos extenuante quando o PCI tem
relacdes de afei¢do fortes com a pessoa alvo de cuidados.

O prognostico da doenca, o seu rétulo social, a velocidade do agravamento da sua
sintomatologia, a sua localizacdo e o seu tipo intervém na amplitude do medo e panico
sentidos pelo PCL

Sales (2003) propde trés etapas muito distintas na trajectoria do PCI, directamente
relacionadas com o percurso clinico da pessoa alvo de cuidados portadora de uma

doenca neoplasica. Estas originam sentimentos e tensdes especificas:

FASES INICIAIS DA DOENCA

(1) Fase de diagnostico:

(a) Gerir tensdes emocionais;
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(b) Conflito de sentimentos (ansiedade, medo pelo futuro);
(c) Sentimento de isolamento.
(2) Hospitalizacao:
(a) Gerir tensdes emocionais;
(b) Sentimento de exclusao dos cuidados;
(¢) Comunicagdo com os profissionais de saide como mediador ou advogado do
doente;
(d) Exaustao do papel,
(e) Fadiga e exaustao;

(f) Conflito de sentimentos — ansiedade, medo, exaustao e ressentimento.

FASE DE ADAPTACAO

(3) Fase po6s-hospitalar;

(a) Ajustamento de mudangas de papel e de estilo de vida;

(b) Dar resposta as necessidades dos membros da familia;

(c) Viver com a incerteza;

(d) Sentimento de inadequagdo face as competéncias necessarias para o cuidado.
(4) Fase de tratamento:

(a) Recapitulagdo das fases iniciais da doenga (i);

(b) Lidar com os efeitos secundarios dos tratamentos;

(c) Recorréncia;

(d) Recapitulacao das reac¢des da fase de diagndstico (IA).

FASE TERMINAL

(5) Falar acerca da morte;
(a) Cuidar e providenciar suporte;
(b) Lidar com sentimentos de separacao e perda;
(c) Exaustao do papel;
(d) Conflito de sentimentos;
(e) Sentimento de solidao;

(f) Fadiga e exaustao.
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De forma sintética e integrativa, no modelo da Crise de Moos e Scheafer (1989), os
factores pessoais, de contexto, sociais e ambientais envolventes levam a uma apreciagdo

cognitiva, que por sua vez determinam estilos de coping para a resolugdo da crise.

3.6 SINTESE DO CAPITULO

Abreu (2007) refere que os modelos podem ser entendidos como uma matriz
explicativa, detentora de um corpo organizado e articulado de conceitos ou ideias, com
o intuito de orientar o pensamento, proporcionar leituras de fenomenos e constituir uma

referéncia para a acgao.

Os teodricos que estudam a familia, tém wusado uma perspectiva social na
conceitualizagdo do stress familiar. As familias sdo vistas como seres vivos, com
estruturas reais e simbdlicas. Elas tém limites/fronteiras para respeitar e varias fungoes,
de forma a crescer e sobreviver. Como em todos os sistemas sociais, a familia tende a
ficar num estado de equilibrio. Sdo produto de dois subsistemas: os seus membros como
individuos e, as relagdes e conjuntos das suas diades; o suprasistema, a comunidade

onde encontra inserida, a sua cultura, a sua nagao, etc.

O interesse tem-se focado no estudo do stress na familia enquanto unidade, onde
encontram relagdes especificas, partilha de memorias, partilha de sucessos e insucessos
e, alimentam aspiracdes em conjunto. Mas também existe o interesse em estudar os
individuos na familia para compreender de forma mais completa a resposta da familia
ao stress. A pesquisa cientifica deixou o modelo de relacao linear do agente stressor e
do agente moderador na génese do stress, actualmente, interessa-se mais no coping
como processo de adaptacdo a situacdo nova e exigente. Dentro das véarias adaptacdes

possiveis, surgem outras tantas sobrecargas e tensdes possiveis, também.

Ao longo dos primeiros capitulos exploramos a prestacdo de cuidados informais a uma
pessoa idosa dependente, numa abordagem cientifica e tedrica. Com estes, pretendemos
oferecer uma andlise compreensiva e multifacetada desta problematica. Neste sentido
abordamos varios autores ¢ varias teorias: uma teoria de avaliagdo familiar, teorias do

stress e também a teoria da crise, todas elas oportunas para este tema.
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CAPITULO IV - METODO

Neste capitulo, propomo-nos descrever o método utilizado no estudo empirico, fazendo
referéncia aos seus objectivos, as suas hipoteses de investigacdo e as varidveis em
analise. Segue-se a descri¢do dos participantes ¢ material utilizado. Faremos alusdo aos
instrumentos originais, as adaptacdes e aos procedimentos realizados nos instrumentos

que utilizamos no estudo.

“(...) Toda a teoria deve ser feita para poder ser posta em pratica, e toda a pratica
deve obedecer a uma teoria. So os espiritos superficiais desligam a teoria da pratica,
ndo olhando a que a teoria ndo é sendo uma teoria da pratica, e a prdatica ndo é sendo
a pratica da teoria. Quem ndo sabe dum assunto, e consegue alguma coisa nele por
sorte ou acaso, chama “teorico” a quem sabe mais, e, por igual acaso, consegue
menos. Quem sabe, mas ndo sabe aplicar, isto é, quem afinal ndo sabe, porque ndao
saber aplicar é uma maneira de ndo saber — tem rancor a quem aplica por instinto, isto
¢, sem saber que realmente sabe. Mas, em ambos os casos, para o homem sdo de
espirito e equilibrado de inteligéncia, ha uma separacdo abusiva. Na vida superior a

teoria e a prdtica completam-se”

Pessoa, Fernando (1926)
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4 —-METODO E SEUS COMPONENTES

Para Polit e colaboradores (2004) o método pretende descrever as decisdes

metodoldgicas tomadas com as devidas justificagdes. Falaremos aqui do tipo de estudo,

da populagdo e amostra, dos instrumentos e procedimentos de recolha utilizados.

4.1 OBJECTIVOS E HIPOTESES DE INVESTIGACAO

Tivemos como objectivos caracterizar o perfil do PCI do concelho de Amarante e

indagar a existéncia de factores preditores da sobrecarga percepcionada por este

cuidador.

De modo operacional, pretendemos verificar as relacdes existentes entre as seguintes

variaveis:

1) A sobrecarga do PCI (subescalas do QASCI) e com algumas variaveis socio-

demogréficas;
a. A variavel género;
b. A variavel idade;
c. A variavel patologia da PID;
d. A variavel patologia do PCI;
e. A variavel parentesco;
f. A variavel suporte social;
g. A variavel tempo de cuidador da PID;
h. A variavel apoio financeiro.

2) A sobrecarga do PCI (subescalas do QASCI) e o indice de Barthel da PID;

3) A sobrecarga do PCI (subescalas do QASCI) e o Coping (QMLA);

4) A sobrecarga do PCI (subescalas do QASCI) e a qualidade de vida e a saude
global (escala MOS-SF-36).

Também se quis indagar da veracidade das seguintes hipdteses:

H;: Existem diferengas significativas na sobrecarga do PCI em fun¢do da sua idade;

H,: Existem diferengas significativas na sobrecarga do PCI em fun¢ao do seu género;
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Hs: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em funcao da patologia da
PID;

H,: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em fung¢do da sua patologia;
Hs: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em funcao da dependéncia
da PID;

He: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em funcdo do grau de
parentesco com a PID;

H7: Existem diferengas significativas na sobrecarga do PCI em funcao do suporte social
existente;

Hg: Existem diferengas significativas na sobrecarga do PCI em fun¢do do tempo de
prestagdo de cuidados informais;

Hy: Existem diferengas significativas na sobrecarga do PCI em func¢do do apoio
financeiro;

H,o: Existe uma relagcdo de dependéncia entre a sobrecarga do PCI e a sua estratégia de
Coping;

Hi;: Existe uma relagdo de dependéncia entre a sobrecarga do PCI e a sua qualidade de

vida.

4.2 VARIAVEIS

Foi construido um questiondrio para a recolha de informacdo de cariz socio
demografico. Para a sua construg¢do utilizamos vérias variaveis, escolhemos a freguesia
como varidvel que discrimina a origem do PCI: Aboadela, Ansiaes, Bustelo, Candemil,
Gondar, Sanche, Sao Gongalo, Teldes ¢ Varzea.

Para caracterizar a PID, escolhemos as variaveis; género, idade, diagnostico clinico e
indice de Barthel. A variavel género foi trabalhada como variavel nominal dicotémica.
A variavel idade foi avaliada primeiramente enquanto variavel numérica continua, e s
depois categorizada em classes etdrias de dez em dez anos. A varidvel diagndstico
clinico, foi avaliada enquanto variavel nominal segundo a classificacdo internacional de
doencas versao 9. Para a avaliacdo do grau de dependéncia utilizamos o score total do

indice de Barthel’ e categorizamos a variavel, para melhor descriminacio da

> Desde a sua publicacdo, o indice de Barthel tem sido amplamente utilizado com o objectivo de
“quantificar” e monitorizar a (in)dependéncia dos individuos para a realizagdo das actividades basicas da
vida diaria. Foi validado para populagdo portuguesa por Araujo e colaboradores (2007).
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dependéncia. Este indice ¢ um instrumento que avalia o nivel de independéncia do
sujeito para a realizagdo de dez actividades basicas de vida: comer, higiene pessoal, uso
dos sanitarios, tomar banho, vestir e despir, controlo de esfincteres, deambular,
transferéncia da cadeira para a cama, subir e descer escadas. Utilizamos a cotacao da
versao original cuja pontuacao da escala varia de 0 a 100 (com intervalos de 5 pontos).
O indice de Barthel (Aratijo e colaboradores, 2007) ¢ um dos instrumentos mais
amplamente usados na avaliacdo funcional do individuo. A pontua¢do minima de zero
corresponde a maxima dependéncia para todas as AVD avaliadas e a maxima de 100
equivale a independéncia total para as mesmas AVD avaliadas. Neste estudo foi

utilizada a pontuagdo total.

Para a caracterizacdo do PCI foram utilizadas: a variavel género, como varidvel nominal
dicotomica; a variavel idade como numérica continua e categorizada em classe etaria de
dez em dez anos; a variavel estado civil com variavel nominal; a variavel anos de
estudo com aproveitamento como variavel numérica discreta e categorizada por ordem
crescente; a variavel situacdo laboral como variavel nominal; a variavel numero de
pessoas do agregado familiar como varidvel numérica discreta e depois categorizada
por grupos de ordem crescente; a variavel numero de filhos como varidvel numérica
discreta e depois categorizada por grupos de ordem crescente; a varidvel rendimento
liquido per capita como variavel numérica continua e depois categorizada por grupos de
ordem crescente; a variavel diagnostico clinico como variavel nominal; a variavel

tempo de cuidados informais como variavel numérica discreta com os anos por unidade.

Para a caracterizagdo da sobrecarga utilizamos trés varidveis que consideramos
importantes. Utilizamos a variavel quem o ajuda como variavel nominal. Esta pretende
indagar qual o PCI secundario mais prevalente. Utilizamos a variavel falta de apoio
como variavel nominal dicotomica para aferir a eficacia do apoio existente. Utilizamos
a variavel tipo de apoio como varidvel nominal para discriminar que tipo de apoio os
PCI mais sentem falta. Com o mesmo objectivo, foi utilizada o questionario de
avaliagdo da sobrecarga do cuidador informal de Martins e colaboradores (2003). Este
questionario possibilita ter oito varidveis que especificam a sobrecarga do PCI de forma
diferente: Implicagoes na vida pessoal, Satisfagdo com o papel e com o familiar,
Reacgoes a exigéncias, Sobrecarga emocional relativa ao doente, Suporte familiar,

Sobrecarga financeira, Percep¢do dos mecanismos de eficacia e controlo.
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Para Pais-Ribeiro (2007) este questionario consiste numa escala de medida da
perturbacdo do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo
alvo da aten¢@o e dos cuidados. Segundo este mesmo autor, uma das suas dimensdes
apresenta valores de consisténcia interna abaixo do valor fronteira. Para a caracterizagao
da estratégia de coping foi utilizado o questiondrio de modos de lidar com os
acontecimentos (QMLA) de Pais e Santos (2001). Este questiondrio avalia as estratégias
de coping face a situagdes stressantes em adultos em geral. E um instrumento
desenvolvido com base tedrica e analisado com recurso a psicometria. Possibilita a
observacao de oito variaveis: coping confrontativo, coping de auto-controlo, procura de
suporte social, assumir a responsabilidade, resolu¢do planeada do problema,

distanciamento, fuga-evitamento, reavalia¢do positiva.

Para a caracterizacdo da qualidade de vida foi utilizado o MOS-SF-36 validado para a
populagdo portuguesa por Ferreira (1998), que pretende avaliar a percepgao de satude tal
como ¢ definida pela OMS, um conceito multidimencional. Nao fornece um score
global, mas sim um score para cada dimensdo. Segundo Pais-Ribeiro (2007) ¢
provavelmente, a escala para avaliar a qualidade de vida mais utilizada. Severo e
colaboradores (2001) identificaram e avaliaram duas dimensdes gerais (saude fisica e
saude mental) da versdo portuguesa. Cada dimensdo corresponde a uma respectiva
variavel: fung¢do fisica, desempenho fisico, dor corporal, saude geral, vitalidade, fungdo

social, desempenho emocional, saude mental, mudancga de saude.

4.3 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo e transversal onde se pretendeu identificar e conhecer
as caracteristicas dos PCI de PID de um concelho do norte de Portugal. Visamos obter
mais informagdes, quer seja das caracteristicas da populacdo quer dos fendmenos de
sobrecarga, coping e qualidade de vida, inicialmente propostos. Estudo de cariz
quantitativo que pretende dar resposta a hipdtese geral da sobrecarga ter associado a si

variaveis explicativas.
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4.4 LOCAL, POPULACAO E AMOSTRA

O nosso estudo realizou-se no norte de Portugal, num municipio do distrito do Porto, a
cidade de Amarante. Na impossibilidade de abordar todos os PCI de todas as freguesias,
foram inquiridos de modo proporcional, os residentes de nove freguesias em particular.
Um dos critérios que esteve na base desta escolha, prende-se ao facto de existirem
caracteristicas socio-demografico diferentes, das freguesias mais proximas do centro da
cidade para com as intermédias e destas para com as mais periféricas. Dai se ter
adoptado a seguinte estratégia: foram escolhidas duas freguesias mais préximas do
centro da cidade (Sao Gongalo e Teldes), trés freguesias mais intermédias (Gondar,
Sanche e Varzea) e quatro freguesias mais distantes (Aboadela, Ansides, Bustelo e
Candemil). Outro critério tido em conta, foi possibilitar uma amostra mais “global” do
que “microscopica”, apesar da estratificacao das freguesias por distancia geografica ao
centro da cidade, quisemos ter realidades de todas as tipologias sociais daquele
municipio.

Para Pais-Ribeiro (1999) uma amostra de 100 ¢ suficiente para ser tomada a sério e esta,
se bem seleccionada, fornece melhores estimativas da populacdo do que os censos. O
tamanho da nossa amostra ¢ de 340 individuos. Por termos realizado uma analise
estatistica multivariada, seguiu-se a recomendacdo de Pais-Ribeiro (1999) para estes
casos: obter amostras superiores a 300 individuos. De modo mais especifico, respeitou-
se a recomendacao de Hill e Hill (2005) para as andlises factoriais, ou seja, a amostra
devera ser superior ou igual ao produto do niumero de itens de cada escala de avaliagdo
com o factor cinco. No nosso caso, teriamos para o Questionario de Avaliagdo da
Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) um minimo de 160 inquiridos (5X32 itens)
e para o Questionario dos Modos de Lidar com os Acontecimentos (QMLA) um

minimo de 240 inquiridos (5X48 itens).

4.4.1 Amostragem

O método utilizado ¢ andlogo ao método de amostragem estratificada, mas com a
diferen¢a da ndo aleatoriedade da amostra. Para cada estrato (freguesia) quisemos obter
coortes populacionais que perfizessem dois por cento da populacao real. Dentro de cada
coorte quisemos respeitar a proporcao relativa ao género da populacdo real (mesma

percentagem de individuos de género masculino e feminino). Para cada um dos grupos a
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amostra foi escolhida por meio do método de amostragem por conveniéncia. O
procedimento geral, segundo Hill e Hill (2005) adopta o nome de amostragem por

quotas.

Os pontos de recolha de dados foram varios. Através da listagens de doentes
dependentes com idades superiores a 65 anos que tinham recorrido nos anos de 2006,
2007 e 2008, a unidade de medicina do Hospital de Sdo Gongalo, ao programa de apoio
domiciliario da Santa Casa de Misericordia de Amarante, a Unidade de Saude Familiar

de Varzea, ao programa de apoio domicilidrio da Casa do Povo de Teldes.

A recolha de dados teve a duragdo de um ano e trés meses, com inicio a um de Janeiro
de 2007 até 15 de Maio de 2008. Convém acrescentar que a recolha de dados foi mais
longa do que se previa. O distanciamento geografico e as fracas acessibilidades de
algumas residéncias representaram um obstaculo na realizagcdo de algumas entrevistas.
Os indices de Barthel das pessoas idosas envolvidas no estudo, nomeadamente as que
estavam sob a area geografica da Unidade de Satde Familiar de Varzea e a da
Instituicdo de Solidariedade Social de Teldes (conhecida como Casa do Povo de
Teldes), demoraram a ser apurados mais do que estava previsto. Nao existia nenhum
histérico conhecido quanto a criagdo de scores que representassem graus de

dependéncia dos utentes, sendo necessario criar de raiz esta avaliagao.

O entrevistador foi previamente apresentado as familias, para depois acompanhar as
visitas domiciliarias, no caso destas existirem. Por outro lado, as entrevistas foram
agendadas através dos lideres locais das freguesias, para permitir que alguns dos PCI
que nado usufruissem de qualquer apoio institucional também fossem alvo da nossa
atengdo. Foram delineadas as seguintes estratégias: uma recolha de dados sécio-
demograficos nos ficheiros da instituicdo, uma apresentacdo prévia junto dos PCI de
parte dos 6rgaos de apoio; um acompanhamento das actividades de apoio e finalmente a
entrevista. Com esta metodologia foi possivel obter a maior parte dos dados nos
primeiros contactos com as instituigdes e pessoas, ficando para a entrevista questdes
centrais da investigagdo ou questdes que sO eram passiveis de abordar com uma maior

“intimidade” entre entrevistador e entrevistado.
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4.4.2 Critérios de seleccao

Definiu-se PCI como a pessoa que assume o papel de assistir ao familiar em situac¢do de
dependéncia, que necessita de apoio nas suas AVD, como o auto-cuidado higiene;

vestir, comer, posicionar-se, transferir-se, entre outros.

A condigdo de prestador principal de cuidados informais a uma pessoa idosa foi a
principal premissa tida em conta. Em seguida, a maior parte das AVD, AIVD ou AAVD
teriam de ser providenciadas, auxiliadas por ele, independentemente de ser familiar,
amigo ou vizinho. Todos eles deveriam ter a pessoa alvo de cuidados a residir na
comunidade; ndo deveriam sofrer de alguma perturbacdo psiquiatrica; ndo deveriam ter
sofrido de nenhum processo de luto no ultimo ano. A participagdo no estudo deveria ser
de espontanea vontade, podendo abandonar o estudo a qualquer momento da sua

realizagao.

Os critérios de inclusdo para a seleccdo dos individuos foram: familiares com idade
igual ou superior a 18 anos, ndo remunerados. Foram excluidas as familias nas quais

nao foi possivel identificar o PCI, ou nao quiseram participar no estudo.

Estes prestadores deveriam ter uma experiéncia superior a trés meses € nao deveriam

prestar cuidados a PID em fase terminal.

4.4.3 Aspectos éticos

Para Polit e colaboradores (2004), a beneficéncia, o respeito pela dignidade humana e a
justica representam trés principios éticos fundamentais numa investigacdo. Nesta
perspectiva, tivemos em consideracdo dois aspectos fulcrais: o respeito pela
comunidade cientifica e o consentimento informado de parte dos inquiridos. Numa
primeira abordagem, foi solicitado permissdo do uso das escalas de medida aos
respectivos autores originais (Anexo III). Respeitou-se, na integra, as recomendagdes
para o seu uso. No que respeita a abordagem aos inquiridos, foi solicitado previamente
autorizacdo para o estudo nas varias entidades envolvidas (Anexo II).

Os inquiridos foram informados da natureza da investigagao. Foi-lhes dado a liberdade
de ndo participar e de declinar a qualquer momento o seu contributo para o estudo.
Foram informados das consequéncias da sua participacdo, tal como do caracter de

confidencialidade e anonimato dos dados revelados.
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4.5 ESTRATEGIAS DE ANALISE DE DADOS

Foi frequentado, com aproveitamento, um curso de estatistica de analise de dados de
ciéncias sociais na Universidade Catolica Portuguesa. O curso decorreu de 10 de
Outubro a 12 de Dezembro de 2006. Esta aprendizagem foi uma mais-valia para a

concretizacdo da analise dos dados relativos aos questiondrios.

Para esta analise, foi utilizado o programa informatico Statistical Package for the Social

Science (SPSS) para o Windows (versao 16.0, 2003, SPSS Inc., Chicago, III).

Na primeira fase, com vista a descrever e caracterizar a amostra em estudo, foi feita
uma analise descritiva dos dados consoante a natureza das varidveis em estudo.
Apresentaram-se frequéncias absolutas (niimero de casos validos — N.°), relativas
(percentagem de casos validos - %), estatisticas descritivas de tendéncia central (média,
mediana, moda), dispersao (desvio padrdo), e ainda os valores extremos (minimo e

maximo).

Numa segunda fase, foi testada a consisténcia interna de cada uma das escalas: o
QASCI, o QMLA e o Questionario de Avaliagdo do Estado de Saude (MOS-SF-36)
recorrendo ao Alpha de Crombach (a)° e construidas as respectivas subescalas. A

construcdo destas subescalas obedeceu as instru¢des fornecidas pelos autores.

Por fim, e de acordo com os objectivos desta investigacdo, realizaram-se testes de
significancia estatistica, nomeadamente os testes nao paramétricos de Mann-Whitney e
Kruskal Wallis, de forma a verificar ou nao a relagdo entre as variaveis em estudo. O

nivel de significancia considerado foi de 5% (o= 0.05)’.

A utilizacdo dos testes ndo-paramétricos de Mann-Whitney (dois grupos de comparagao)
e Kuskal Wallis (trés ou mais grupos de comparacao), deve-se ao facto da violacao, quer

da simetria (através do coeficiente de simetria)®, quer da normalidade das distribuicdes

%0 Alpha de Cronbach (o)) ¢ uma medida de fiabilidade interna da escala, que significa a propor¢io da
variabilidade nas respostas que resulta de diferengas de opinides dos inquiridos (Pestana e Gageiro,
2003). Para a avaliacdo da consisténcia interna dos factores foram utilizados os seguintes valores: o <
0.60=inaceitavel, 0.60 < o < 0.70= fraca, 0.70 < o < 0.80=razoavel, 0.80< a <0.90=boa ¢ o >
0.90=excelente (Hill e Hill, 2000).

70 nivel de significancia é o complementar do grau de confianca (1—0). Assim, termos um nivel de
significancia a = 0.05 ¢ o mesmo do que dizer que temos um grau de confianga de 0.95 (ou 95%).

% O coeficiente de simetria é igual ao valor do racio entre o “enviesamento” (skewness) ¢ o “erro padrio
do enviesamento” (Std. error of skewness), em valor absoluto. Se este for inferior a 1.96 em valor
absoluto, ndo aceitamos a simetria da distribuicdo em estudo (Pestana e Gageiro, 2003).
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(por aplicacao do teste de Kolmogorov-Smirnov, K-S) para a larga maioria das variaveis

em estudo (Pestana e Gageiro, 2003).

4.6 INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

Foi realizado um pré-teste a vinte PCI referenciados pelo programa de apoio da Santa
Casa da Misericordia de Amarante. O inquérito de cariz sdcio-demografico foi alterado.
De inicio, a par da caracterizagdo da PID através do indice de Barthel, também se
pretendia avaliar o indice de Lawfon e Brody. Mas tal ndo foi possivel realizar, o
niimero pouco significativo de dados impossibilitou este nosso objectivo inicial. Da
mesma forma, também ndo foi viavel recolher os dados quanto a variavel diagndstico de
enfermagem na caracterizacdo da PID e do PCI, isto por falta de elementos descritivos
nas diversas instituicdes consultadas.

Foram utilizados quatro instrumentos de recolha de dados, os quais foram preenchidos
numa entrevista face a face com o inquirido. Um questionario de caracter socio-
demografico criado especialmente para este estudo. Este questionario foi estruturado em
trés partes distintas, tendo em conta, a questdo central deste estudo e as onze hipdteses
de investigacdo. Na primeira tivemos como objectivo caracterizar o perfil soécio-
demografico do PCIL, na segunda parte, pretendemos caracterizar o perfil socio-

demografico da PID e na ultima parte, quisemos caracterizar a sobrecarga do PCI.

Foram também, utilizadas trés escalas de medida (Hill e Hill, 2005) para avaliar os

fenomenos de sobrecarga, estratégia de coping, qualidade de vida e satide global.

4.6.1 QASCI

A escala QASCI integra 32 itens, avaliados por uma escala ordinal que varia de 1 a 5.

Sendo 1 atribuido a nunca/raramente e 5 a sempre. Compreende 7 subescalas:

1. Implicagdes na Vida Pessoal do Cuidador (IVP) ¢ uma dimensao da
escala com 11 itens que pretendem avaliar as repercussdes sentidas
por estar a cuidar do familiar como diminui¢ao de tempo disponivel,
saude afectada e restrigdes na vida social;

2. Satisfacdo com o Papel e o Familiar (SPF) ¢ uma dimensao da escala

com 5 itens que pretendem avaliar sentimentos e emogdes positivas
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decorrentes do desempenho do papel de prestador de cuidados

informal e da relagdo afectiva que se estabelece entre ambos;

Reacgoes a Exigéncias (RE) ¢ uma dimensdo da escala com 5 itens
que pretendem avaliar sentimentos negativos relacionados, por
exemplo, com comportamento manipulativo da pessoa cuidada, com

possiveis comportamentos agressivos ou causadores de embarago;

Sobrecarga Emocional (SE) ¢ uma dimensao da escala com 5 itens que
pretendem avaliar emocgdes negativas oriundas do proprio PCI, tais

como conflitos internos e sentimentos de fuga a situacao;

Suporte Familiar (Sup_F) ¢ uma dimensdo da escala com 4 itens que
pretendem avaliar o reconhecimento e suporte familiar percebido da

parte do PCI;

Sobrecarga Financeira (SF) ¢ uma dimensao da escala com 2 itens que

pretendem avaliar dificuldades financeiras vividas ou antecipadas;

Percepcao dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo (PMEC) ¢ uma
dimensao da escala com 3 itens que pretendem avaliar as capacidades

do PCI em enfrentar os problemas decorrentes do processo de cuidar.

As subescalas Sup F, SPF e PMEC reflectem as dimensdes de caracteres positivos

avaliados pela QASCI; estao invertidos para que os valores mais altos correspondessem

a situacdes de maior sobrecarga para o PCI.

Seguiram-se as recomendagdes dos autores quanto a codificacdo e inversdo dos itens.

As pontuacdes das subescalas foram obtidas utilizando a formula fornecida pelos

4.6.2 Consisténcia/fiabilidade da QASCI

Para que a medicdo seja precisa ¢ necessario que a escala de medida meca o que se

pretende medir (validade) e ndo outro aspecto diferente ou parecido (Pais-Ribeiro,

1999). Em segundo lugar, a medicao se repetida, nas mesmas condi¢des, com o0s

mesmos respondentes, o resultado encontrado deveria ser idéntico (fidelidade), dentro

de um erro aceitavel.
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De seguida, apresentamos os resultados que obtivemos na avaliagdo da consisténcia
interna das escalas, das correlagdes dos itens e as suas subescalas, das correlagdes inter
escalas e na analise factorial realizada ao QASCL

Na Tabela 1 representa-se o nimero de itens por subescalas e os coeficientes de Alpha

de Cronbach, tanto para a escala original como daquela que ¢ gerada neste trabalho.

Tabela 1 - Comparagao entre a escala original e a escala utilizada QASCI

N.° de itens Alpha de

Sub-Escalas do OASCI Cronbach

1. Implicacdes na vida pessoal (IVP) 1) 11 0,89 097
2. Satisfacdo com o papel e com o familiar (SPF) ) 5 0,75) 0,95
3. Reacgdes a exigéncias (RE) ) 5 ©0,77) 091
4. Sobrecarga emocional relativa ao doente (SE) “@) 4 0,73) 0,96
5. Suporte familiar (Sup_F) A3) 2 ©0,78) 091
6. Sobrecarga financeira (SF) 2) 2 ©0,78) 0,96
7. Percepcio dos mecanismos de eficacia e controlo (PMEC) A3) 3 ©0,57) 0,92

* Os valores entre paréntesis referem-se a escala original, de Martins e colaboradores (2003) e os valores a negrito
referem-se a escala utilizada neste estudo.

Os Alpha de Cronbach das sete subescalas conforme se verifica pela analise do Quadro
7), apresentaram valores de consisténcia interna muito bons (alpha de Cronbach>
0.90). A consisténcia interna da escala global foi de 0.77 (razoavel).

A andlise da validade convergente/discriminante realizada através do coeficiente de
correlagdo de Pearson entre os itens e as diferentes subescalas, com correc¢do para a
sobreposi¢do (Tabela 2), confirma a totalidade da estrutura factorial sugerida por

Martins (2003).
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Tabela 2 - Correlagdes entre os itens e as subescalas do QASCI

VP SPF RE SE SupF SF PMEC
Sub-Escalas do QASCI
1. Implicagdes na vida pessoal (IVP)
Qs 0,70 0,52 0,58 0,22 0,37 0,20 0,55
Q6 0,89 0,62 0,53 0,09 0,54 0,04 0,43
Q7 0,91 0,64 0,59 0,08 0,54 0,05 0,52
Q8 0,92 0,58 0,52 0,05 0,50 0,04 0,41
Q9 0,91 0,56 0,52 0,07 0,50 0,01 0,41
Q10 0,91 0,60 0,60 0,02 0,48 0,04 0,46
Ql1 0,89 0,59 0,65 0,05 0,47 0,12 0,52
Q12 0,90 0,72 0,59 0,13 0,65 0,01 0,58
Q13 0,86 0,62 0,52 0,18 0,57 0,09 0,44
Q14 0,84 0,59 0,54 0,28 0,60 0,13 0,43
Q15 0,88 0,73 0,67 0,14 0,69 0,02 0,62
2. Satisfagdo com o papel e com o familiar (SPF)
Q28 0,65 0,90 0,65 0,07 0,74 0,04 0,77
Q29 0,63 0,91 0,51 0,12 0,73 0,08 0,71
Q30 0,66 0,91 0,55 0,14 0,84 0,01 0,60
Q31 0,63 0,89 0,68 0,02 0,70 0,14 0,85
Q32 0,66 0,94 0,64 0,10 0,78 0,03 0,73
3. Reacgdes a exigéncias (RE)
Q18 0,57 0,49 0,87 0,14 0,49 0,13 0,54
Q19 0,65 0,66 0,93 0,09 0,60 0,15 0,71
Q20 0,68 0,68 0,79 0,02 0,63 0,03 0,54
Q21 0,53 0,55 0,92 0,15 0,49 0,08 0,71
Q22 0,43 0,51 0,78 0,01 0,45 0,06 0,61
4. Sobrecarga emocional relativa ao doente (SE)
Q1 0,05 0,07 0,11 0,93 0,13 0,22 0,05
Q2 0,05 0,07 0,11 0,94 0,13 0,20 0,07
Q3 0,06 0,10 0,07 0,95 0,18 0,21 0,02
Q4 0,11 0,13 0,05 0,94 0,20 0,18 0,01
5. Suporte familiar (Sup F)
Q26 0,59 0,78 0,59 0,17 0,96 0,02 0,58
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IVP SPF RE SE SupF SF PMEC
Sub-Escalas do QASCI
Q27 0,59 0,81 0,60 0,15 0,95 0,02 0,67
6. Sobrecarga financeira (SF)
Ql6 0,01 0,10 0,10 0,19 0,05 0,98 0,12
Q17 0,00 0,03 0,05 0,24 0,01 0,98 0,10
7. Percepgao dos mecanismos de eficacia e controlo (PMEC)
Q23 0,52 0,76 0,65 0,00 0,64 0,08 0,95
Q24 0,55 0,75 0,70 0,02 0,54 0,05 0,95
Q25 0,51 0,75 0,70 0,06 0,66 0,20 0,91

Legenda: IVP - Implicagdes na vida pessoal; SPF - Satisfacdo com o papel e com o familiar; RE - Reacgoes a exigéncias; SE -
Sobrecarga emocional relativa ao doente; Sup F - Suporte familiar; SF - Sobrecarga financeira; PMEC - Percepgdo dos mecanismos
de eficacia e controlo.

CORRELACOES INTER ESCALAS DO QASCI

Foi utilizado o coeficiente de correlagdao ordinal de Spearman, versao nao paramétrica

do coeficiente de correlacdo Pearson. Esta correlagdo ¢ mais apropriada para dados

ordinais ou intervalares que nao satisfazem a suposi¢do da normalidade (Guimaraes e

Cabral, 1997). Os valores do coeficiente variam de -1 a +1.

Para interpretacdio da magnitude dos coeficientes de correlagdo foi utilizada a

classificagdo de Callegary-Jacques (2003):

— 16 de Spearman 0 = nula

— 16 de Spearman de 0 a 0,3 = fraca

— 16 de Spearman de 0,3 a 0,6 =regular
— 16 de Spearman de 0,6 a 0,9 = forte

— 16 de Spearman de 0,9 a 1 = muito forte

— 16 de Spearman 1 = perfeita

A Tabela 3 compara a magnitude das correlagdes inter escalas do QASCI. Verifica-se,

uma associacao forte e positiva entre a SPF e PMEC (r6 = 0.81). Esta observagao pode

traduzir-se da seguinte forma: a satisfagdo para com o familiar e para com o papel de

PCI associa-se em média, ao aumento da eficacia e controlo que este realiza no processo

de cuidar. Verifica-se uma associagao forte e positiva entre o Sup F e a SPF (16 = 0.73).

Esta observa¢do pode traduzir-se da seguinte forma: o suporte familiar associa-se, em
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média, ao aumento da satisfacdo do PCI. Esta observacao pode traduzir-se da seguinte
forma: a exigéncia percebida pelo PCI associa-se em média, ao aumento das
implicacdes sentidas na sua vida pessoal. Verifica-se uma associa¢do forte e positiva
entre a SE e a QASCI (16 = 0,62). Esta observagao pode traduzir-se da seguinte forma: a
carga emocional percebida pelo PCI associa-se, em média, ao aumento da sobrecarga
total. Verifica-se uma associacdo regular e positiva entre os PMEC e o Sup F (16 =
0,59). Esta observacao pode traduzir-se da seguinte forma: o suporte social recebido
associa-se, em média, ao aumento da eficacia e controlo do processo de cuidar da PID.
Verifica-se uma associagdo forte e negativa entre PMEC e a RE (16 = - 0,72). Esta
observagdo pode traduzir-se da seguinte forma: a eficicia e controlo do processo de
cuidar associam-se, em média, a diminui¢do da percepcdo das exigéncias. Verifica-se
uma associagao regular e negativa entre RE e a SPF (r6 = - 0,65). Esta observagao pode
traduzir-se da seguinte forma: as exigéncias no processo de cuidar associam-se, em
média, a uma diminuicdo da satisfacdo do PCI. Verifica-se uma associag¢do regular e
negativa entre o Sup F e as IVP (r6 = - 0,56). Esta observagdo pode traduzir-se da
seguinte forma: o suporte familiar associa-se, em média, a diminuicao das implicagdes
na vida privada do PCI. Verifica-se uma associagao regular e negativa entre os PMEC e
as IVP (r6 = - 0,53). Esta observacdo pode traduzir-se da seguinte forma: a eficicia e
controlo do processo de cuidar da PID associam-se, em média, a diminuicdo das
implicacdes na vida privada. As restantes inter correlacdes das subescalas do QASCI
sao consideradas fracas. Como podemos observar no mesmo Quadro, as subescalas SE,
SPF, SF e PMEC apresentam correlagdes positivas e fortes com o QASCI. Podemos
inferir que, como refere Pais-Ribeiro (1999), que estas subescalas medem o mesmo
constructo do QASCI, ressalvando que ¢ a SE a mais correlacionada. Por outro lado, as
subescalas RE, IVP e Sup F apresentam correlagdes negativas e fracas com o QASCI.
Podemos concluir que estas subescalas “medem” o constructo inverso do QASCI com

uma fragil correlagdo ao QASCIL
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Tabela 3 - Correlagdes entre o resultado total do QASCI e as suas dimensdes

Sub-Escalas do QASCI IVP SPF RE SE Sup F SF PMEC
1. Implicagdes na vida pessoal (IVP) 1

2. Satisfagdo com o papel e com o familiar 0617 1

(SPF) ?

3. Reacgdes a exigéncias (RE) 0,62%* -0,65%** 1

4. Sobrecarga emocional (SE) -0,07 0,04 0,12* 1

5. Suporte familiar (Sup_F) -0,56%* 0,73%* -0,56%* 0,16%* 1

6. Sobrecarga financeira (SF) -0,01 -0,07 0,03 0,20%* -0,01 1

7.Mecanismo de eficacia e de Controlo (PMEC) -0,53** 0,81** -0,72%* -0,06 0,59%* -0,1 1
QASCI -0,16%*  0,49** -0,17%%  0,62%* -0,06 0,47%* 0,42%*

Coeficientes de correlagdo de Spearman (*p<0.05; **p<0.01)

PROCEDIMENTOS

Previamente a verificacdo da consisténcia interna das escalas supra citadas (4A/pha de
Cronbach), foi testada a estrutura factorial dos questiondrios QASCI (Tabela 4),
replicando os procedimentos adoptados pelos autores no desenvolvimento da escala
original, nomeadamente, a analise factorial pelo método das componentes principais
com rotagao Varimax. As solucdes factoriais encontradas nao eram idénticas as da
versao original dos autores. Embora parte dos itens se agrupassem de acordo com a
versdo original, havia itens que carregavam outros factores que ndo aqueles a que
pertenciam.

A andlise factorial em componentes principais foi utilizada com o objectivo de reduzir o
conjunto alargado de variaveis originais (itens) a um menor conjunto de novas variaveis
(factores), que explicam uma parte substancial da variancia contida nas variaveis
originais. Para facilitar a interpretacao dos factores, procedeu-se a rotagdo ortogonal
Varimax dos eixos factoriais (Maroco, 2003). Os critérios utilizados na constituicao dos
factores foram os seguintes: (i) Extrair os factores sugeridos pelo autor da escala; (i)

excluir as cargas factoriais (loadings) inferiores a 0.40 (Pestana e Gageiro, 2003).
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Tabela 4 - Anélise factorial para 0 QASCI

Componentes
Itens 1 2 3 4 5 6 7 h’
Q8 0,91 0,91
Q9 0,90 0,88
Q10 0,86 0,87
Q6 0,85 0,83
Q7 0,83 0,83
Ql1 0,82 0,87
Ql13 0,77 -0,31 0,37 0,88
Q12 0,76 -0,37 0,83
Ql4 0,73 -0,31 0,40 0,90
Ql5 0,70 -0,38 0,88
Q5 0,58 -0,33 -0,42 0,79
Q30 -0,39 0,82 0,89
Q26 0,80 0,85
Q27 0,74 0,31 0,80
Q32 -0,37 0,74 0,37 0,87
Q29 -0,37 0,70 0,46 0,85
Q28 -0,36 0,65 0,44 0,80
Q24 0,30 0,82 0,89
Q23 0,40 0,79 0,87
Q25 0,42 0,68 -0,34 0,83
Q31 -0,33 0,52 0,66 0,86
Q3 0,94 0,90
Q2 0,94 0,89
Q4 0,93 0,89
Q1 0,92 0,87
Q18 0,34 0,80 0,85
Q21 -0,47 0,75 0,89
Q19 0,36 -0,32 -0,35 0,70 0,87
Q20 0,45 -0,51 0,56 0,78
Q22 -0,53 0,55 0,66
Q17 0,96 0,96
Qlé6 0,96 0,95

% Total de variancia explicada (85,8%) 49,3 13,3 8,6 5,6 44 29 1,8
Valores proprios 15,8 43 2.8 1.8 14 0,9 06

Extracgdo dos factores pelo método das componentes principais

Rotagdo ortogonal Varimax

h?= Comunalidades

Como se pode observar na Tabela 4, existem algumas questdes que na escala original
ndo se relacionam com o mesmo factor, € o nimero factores encontrados € sete. Por este
facto procedeu-se a rotagdo ortogonal Varimax for¢ada a 7 factores de modo a obter

uma escala o mais semelhante possivel a original (Tabela 5).
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Tabela 5 - Andlise factorial para o QASCI forcada a 7 factores

Componentes

Itens 1 2 3 4 5 6 7 h?
Q8 0,91 0,91
Q9 0,90 0,88
Q10 0,86 0,87
Q6 0,85 0,83
Q7 0,83 0,83
Q11 0,82 0,87
Q13 0,77  -0,31 0,37 0,88
Q12 0,76  -0,37 0,83
Ql4 0,73  -0,31 0,40 0,90
Ql5 0,70  -0,38 0,88
Q5 0,58 -0,33 -0,42 0,79
Q30 -0,39 0,82 0,89
Q26 0,80 0,85
Q27 0,74 0,31 0,80
Q32 -0,37 0,74 0,37 0,87
Q29 -0,37 0,70 0,46 0,85
Q28 -0,36 0,65 0,44 0,80
Q24 0,30 0,82 0,89
Q23 0,40 0,79 0,87
Q25 0,42 0,68 -0,34 0,83
Q31 -0,33 0,52 0,66 0,86
Q3 0,94 0,90
Q2 0,94 0,89
Q4 0,93 0,89
Ql 0,92 0,87
Q18 0,34 0,80 0,85
Q21 -0,47 0,75 0,89
Q19 0,36 -0,32 -0,35 0,70 0,87
Q20 0,45  -0,51 0,56 0,78
Q22 -0,53 0,55 0,66
Q17 0,96 0,96
Ql6 0,96 0,95

% Total de variancia explicada (85,8%) 493 13,3 8,6 5,6 4.4 2,9 1,8

Valores proprios 15,8 4,3 2,8 1,8 1,4 0,9 0,6

Extracgdo dos factores pelo método das componentes

principais

Rotacdo ortogonal Varimax

h?= Comunalidades

4.6.3 QMLA

Para a avalia¢do do coping, utilizou-se 0 QMLA. Esta escala integra 48 itens e pode,
geralmente, ser completada em cerca de 10 minutos, embora o tempo possa variar com
as caracteristicas dos respondentes (por exemplo, consoante o grau de literacia).

Os individuos respondem a cada item numa escala ordinal de 4 pontos, indicando com

que frequéncia usam cada estratégia: 0- Nunca usei; 1- Usei de alguma forma; 2- Usei
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algumas vezes; 3-Useil muitas vezes. Existem dois métodos de pontuar os questionarios,
por pontuacgdes absolutas e relativas. Seguiram-se as recomendacdes dos autores (Pais-
Ribeiro e Santos, 2001) quanto a codificacdo e inversdo dos itens. As pontuagdes das
sub-escalas foram obtidas utilizando a féormula fornecida pelos mesmos. Apesar do
QMLA ter sido pensado para ser auto-administrado, foi realizada uma entrevista
previamente a sua aplicacdo, para ajudar o individuo a reconstruir o acontecimento
stressante focado.

Os itens do QMLA foram classificados em duas grandes categorias de coping: focado-
no-problema e focado-nas-emocdes (Lazarus e Folkman, 1980).

A escala pretende avaliar oito formas de coping:

1. Coping Confrontativo, com 6 itens, pretende descrever os esforgos
agressivos de alteracdo da situacdo e sugere um certo grau de
hostilidade e de risco;

2. Distanciamento, com 5 itens, pretende descrever os esforgos
cognitivos de desprendimento ¢ minimizagao da situacao;

3. Auto-Controlo, com 7 itens, pretende descrever os esforcos de
regulagdo dos proprios sentimentos e emogoes;

4. Procura de Suporte Social, com 6 itens, pretende descrever os esforcos
de procura de suporte informativo, suporte tangivel e suporte
emocional;

5. Aceitar a Responsabilidade, com 3 itens pretende descrever o
reconhecimento do proprio papel no problema e concomitante
tentativa de recompor as coisas;

6. Fuga-Evitamento, com 7 itens, descreve os esfor¢os cognitivos e
comportamentais desejados para escapar ou evitar o problema. Os
itens desta escala contrastam com os da escala de “distanciamento”,
que sugerem desprendimento;

7. Resolugdo Planeada do Problema, com 6 itens, pretende descrever os
esfor¢os focados sobre o problema, deliberados para alterar a situagao,
associados a uma abordagem analitica de solu¢do do problema.

8. Reavaliacdo Positiva, com 7 itens, pretende descrever os esfor¢os de
criacdo de significados positivos, focando o crescimento pessoal. Tem

também uma dimensao religiosa.
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4.6.4 Consisténcia/fiabilidade da QMLA

Na Tabela 6 estdo representados o nimero de itens por subescalas e os coeficientes de
Alpha de Cromnbach, tanto para a escala original como daquela que ¢ gerada neste

trabalho.

Tabela 6 - Comparagdo entre a escala original e 0 QMLA do presente estudo

N.° de itens éigg;j:h

Subescalas de Tipos de Coping

1. Coping Confrontativo (6) 6 0,52) 0,92
2. Coping de Auto-Controlo (7) 6 (0,67) 0,87
3. Procura de Suporte Social (6) 5 0,79) 0,53
4. Assumir a Responsabilidade (4) 4 0,57) 0,85
5. Resolugdo Planeada do Problema (6) 6 (0,76) 0,65
6. Distanciamento (5) 5 0,75) 0,92
7. Fuga-Evitamento (7) 6 (0,67) 0,63
8. Reavaliagdo Positiva (7) 7 0,83) 0,68

* Os valores entre paréntesis referem-se a escala original, de Pais-Ribeiro & Santos (2001) e os valores a negrito referem-se a escala
utilizada neste estudo.

De uma forma geral, verificou-se que as alteragdes a introduzir para que os valores da
consisténcia interna fossem aceitaveis e idénticos aos dos autores, eram minimas.
Para alcancar alphas de Cronbach aceitaveis sem provocar alteragdes na validade de
contetido da escala, foram retirados das subescalas os itens: 6 (cop 6), 34 (cop 34) e 29
(cop 29).
Os alphas de Cronbach das oito subescalas (Tabela 6), variam entre 0.53 (fraca
consisténcia) e 0.92 (excelente consisténcia). Metade das subescalas revelaram uma
ainda uma boa/muito boa consisténcia interna (0.85 < alpha <0.92). Uma das escalas de
coping -Procura de Suporte Social-, apresentou um valor inaceitavel do alpha de
Cronbach (0.53).
No entanto, optou-se por manté-la devido essencialmente a quatro razdes:

a) O alpha ¢ proximo do valor minimo aceitavel (0.6);

b) Segundo Pais-Ribeiro (2007), ¢ comum suceder este tipo de

problema em escalas de coping;
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c) Pais-Ribeiro (2007) no comentario que faz a escala, salvaguarda
que dois factores extraidos da escala apresentaram valores de
consisténcia interna abaixo da fronteira psicométrica aceitavel

como se pode observar no Tabela 6.

CORRELACOES INTER ESCALAS DO QMLA

A Tabela 7 compara a magnitude das correlagdes inter escalas do QMLA. Verifica-se
uma associagdo forte e positiva entre o Auto-controlo e a Resolugdo planeada do
Problema (16 = 0.78). Esta observacao pode traduzir-se da seguinte forma: a resolucao
planeada dos problemas que envolvem a prestacao de cuidados associa-se, em média, ao
aumento do sentimento de auto-controlo do PCI. Verifica-se uma associagao forte e
positiva entre o Auto-controlo e a Reavaliacdo Positiva (16 = 0.64). Esta observagao
pode traduzir-se da seguinte forma: o modo positivo com que o PCI encara a realidade
associa-se, em média, ao aumento do sentimento de auto-controlo. Verifica-se uma
associacdo forte e negativa entre a Resolucdo planeada do Problema e a Fuga-
Evitamento (r6 = - 0.74). Esta observagdo pode traduzir-se da seguinte forma: a
resolugdo planeada do problema associa-se, em média, a diminuicdo da estratégia de
fuga ou evitamento do PCIL. Verifica-se ainda, uma associa¢do forte e negativa entre
Auto-controlo e Fuga-Evitamento (16 = - 0.63). Esta observagao pode traduzir-se da
seguinte forma: o sentimento de auto-controlo associa-se, em média, a diminui¢do da
estratégia de fuga ou evitamento do PCI. Verifica-se uma associagdo positiva e regular
entre a Reavaliacdo Positiva e a Resolu¢ao Planeada do Problema (r6 = 0,58). Esta
observagao pode traduzir-se da seguinte forma: a resolucdo planeada de um problema
associa-se, em média, ao aumento da forma positiva como o PCI encara a realidade.
Verifica-se uma associagdo regular e positiva entre o Distanciamento, a Reavaliacao
positiva Coping confrontativo e a Resolu¢do Planeada do Problema, com o QMLA (16 =
0,40; r6 = 0,45; r6 = 0,50 e r6 = 0,57 respectivamente). Esta observagdo pode traduzir-
se da seguinte forma: o distanciamento, o modo positivo de encarar a realidade, a
estratégia de confrontacdo e a resolugdo planeada do problema “medem” o mesmo
constructo do QMLA. Ressalva-se que a Fuga-Evitamento ¢ a tnica subescala que se
associa de forma negativa e fraca com o QMLA (r6 = - 0,26). Verifica-se uma
associacao regular e positiva entre a Procura de Suporte Social e 0 QMLA (r6 = 0,30) e

do mesmo modo entre o Assumir a Responsabilidade e o QMLA (r6 = 0,30). Verifica-
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se uma associagdo regular e negativa entre a Fuga-Evitamento e a Reavalia¢ao Positiva
(r6 = - 0,52). Esta observagdo pode traduzir-se da seguinte forma: a forma positiva de
encarar a realidade associa-se, em média, a diminuicdo da estratégia de fuga ou
evitamento perante o processo de cuidar da PID. Verifica-se uma associacao regular e
negativa entre a Fuga-Evitamento e o Assumir a Responsabilidade (r6 = - 0,37). Esta
observagao pode traduzir-se da seguinte forma: o assumir de responsabilidades associa-

se, em média, a diminui¢do da adopcdo de uma estratégia de fuga ou evitamento de

parte do PCI.
Tabela 7 - Correlagao inter escalas do QMLA
Subescalas de Tipos de Coping 1 2 3 4 5 6 7 8
1. Coping Confrontativo 1
2. Coping de Auto-Controlo 0,19%% 1
3. Procura de Suporte Social -0,01 0,12+ 1
4. Assumir a Responsabilidade 0,06 0,19%+ -0,1 1
5. Resolugdo Planeada do Problema 0,18%%  0,78%* -0,01 0,35% 1
6. Distanciamento 0,04 0,06 0,20+ 0,24%%  0,17%* 1
7. Fuga-Bvitamento -0,13*  -0,63** 0,06 -0,37%%  -0,74%*  0,33%% 1
8. Reavaliagdo Positiva 0,20%%  0,64%* -0,09 0,08 0,58%+ 0,11 -0,52%% 1
TOTAL_coping 0,50%%  0,66%* 0,30%* 0,307+ 0,57+ 0,40%* 20,26%%  0,45%%

Coeficientes de correlagdo de Spearman (*p <0.05; **p <0.01)

PROCEDIMENTOS

Previamente a verificagdo da consisténcia interna (A/pha de Cronbach), foi testada a
estrutura factorial do questionario QMLA, replicando os procedimentos adoptados pelos
autores no desenvolvimento da escala original, nomeadamente, a analise factorial pelo
método das componentes principais com rotacdo Varimax. As solugdes factoriais
encontradas ndo eram idénticas as da versdo original dos autores. Embora parte dos
itens se agrupassem de acordo com a versdo original, havia itens que carregavam outros
factores que ndo aqueles a que pertenciam.

A analise factorial em componentes principais (Tabela 8) foi utilizada com o objectivo
de reduzir o conjunto alargado de variaveis originais (itens) a um menor conjunto de
novas variaveis (factores), que explicam uma parte substancial da variancia contida nas
varidveis originais. Para facilitar a interpretacdo dos factores, procedeu-se a rotagdo
ortogonal Varimax dos eixos factoriais (Maroco, 2003). Os critérios utilizados na

constituicdo dos factores foram os seguintes: (i) Extrair os factores sugeridos pelo autor
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da escala; (i1) excluir as cargas factoriais (loadings) inferiores a 0.40 (Pestana e

Gageiro, 2003).

Tabela 8 - Andlise factorial para 0o QMLA forcada a 8 factores

Componentes
Itens 1 2 3 4 5 6 7 8 h’
cop32 0,90 0,86
cop9 0,80 0,75
cop28 0,78 0,64
cop48 0,78 0,62
cop47 0,74 0,44 0,79
cop36 -0,67 0,36 0,66
cop26 0,66 0,57
cop4l 0,65 0,56
cop39 -0,64 0,39 0,66
cop42 0,58 0,37 0,51
cop29 -0,57 -0,46 0,55
cop38 0,54 -0,47 0,63
cop25 0,54 0,43
copb6 -0,53 0,41
cop31 0,48 0,43 0,51
copl? 0,43 0,29
cop2 0,98 0,98
copl9 0,98 0,98
cop35 0,97 0,96
cop24 0,97 0,96
copll 0,90 0,84
copl4 0,97 0,98
cop30 0,97 0,98
copl0 0,97 0,98
cop33 0,97 0,98
cop5 0,95 0,96
cop40 0,94 0,94
cop20 0,94 0,94
cop23 0,35 0,58 0,58
cop37 0,49 -0,56 0,65
cop7 0,51 0,52
cop22 0,45 0,32
cop34 0,38 -0,40 0,38
cop4 0,76 0,60
copl2 0,73 0,64
copl5 0,64 0,46
copl 0,43 0,32 0,36
copl6 0,62 0,49
cop8 -0,59 0,41
cop27 0,45 -0,46 047 0,69
cop43 0,45 -0,46 0,46 0,66
copl8 0,34 0,46 0,40
cop21 0,41 0,46 0,44
cop44 0,13
copl3 0,78 0,69
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Componentes
Itens 1 2 3 4 5 6 7 8 h?
cop46 0,39 0,71 0,71
cop3 0,63 047
cop45 0,32 -0,48 0,42

% Total de variancia explicada (64,5%) 21,1 12,3 8,9 6,1 5,4 4,2 3,6 2,9

Valores proprios

10,1 59 43 29 2,6 2,0 1,8 14

Extracgdo dos factores pelo método das componentes principais

Rotagdo ortogonal Varimax

h?= Comunalidades

4.6.5. MOS-SF-36

Para avaliar a qualidade de vida e estado de saude global, foi utilizado o MOS-SF-36.

Os resultados do MOS-SF-36 sdao apresentados como um perfil das 8 dimensdes. Nao

fornece uma nota global. A nota de cada dimensdo ¢ convertida num score de “0” a

“100”. Segundo Pais-Ribeiro (2007) ¢, provavelmente, uma das escalas mais utilizadas

para avaliar a qualidade de vida.

As oito subescalas sdo:

1.

Fungdo Fisica (FF) com 10 itens, pretende medir desde a limitagdo para
executar tarefas menores até as mais exigentes;

Desempenho Fisico (DF) com 4 itens, pretende medir a limitagdao no tipo
usual de tarefas executadas, necessidade de redugdo e dificuldade de
execugﬁog;

Dor Corporal (DC) com 2 itens, pretende medir a intensidade e
desconforto causados pela dor, mas também a extensdo da forma como
interfere nas actividades de vida diaria;

Saude Geral (SG) com 5 itens, pretende medir a percepcao holistica de
saude;

Vitalidade (VT) com 4 itens, pretende medir os niveis de energia e de
fadiga;

Fung¢do Social (FS) com 2 itens, pretende medir a qualidade e quantidade
das actividades sociais, assim como o impacto dos problemas fisicos e

emocionais nas actividades sociais do respondente;

? Ware e Sherbourne (1992) considera que esta dimensdo ou subescala se aplica mais a individuos
reformados ou com mais do que um trabalho tipo.
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7. Desempenho Emocional (DE) com 5 itens, pretende medir a limitagdo no
tipo usual de tarefas executadas, necessidade de redugdo e dificuldade de
execugﬁolo;

8. Satde Mental (SM) com 5 itens, pretende medir a limitagdo em quatro
dimensdes importantes da saide mental (ansiedade, depressao, perda de

controlo e bem-estar).

Existe um item que quantifica a mudanca de saude ocorrida no ultimo ano. As oito
subescalas podem ser agrupadas em dois conceitos: Saude Fisica e Saide Mental. As
varias subescalas contém de 2 a 10 itens, ja descritos anteriormente e sdo pontuados
através do método de Likert'". Seguiram-se as recomendagdes do autor (Ferreira, 1998)
quanto a codificagdo e inversdao dos itens. As pontuacdes das subescalas foram obtidas

utilizando a formula fornecida pelo mesmo.

4.6.5. Consisténcia/fiabilidade do MOS-SF-36

Na Tabela 9 estdo representados o nimero de itens por sub-escala, e os coeficientes de
Alpha de Crombach, tanto para a escala original (Ware e Sherbourne, 1992) como

daquela que ¢ gerada neste trabalho, que neste caso ¢ coincidente.

1 idem
A escala de Likert, assim denominada em homenagem ao sociopsicélogo Rensis Likert, é uma escala
que pretende categorizar de forma hierarquica ou ordinal, o ponto de vista do inquirido.
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Tabela 9 - Comparacao entre a escala original, a escala traduzida e validada para a
populagdo portuguesa e a utilizada neste estudo

Subescalas de Estados de Saide N.° de itens Alphas de Cronbach
Ware e Sherbourne, 1992 Ferreira 2000  Monis, 2009

1. Fungéo Fisica (10) 10 0,93 0,98 0,90
2. Desempenho fisico “) 4 0,89 0,74 0,95
3. Dor corporal 2) 2 0,90 0,85 0,99
4. Satude geral ) 5 0,81 0,79 0,84
5. Vitalidade “) 4 086 0,78 0,81
6. Fungao social 2) 2 0,68 0,29 0,02
7. Desempenho emocional A3) 3 0,82 0,69 0,74
8. Saude mental ) 5 0,84 0,83 0,45
9. Mudanga de satde ) 1 - - -

* Os valores entre paréntesis referem-se a escala original e os valores a negrito referem-se a escala utilizada neste estudo.

De uma forma geral, verificou-se uma boa/muito boa consisténcia interna (0.81 <alpha
< 0.99) para as cinco primeiras subescalas (Fun¢do Fisica, Desempenho Fisico, Dor
Corporal, Satde Geral e Vitalidade). Verificou-se, ainda, uma consisténcia moderada
para a subescala numero sete Desempenho Emocional (alpha = 0.74) e consisténcia
fraca para a subescala Saude Mental (alpha = 0.45) e inaceitavel para a subescala

Funcao Social (alpha = 0.02).

CORRELACOES INTER ESCALAS DO MOS-SF-36

A Tabela 10 mostra-nos que existe de uma forte associagao positiva e forte entre a DC e
a VT (r6 = 0,83). Esta observagdo pode traduzir-se da seguinte forma: a vitalidade
associa-se, em média, ao aumento da dor corporal Verifica-se uma associagao positiva e
forte entre a VT e o DF (16 = 0,74). Esta observacdo pode traduzir-se da seguinte forma:
o desempenho fisico associa-se, em média, ao aumento da vitalidade. Verifica-se uma
associacdao positiva e forte entre a DC e o DF (r6 = 0,68). Esta observacao pode
traduzir-se da seguinte forma: a dor corporal associa-se, em média ao aumento do
desempenho fisico. Verifica-se uma associagdo positiva e forte entre o DE e DC (16 =
0,64). Esta observagdo pode traduzir-se da seguinte forma: a dor corporal associa-se, em
média, ao aumento do desempenho emocional. Verifica-se uma associagcdo positiva e
forte entre 0 DE e a VT (16 = 0,60). Esta observagao pode traduzir-se da seguinte forma:

o desempenho emocional associa-se, em média, ao aumento da vitalidade. Verifica-se
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uma associacao positiva e regular entre a VT e a SG (r6 = 0,57). Esta observagao pode
traduzir-se da seguinte forma: a saude geral associa-se, em média, ao aumento de
vitalidade. Verifica-se uma associacao positiva e regular entre o DE e o DF (16 = 0,54).
Esta observagao pode traduzir-se da seguinte forma: o desempenho emocional associa-
se, em média, ao aumento do desempenho fisico. Verifica-se uma associacao positiva e
regular entre a DF, VT, DC e SG com a FF (16 = 0,49; r6 = 0,48; r6 = 0,47 e r6 = 0,43
respectivamente). Esta observagdo pode traduzir-se da seguinte forma: o desempenho
fisico, a vitalidade, a dor corporal e a saude em geral associam-se, em média, ao
aumento da funcao fisica do PCI. Verifica-se uma associacao positiva e regular entre o
DE e o SG (r6 = 0,34). Esta observacdo pode traduzir-se da seguinte forma: o
desempenho emocional associa-se, em média, ao aumento da satide geral. Verifica-se
uma associagdo negativa e forte entre a MS e VT (16 = - 0,74). Esta observacao pode
traduzir-se da seguinte forma: a mudanga da percep¢do do estado de saude associa-se,
em média, a diminui¢do da vitalidade. Verifica-se uma associag¢do negativa e forte entre
a MS e DC (r6 = -0,67). Esta observagdo pode traduzir-se da seguinte forma: a dor
corporal associa-se, em média, ao aumento da mudanca da percepcdo de saude.
Verifica-se uma associacao negativa e forte entre a MS e o DF (16 = - 0,63). Esta
observagdo pode traduzir-se da seguinte forma: a percep¢do de mudanca de saude
associa-se, em média, a diminuicdo do desempenho fisico. Verifica-se uma associagdo
negativa e regular entre a MS e o DE (16 = - 0,59). Esta observacao pode traduzir-se da
seguinte forma: a percep¢ao de mudanca de satde associa-se, em média, a diminui¢ao
do desempenho emocional. Verifica-se uma associa¢do negativa e regular entre a MS e
SG (r6 = - 0,39). Esta observacdo pode traduzir-se da seguinte forma: a percep¢do de
mudanga de satde associa-se, em média, a diminuicao da percepcao da qualidade de
saude geral. Verifica-se uma associagdo negativa e regular entre a MS e a FF (16 = -
0,33). Esta observagdo pode traduzir-se da seguinte forma: a percepcdo de mudanca de
saide associa-se, em média, & diminuicdo do desempenho fisico. Verifica-se uma
associacao positiva e forte entre a VT, a DC, o DF, a FF, a SG ¢ o DE com o MOS SF
36 (r6 = 0,87; r6 = 0,81; r6 = 0,80; r6 = 0,73; r6 = 0,69 e r6 = 0,65 respectivamente).
Esta observacao pode traduzir-se da seguinte forma: a vitalidade, a dor corporal, o
desempenho fisico, a funcdo fisica, a satide geral e o desempenho emocional “medem”
o mesmo constructo do MOS-SF-36 Ressalva-se que MS ¢ a subescala que se associa

de forma negativa e forte com o MOS- SF-36 (r6 = - 0,66). Esta observagdao pode
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traduzir-se da seguinte forma: a mudanca de saude “mede” o constructo inverso do

MOS-SF-36. As restantes subescalas apresentam fracas correlagdes entre si.

Tabela 10 - Correlagao inter escalas do MOS-SF-36

Subescalas do MOS-
SF-36

1. Fungdo Fisica (FF) 1

2. Desempenho fisico

(DF) 0,49** 1

3. Dor corporal (DC) 0,47%%  0,68%* 1

4. Saude geral (SG) 0,43%%  0,48%* 044** 1

5. Vitalidade (VT) 0,48%%  0,74%* 0,83*%* (,57** 1

6. Fungdo social (FS) 0,02 0,09 0,08 0,13*  0,22%% 1

7. Desempenho
emocional (DE) 0,29%*  0,54** 0,64** 0,34**  0,60** 0,07 1

8. Saude mental (SM)  -0,16** -0,28%* -0,26** -0,20%* -0,27** 0,00 -0,12% 1

9. Mudanga de saude
MS) -0,33%*  -0,63** -0,67** -0,39** -0,74** -0,22** -0,59** 0,24** 1

TOTAL SF-36 0,73**  0.80** 0,81** 0,69%* 0,87*% 0,23**  0,65%% -0,18** -0,66**

FF DF DC SG VT FS DE SM MS

Coeficientes de correlagdo de Spearman (¥p<0.05; **p<0.01)
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CAPITULO V - ANALISE DOS DADOS

Com a analise descritiva e inferencial dos dados, enquadrada pela investigacdo tedrica
j& exposta, pretendemos analisar o impacto que tem o processo de cuidar para o PCIL
Esta andlise ¢ sob a perspectiva da sobrecarga do PCI, ou seja, interessaram-nos o0s
impactos percebidos pelo PCIL. Neste estudo de prevaléncia tentamos descobrir as
possiveis inferéncias que algumas variaveis, consideradas varidveis chave, possam estar
associadas a outras. Esperamos, desta forma, contribuir para a clarificagdo desta area

sensivel para a enfermagem.
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5. ANALISE DESCRITIVA E INFERENCIAL DOS DADOS

De seguida iremos apresentar os resultados da anélise estatistica de caracter descritivo.

5.1 ESTATISTICAS DESCRITIVAS ACERCA DA FREGUESIA

Este estudo é composto por uma amostra de 340 individuos seleccionados em nove das

quarenta e duas freguesias do Concelho de Amarante, representando aproximadamente

2% da populagdo de cada freguesia'? (Tabela 11 e 12). A proporgdo entre os géneros foi

mantida'.
Tabela 11 - Numero de residentes por freguesias
Amostra Populagao
Freguesia NS % N.° %
Aboadela 18 5,3 881 2,0
Ansides 16 47 815 2,0
Bustelo 12 3,5 577 2,1
Candemil 21 6,2 1039 2,0
Gondar 34 10 1693 2,0
Sanche 11 32 523 2,1
Sdo Gongalo 130 382 6503 2,0
Teldes 87 256 4535 1,9
Varzea 11 3,2 563 2,0
Total 340 100% 5098 2%
Tabela 12 - Numero de residentes por género e por freguesias
Género da PID Género do PCI
Total
M F M F

Freguesia N % N % N % N % N %
Aboadela 8 54 10 52 8 58 10 5 18 53
Ansides 9 6,1 7 36 8 58 8 4 16 47
Bustelo 2 1,4 10 5,2 6 43 6 3 12 3,5
Candemil 7 4,7 14 7,3 10 7,2 11 5.4 21 6,2
Gondar 14 9,5 20 104 17 12,3 17 8,4 34 10
Sanche 3 2 8 42 5 3,6 6 3 11 3,2
Sdo Gongalo 59 399 71 37 52 37,7 78 386 130 382
TelGes 41 27,7 46 24 29 21 58 28,7 87 25,6
Varzea 5 34 6 31 3 22 8 4 11 32
Total 148 100 192 100 138 100 202 100 340 100

"2A documentagio consultada é relativa aos Censos de 2001 divulgados on-line pelo Instituto Nacional de
Estatistica, 1° vol.: Portugal. - ISBN 972-673-602-1. - 2° vol.: Norte. - ISBN 972-673-603-X.

Bldem.
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5.2 ESTATISTICAS DESCRITIVAS ACERCA DA PESSOA IDOSA
DEPENDENTE

Numa primeira abordagem quisemos caracterizar o perfil sécio-demodgrafico do PID
(Tabela 13). A maioria das PID ¢ do género feminino 57% (n=192), tendo em média
cerca de 76 anos (£7,7 anos) variando as idades entre os 65 ¢ os 96 anos. A maioria das
PID da amostra tinha idades compreendidas entre os 70 e os 89 anos (71%). Nao se
verificaram diferengas estatisticamente significativas entre as idades consoante o género
(valor-p = 0.994)".

Os diagndsticos clinicos mais frequentes entre as PID eram, respectivamente, as
doengas do foro cardiovascular 37% (124) e neurolégico/psiquiatrico/degenerativo 25%
(85)".

O indice de Barthel médio foi de 71,1 (£22,9), sendo a dependéncia ligeira (>= 60) o
intervalo mais frequente (78%). Como podemos observar esta escala de medida ndo ¢é
sensivel a todos os tipos de dependéncia. Como podemos observar pela leitura da
Tabela 13, existem sete PID que apresentaram indices de 100, ou seja, seriam
independentes. O que na realidade ndo se verificava, tratava-se de pessoas portadoras de
patologia do foro psiquidtrico que a nivel dos autocuidados eram realmente
independentes, mas dependentes em grau elevado na manutengdo do ambiente seguro,

na confeccao das refei¢des e na gestdo do regime terapéutico.

“Resultado segundo o teste ndo paramétrico de Mann-Whitney (p<0,05).
'5Foi utilizada a nomenclatura de doencas respeitando a Classificacdo Internacional de Doencas versao 9.
Os conjuntos de doengas realizados, foram sugeridos pelo Coordenador do Gabinete de Codificacdo do
Hospital de Sdo Gongalo, EPE, Dr. Carlos Manuel Sdo Marcos Santos:

— Neuroldgico/Psiquiatrico/Degenerativo;

— Doengas do foro Gastroenterolégico/Endécrino.
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Tabela 13 - Perfil da PID

Desvio

Pessoa ldosa Dependente (PID) N.° %  Média Moda -~ Min. Max.
Padrao
Género da PID (n=340)
Masculino 148 43,5
Feminino 192 56,5
Idade da PID (n=340) 76,4 85,0 7,7 65,0 96,0
<= 69 anos 83 24,4
70 - 79 anos 132 38,8
80 - 89 anos 110 324
90 - 99 anos 15 4.4

Diagnostico clinico da PID (n=340)
Doengas do foro Neuroldgico/

Psiquiatrico/Degenerativo 85 250
Doengas do foro Respiratério 35 10,3
Doencas do foro Cardiovascular 124 36,5
Doengas do foro Oncolégico 37 10,9
Doengas do foro Gastroenterologico/

End()grino ¢ 33 10,3
Outras doengas 24 7,1

Indice de Barthel da PID (n=340) 71,1 80,0 22,9 0,0 100,0

Dependéncia total [< 20] 11 32
Dependéncia grave [20 - 25] 23 6,8
Dependéncia moderada [40 - 55] 35 10,3
Dependéncia ligeira [>= 60] 264 77,6
Independente [= 100] 7 2,1

5.3 ESTATISTICAS DESCRITIVAS ACERCA DO PRESTADOR DE
CUIDADOS INFORMAIS

A maioria dos PCI era do género feminino 59% (n=202), tinham em média cerca de 66
anos (£12,7) variando as idades entre os 20 e os 87 anos. Cerca de 69% (n=205) tinham
idades compreendidas entre os 60 e os 79 anos. Nao se verificaram diferencas
estatisticamente significativas entre as idades consoante o género (valor-p = 0.177)'°. A
larga maioria era casada, 78% (n=264), tinha em média 4,3 (£3,6), anos de estudo com
aproveitamento, variando entre nenhum e 16 anos de estudo; estavam reformados 68%
(n=231); 71% (n=240) da amostra tinham entre 1 e 2 pessoas no seu agregado familiar;
60% (n=205) tinham trés ou mais filhos; 47% (n=91) tinham um rendimento per capita
mensal de compreendido entre 300 a 500 euros.

Os diagnosticos clinicos mais frequentes entre as PCI foram as doencas do foro

cardiovascular 34% (114), gastroenterologico/endocrino 25% (n=86) e sem doenca

"“Resultado segundo o teste ndo paramétrico de Mann-Whitney (p<0,05).
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diagnosticada 25% (84). Maioritariamente cuidavam do respectivo familiar em média
ha 4,2 (+2,1) anos, variando entre 1 ¢ 12 anos.

Tabela 14 - Perfil da PCI

Desvio

Prestador de Cuidados Informais (PCI) N.° %  Média Moda Padrio Min. Max.
Género do PCI (n=340)
Masculino 138 40,6
Feminino 202 594
Idade do PCI (n=340) 66,2 650 12,7 20,0 87,0
<= 49 anos 41 12,1
50 - 59 anos 45 13,2
60 - 69 anos 113 33,2
70 - 79 anos 92 27,1
80 -89 anos 49 14,4
Estado civil do PCI (n=340)
Casado 264 77,6
Viuvo 59 17,4
Divorciado ou separado 9 2,6
Solteiro 8 2.4
Anos de estudo com aproveitamento PCI (n=340) 43 4,0 3,6 0,0 16,0
Nenhum 76 22,4
1 a4 anos 186 54,7
5 a9 anos 45 13,2
10 a 12 anos 21 6,2
13 a 16 anos 12 3,5
Situagao laboral do PCI (n=340)
Empregado no activo 62 18,2
Empregado com baixa 3 0,9
Desempregado 8 2,4
Reformado 231 67,9
Doméstica 36 10,6
N.°de pessoas do agregado familiar do PCI
(n=340) 2,4 2,0 1,0 1,0 6,0
1-2 pessoas 240 70,6
>= 3 pessoas 100 294
N.°de filhos do PCI (n=340) 3,0 4,0 1,5 0,0 7,0
Nenhum 15 4.4
1-2 filhos 120 353
>= 3 filhos 205 60,3
Rendimento liquido per capita do PCI (n=194) 441,77 345,0 2702 125,0 1500,0
<300€ 57 29,4
300 a 5S00€ 91 46,9
>500€ 46 23,7
Diagnostico clinico do PCI (n=340)
Doengas do foro Respiratorio 35 10,3
Doengas do foro Cardiovascular 114 335
Doengas do foro Oncologico 14 4,1
Doengas do foro Gastroenterologico/Enddcrino 86 253
Outras doengas 7 2,1
Sem doenca diagnosticada 84 24,7
Ha quanto tempo cuida do seu familiar (n=340) 4,2 4,0 2,1 1,0 12,0
1 a 2 anos 67 19,7
3 a4 anos 145 42,6
5 a 6 anos 87 25,6
>= 7 anos 41 12,1
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O grau de parentesco com a PID mais frequente era ser o conjuge 45% (n=154) e ser
filho/filha 25% (n=84), totalizando 70% (n=238) de casos da amostra.

Dos PCI, 59,4% (n=202) sdo do género feminino, e de forma mais discriminada dentro
da variavel grau de parentesco, as mulheres também representam a maioria, salvo no
caso dos netos.

Tabela 15 - Género do PCl/grau de parentesco

Género do PCI * Grau de Coénjuges  Filhos Genro ou Irmdos Netos Vizinhos Amigos Outros Total
parentesco Nora
Masculino 16,76%  12,35% 1,18% 6,18% 1,18%  1,76%  0,59% 0,59% 40,59%
Feminino 28,53%  12,35% 5,00% 6,76% 0,00  3,53%  2,65% 0,59% 59,41%
Total 45,29%  24,71% 6,18% 12,94% 1,18%  5,29% 3,24%  1,18% 100,00%

Dos PCI, 62% (n=209) coabitam com a PID e 67% (n=226) percepcionam o cuidar
como um problema. O tipo de problema mais enunciado foi o isolamento social: 39%
dos PCI (n=134). O papel de prestador de cuidados ¢ percepcionado como uma
obrigag¢do em 64% (n=217) da amostra dos PCI.

A necessidade de ajuda nos cuidados a PID ¢ referida por 79% (n=268). Por ordem
decrescente o PCI refere que quem o auxilia nos cuidados ¢ o Profissional de Saude
com 39% (n=129), seguido da filha com 27% (n=90).

A falta de apoio ¢ referida por 98% (n=340) dos PCI, sendo o apoio financeiro e o apoio

emocional os mais nomeados, respectivamente com 38% (n=128) e 37% (n=125).
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Tabela 16 - Factores que influenciam a sobrecarga do PCI

Prestador de Cuidados Informais (PCI) N.° %
Grau de parentesco com a PID (n=340)
Conjuge 154 453
Filho ou filha 84 247
Genro ou nora 21 6,2
Irm&o ou irma 44 12,9
Neto ou neta 4 1,2
Vizinho 18 53
Amigo 11 3,2
Outro 4 1,2
Coabita¢do com a PID (n=340)
Sim 209 61,5
Nio 131 38,5
Cuidar como um problema (n=340)
Sim 226 66,5
Nio 114 33,5
Tipo de problema (n=340)
Deixou de trabalhar 4 1,2
Deixou de ter vida prépria 34 10,0
Teve conflitos familiares 42 12,4
Falta de tempo 14 4,1
Falta de espaco 1 0,3
Isolamento social 134 39,4
Sem problema 111 32,6
Tipo de decisdo quanto ao papel de prestador (n=340)
Opcao 80 23,5
Obrigacgao 217 63,8
Necessidade 43 12,6
Necessita de ajuda (n=340)
Sim 268 78,8
Nio 72 21,2
Quem o ajuda (n=340)
Conjuge 13 3,8
Filho 6 1,8
Filha 90 26,5
Nora 44 12,9
Irmao 1 0,3
Irma 7 2,1
Amiga 3 0,9
Vizinho 6 1,8
Vizinha 41 12,1
Profissional 129 37,9
Sente falta de apoio (n=340)
Sim 334 98,2
Néo 6 1,8
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Prestador de Cuidados Informais (PCI) N.° %

Que tipo de apoio (n=340)

Financeiro 128 37,6
Emocional 125 36,8
Logistico 33 9,7
Domiciliario 54 15,9

5.4 ESTATISTICAS DESCRITIVAS DAS ESCALAS DE MEDIDA

A Tabela 17 mostra-nos as estatisticas descritivas (média, desvio padrao e amplitude)
para cada uma das subescalas utilizadas neste estudo. Relativamente ao QASCI,
verificamos que as subescalas SF (média=64,5), IVP (média=58,4) e a SE
(média=55,6), apresentaram valores de sobrecarga grave, em média, significativamente
superiores as restantes subescalas. As subescalas SPF (média=40,9) e Sup F
(média=44,2) foram as que apresentaram valores significativamente inferiores as
restantes subescalas, ou seja, apresentam valores de sobrecarga ligeira. Estes valores
foram alvo desta interpretacdo, conforme orientagdes dos autores da escala, assim ¢
possivel avaliar a sobrecarga como um score global, assim como os seus percentis (< 25
sobrecarga ligeira, de 25 a 50 sobrecarga moderada, de 51 a 75 sobrecarga grave, para
valores superiores a 76 sobrecarga gravissima). Quanto ao Coping, a subescala
Resolu¢do Planeada do Problema apresentou valores em média significativamente
superiores as restantes (média=2,3), enquanto a subescala Fuga/Evitamento obteve
valores, em média, significativamente inferiores as restantes subescalas (média=1,3).
Por fim, relativamente ao MOS-SF-36, encontraram-se diferencas significativas entre os
valores médios de todas as subescalas, sendo que a Funcao Fisica (média=25,8) obteve

o valor mais elevado e a Mudanca de Satde (média=3,7) o valor mais baixo.
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Tabela 17 - Estatisticas descritivas das escalas

N Meédia (+Dp) I\ftelf: Min. Méx.
QASCI
6. Sobrecarga financeira 340 64,5 (£32,1)* 2 100
1. Implicagdes na vida pessoal 340 58,4 (£29,0) 11 100
4. Sobrecarga emocional 340 55,6 (£33,2)>° 4 100
7. Percepcao de mecanismos de eficacia e de controlo 340 52,6 (i?)O,?))C’“l 3 8,3 100,0
3. Reacc¢des a exigéncias 340 51,1 (£28,7) 5 90
5. Suporte familiar 340 44,2 (£30,0)° 2 100
2. Satisfagdo com o papel e com o familiar 340 40,9 (£31,7)f 5 100
Coping
5. Resolugao planeada do problema 340 2,3 (£0,6)" 6 1,0 3,0
8. Reavaliagdo positiva 340 2,2 (ﬂ:0,6)b 7 0,7 3,0
1. Coping confrontativo 340 2,1 (ﬂ:0,9)b 6 0,0 3,0
4. Assumir a responsabilidade 340 2,0 (£0,8)° 4 0,0 3,0
2. Coping de Auto controlo 340 1,9 (+0,9)%¢ 7 0,1 3,0
3. Procura de suporte social 340 1,9 (ﬂ:0,6)d 5 0,6 3,0
6. Distanciamento 340 1,5 (£1,0)° 5 0,0 3,0
7. Fuga/Evitamento 340 1,3 (£0,6)" 6 0,0 25
SF-36
1. Fungao Fisica 340 25,8 (+4,3)" 10 14 30
4. Satde geral 340 15,0 (+3,0)° 5 6 23
2. Desempenho fisico 340 13,2 (+4,0)° 4 4 20
5. Vitalidade 340 11,2 (23,6)° 4 5 20
7. Desempenho emocional 340 10,3 (£2,4)° 3 5 14
8. Saude mental 340 9,6 (£1,6)" 5 6 14
3. Dor corporal 340 6,8 (£3,0)% 2 2 12
6. Fungio social 340 5,8 (£1,5" 2 2 10
9. Mudanga de saude 340 3,7 (£0,8)' 1 3 5

Para cada escala, médias com a mesma letra ndo sdo significativamente diferentes segundo o teste de Wilcoxon (p<0,05)

5.5 VALIDADE CONCORRENTE ENTRE AS SUBESCALAS

As diferentes correlagdes entre as subescalas do QASCI com as subescalas do QMLA,

MOS-SF-36 ¢ o indice de Barthel, encontram-se representadas na Tabela 18. Todas as

subescalas apresentam valores de correlagao muito fracos com o QASCI.
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Tabela 18 - Validade concorrente

IVP SPF RE SE Sup F SF PMEC QASCI

Coping

1. Coping confrontativo 0,03 -0,03 0,09 0,12* 0,01 0,07 -0,08 0,11*

2. Coping de Auto controlo -0,02 0,03 0,02 0,05 0,10 0,13* -0,05 0,04

3. Procura de suporte social -0,06 0,06 -0,10 -0,29%* -0,03 -0,37%* 0,12%* -0,25%*

4. Assumir a responsabilidade -0,14%* 0,14* 0,05 0,33%%* 0,26%* 0,08 0,02 0,13*

5. Resolugdo planeada do problema -0,14%* 0,05 0,03 0,18%* 0,16%* 0,19** -0,07 0,02

6. Distanciamento 0,08 -0,04 -0,02 -0,24%* -0,12%* -0,20%* 0,04 -0,13*

7. Fuga/Evitamento 0,19%** -0,05 -0,01 -0,31%* -0,19%* -0,30%* 0,07 -0,07

8. Reavaliagdo positiva 0,00 0,03 0,03 0,14%* 0,09 0,28%* -0,05 0,16%*
SF-36

1. Fungdo Fisica -0,05 -0,02 0,03 -0,11* -0,05 -0,20%* -0,02 -0,19%*

2. Desempenho fisico -0,13* 0,05 -0,04 -0,22%* 0,03 -0,28%* 0,06 -0,28%*

3. Dor corporal -0,11 0,04 -0,07 -0,22%* -0,07 -0,30%* 0,09 -0,29%*

4. Saude geral -0,13%* 0,08 -0,02 -0,12% 0,07 -0,26%* 0,07 -0,17%*

5. Vitalidade -0,14%* 0,03 -0,07 -0,22%* -0,02 -0,31%* 0,08 -0,32%*

6. Fungao social 0,00 0,00 -0,03 -0,02 0,12* 0,01 0,05 0,01

7. Desempenho emocional -0,02 0,01 -0,11* -0,25%* -0,07 -0,24%* 0,06 -0,22%*

8. Satide mental 0,15%* -0,11%* -0,03 -0,14%* -0,11% -0,03 -0,03 0,00

9. Mudanga de saude 0,30%* -0,19%* 0,24** 0,15%* -0,15%* 0,25%* -0,19%* 0,37**
Indice de Barthel

BPID 0,02 -0,01 0,02 0,15%* 0,01 -0,01 -0,06 0,06

Coeficientes de correlagdo de Spearman (*p<0.05; **p<0.01)

IVP=Implicagdes na vida pessoal; SPF=Satisfa¢cdo com o papel e com o familiar; RE=Reac¢des a exigéncias; SE=Sobrecarga emocional;
Sup_F=Suporte familiar; SF=Sobrecarga financeira; PMEC=Percep¢do de mecanismos de eficacia e de controlo; QASCI=Questionario
de Avaliag@o da Sobrecarga do Cuidador Informal; BPCI=Indice de Barthel para o PCI

5.6 COMPARACAO ENTRE AS SUBESCALAS DO QASCI E AS VARIAVEIS

SOCIO-DEMOGRAFICAS DO PCI

Na Tabela 19 estdo representados os valores médios (+ desvios padrdo) das subescalas

do QASCI para cada uma das varidveis socio-demograficas e respectivos testes de

significancia estatistica.
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Tabela 19 - Comparacao do QASCI e a variavel sécio-demografica idade do PID

Variaveis

Sécio- 1. IVP 2. SPF 3.RE 4.SE 5.Sup_F 6. SF 7. PMEC
Demograficas

Idade do PID

<= 69 anos b a b b a
(=83) 49,1 (£29,5)° 49,9 (£30,7) 38,6 (226,2)° 54,1 (231,6) 48,6 (£33,9) 52,7 (¢352)° 65,0 (+27.3)
Zr?:'lgg)a“"s 61,8 (£29,0" 38,9 (£31,2)° 54,9 (£29,2) 59,5 (£33,6) 42,8 (227,2) 71,0 (228,9)" 48,2 (229,2)°
80 - 89 anos a b a a b
(@=110) 59,6 (227,97 39,4 (£32,4)° 54,2 (2275 52,4 (£32,9) 44,7 (+30,7) 63,8 (£31,4)" 51,9 (+31,7)
90 - 99 anos a c a a c
(@=15) 70,0 (£23,7)" 19,3 (£22,7)° 65,0 (£27,0)° 52,1 (+38,9) 28,3 (+20,3) 78,3 (+26,1)" 27,8 (+20,3)

# Para cada escala, médias com a mesma letra ndo sio significativamente diferentes segundo o teste de Kruskal-Wallis (p<0,05)

IVP=Implicacdes na vida pessoal; SPF=Satisfacdo com o papel e com o familiar; RE=Reaccdes a exigéncias; SE=Sobrecarga
emocional; Sup_F=Suporte familiar; SF=Sobrecarga financeira; PMEC=Percepg¢ao de mecanismos de eficacia e de controlo.

Relativamente a idade da PID foram encontradas diferencas significativas relativamente

a IVP, SPF, RE, SF e PMEC (valor-p <0.05).

Os PCI que prestam cuidados a PID com 69 anos ou menos, apresentaram valores
significativamente inferiores nas IVP relativamente aos PCI que prestam cuidados a

PID mais velhas.

Os PCI que prestam cuidados a PID mais jovens (com 69 anos ou menos) apresentam
valores de SPF significativamente superiores em relacao aos PCI que prestam cuidados
a PID mais velhos. Ressalva-se que para PID com idades extremas (de 90 a 99 anos), os

valores de SPF apresentam os valores de sobrecarga mais baixos.

Os PCI que prestam cuidados a PID mais jovens (com 69 anos ou menos) apresentam
valores de RE significativamente mais baixos do que PCI que prestam cuidados a PID

mais velhos (com 70 ou mais anos).

Os PCI que prestam cuidados a PID mais jovens (com 69 anos ou menos) apresentam
valores de SF significativamente mais baixos do que PCI que prestam cuidados a PID

mais velhos (com 70 ou mais anos).

5.7 RESPOSTA AS HIPOTESES DE INVESTIGACAO

Neste sub capitulo propusemo-nos dar resposta as onze hipdteses de investigagao e a

questao principal deste estudo.
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5.7.1 Comparacao entre as subescalas do QASCI e a variavel socio-demografica idade do
PCI

Tabela 20 - Comparacao do QASCI e a variavel s6cio-demografica idade do PCI

Variaveis Socio-

) 1. IVP 2. SPF 3.RE 4.SE 5.Sup F 6. SF 7. PMEC
Demograficas
Idade do PCI
<=49 anos b b b .
1) 55,9 (£23,5)) 42,4 (£30,4)  53,5(22,5)° 37,8(£29,7)" 42,1 (£24,2)  33,5(£34,5° 55,3 (425,5)
(51?:;2? anos 614 (#2420 358(@31,1) 52,8 (226,1)° 442 (37,7 39,7 (+31,1) 42,8 (+35,6)° 52,2 (£30,1)
(6r(l):—1?g)anos 52,0 (#30,7)° 462 (#33,1) 443 (3314 58,8 (#31,6)* 502 (+31,9) 68,5 (+29,3)° 56,3 (£32,0)
(73:'9;? anos 59,9 (430,40 39,6 (#31,8) 51,1 (229,0)° 632 (31,0 43,6 (@31,3) 79,8 19,9 51,4 (£30,4)
80 -89 anos " 3 ac ab
(49) 69,7 (42720 34,4 (228,7) 63,4 (22497 59,1 (32,1 372 (#24,4) 72,7 (23,3 44,6 (£29,7)

* Para cada escala, médias com a mesma letra ndo sio significativamente diferentes segundo o teste de Kruskal-Wallis (p<0,05)

IVP=Implica¢des na vida pessoal; SPF=Satisfacdo com o papel e com o familiar; RE=Reac¢des a exigéncias; SE=Sobrecarga
emocional; Sup_F=Suporte familiar; SF=Sobrecarga financeira; PMEC=Percep¢ao de mecanismos de eficacia e de controlo.

Relativamente a idade da PCI foram encontradas diferengas significativas relativamente

a IVP, RE e SE (valor-p <0.05).
Os PCI com 60 a 69 anos, apresentaram valores significativamente inferiores nas [VP

relativamente aos PCI restantes.

Os PCI mais velhos (com mais de 80 anos) apresentam valores significativamente

superiores de RE do que os PCI mais jovens.

Os PCI mais velhos (com mais de 70 anos) apresentam valores significativamente

superiores de SF do que os PCI mais jovens.

5.7.2 Comparacao entre as subescalas do QASCI e a varidvel socio-demografica género

Relativamente ao género, foram encontradas diferencas significativas relativamente a
IVP, SPF, SE, SupF e SF (valor-p <0.05). Os individuos do sexo feminino apresentaram
valores significativamente superiores aos do sexo masculino para a SPF, SE, SupF e SF.
Os individuos do sexo masculino apenas apresentaram valores significativamente

superiores aos do sexo feminino para IVP.
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5.7.3 Comparacio entre as subescalas do QASCI e a varidvel sdcio-demografica estado
civil

Quanto ao estado civil, apenas para RE e Sup F foram encontradas diferencas
significativas (valor-p<0.05), apresentando os individuos divorciados/solteiros valores
significativamente superiores aos casados para RE. J& relativamente ao Sup F, os
individuos casados e viuvos apresentaram valores significativamente superiores aos

individuos que estavam divorciados/solteiros.

5.7.4 Comparacio entre as subescalas do QASCI e a variavel socio-demografica anos de
estudo

Quanto aos anos de estudo com aproveitamento, verificou-se que para RE, os
individuos com mais anos de estudo (> 5 anos) apresentaram valores significativamente
superiores aos que tinham menos anos de estudo (< 4 anos). Verificou-se que, para SE,
os individuos com mais anos de estudo (> 5 anos) apresentaram valores
significativamente inferiores aos que tinham menos anos de estudo (< 4 anos). A
sobrecarga sentida relativamente a subescala Sup F ndo ¢ significativamente diferente
para os prestadores de cuidados sem nenhum ano de estudo com aproveitamento em
relacdo a todos os outros. Nos individuos que t€ém um a quatro anos de aproveitamento
escolar, verificaram-se valores significativamente superiores de Sup F relativamente
aos individuos que tinham mais anos de estudo (> 5 anos). Para a sub-escala SF, os
individuos com mais anos de estudo (> 5 anos) apresentaram valores significativamente
inferiores aos que tinham menos anos de estudo (< 4 anos). No que se refere a subescala
PMEC, os individuos com mais anos de estudo (> 10 anos) apresentaram valores
significativamente inferiores aos restantes, com excep¢do dos que nio tém nenhum ano

de aproveitamento escolar.

5.7.5 Comparacio entre as subescalas do QASCI e a variidvel socio-demografica situacao
laboral

Para as subescalas SE, Sup F e SF os individuos inactivos apresentam valores

significativamente superiores aos individuos que se encontram empregados.
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5.7.6 Comparacao entre as subescalas do QASCI e a varidvel sécio-demografica
rendimento liquido per capita

Para as subescalas IVP e RE, os individuos que tinham um rendimento per capita
menor (< 300 €) apresentaram valores significativamente inferiores aos restantes. Para a
subescala SE e SF, sdo os individuos com maior rendimento per capita (> 500 €) que
apresentam valores significativamente inferiores aos restantes. Para a sub-escala PMEC
sao os individuos com menor rendimento per capita (< 300 €) que apresentam valores

significativamente superiores aos restantes.

5.7.7 Comparacao entre as subescalas do QASCI e a varidvel sécio-demografica dimensao
do agregado familiar

Para as subescalas SE, Sup F, SF e PMEC sdo os individuos com um agregado familiar
reduzido (uma a duas pessoas) que apresentam valores significativamente superiores em

relacdo aos individuos com maiores agregados familiares (>= trés pessoas).

5.7.8 Comparacio entre as subescalas do QASCI e a variavel s6cio-demografica nimero
de filhos

Para a subescala RE, os individuos com maior numero de filhos (>= trés) apresentaram
valores significativamente inferiores em rela¢do aos individuos com menor niimero de
filhos (<= dois). Os individuos que ndo tém filhos apresentam valores
significativamente mais baixos no que respeita a subescala SE. Os individuos com
maior numero de filhos (>= trés) apresentaram valores significativamente superiores aos
restantes no que respeita as subescalas Sup F e SF. E, por ultimo, na subescala PMEC
foram os individuos que tém entre um a dois filhos que apresentaram valores

significativamente mais baixos.
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Tabela 21 - Comparagao do QASCI e variaveis atributo do PCI

Variaveis Socio-

. 1. 1VP 2. SPF 3.RE 4.SE 5.Sup_F 6. SF 7. PMEC
Demograficas
Género do PCI *
Masculino (n=138) 66,8 332 47,7 42,3 35,0 56,1 54,3
uimno (23,8)" (26,2)° (£25,1) (29,6)° (£28,3)° (33,2)° (£26,5)
Feminino (n=202) 52,6 46,1 53,5 64,6 50,5 70,3 51,4
(#30,8)° (+34,0)° (£30,8) (*32,4)" (+29,6)" (*30,0" (£32,8)
Estado civil do PCI*
Casado (n=264) 57,4 41,7 49,5 55,6 45,2 65,9 51,7
sado (#£29,0) (#£32,5) (£28,8)° (#£33,5) (*#31,2)° (#31,4) (£30,0)
Vitivo (n=59) 57,7 42,6 53,6 61,4 45,8 62,9 57,6
(*30,6) (#*30,7) (#30,00"°  (£27.8) (*26,1)" (#*31.3) (£32,0)
Divorciado/Solteiro 76,7 22,1 67,4 34,9 22,8 49,3 48,5
(n=17) (*15,1) (*10,3) (£15,0)° (*37,4) (11,0 (#41,6) (£29,6)
Anos de estudo ¢/
aproveitamento PCI *
Nenhum (n=76) 61,5 35,7 54,4 62,3 41,0 77,3 48,9
#26,7)  (284) (2278 (304 (275 2400 307
1 a 4 anos (n=186) 54,6 46,3 45,9 61,2 49,5 70,8 55,4
08 (#31,0) (£33,6) 31,0 (#31,6)* (£32,6) (*27,7)" (£31,4)°
5 a9 anos (n=45) 64,8 36,9 57,7 34,0 37,2 41,7 56,5
(*25,0) (*#29.8) (*19,9)" (#30,6)° (#25,6)° (#36,5)° (+26,0)"
63,5 28,0 64,1 37,7 31,4 311 40,2

>~ 10 anos (n=33) (248)  (@241) (205 (#3360 (*172F (#2800 (2259

Situagao laboral do PCI
*

Empregado no activo 62,3 32,5 54,8 36,9 35,2 21,7 50,4
(n=65) (£22,7) (£27.9) (£22,5) (£32,8)° 23,7 (*25,2)° (£26,1)
Empregado nio activo 57,5 42,9 50,3 60,0 46,3 74,6 53,1
(n=275) (30,3) (#32,3) (£30,0) #31,7)° (#31,0)° (+24,2) (#31,3)
Rendimento liquido per
capita do PCI'*
3 48,4 46,8 39,9 58,8 48,0 73,2 58,5
<300€ (0=57) (3020 (321)  (2294F  (283)F  @331) (299  (£259)
B 62,8 35,8 55,9 65,2 41,8 74,0 46,8
300 a 500€ (n=91) (30,4)* #*31,2) (#29,9)" (%30,7)* (*26,1) (#22,5)" (£29,8)°
62,2 30,8 61,0 35,5 31,8 24,7 455

>500€ (n=46) 235 (@243) (12060 @331P  (*189) (#2560 (22600

Dimensdo do agregado

familiar do PCI *
122 as (n=240) 57,2 42,6 50,6 59,6 46,5 69,4 55,5
pesso (£29.8) @32,1)  (@#294) @325 @310¢  (281)F  @BLIY
>= 3 pessoas (n=100) 61,3 36,8 52,5 45,8 38,6 52,9 45,8
P (*27,0) #30,6) (#2700 @327 (#2690 (378 (#2750
N.°de filhos do PCI *
_ 68,3 . 27,1 22,5 45,8 68,3
Nenhum (n=15) (£25.4) 22,0 (x4,1) 59,0 (23.9) (33,1)° 15,1)° (26,6)° (16,7)°
- 58,7 37,0 56,9 53,2 39,9 58,3 47,7
1-2 filhos (n=120) (268)  (303) (#2857  (324¢  (@289F (356 (312
57,5 44,5 472 59,1 483 69,5 54,3

>=3 filhos (n=205) (£30,4) (£32,9) (293 (32,67 (#3057 (291"  (#30,1)°

* Para cada escala, médias com a mesma letra ndo sdo significativamente diferentes segundo o teste de Mann-Whitney
(p<0,05)

* Para cada escala, médias com a mesma letra ndo sdo significativamente diferentes segundo o teste de Kruskal-Wallis
(p<0,05)

IVP=Implica¢cdes na vida pessoal; SPF=Satisfacdo com o papel e com o familiar; RE=Reac¢des a exigéncias;
SE=Sobrecarga emocional; Sup F=Suporte familiar; SF=Sobrecarga financeira; PMEC=Percep¢do de mecanismos de
eficacia e de controlo.
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5.6.9 Comparacio entre as subescalas do QASCI e as variaveis s6cio-demograficas do PCI
em relacao a PID

Na Tabela 22 estdo representados os valores médios (+ desvios padrdo) das subescalas
do QASCI para as variaveis relacionadas com o processo de cuidar da PID e respectivos

testes de significancia estatistica.

5.6.10 Comparacio entre as subescalas do QASCI e o grau de parentesco com a PID

Relativamente ao grau de parentesco com a PID, foram encontradas diferencas
significativas relativamente as subescalas SPF, SE, SupF, SF e PMEC: os PCI que eram
genros ou noras apresentavam valores significativamente mais baixos de sobrecarga,
quanto a SPF, em relagdo aos demais familiares; os mesmos genros ou noras com o
grupo dos vizinhos também apresentavam valores de SE menos elevados, queremos
realgcar que os irmaos/as t€ém valores, nesta dimensao, semelhantes aos dos conjuges e
filhos/as; os genros ou noras apresentam valores significativamente mais baixos, na
sobrecarga quanto ao Sup F, em relagdo aos demais familiares; apesar de existir
diferencas significativas no SF, observa-se valores de sobrecarga elevados de um modo
geral, mais significativo entre os conjuges, irmaos/as, vizinhos e outros; a sobrecarga

sentida quanto aos PMEC ¢ significativamente menor para os genros/noras.

5.6.11 Comparacio entre as subescalas do QASCI e a falta de apoio sentido

Relativamente ao sentimento de necessidade de apoio, foram encontradas diferencas
significativas relativamente as subescalas SE e SF, os individuos que sentem falta de
apoio tém valores significativamente superiores de SE e SF em relagdo aos individuos

que afirmam nao necessitarem de apoio.

5.6.12 Comparacio entre as subescalas do QASCI e o tipo de falta de apoio sentido

Os individuos que afirmam sentir falta de apoio logistico tem valores significativamente
inferiores na subescala RE aos individuos que afirmam sentir falta de apoio financeiro e
emocional. Os individuos que afirmam sentir falta de apoio financeiro e logistico
apresentam valores de SF significativamente superiores aos que afirmam sentir falta de

apoio emocional.
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5.6.13 Comparaciao entre as subescalas do QASCI e o tempo do processo de cuidar

Para a subescala Sup F os individuos com menor tempo no processo de cuidar (um a
dois anos) apresentam valores significativamente inferiores em relacdo aos que tém
mais tempo (> = 3 anos). E, finalmente, para a subescala PMEC os individuos com mais
tempo no processo de cuidar (>= 7 anos) apresentam valores significativamente mais

elevados do que os restantes.

Tabela 22 - Comparagao do QASCI e variaveis de ordem familiar, de suporte social e

tempo de cuidados do PCI
Variaveis Socio-Demograficas 1. I[VP 2. SPF 3.RE 4.SE 5.Sup_F 6. SF 7. PMEC
Grau de parentesco com a
PID*
Conjuge (n=154) 534 46,2 46,7 72,0 49,8 73,8 55,3
onjug (£32,3) 31,9 (#31,2) (242" (£31,0)" (*24,4)"  (£30,8)"
. o 62,2 34,5 57,3 49,5 36,6 484 49,9
Filho ou Filha (n=84) (216) (2880  (:242) (330 (258 (37.8F (2284
Genro ou Nora (n=21) 67,9 17,6 58,3 17,6 22,6 58,3 258
(£26.3) (#22,9°  (#31,8) (#20,1)° (15,1 (36,5 (11,2
Irmdo ou Irma (n=44) 60,3 44,3 52,0 62,8 47,2 67,3 57,8
#29,1) @2 (#240) @259 @)Y (3269 (+29.6)°
Vizinho (n=18) 58,1 53,6 43,6 14,6 542 68,8 64,4
(£27.4) (36,5  (¥31,0) 18,9°  (F31,5) (34,9 (32,97
Outro (n=19) 67,1 32,1 57,1 13,2 39,5 572 49,1
e (£282) (K260 (£25.5) (20,1 (#2286 (357 (341"
Sente falta de apoio*
o 58,4 412 51,0 56,1 653 52,3
Sim (n=334) 290 (519 (£290) Gangy  MSE0D TE e Doa
L 55,7 25,0 25,0 22,9 70,8
Nio (@=6) @306 @00 PSERD dagap BOCBD (Hoop @28
Que tipo de apoio*
Financeiro (n=128) 57,3 414 51,6 52,9 43,1 66,4 50,1
(£30.4) (#31,2) (+28,1)" (#33,9) (+26,6)*° 31,6  (¥29,2)
Emocional (n=125) 63,3 35,0 534 58,1 39,6 57,8 50,2
oc1o (#25,9)  (#29,5)  (£29,3)'  (+31,8)  (30,1)° (£33,6)  (£304)
Logistico (n=3) 44,7 53,6 37,7 52,8 56,8 72,3 62,1
s (#32,0) (#352) (321" (#365) (@#36,1) (#3037 (#34,7)
57,8 455 53,1 57,8 49,8 70,8 58,3

Domicilidrio (n=54) #282)  (+332)  (@250F (325  @B13)F  (@284)  (2289)

Ha quanto tempo cuida do

familiar"

1 22 anos (a=67) 652 31,0 55,9 0.5 328 6l 519
(£262)  (2242)  (£227)  (#332)°  (227.8) #352)  (229.8)

3 a4 anos (n=145) 58,6 42,0 50,8 537 M2 62,5 s14
(#273)  (331,6)  (429.3) (#3490  (£297) (4325  (+304)

5 2.6 anos (u=87) 53,5 42,6 512 63,9 49,1 66,8 480
(332)  (#354)  (£336) (303 (4282  (£323)  (+313)
56,8 495 444 53,0 52,1 70,7 67.7

>= 7 anos (n=41) (£28.6)  (332.0)  (323.2) (43040  (338)  (+23.5)  (:24.9)

* Para cada escala, médias com a mesma letra nido sdo significativamente diferentes segundo o teste de Mann-Whitney
(p<0,05)

# Para cada escala, médias com a mesma letra ndo sdo significativamente diferentes segundo o teste de Kruskal-Wallis
(p<0,05)

IVP=Implicagdes na vida pessoal; SPF=Satisfacdo com o papel e com o familiar; RE=Reacgdes a exigéncias; SE=Sobrecarga
emocional; Sup_F=Suporte familiar; SF=Sobrecarga financeira; PMEC=Percepg¢ao de mecanismos de eficacia e de controlo.
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5.6.14 Comparacao entre as subescalas do QASCI e o diagnéstico clinico do PCI

Na Tabela 23 estdo representados os valores médios (+ desvios padrdo) das subescalas
do QASCI para cada um dos grupos de doencas e respectivos testes de significancia
estatistica.

Relativamente ao diagnostico clinico do PCI, foram encontradas diferencas
significativas relativamente a SF (valor-p <0.05). Os individuos com doenca do foro
respiratorio, cardiovascular e oncoldgico apresentaram valores significativamente
superiores aos que apresentam outro género de diagnostico bem como aos que ndo
apresentam doenca alguma diagnosticada. E aqueles entre si ndo apresentam resultados
significativamente diferentes.

Tabela 23 - Morbilidade do PCI

Diagnéstico clinico do PCI 1. IVP 2. SPF 3.RE 4.SE 5.Sup_F 6. SF 7. PMEC
Doengas do foro Respiratério 57,0 51,1 44,6 59,6 47,5 73,9 66,2
(n=35) (#29,7)  (#31,2)* (¥254) (£32,7)° (£34.,9) (£29,3)* (+28,0)*
Doengas do foro Cardiovascular 59,3 37,0 49,8 55,7 43,1 71,5 48,2
(n=114) (#30,1)  (£30,4)" (£30,9) (£32,4)° (£31,2) (+30,1)* (£30,1)°
Doengas do foro Oncologico 56,2 439 52,5 75,4 49,1 69,6 47,0
(n=14) (£33,5)  (#42,9)" (+359) (+£24,3)* (£30,0) (+31,3)* (£34,1)*°
g;:tr;gzilterolé icot/iEOndécrino fore 59,8 39,4 35,2 61,6 414 706 50,7
(n=86) & (£284)  (£30,9° (27,6 (342" (£28,0) (#25,2) (29,9
Outras doengas (n=7) 73,1 20,0 65,7 57,1 32,1 53,6 32,1

¢ 17,00 (13,8 (£24.4) (#313)" (17,9 #26,7)"  (*17,0°
Sem doenga diagnosticada 55,5 44,6 50,0 44,1 473 44,9 57,4
(n=84) (#28,1)  (£32,3)* (£27,0) (£31,9)° (£29,0) (£34,9)° (£30,3)**

Para cada subescala, médias com a mesma letra ndo sdo significativamente diferentes segundo o teste de Kruskal-Wallis
(p<0,05)

IVP=Implicagdes na vida pessoal; SPF=Satisfacdo com o papel e com o familiar; RE=Reacgdes a exigéncias; SE=Sobrecarga
emocional; Sup_F=Suporte familiar; SF=Sobrecarga financeira; PMEC=Percepg¢ao de mecanismos de eficacia e de controlo.
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5.6.15 Comparacao entre as subescalas do QASCI e o diagnéstico clinico da PID

Na Tabela 24 estdo representados os valores médios (+ desvios padrdo) das subescalas
do QASCI para cada um dos grupos de doencas e respectivos testes de significancia

estatistica.

Relativamente ao diagndstico clinico da PID, foram encontradas diferencgas
significativas relativamente a SF (valor-p <0.05). Os individuos com doenca do foro
respiratorio apresentaram valores significativamente superiores a todas as outras PID no

que respeita a subescala SF.

Tabela 24 - Morbilidade da PID

Diagnéstico clinico da PID 1. IVP 2. SPF 3.RE 4.SE 5.Sup_F 6. SF 7. PMEC

Doengas do foro Neurologico/

Psiquiatrico/ Degenerativo 59,9 36,6 57,2 35,7 39,0 65,6 48,9

(£28.4)  (£283) (£28,7)° (£35.3) (£25,8) (£29,8)° (£29,9)°

(n=85)

Doengas do foro Respiratorio 58,1 34,9 59,9 50,7 40,7 80,7 40,0
(n=35) *#31,9)  (#35,3) (£30,8)" (£35,0) (£29,4) *#21,7)* (£30,9)°
Doengas do foro Cardiovascular 56,3 452 48,3 56,6 46,6 65,7 57,5
(n=124) (#31,4) (£32,7) (£27,6)>° (£30,0) (£31,6) #32,7)° (£29,6)"
Doengas do foro Oncolégico 64,3 40,0 46,2 55,2 43,6 53,0 49,8
(n=37) (£23,8) (£344) (£30,8)*"°  (£36,2) (£32,9) (£38,0)° (£30,3)*°

Doengas do foro
Gastroenterologico/Endécrino
(n=35)

56,9 42,7 43,4 52,1 51,4 59,3 61,9
(#26,7)  (#29,7) (=253 (=331 (#29.8) 29, (£29,0)"

57,2 41,0 50,4 62,2 45,8 56,3 49,3
(£25,5)  (£30,5) (£28,8)">  (£352) (£31,6) (35,5)" (£30,6)*°
Para cada subescala, médias com a mesma letra ndo sdo significativamente diferentes segundo o teste de Kruskal-Wallis
(p<0,05)

IVP=Implicacdes na vida pessoal; SPF=Satisfacdo com o papel e com o familiar; RE=Reacg¢des a exigéncias; SE=Sobrecarga
emocional; Sup_F=Suporte familiar; SF=Sobrecarga financeira; PMEC=Percep¢ao de mecanismos de eficacia e de controlo.

Outras doengas (n=24)

5.6.16 Comparacao entre as subescalas do QASCI e o indice de Barthel da PID

Na Tabela 25 estdo representados os valores médios (+ desvios padrdo) das subescalas
do QASCI para cada subescala do indice de Barthel e respectivos testes de significancia

estatistica.

Relativamente ao grau de dependéncia da PID, ndo foram encontradas diferencas
significativas na generalidade das subescalas. Relativamente a SE (valor-p<0.05) os PCI
com PID dependentes ligeiros apresentam valores significativamente superiores aos que

cuidam de PID dependentes moderados ou até graves.
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Tabela 25 - Dependéncia da PID

Indice de Barthel da PID 1. IVP 2. SPF 3.RE 4. SE 5.Sup F 6. SF 7. PMEC
Dependéncia total (n=11) 71,3 37,7 69,5 41,5 . 29,5 63,6 47,7
(£20,6) (£27,9) (£14,0) (£33,5)" (£10,1) (£36,0) (£30,8)
Dependéncia grave (n=23) 59,5 40,0 53,9 37,8 40,2 57,1 52,2
(£25,5)  (£33,0) (£25.8) (£34,1)° (£32,4) (£32,6) (£31,2)
Dependéncia moderada (n=33) 57,7 37,1 41,9 38,2 45,7 63,2 49,0
(£28,4)  (£37,6) (£29,3) (£33,5)° (£34,8) (£36,1) (£30,4)
Dependéncia ligeira (n=264) 57,5 41,6 51,2 59,9 45,2 65,4 53,1
(£29,6) (£31,2) (£29,0) (*#31,2)? (£29.,8) (£31,5) (£30,4)
Independente (n=7) 69,5 40,7 58,6 58,9 33,9 64,3 60,7
(£32,0) (#25,9) (#31,7) (51,3 (20,0 (£31,8) (£30,7)

Para cada subescala, médias com a mesma letra ndo sdo significativamente diferentes segundo o teste de Kruskal-Wallis

(p<0,05)

IVP=Implicacdes na vida pessoal; SPF=Satisfacdo com o papel e com o familiar, RE=Reac¢des a exigéncias;
SE=Sobrecarga emocional; Sup F=Suporte familiar; SF=Sobrecarga financeira; PMEC=Percep¢do de mecanismos de

eficacia e de controlo.
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CAPITULO VI - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Com este capitulo pretende-se interpretar e enquadrar os resultados mais relevantes do
estudo empirico com alguns resultados e conclusdes de estudos anteriores. A escolha
destes ultimos teve como critérios: a sua relevancia no campo cientifico, o namero de
citagdes dos seus autores e que tivessem sensivelmente as mesmas variaveis do nosso

trabalho.
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PERFIL DOS PRESTADORES DE CUIDADOS
INFORMALIS

Da inferéncia estatistica realizada, verificaram-se varias diferencas significativas nas

variaveis socio-demograficas cruzadas com o fenomeno de sobrecarga. Todos estes

resultados foram analisados, tendo em conta resultados semelhantes ou antagdnicos de

outros estudos cientificos. A mesma metodologia de argumentacao foi utilizada para o

cruzamento da sobrecarga com os dois outros fendmenos analisados: o de coping e o

estado de satde do PCI. Nao querendo replicar os resultados ja previamente

apresentados (Capitulo IV), iremos discutir as conclusdes das onze hipoteses de

investigacdo inicialmente equacionadas:

10.

R;: Existem diferencgas significativas na sobrecarga do PCI em fung¢do da sua
idade;

R,: Existem diferengas significativas na sobrecarga do PCI em fung¢ao do seu
geénero;

Rj3: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em funcdo da
patologia da PID;

R4: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em fungao da sua
patologia;

Rs: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em funcdo da
dependéncia da PID;

R¢: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em funcdo do
grau de parentesco com a PID;

R7: Existem diferencgas significativas na sobrecarga do PCI em fun¢ao do
suporte social existente;

Rg: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em funcdo do
tempo de prestagdo de cuidados informais;

Ro: Existem diferencas significativas na sobrecarga do PCI em fun¢ao do
apoio financeiro;

Rjo: Existe uma relagdo de dependéncia entre a sobrecarga do PCI e o seu

estilo de coping;
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11. Ry;: Existe uma relagdo de dependéncia entre a sobrecarga do PCI e a sua

qualidade de vida.

6.1 A IDADE VERSUS A SOBRECARGA

As varias pesquisas revelam que o PCI se situa em faixas etarias bastantes heterogéneas;
Stone e colaboradores (1987) num estudo no contexto norte-americano observaram que
os PCI tinham idades que variavam de 45 a 60 anos. No nosso caso, as idades variaram
desde os 20 aos 87 anos de idade, sendo a faixa dos 60 aos 69 anos a mais prevalente
(representando mais de um ter¢o da amostra). Estes resultados encontram-se em
harmonia com os dados sécio-demograficos encontrados para a populagao do Concelho
de Amarante nos Censos 2001 e em consonancia com os dados da OMS (2002)"7.

Quando comparadas as subescalas da sobrecarga com a idade estratificada do PID,

registam-se resultados interessantes:

1. Quanto mais velha a PID, maior esforco financeiro ¢
perspectivado pelo PCI;

2. Quanto mais velha a PID, menos mecanismos de controlo e
eficacia sdo reconhecidos pelo PCI;

3. Quanto mais velha a PID, menor satisfagdo com o papel ¢

apresentada pelo PCL

Parece-nos que o factor idade da PID ¢ aqui o elemento chave para o acréscimo da
sobrecarga. Uma pratica comum fora de portas e com grandes beneficios para a saude e
bem-estar do PCI, é proporcionar-lhe periodos de descanso (respite care). Para Theis e
Deitrick (1987)“O periodo de descanso tem vindo a ser definido como uma série de
servigos institucionais e ao domicilio que temporariamente aliviam as pessoas que
cuidam das pessoas idosas em situa¢do vulneravel, permitindo-lhes continuar a cuidar
dos idosos em casa.” (pag. 85).

Quando comparadas as subescalas da sobrecarga com a idade estratificada do PCI, para
prestadores mais velhos existe maior dificuldade nas respostas as exigéncias do cuidar e
maior esfor¢o financeiro. O que nos parece logico, com a idade, as tarefas tornam-se

mais penosas a nivel fisico e as despesa de farmacia vao aumentando, de forma natural

"0 racio de envelhecimento da Europa em 2002 era de 0,36 e prevé-se que em 2025 sera de 0,56.
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o proprio PCI também ele, necessitard de maior vigilancia clinica e de um regime

terapéutico mais oneroso.

6.2 O GENERO VERSUS A SOBRECARGA

A mulher apresenta niveis de sobrecarga significativamente maiores em relacao aos
homens, nas seguintes dimensoes: Satisfagdo com o papel e com o familiar, Sobrecarga
emocional, Suporte familiar e Sobrecarga financeira. Os homens, por sua vez,
apresentam maiores implicagdes na vida pessoal em relagdo as mulheres.

Gilbar (1984) chega a conclusdo que a sobrecarga da esposa nao difere
significativamente da do esposo. Hoffmann e Mitchell (1998) numa revisao historica
acerca do conceito de sobrecarga, observaram que o papel de PCI para o homem ¢ uma
continuacdo do seu papel de chefe de familia (authority) na estrutura familiar. Os
homens adaptam-se a este novo papel adoptando, como estratégia de coping, a
resolugdo planeada do problema, tal como o fizeram durante anos no seu emprego. Em
contrapartida, os mesmos autores relatam grandes niveis de sobrecarga em homens que
cuidavam de mulheres com doenca de Alzheimer e em casais homossexuais onde um
dos membros do casal era seropositivo.

Por detréas de valores elevados de sobrecarga, podera existir falta de competéncia para o
desempenho do papel. Para Hanson (2005), as fontes de tensao do papel sdo culturais e
interrelacionais. Esta autora explana cinco fontes de dificuldade: incapacidade para
definir a situa¢do; falta de conhecimento do papel; falta de consenso no papel; conflito
no papel e satura¢do do papel.

De acordo com a divisao tradicional de papéis na sociedade ocidental, a tarefa de cuidar
de um familiar recai na familia e, de modo preponderante, na mulher. A este respeito, a
literatura consultada ¢ unanime, em constatar a predominancia desta populagdo: Ross e
colaboradores (1993); Morris e Brockinton (1998); Colliere (1999); Jauregui (2001);
Sequeira (2007); Knussen e colaboradores (2005). Véarios autores encontram explicagdo
para este fendmeno na perspectiva de que a prestacdo dos cuidados a familiares ¢ vista
como mais uma tarefa doméstica, a semelhan¢a dos cuidados que a mulher tem com os
filhos e com a casa. Na andlise nacional a situacdo de pobreza em Portugal entre 1995 a
2000, Bruto da Costa e colaboradores utilizam, uma vez mais, inseridos na mesma
tipologia, dois géneros de trabalhos distintos: o trabalho de foro doméstico com a

prestagdo de cuidados a familiares.

Pagina 128 de 202



Sobrecarga do Prestador de Cuidados Informal da Pessoa Idosa Dependente

A divisao tradicional das tarefas familiares incutem o arquétipo da mulher provedora de
cuidados, ndo sendo muito expectavel que ela se queixe ou se sinta mal neste papel. E
assim a ajuda a mulher ndo serd tdo visivel como um apoio “meritoério”. A ajuda
prestada ao homem ¢ muitas vezes perspectivada como um apoio imprescindivel, pois
ele, por ser homem, sera encarado como inexperiente, sem sentido de obrigatoriedade
no papel. A este respeito, Neufeld e Harrisson (1997) visualizam o papel do homem na
prestagdo de cuidados com base no principio de justi¢a, enquanto que para a mulher a
prestagao de cuidados ¢ mais orientada para uma ética do cuidado na relagdo. Para
Satow (2005), com a mudanca da estrutura econdmica dos paises desenvolvidos,
também mudou a divisdo de trabalho dentro da familia: os maridos participam mais nas
tarefas domésticas e desempenham um papel mais abrangente nos cuidados a prestar aos
filhos. Segundo esta autora, os homens devem desempenhar, cada vez mais, um papel
relacional e emocional na familia e ndo apenas economico. Skinner, McCubbin e
Hamilton (1982) encontram diferencas na utilizagdo das estratégias de coping entre
conjuges, pois as mulheres limitam o seu envolvimento no emprego, modificam os seus
horérios, planeiam mudancgas na tentativa de satisfazer as necessidades da familia.

Stone, Cafferta e Sangl (1987) ao analisarem a prestacdo de cuidados dos filhos adultos
da PID, encontram o seguinte padrao: as filhas, mais do que os filhos, prestam ajuda nos
autocuidados, tais como: a alimentagao, o vestir, o lavar-se e o tomar banho. Quanto a

ajuda nas AIVD nao encontraram diferencas quanto ao género.

Apesar de, em termos relativos, existir um predominio de mulheres como PCI, Russell
(2004, 2007) e Zhang e colaboradores (2006) afirmam existir uma participagdo
crescente dos homens, tanto no papel de PCI principal como secundério. Como pdde ser
analisado no capitulo anterior, ndo verificamos diferencas estatisticamente significativas

para a sobrecarga para as mesmas faixas etarias consoante o género do PCI.

6.3 PATOLOGIA DO PCI/PID VERSUS A SOBRECARGA

Os diagnosticos clinicos mais frequentes no PCI foram as doencas do foro
cardiovascular e de foro gastroenterologico e endocrino. A HTA e a DM tipo II foram
as patologias mais observadas. A OMS (2008) aponta as doengas cardiovasculares
como as mais incidentes, representando a primeira causa de morte. A mesma entidade
real¢a as doencas de foro neoplasico, as de foro respiratorio e a diabetes como proximas

das primeiras. Os factores de risco t€ém vindo a aumentar: regimes alimentares pouco
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saudaveis, sedentarismo e falta de exercicio fisico, consumo de tabaco. O impacto
econdmico ¢ assustador, 558 bilides de dolares para a China, 303 bilides de dolares para

a Federacdo Russa e 237 bilides de délares para India.

As projecc¢des remetem para 64 milhdes de mortes de pessoas para 2015, 41 milhdes das
quais (64%) representam as mortes por doenga cronica. Ou seja, acreditando nos dados
facultados pela OMS (2008) iremos ter um aumento de cerca de 17% de morte por
doenca cronica de 2005 a 2015. Esta realidade, muitas vezes conotada com os paises
mais ricos, ndo deixa de ser uma falacia, pois estes s6 sdao responsaveis por cerca de
20% desta mortalidade, ficando o restante fica a dever-se aos paises pobres (35%),
paises de rendimento baixo (37%) e paises de rendimento médio alto (8%). Outra
observagdo preocupante ¢ de que as doengas crénicas sdo mais frequentes entre os

paises pobres.

Um ciclo vicioso instala-se, as doengas cronicas sao um factor preditor para a
dificuldade financeira da familia e, uma vez instalada, pode levar os individuos idosos a
situacdes de pobreza. Convém real¢ar que a doenca crénica ndo ¢ exclusiva da pessoa
idosa, cerca de metade das pessoas com doenga prolongada tem menos de 70 anos. E
afectam tanto o homem como a mulher, inclusive os enfartes de miocardio. Muita da
morbilidade e sofrimento devido as doengas cronicas, podem também ser atribuido, pelo
menos em parte, a comportamentos pouco saudaveis. McKenry e Price (2005) referem
que os individuos desenvolvem, mantém, e mudam os seus comportamentos dentro do
contexto familiar, os membros da familia tendem a partilhar o mesmo regime alimentar,
a mesmas actividades, ¢ o uso e abuso de substancias nocivas, tais como o tabaco. A
OMS ja preconizava em 1975: a familia ¢ o primeiro agente social na promogdo da

saude e do bem-estar.

Nao podemos culpabilizar, levianamente, os estilos de vida como os responsaveis por
esta situagdo. Mas gostariamos também, de colocar a tonica no acesso igual a uma vida
saudavel. A morbilidade que esta Tabela nos afigura, lento, doloroso e prematuro ¢
contra o esteredtipo de que prevenir a doenca cronica ¢ dispendioso, muito mais

acessivel e sem grandes custos do que a primeira vista nos poderia parecer.

A situagdo de doenca, por si s, fragiliza o individuo e a familia, parece-nos claro que a
médio/longo prazo as familias, se ndo gozarem de um meio que fomente uma vida
saudavel, muitas das suas opgdes nao serdo verdadeiras opcoes e, inevitavelmente, irdo

gozar de doengas de forma prematura e estilos de vida pouco saudaveis.
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Se atendermos aos indicadores de satde, segundo os dados do INE (2006) para a regido
norte, ndo ¢ conhecido o nimero de consultas, o nimero de camas por 1000 habitantes,
nem a taxa de ocupagdo das camas para o municipio de Amarante. Sabemos sim, que
em relacdo a média nacional, em ambito hospitalar, Amarante tem menos 3 enfermeiros,
menos 2 médicos por 1000 habitantes e nao chegam a ter uma farmacia por 1000
habitantes. A taxa quinquenal de mortalidade infantil e neonatal ¢, infelizmente,
superior a taxa nacional. No que diz respeito aos cuidados de sade na comunidade, esta
cidade tem um centro de satde, sem internamento, com seis extensdes para 42
freguesias. Existindo um maior numero de médicos do que enfermeiros, 34 médicos

para 31 enfermeiros.

Este cendrio ¢, ja de si, preocupante, pior fica, se lhe acrescentarmos o risco de
morbilidade a que os PCI estdo sujeitos. Os PCI sdo membros essenciais da equipa de
saude. Eles providenciam observacdo clinica, cuidados, gerem e desenvolvem outras e
variadissimas actividades, tendo em conta a saude e bem-estar da PID. Se pensarmos,
concretamente nas PID com doenca cronica, os PCI podem passar anos da sua vida,
tratando dos familiares. Foram encontradas diferencas significativas relativamente a
dimensdo SF. Os PCI com doenga do foro respiratdrio, cardiovascular e oncoldgico
apresentaram valores significativamente superiores aos que apresentaram outro género
de diagnodstico. As PID com doenca do foro respiratorio apresentaram valores

significativamente superiores a todos os outros PID no que respeita a subescala SF.

6.4 O GRAU DE DEPENDENCIA DA PID VERSUS A SOBRECARGA

Como se pode observar pelo modelo empirico encontrado, ndo se verificaram diferencas
significativas entre a sobrecarga percepcionada pelo PCI e as diferentes dependéncias

funcionais avaliadas pela escala de Barthel na PID.

Resultados semelhantes foram encontrados por Ferrario, Vitaliano e colaboradores
(2003) quando cruzaram a sobrecarga emocional e as AVD e AIVD. Também nao
encontraram associa¢do entre a sobrecarga da familia e a do PCI com o estado cognitivo
da PID. Mas ja encontraram correlagdes significativas quando cruzaram a dimensao
social da sobrecarga com as mesmas variaveis. Convém referir que quase metade da
amostra era empregada. Santos (2003) diz que a sobrecarga niao se encontra
directamente relacionada com as alteragdes e factos objectivos, mas antes pela avaliagao

e interpretagdo que o individuo faz acerca da importancia e leitura dos acontecimentos.
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6.5 O GRAU DE PARENTESCO VERSUS A SOBRECARGA

Na amostra estudada os conjuges apareceram como a principal fonte de assisténcia ao
idoso dependente. Os filhos constituiram uma segunda fonte de assisténcia. As irmas e
as noras constituiram a terceira fonte de assisténcia. Os amigos e/ou os vizinhos, apesar
de representarem uma minoria na prestacdo de cuidados, estiveram em maior niimero do
que os netos. Neste estudo, os amigos e/ou os vizinhos eram PCI na auséncia de
familiares ou como uma fonte de ajuda complementar. Resultados semelhantes foram
encontrados em varios estudos: Figueiredo (2007); Sequeira (2007); Martins (2006);
Paul e Fonseca (2005); Santos (2003), Imaginario (2002); Brito (2002), Satow (2005);
La Cuesta (1995). Segundo King e colaboradores (2000), as filhas apresentam maior
tensdo no papel, este fenomeno pode encontrar resposta nos varios papéis que estas
desempenham. No nosso estudo, quando cruzamos as subescalas da sobrecarga com a
variavel parentesco, podemos observar, entre PCI conjuge e¢ o PCI filho/a nas
subescalas comuns, uma maior sobrecarga em quase todas as dimensodes para o conjuge.
Mas algo de muito interessante se regista, se acreditarmos no que nos transmitem os
numeros: existe uma sobrecarga semelhante entre PCI conjuge e o PCI irmao/a. Muita
da literatura consultada, focaliza as diferengas de género ou as diferengas entre filhas e
maes prestadoras. Nao se encontrou nenhuma alusdo pertinente ou relevante no que diz
respeito aos irmaos/as, cremos que este resultado se podera prender com os sentimentos

fortes de pertenga que a familia ainda representa na comunidade estudada.

6.6 O SUPORTE SOCIAL VERSUS A SOBRECARGA

Muito do se que se observou no nosso estudo, quando existia entendimento familiar, era
a PID “rodar” entre os PCI existentes por periodos de tempo previamente concertados.
O recurso ao “internamento” provisorio numa institui¢ao era tido em conta somente em
ultimo recurso. Este procedimento era conotado como atitude egoista ou de falta de
competéncia de parte do PCI mais velho, mas era tida em consideragdo e utilizada por
parte de PCI mais jovens, com filhos e actividade laboral ou por PCI com tensdo no
papel. A prestacdo de servigos a domicilio era uma modalidade muito mais aceite pelas
familias. Identificamos duas situagdes: primeiro, os idosos diziam que os cuidados
deveriam ser prestados pela familia e, por outro lado, observou-se muito pouco

esclarecimento acerca dos servigos formais disponiveis.
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Fernandez-Ballesteros (2002) observou que foram as filhas que representam a prestagao
informal de cuidados, chegando a ser mais de um ter¢co dos prestadores (38,3%). Logo a
seguir vieram os conjuges com 21,5% e s6 depois os filhos com 12,5%. Os outros
membros da familia, vizinhos e amigos representaram percentagens menores.
Unicamente 2,7% dos cuidados eram da responsabilidade dos servigos sociais.
Outros estudos que se debrugaram no efeito dos recursos formais nos PCI, também
encontraram resisténcia por parte dos PCI em utilizar estes recursos sociais:
“Um dos mais importantes resultados do Projecto ¢ que as familias que estdao a
cuidar de idosos na comunidade sdo dificeis de atingir e resistentes a utilizagado
de servicos" (Montgomery, 1988 pag. 136)
Montgomery (1999) verificou, uma vez mais, que o apoio domicilidrio era visto como
mais vantajoso, da parte dos PCI, do que o recurso a institucionalizagdes da PID.
Ja Stone, Cafferata e Sangl (1987) referiam que menos de 10% dos PCI recorriam aos
servicos formais.
Para familias vulnerdveis, o descanso do prestador pode evitar a exaustdo do PCI, ajuda
a manter os recursos da familia e da comunidade, previne a institucionalizagdo e permite
que a PID se mantenha na comunidade. Mas para McNelly e colaboradores (1999), o
descanso do prestador através do apoio domicilidrio ou através de uma
institucionalizagdo, deve ter em conta a relagdo que existe entre PCI e PID e, a0 mesmo
tempo, deve monitorizar os seus efeitos tanto no PCI como na PID. Depressa se
instalam sentimentos de culpa e de baixa auto-estima.
Foi notodria a importancia dada ao apoio social pelos entrevistados, a falta de apoio
social foi um dos mediadores mais referenciados; mais concretamente, o suporte
financeiro e emocional. J4 em 1993, Thompson e colaboradores, na apreciacdo que
efectuaram no papel que os diversos tipos de apoio social podem fazer para diminuir o
sentimento de sobrecarga, tinham encontrado resultados interessantes. Os PCI com mais
idade dizem receber menos apoio social, as mulheres em relacdo aos homens dizem
receber maior apoio emocional (intimate interaction), apoio de PCI secundarios
(suportive feedback), aconselhamento (advice) e maior assisténcia fisica. Mas em
relacdo aos filhos adultos, estes ja recebem maior apoio do que as maes.
Como ja vimos no capitulo anterior, o suporte familiar era uma das dimensdes onde as
conjuges perspectivaram como insuficiente. Ja as filhas perspectivavam o suporte
familiar relativamente melhor. Nao existem duvidas acerca da importancia das relagcdes

sociais ao longo da vida, mas a sua importancia nao ¢ sempre a mesmo no decurso
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desta. Fernandez-Ballesteros (2002) advoga que, com o avancar da idade, a importancia
das relagdes sociais ¢ suplantada pela prioridade em gozar de uma boa saude e ser
independente. Estes resultados sdo independentes em relacdo ao género.

Para Jauregui (2001), o sistema formal e o informal deveriam ser complementares na
assisténcia as pessoas idosas dependentes.

Um dos aspectos que constatamos ¢ a insuficiéncia dos recursos formais face as
necessidades dos idosos. A insuficiéncia dos apoios ao domicilio ¢ evidente. Muito do
que se observa nao passa de um atendimento centralizado, a intervengao feita no terreno
¢ deficitaria. E quando ela existe, o atendimento realizado ¢ de foro mais instrumental

do que preventivo e reabilitador.

6.7 DURACAO DOS CUIDADOS VERSUS A SOBRECARGA DO PCI

A duragdo da prestagao de cuidados situou-se, em média, nos 4 anos'®. Barnes e Given
(1992) numa populacdo semelhante t€ém uma média ligeiramente superior (5,3 anos).
Este valor ndo ¢ um indicador muito fidvel, pois ndo reflecte o tempo total de cuidado
(caregiving). Mas, pelo menos, num tempo médio de 4 anos, as caracteristicas daquela
populagdo foram as encontradas, podendo servir de contraponto para estudos similares
com médias de tempo de cuidados iguais. O factor tempo encontra-se paradoxalmente
ligado ao fenémeno de exaustdo do Prestador de Cuidados Informais, dai que, em
situacdes de carreira de prestagdo longa, devemos ter um olhar atento a indicadores
como sintomas de depressao, aumento de problemas de saide, maus tratos, etc. Seria
vantajoso orientar os estudos de forma a provar ou nido, se este factor tempo tem um
limiar de ac¢do que despolete a exaustdo do PCI, ou seja, existira um limite ou faixa de
risco? Deixamos aqui esta pergunta em aberto.

A formagao literaria do PCI ¢ escassa, ndo ultrapassando na generalidade o 4° ano de
escolaridade. Os rendimentos declarados nao ultrapassam os 500 Euros por pessoa. Na
data do inquérito a média de anos de prestagdo de cuidados era de 3 a 4 anos.

Os PCI percepcionam um défice na sua satde fisica. Stuckey e colaboradores (1996),
numa amostra de 129 familias de PCI de doentes com doenga de Alzheimer, conseguem

correlagdes negativas altas entre a sobrecarga sentida e o estado de saude fisico e mental

"®Esta ¢ uma média representativa, pois apesar de termos um minimo e um maximo de 1 e 12 anos
respectivamente, o coeficiente de dispersao ¢ pequeno (0,5). Nao se registam valores aberrantes (outliers),
observando-se uma distribuicdo quase simétrica em torno da sua média, como se pode concluir pelo
coeficiente de assimetria proximo de zero (0,853).
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do PCI, chegando a conclusdao que a sobrecarga e o estado de saude se encontram
relacionados de forma inversa,

Os PCI estudados utilizaram, na sua maioria, um modo de lidar com a situacdo de
cuidar centrado numa resolucao planeada do problema. Sofriam de isolamento social, de
conflitos familiares (questdes que se prendem muitas vezes com “remuneracao’ no caso
do PCI se tratar da nora e da vizinha, questdes conjugais e filiais na situacdo do PCI ser
a filha).

Na literatura consultada, a prestacdo de cuidados informais ¢ colocada como um
trabalho de longa duragdo. Existe mesmo quem, a esse proposito, fale em “carreira da
prestagdo de cuidados”. Diz Jani-Le Bris (1993) que cerca de metade das mulheres que
cuidam da mae idosa, também j& cuidaram do pai e um terco cuidou de parentes
proximos.

No nosso estudo, a maior parte dos PCI eram conjuges e filhas adultas. Muitas delas ja
tinham prestado cuidados informais a outro familiar dependente. Acreditamos que as
necessidades mudam consoante a trajectoria da doenga ou handicap da pessoa idosa
dependente, mudam através do decorrer do tempo e criam diferentes solicitagdes ao
PCI. Os desafios que as familias sentem em lidar com uma doenca recentemente
diagnosticada, ou aquando uma agudizacdo de uma doenga j& instalada serdo
necessariamente diferentes dos desafios que acompanham o lento mas progressivo
avanco da doenca cronica.

Nao deixa de ser importante, o facto de mais de metade da amostra estudada, apresentou
a prestacao de cuidados (caregiving), como uma situagdo problematica. As vicissitudes
mais apontadas sdo, por ordem decrescente: o isolamento social a que os PCI ficam
sujeitos, os conflitos familiares que surgem (questdes de heranca entre os filhos,
ressentimentos entre prestadores e outros familiares da PID, falta de reconhecimento de
parte da familia do PCI, etc.) e o ter deixado de sentir a vivéncia de uma vida propria.
Agora, importa referir que as questdes de dinheiro eram mais frequentes entre filhos,
noras ¢ genros € que o isolamento social era uma “queixa” transversal a conjuges e
filhos.

Parece existir uma conduta familiar consistente (hierarquia da presta¢ao de cuidados):
na auséncia do conjuge ou quando este ndo se encontra disponivel, habitualmente a filha
ou a nora assumem o papel de prestador de cuidados. Se ndo existem filhos, outro
membro da familia, como uma irma, sobrinha ou sobrinho podem ajudar a prestar

cuidados.
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Em 1993, Jani-Le Bris observou a mesma hierarquia da prestacdo de cuidados na
Europa. Assous e Ralle (2000) reportando-se a realidade francesa, informam que mais
de um terco das pessoas (80%) com dependéncia grave recebem ajuda dos seus

familiares, dos quais metade, fazem-no de modo exclusivo.

Podemos dizer que, na nossa amostra, a esposa ou filha foi, de facto, o PCI mais
representativo. E que, na sua prestagao de cuidados, recebia quase sempre a ajuda de um
outro familiar ou vizinha. Como vimos na Tabela 4, a prestacdo ¢ maioritariamente
feminina e os cuidados eram partilhados entre maes, filhas, noras e vizinhas. A
solidariedade entre vizinhos encontra-se bem presente na hora da necessidade, muitas
vezes solicitados para a ajuda nos cuidados de higiene e transporte para consultas ou

realizacdo de exames.

6.8 APOIO FINANCEIRO VERSUS A SOBRECARGA

Os PCI tinham uma situagdo economica desfavorecida, apresentando um rendimento
per capita mensal compreendido entre 300 a 500 euros. Estes valores ndo podem ser
considerados como surpreendentes, dado que a populacdo inquirida ¢ maioritariamente
reformada por velhice, com baixos niveis de literacia, tendo desenvolvido, na sua quase
totalidade, trabalho de foro doméstico e agricola. O que parece ter alguma logica, pois
se a maioria dos PCI da amostra sdo as esposas da PID, elas também tendem a
apresentar idades avancadas. O que se verificou ¢ que elas também eram alvo de
cuidados, na maior parte dos casos, alvo de cuidados formais. A este respeito, Lage

(2005) refere que a fronteira entre PID e PCI ¢ muitas vezes ténue.

Bruto da Costa e colaboradores (2008), no primeiro estudo longitudinal sobre a pobreza
de ambito nacional, tece as seguintes consideragdes acerca das pessoas que realizam
trabalho doméstico na sua propria casa e/ou que prestam cuidados a familiares:
representam 3,7 % dos individuos em pobreza permanente (distribuicdo); 12% dos que
prestam este trabalho ndo remunerado, sdo individuos em pobreza permanente
(incidéncia). Segundo a situagdo profissional, apesar de representarem apenas 2,3% da
populagdo pobre, sdo os trabalhadores familiares que assumam maior vulnerabilidade a

pobreza (42,4%).

Albergaria (2008), acerca do impacto do desemprego dos concelhos da sub-regido do

Tamega, tece os seguintes comentarios
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“...0s numeros e os testemunhos apresentados ... confirmam a persisténcia da
pobreza nesta sub-regido, associada ndo so ao desemprego mas também ao mau
emprego e a outros factores estigmatizantes e impeditivos de vivéncias pessoais

e sociais dignas e realizadoras.” (pag. 3)

Preocupa-nos a fragil situacdo de sustentabilidade do Concelho de Amarante. Outrora
gozou de uma importancia econdémica relevante, nomeadamente na industria de
transformagdo de madeiras, metalirgica e agro-vinicola. Quanto a nos, como forma de
diminuir as desigualdades na satide desta populagdo, seria vantajoso um aumento da
qualidade da habitacdo, da educagdo, da seguranga social e a criagdo de novos
empregos. Estas medidas teriam certamente um grande impacto nas pessoas mais
“expostas” a pobreza. Nao acreditamos que um aumento da despesa em servigos de

satde seja a unica solucao para melhorar as condi¢des de saide de uma PID.

6.9 A SOBRECARGA VERSUS COPING E QUALIDADE DE VIDA DO PCI

Como se pode observar na Tabela 17, ndo se registou validade concorrente entre as
escalas  utilizadas. Nao se validou a correlagio dos  fendomenos
sobrecarga/coping/qualidade de vida. Na popula¢ao estudada no Concelho de Amarante,
podemos entdo inferir que a sobrecarga ndo se encontra associada (causa/efeito) com
estes fendémenos. Apesar de se ter encontrado indices de correlacdo muito fracos entre a
Sobrecarga, as estratégias de Coping utilizadas e a Qualidade de Saude na amostra
estudada, ndo podemos refutar o Modelo Teorico de Pearlin. Seriam necessarios estudos
mais alargados e aprofundados, nomeadamente, analisar outras dependéncias tais como
as AIVD e as AAVD, alargar o tamanho da amostra, utilizar outros instrumentos de

medida ou em alternativa e com outros recursos, realizar um estudo longitudinal.

Zhang, Vitaliano e Lin (2006) mostraram no seu estudo que a mulher prestadora de
cuidados informais apresenta mais stress (psychosocial distress) e mais problemas de
satide e o homem prestador de cuidados refere ter um estado de satde fisica melhor.
Estes autores sugerem que os PCI referem mais problemas psicossociais somente se
estes forem mulheres e ndo homens. Este resultado, segundo os autores, pode ser o
reflexo do facto da mulher ter maior sobrecarga na prestacdo de cuidados por ter que
desempenhar o seu papel profissional € o seu papel familiar. Ora, esta realidade, ndo ¢

de todo, a realidade da nossa amostra; raras eram as PCI que tinham uma vida
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profissional, sendo uma razao possivel para ndo se verificar a dependéncia entre a
sobrecarga e a qualidade de vida.

Na nossa amostra, os membros da familia entreajudam-se, os vizinhos participam, € o
recurso ao apoio formal dos servicos de apoio de satde, social, entre outros, era muitos
vezes preterido e conotado como falta de competéncia para o papel. Os resultados

estatisticos corroboram estas observagoes.

6.10 A SOBRECARGA MAIS PREVALENTE

Verificamos uma forte associagdo da dimensdo Satisfagdo com o Papel e com o
Familiar e a dimensao Mecanismo de Eficacia e de Controlo e uma associacao
moderada entre a dimensdo Satisfacdo com o Papel e com o Familiar e a dimensdo
Suporte Familiar.

Estas dimensdes apresentam um vector comum, todas se reportam para os aspectos
positivos do cuidar. Neste ambito, encontramos poucos estudos que abordem a
satisfacdo do cuidar na literatura cientifica. Snyder (2000) reconhece que, para uma
prestacdo de cuidados mais satisfatoria, € necessadrio mais comunicagdo, maior
reciprocidade, partilha de actividades, um forte sentimento de familia, € um sentimento
verdadeiro de ser desejado e necessario. Lopez (2005) diz que a sobrecarga objectiva do
PCI nido se encontra relacionada com a satisfacdo de cuidar. Ou seja, longos periodos de
prestacdo de cuidados, longas horas passadas a cabeceira ou a existéncia de suporte
social pouco consistente, entre outras realidades, sao fenomenos que nao se encontram
correlacionados com a satisfagdo. Mafallul e Morris (2000) alargam as conclusdes e
afirmam que a satisfacdo do PCI ndo depende do stress emocional nem das dificuldades
encontradas na prestacdo de cuidados. Como se pode verificar, s3o necessarios mais
resultados que suportem as correlagcdes encontradas no nosso estudo. Mas parece-nos
que a dimensdo Satisfagdo com o Papel e com o Familiar se centrarda muito na
qualidade da relag@o entre os seus intervenientes.

Os valores mais elevados de sobrecarga do PCI verificaram-se na dimensdo sobrecarga
financeira. Como tinhamos aflorado anteriormente, a populacdo do municipio
amarantino apresenta uma situacao socio-econdmica desfavoravel. De acordo com os

dados da CCDRN, observamos uma taxa de desemprego elevada'’. O peso dos

"Em 2007, foram registados 3.690 individuos desempregados. Ao lado da cidade vizinha de Felgueiras,
ambas as cidades, registaram o maior numero desempregados da regido de Tamega. Numa analise mais
profunda, no concelho de Amarante, Baido e Marco de Canaveses o desemprego agrava-se no periodo
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desempregados de longa duracdo e dos desempregados muito desqualificados ¢ uma
caracteristica marcante da estrutura do desemprego em Amarante.

A emigra¢do, nomeadamente temporaria, tem constituido uma importante resposta a
situagdo de desemprego, sobretudo para os homens, na area da construgao civil.

O abandono escolar ¢ superior & média nacional, o0 mesmo sucedendo com a saida
antecipada e precoce da escola. O nivel de escolaridade da populagdo em 2001 revelava,
quando comparado com a Regido Norte, uma situacdo francamente inferior a média
registada na Regido Norte e em territdrio nacional.

Observa-se um menor poder de compra em relacdo ao poder de compra per capita
nacional. O nimero de alojamentos familiares classicos teve um crescimento muito
aquém dos que se verificaram na restante regido durante os anos 2001 a 2006.

Amarante caracteriza-se por um contexto social onde se observa um acentuado défice de
integragdo escolar, baixas qualificacdes e, ainda, valores médios baixos de rendimentos
e prestagdes de servigos de ac¢do social (para idosos e criangas).

A segunda dimensdo mais prevalente prende-se com o ambito relacional do PCL. A
dimensao Implica¢oes na Vida Pessoal apresentou um impacto negativo preponderante
na vida do PCI da nossa amostra. Esta vivéncia era consequéncia da ansiedade em
proporcionar cuidados de qualidade, observando-se de forma consistente, uma
inseguranc¢a em relacdo a competéncia para o papel.

Mas também se observou falta de preparagao e pouca sensibilizagao de alguns PCI (era
mais comum nos mais jovens), nomeadamente: para o auxilio dos autocuidados, no
posicionar e transferir da PID a nivel locomotor, na manuten¢do de ambiente seguro e
na inadequada gestdo do regime terapéutico. No que respeita a inadequada gestdo do
regime terapéutico, a situacdo mais recorrente era a sobredosagem do ansiolitico ou
antidepressivo.

Por outro lado, também se registaram, casos de um total desinteresse para com a PID,
contudo, por questdes econdmicas e/ou culturais o PCI mantinha o seu roétulo de
“cuidador”.

Outros ainda, onde com maior ou menor evidéncia, era exercida uma autoridade
desmedida sobre a PID, esta violéncia era mais psicologica do que fisica. A
comunica¢do ndo se realizava sobre um plano de respeito mutuo, mas na vertente da

ordem e da obediéncia.

2004/2008, com um crescimento muito forte do desemprego feminino e do desemprego de longa duracao
(REAPN, 2008).
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Sobre as competéncias do papel de PCI, importa referir que Nogueira (2008) seguindo o
método de Delphi, hierarquizou as competéncias deste de forma exaustiva e
pormenorizada. A autora realga o caracter imperioso dado a motivagdo, o querer ser
cuidador. Neste estudo, as competéncias do foro relacional assumiram a primazia, o
respeito e a comunicagdo entre PCI e a pessoa alvo de cuidados foram os principios de
ac¢ao apontados.

Por outro lado, Verde e Almeida (2008) advertem que quanto maior for o indice de
dependéncia do idoso e a precariedade social, mais provavel ¢ ocorrerem situacdes de
maus-tratos. Hespanha (2008) aponta que a violéncia na familia pode ter diversas causas
e assumir um caracter mais ou menos explicito, podendo ser motivada pela apropriagao,
ndo desejada, dos bens do idoso pelos seus familiares, levando a uma perda de
autonomia e de poder do idoso; pela desresponsabilizagdo dos familiares pelos cuidados
de sobrevivéncia do idoso, deixando este abandonado; ou pela reversao das funcdes de
autoridade dentro da familia, passando o idoso a ser comandado por alguém de uma

geracdo mais nova a quem terd de obedecer.

6.11 ESTRATEGIAS DE COPING DO PCI

Um dos modos de lidar com a situagdo menos utilizado era o da fuga/evitamento, os
PCI procuravam resolver o problema de forma pensada e planeada socorrendo-se,
muitas vezes, a reavaliagdo positiva. Os entrevistados argumentavam ser uma etapa de
crescimento pessoal, de dadiva e de amor para com o familiar dependente. Skinner,
McCubbin e Hamilton (1982) chegam as mesmas conclusdes, o coping envolvendo uma
perspectiva positiva, definir a situagdo como favoravel ¢ um importante recurso para as
mulheres, estes autores falam em coping da mulher como um padrao (coping pattern).
Estes autores observaram um coping do PCI homem, diferente, encontraram
comportamentos centrados para as necessidades pessoais”’. Viegas ¢ Gomes (2007)
baseando-se nos trabalhos de Gofman (1990), tipificam os processos de negociagdo da
identidade no envelhecimento em trés niveis:

1. Como me vejo a partir daquilo que vejo de mim nos outros;

2. A pessoa que eu sou a partir daquilo que imagino que os outros véem de

mim;

<The hunsbands use of time for these activities taxes a family system already short on time as a resource
and, thus, interferes with family adaptation.”
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3. A pessoa que eu apresento aos outros a partir da que reconheco em mim.

O que mais verificamos durante as entrevistas, € agora com maior consciéncia
reflectimos: os PCI identificavam-se mais com papéis activos e solidarios na resolugdo
de crises, onde a experiéncia de vida tinha um papel fundamental. Muitos dos nossos
entrevistados viveram a sua idade “produtiva” nas décadas de 40, 50 e 60. O facto de
terem vivido tempos austeros, de pobreza extrema e com valores culturais vincados ao
“bom e humilde cidaddo”, ndo podem ser desenquadrados da nossa analise. Nao sera
sem razdo que estes PCI mais velhos, tém relutancia em “baixar as armas” perante a

adversidade e encaram a ajuda social como um falhango pessoal.

Dos mais de trezentos entrevistados, registaram-se algumas situagdes in extremis, casos
de maus-tratos em relacao a PID. Observaram-se varias agressoes, mais psicoldgicas do
que fisicas. Estas prendiam-se muito com a qualidade dos cuidados prestados. E numa
outra perspectiva, o ndo reconhecimento do papel de PCI de parte do PID, era muitas

vezes motivo de agressdes verbais no relacionamento entre os dois.

6.12 QUALIDADE DE VIDA DO PCI

Os PCI reconhecem gozar de uma melhor condigdo fisica do que as restantes dimensdes
da qualidade de vida monitorizada pela MOS-SF36. Mesmo assim, o valor médio desta
dimensao ¢ baixo. Os resultados mostraram uma perspectiva de saide mental fragil e

uma funcao social quase insignificante (Tabela 14, pag. 94).

Santos (2003) num estudo longitudinal com os PCI de pessoas com sequelas de AVC,
verificou também frageis scores de qualidade de vida, as pontuagdes das subescalas
situaram-se abaixo do ponto médio. Um das dimensdes mais afectadas ¢, uma vez mais,

a saude mental do PCI.

O apoio emocional ¢ dos mais valorizados ¢ dado como muito necessario da parte dos
PCI, a satde mental do PCI ¢ um campo onde se deve prestar maior atengdo de parte
dos profissionais de satide. Muitas das prestadoras argumentaram nas entrevistas
tomarem medica¢do de varia ordem. Constatou-se que a medicagdo do tipo ansiolitico
ou anti-depressivo faziam parte, de forma consistente, do seu regime terapéutico. A auto
medicacdo e polimedicacdo era notéria. Os comprimidos eram religiosamente
guardados, alguns fora de validade e outros “prescritos” pela vizinha ou amiga e

infelizmente, outros ainda, ndo eram comprados por falta de dinheiro.
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6.13 COABITACAO COM A PID

A coabitacdo no modelo tradicional da familia entre os seus membros ¢ uma das suas
principais caracteristicas, podendo coabitar familiares ditos laterais (ex.: tios) ou os
ascendentes e descendentes (ex.: pais e filhos adultos, respectivamente). Num meio
rural, ¢ tradicional ver a familia responsabilizar-se pela PID e os avds, por sua vez,
desempenham um papel social crucial, mantendo-se activos e contribuindo de forma
inequivoca no grupo familiar. Observou-se que, na existéncia do conjuge, a coabitagdo
era de 100% mas, na auséncia do conjuge, a maior parte das PID vive sozinha ndo
querendo deixar de viver na casa que foi sua. Stone, Cafferata e Sangl (1987), num
inquérito nacional realizado entre Outubro de 1982 a Janeiro de 1983 no EUA,
verificaram através de 1924 entrevistas, que os PCI eram maioritariamente do género
feminino e trés quartos da amostra vivia com a PID. Fernandez-Ballesteros (2002)
reportando-se aos finais dos anos 90, em Espanha, aproximadamente 17% da populacdo
idosa vive s6 (25% das mulheres, 8% dos homens) e 40% vivem com o cOnjuge. A
coabitagdo na casa dos filhos ¢ uma realidade menos comum, chegando a ser mais
representativo o nimero de filhos que vivem com o pai ou mae dependente na casa

destes, do que o contrario.

A IMSERSO (2000) reportando-se a realidade espanhola, informa que 12,2 % das
pessoas idosas referem sofrer de soliddo e quase 70% sentem-se acompanhados.
Embora, aparentemente, viver sozinho esteja relacionado com sentimentos de solidao,
esta relagdo nao ¢ linear, pois viver s6 ¢ uma realidade objectiva e concreta, enquanto
que a soliddo ¢ a expressao de condi¢do subjectiva. Este sentimento, diz Fernandez-

Ballesteros (2002), encontra-se relacionado com a perda de relagdes sociais.

Muxel (1996) ao falar sobre a vinculacao a casa, fa-lo em termos de memoria sensorial,
passé respiré e passé sonore sao os conceitos utilizados pela autora para retratar o
apego ou desapego que desenvolvemos em relacdo a casa e aos lugares. Nao existe um
lugar sem um cheiro caracteristico. Os odores permitem relembrar ou reencontrar os
percursos familiares no interior da casa. O ranger da escada de madeira, o ruido da
chave na fechadura da porta, os ruidos vindos da cozinha, etc., foram alguns exemplos

dados no decorrer das entrevistas, que proporcionavam bem-estar na PID.

6.14 ESTADO CIVIL DO PCI
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O estado civil mais representativo da nossa amostra ¢ o casado. Para Figueiredo (2007);
Sequeira (2007); Martins (2006); Paul e Fonseca (2005); Santos (2003); Imaginario
(2002) e Brito (2002) este resultado também ¢ observado. Os casados apresentaram
menor sobrecarga nas Reacgoes as exigéncias (RE) em relacdao aos viuvos e solteiros ou
divorciados. Enquanto que os solteiros ou divorciados apresentaram menor sobrecarga
no Suporte familiar (Sup_F). Podemos inferir que no caso de o PCI ser a filha, existe
um risco acrescido de sobrecarga. Esta observacdo ndo deixa de ser pertinente, se
atendermos que a sabedoria dos mais velhos possa ser um factor que possa mitigar de
alguma forma a reaccdo as exigéncias, dado que a experiéncia de vida possa
desempenhar um pattern recognition essencial para uma melhor adaptagdo a “crise” e
melhor solu¢ao também. Por outro lado, o facto de a ajuda familiar ser mais visivel para
os elementos mais jovens, nao ¢ factor novo. Esta observacao poder-se-a prender com o
facto dos familiares mais velhos serem socialmente reconhecidos como /lideres na
proteccdo da familia, incumbidos de serem um repositorium de reflexdes sabias e
fundamentadas. A este respeito, Viegas e Comes (2007) falam-nos de processo ritual,
onde as pessoas sdao convidadas a reflectir sobre a sua identidade e onde ndo deixam de

forma alguma, de desempenhar papéis sociais importantes.

6.15 ANOS DE ESTUDO

A média amostral para os anos de estudo com aproveitamento revela um indice de
habilitagdes académicas muito baixo, em média 4 anos de estudo com aproveitamento
caracterizam o PCI. Este resultado ¢ concordante com o Diagndstico Social do
Concelho de Amarante, 2004. Fica, uma vez mais, o mau pressagio dado pela OMS
(2002)*!, que baixos niveis de educagdo e de literacia, com o aumento da idade, estdo

associados a um aumento da mortalidade e incapacidade.

6.16 PROXIMIDADE GEOGRAFICA

O PCI da amostra estudada vive, na sua grande maioria, com o PID, ndo se observando
uma associacdo de nao assisténcia, caso o PCI nao coabitasse com a PID. Este facto
também nao se verifica noutros estudos: Nogueira (2003); Baines (1984); Santos

(2003); Fernandez-Ballesteros (2002). Diz Fernandez-Ballesteros (2002), quando os

'Esta observagio também ¢ valida para pessoas desempregadas.
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familiares ndo coabitam com a PID, aumentam o nimero de visitas € o nimero de

telefonemas.

6.17 CONSEQUENCIAS NEGATIVAS DO CUIDAR

Dos PCI do nosso estudo, 67% (n=226) referenciaram ter algum tipo de problema ao
cuidar da PID. O tipo de problema mais enunciado foi o isolamento social, 39% dos PCI
(n=134). Bruto da Costa (2008) no estudo demografico de ambito nacional realizado,
observa que as pessoas idosas sdo um dos grupos mais vulnerdveis a pobreza, ao
isolamento social e geografico. Estes dados sdo consonantes com os resultados do
estudo: a necessidade de ajuda nos cuidados a PID ¢ referida por 79% (n=268). E a falta
de apoio ¢ referida por 98% (n=340) dos PCI, sendo o apoio financeiro € o apoio

emocional os mais nomeados.

6.18 PAPEL DE PCI

O papel de prestador de cuidados ¢ percepcionado como uma obrigacdo em 64%
(n=217) da amostra dos PCI. A este respeito, Silva e Vazquez-Garnica (2008) verificam
que nos paises do sul da Europa, paises latino-americanos e asiaticos existe uma forcga
social e cultural de obrigacdo filial no cuidar de pessoas idosas familiares. Estes
mesmos autores, no estudo que realizaram acerca dos valores que envolvem o cuidar de
pessoas idosas, verificaram que a tarefa de cuidar, quando entregue a pessoas fora da
familia ou o internamento da PID, ¢ visto como uma violagdo dos deveres filiais. Por
seu lado, Riedel e colaboradores (1998) numa amostra de 200 PCI de PID, s6 7% dos
entrevistados rotulam a sua presta¢do de obrigacdo familiar, 70% categorizam-na como
um acto de satisfacdo. Mas convém salientar que, neste estudo, mais de um terco da
amostra refere nao ter tido qualquer dificuldade em lidar com a prestacao de cuidados.

Sendo a PID um membro da familia, a vinculagdao ao papel de PCI parece ser aceite de
forma quase automatica, ou mesmo sem a propria no¢do de aceitacdo. Muitos eram o
que os que argumentavam, aceitar como? E a minha obrigacdo... O cuidar da PID é
visto como uma obriga¢do moral, uma extensao dos deveres perante a familia. Existe,
na maioria dos casos, um PCI secundario (ex.: filha ou nora e vizinha) e um profissional
de saude, ambos colaboram nas necessidades de vida humanas mais vulneraveis.
Surgiram quatro principais factores na vinculacao do papel de PCI neste estudo; como

medida de sobrevivéncia do individuo e da familia, como se de um instinto se tratasse;
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como necessidade, clara e assumida, de desejo na promocgao da relagdo com o outro; por
se reconhecer maiores ¢ melhores competéncias em determinado familiar e, por ultimo,

como Unica solucdo possivel, para garantir a prestagdo de cuidados.

Cada posicdo dentro da familia comporta uma série de papéis. Cada papel ¢ composto
por um conjunto de expectativas sobre o que cada um deve fazer. Hanson (2005) fala
em relagao a familia nuclear, de um papel terap€utico inerente aos individuos que a
compde. Para esta autora, esta atitude terapéutica inclui a vontade de partilhar as
preocupacdes de cada um, a vontade de escutar os outros, o envolvimento activo na
resolucao de problemas e o apoio emocional. Com base nesta assun¢ao, o desempenho
competente do papel de PCI serd um determinante de sucesso de vinculagao (relagao

conjugal e filial).

6.19 CARACTERISTICAS DO PCI E VARIAVEIS EXPLICATIVAS

Como forma de sintetizar toda a informacdo de caracter descritivo dos resultados
obtidos, elaboramos o esquema que se segue. Como se pode observar, categorizamos a
figura com os mesmos critérios de Pearlin, com algumas das dimensdes da sobrecarga

propostas no estudo original.

Nas caracteristicas de contexto e de histdria anterior do PCI, observamos que este €, de
forma prevalente, uma mulher, casada, conjuge da PID ou filha, padecendo de HTA
e/ou Diabetes mellitus tipo II, reformada no caso de ser esposa, desempregada no caso
de ser filha, auferindo na maioria das vezes cerca 300 a 500 €, com uma baixa
escolaridade (4* classe do 1° ciclo), residindo tanto em ambiente rural como em
ambiente mais urbano. No que respeita a vinculagdo ao papel, a obrigacdo moral ¢ a
explicacdo mais observada. A maior parte destas cuidadoras sentem necessidade de

ajuda.

Como stressores primarios, os mais observados e por ordem decrescente sdo a
Sobrecarga Financeira, as Implicacdes na Vida Privada e a Sobrecarga Emocional.
Aparecem em maior nimero como conflitos secundarios ao papel, o isolamento social e

a tensao do papel.

A estratégia de coping mais citada € resolucdo planeada do problema, na existéncia de
um prestador secundario de cuidados, este ¢ na sua maioria e por ordem decrescente a

filha, seguida da nora, depois a vizinha e finalmente um profissional de satude.
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Como resultados da sobrecarga sentida e percebida, observamos uma pior condigao

fisica e uma mudanga no estado de satide no PCIL.

Figura 6 - Caracteristicas do PCI e Variaveis Explicativas
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6.20 CARACTERISTICAS DA PID

O perfil da PID receptora de cuidados (care recipient) ¢ muito semelhante ao descrito
na literatura cientifica encontrada. Sdo individuos na sua maioria do género feminino,
de idade avancada com niveis funcionais de dependéncia variados. Duas situagdes
foram frequentes: o marido que era cuidado pela esposa ou a mae era cuidada pela filha
(esta mais prevalente do que a primeira situacdo). Outros estudos encontram resultados
semelhantes: Stone, Cafferrata e Sangl (1987); Sousa e colaboradores (2004) e
Figueiredo (2007).

As patologias ou sindromes mais frequentes prendiam-se com alteracdes do sistema
cardiovascular, neurologico, psiquidtrico e degenerativo nomeadamente: acidentes
cardiovasculares, enfartes do miocardio, doenca de Parkinson, Alzheimer e deméncias.
A maioria das PID ndo sofria de um sé problema de saude, a variedade de handicaps era
grande, de caracter cronico, limitando as conclusdes acerca de uma possivel associagao
com a sobrecarga. A maioria das PID gozavam de uma saude que lhes permitia viver de

forma autébnoma, mas com algum grau de dependéncia (moderado).
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Para a PID a patologia mais prevalente foram as resultantes de danos cerebrovasculares,
seguidas das neoplasias. Mas se nos cingirmos as PID old old, os valores alteram-se
para ganhar uma preponderancia maior para as doengas cerebrovasculares, aumenta a
doenca isquémica do miocardio, a doenga de Alzheimer e as doengas senis mantém-se
sensivelmente iguais, a cirrose e/ou fibrose hepatica aumenta, a doenga mental e do foro

comportamental tem um aumento significativo e o nimero de neoplasias baixam.

6.21 SINTESE DO CAPIiTULO

Parece existir um desconforto crescente com o termo ‘“‘sobrecarga” para retratar as
tensdes da prestagdo de cuidados. A sobrecarga ¢ um rotulo pejorativo. Muitos dos
familiares entrevistados rejeitavam o conceito. Pareceu-nos que o conceito implicava
algo de pouco mérito, sentimentos proibidos de serem sentidos. A maior parte dos PCI
entrevistados consideraram a prestagdo de cuidados como uma obrigacdo conjugal ou
filial, como parte integrante do papel familiar. “Eu trato dele porque é o meu marido,
ele faria o mesmo por mim, vivemos uma vida em comum...é o meu dever como
mulher.” Mas os sentimentos de sobrecarga nao deixavam de estar presentes, o facto de
serem culturalmente conotados como uma ma esposa ou uma ma filha pareceu-nos um
factor de rejeicao do uso do termo.

Procurou-se avaliar a sobrecarga que acompanha o evoluir da doenca cronica do idoso,
ndo quisemos inquirir acerca da fase que precede o diagnostico, nem se quis avaliar os
fenomenos da fase terminal da PID. Seguimos os PCI que tinham a seu cargo um
familiar dependente na comunidade.

Parece-nos claro, que a sobrecarga emocional e financeira sdo, de longe, os maiores
impactos negativos da sobrecarga na prestacio de cuidados a uma PID. Um
acompanhamento atento de parte das entidades de saude da comunidade, dos 6rgaos
camardrios, da pardoquia e da Junta de Freguesia poderdo oferecer algumas
contrapartidas, especificas a cada estrutura, mas sem davida, podendo complementar-se
para a promogao da qualidade de vida deste grupo de risco, que € o dos prestadores de

cuidados informais.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho teve como um dos seus objectivos analisar e compreender o prestador de
cuidados informal, no seu contexto familiar. De outra forma, podemos dizer, quisemos
analisar a percepcdo do PCI, face ao processo de cuidar de um familiar idoso
dependente.

Agora que finalizamos os comentdrios aos resultados, ficaram claras, para nos, as
implicacdes para pratica de enfermagem, para a investigagdo cientifica e para a propria
politica nacional.

Queremos, com estas notas finais, apresentar uma perspectiva global e pessoal acerca
dos acontecimentos que influenciam o tema escolhido.

Envelhecer, neste século, ja ndo ¢ propriamente um privilégio de uma pequena parte da
populacdo. Este fenomeno individual ¢, como ja foi ilustrado neste documento, uma
realidade internacional.

Se nos cingirmos ao continente europeu, os factos traduzem que o aumento da
esperanca de vida ao nascimento, ja era uma realidade em meados do século XX.
Atendendo, ao exemplo classico da redu¢do da mortalidade por tuberculose, ¢ evidente
para noés, inferir os factores que estiveram na sua origem. A melhor urbanizag¢ao das
cidades, uma melhor alimentagdo, uma melhoria nas condi¢des de higiene, melhores
condi¢des sanitarias, melhores condi¢des no trabalho foram factores importantes nessa
viragem no crescimento populacional. De forma concomitante, a vacinagdo universal
dos recém-nascidos em Portugal (pais de média incidéncia) com a BCG, aliados aos
exames radiologicos e a toda uma gama de antituberculostaticos contribuiram também
para a diminui¢do da prevaléncia e incidéncia desta doenga. Acrescentamos o €xito do
Plano Nacional de Vacinacao e, dentro deste, o Plano da Erradicacdo da Poliomielite,
diminuiu em muito o handicap, a morbilidade e mortalidade da crianga, potenciando a
seu turno, uma qualidade de vida notoria nas populacdes. Quem nao se lembra do sino
da igreja que, semana sim semana sim, tocava para mais um “anjinho” partir. Na
ingenuidade da nossa infancia, “ganhavamos” mais um dia sem aulas, para podermos
condignamente chorar e aliviar a dor. Que absurdo, agora, nos parece aquela resignagao
em volta da morte da crianga.

Queremos salientar a importancia das taxas de fertilidade nesta transicdo demogradfica.
Em grande parte, o aumento actual do niimero de pessoas idosas na Europa, derivou de

altas taxas de natalidade no primeiro quarto do século XX, associadas a taxas
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decrescentes de mortalidade em todos os grupos etarios. De seguida, as taxas de
natalidade decairam, fazendo com que a propor¢do dos adultos progressivamente
aumentasse. Nesta crueza dos ntimeros, podemos inferir que o processo ¢ dinamico:
para que uma populagdo envelheca ¢ necessario, primeiro que nasgam muitas criangas,
segundo, que as mesmas sobrevivam até idades avangadas e que, simultaneamente, o
nimero de nascimentos diminua.

Em termos de saude, o aumento do nimero de idosos traduz um maior nimero de
problemas de longa duragdo. Os conceitos de autonomia e dependéncia sdo
particularmente uteis no contexto do envelhecimento. Se ¢ verdade que, o humanismo
de uma sociedade se mede pela forma como cuida as pessoas mais vulneraveis, ¢ para
nos clarividente, o dever de cidadania que cada um transporta. Devemos encontrar
respostas justas, equitativas e humanas para podermos responder as necessidades das
pessoas com risco ou em situacao de perda de autonomia e/ou com dependéncia. Estas
respostas ndo se devem centrar somente na PID, mas sim de forma preventiva, também
no PCIL. Enquanto cuidado de enfermagem devera ser centrada nas pessoas envolvidas,
familiares ou ndo, numa abordagem holistica; centrada nas crises/transi¢coes de vida
(Meleis, 2000), acompanhando o evoluir da situagdo; centrada nos sistema de cuidados,
traduzindo-se numa participagdo dos varios intervenientes da equipa colocando os
recursos ao servigo de objectivos comuns. Assim, o cuidado de enfermagem devera
respeitar a dignidade humana, pressupondo o direito a privacidade e a preservacao da
identidade; respeito pela manutengdo ou recuperacdo da autonomia e respeitar a
proximidade dos cuidados. Este ultimo principio de ac¢do ¢ deveras dificil de cumprir;
devido a escassez de recursos humanos a trabalharem na comunidade, ¢ quase
impossivel assegurar uma proximidade de cuidados para todas as pessoas em risco,
nomeadamente os PCIL.

Torna-se necessario o desenvolvimento de bons sistemas de avaliagdo integral e
interdisciplinar que permitam descobrir os aspectos da pessoa idosa e suas familias
sobre os quais se deve intervir. Torna-se premente uma revisdo dos paradigmas
habitualmente usados em termos de abordagem curativa. Os enfermeiros que trabalham
na comunidade e para ela, sentem que sdo escassos, € a “bola de neve” fica cada vez
maior. Se ndo trabalharmos a jusante do problema, ou seja, se ndo desenvolvermos
projectos com objectivos preventivos e reabilitadores, ndo faremos mais do que adiar a
resolucao dos problemas da populacdo idosa de forma eficaz. Sao necessarias parcerias

com outros agentes de satde. Existe a necessidade de personalizar cada vez mais os
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servicos e recursos € os programas de atengdo através de sistemas de avaliacao integral,
adaptando-os as caracteristicas dos sujeitos e através de planos individualizados de
apoio. Assim, o processo de avaliacdo deve ser sempre consensual e dirigido a um
objectivo centrado na pessoa e nao so na avaliacdo do défice e doencas, mas também, e
sobretudo nas capacidades, fungdes e relagdes positivas. Urge uma maior aposta na
informagdo, formacao e apoio aos PCI, tal como aos prestadores de cuidados formais.
Seria mais vantajoso, seguro e clarividente, um efectivo e adequado enquadramento do
apoio em regime de voluntariado. De forma metodologicamente ideal, seria benéfica
uma maior articulagdo entre os investigadores destes problemas, onde se inserem o0s
enfermeiros, € 0s que concebem e planeiam as respostas para esses problemas. Tendo
em mente o descanso do prestador (respite of the caregiver) e o isolamento social, seria
interessante tornar mais facil e vidvel a criacdo de estruturas alternativas e que
complementem a ajuda ao PCI e a PID (ex. alojamento/internamento temporario;
familias de acolhimento). Esta dinamica de trabalho seria infrutifera se, por outro lado,
ndo coexistir uma vigilancia de indicadores globais e especificos de satde da populacao
em questdo, tal como a verificagdo de indicadores de gestdo (ex: produtividade;
satisfacdao; ganhos em satde). Esta observacao nao se deve resumir a uma “fotografia”
do processo, mas consubstanciada num maior e melhor apoio e supervisao.

Acreditamos que a abordagem da sobrecarga do PCI, tal como em outras “mazelas”
sociais, se centra numa atitude com objectivos transversais na familia e globais no
individuo. Agindo desta forma, uma equipa de trabalho multidisciplinar, podera adequar
e concertar, entre si, metas curativas, preventivas, reabilitadoras e salutogénicas para

uma determinada familia.

Para qualquer profissional de satide que se interesse por este tema, importa sumariar a
questdo em termos culturais. Rego (2004), de forma a comparar a nosso comportamento
societal, advoga: somos um pais feminino, onde prevalecem a cooperacao, a harmonia,
0 consenso, a modéstia, as relacdes humanas e a entreajuda. De facto, os paises latinos
tém todas estas caracteristicas que, inevitavelmente, se repercutem nos mais varios
quadrantes da sociedade. Ajudamos e cuidamos. Mas convém sublinhar que ndo
gostamos da incerteza, nem do desconhecido, sentimo-nos mais confortdveis com regras
e normas. Esta outra nossa caracteristica ¢ algo cruel, pois remetendo ao nosso tema,
poderemos ocultar ou nao dizer inteiramente a verdade quando esta fere a regra social
ou cultural. Esta faceta ¢ inteligivel, quando observamos indices elevados de

sobrecarga, € na mesma pessoa coexiste uma negagdo ou fragil verbalizagdo de stress
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emocional, financeiro, fisico ou psicoldgico. Com elevado distanciamento ao poder, o
povo portugués encara o seu superior hierdrquico como alguém acima de si, revela
elevada reveréncia pelas figuras da autoridade, atribuindo uma grande importancia aos
titulos e ao status. Se assim ¢, o enfermeiro significa para além de um profissional de
saude, ¢ um elemento com status e poder. Muito do que o enfermeiro promove, ndo sera
muitas das vezes confrontado pelo utente/cliente, por receio ou desconforto em entrar
em contradi¢do com este. Dentro desta conjuntura, acreditamos que sobre um tema que
integra a privacidade familiar, podendo existir ao limite, violéncia familiar negligente

ou nao, devem existir de forma sistematizada rastreios a sobrecarga do PCI.

Sugerimos que a investigacdo deva aumentar de rigor e de profundidade. Este estudo
permitiu um olhar, uma “fotografia” de uma realidade nortenha. Acreditamos que novas
evidéncias possam surgir se estudarmos um maior numero de realidades e se

diversificarmos os desenhos de investigacao.
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ANEXO 1

INQUERITO SOCIO-DEMOGRAFICO COM VARIAVEIS EXPLICATIVAS
DA SOBRECARGA DO PCI

Data: dia/més/ano) Numero da entrevista.

(chave primaria)
Abreviaturas:
PCI - prestador de cuidados informais

PID - Pessoa idosa dependente

Nota: Esta entrevista devera ser realizada com o PCI principal.

Nome (facultativo)
1. Género:

2. Data de nascimento:
3.  Estado civil:

4.

1° Ano de escolaridade

2° Ano de escolaridade
3° Ano de escolaridade
i 4° Ano de escolaridade

5° Ano de escolaridade
6° Ano de escolaridade
7° Ano de escolaridade
8° Ano de escolaridade
9° Ano de escolaridade

10° Ano de escolaridade

11° Ano de escolaridade
12° Ano de escolaridade

Diagnoéstico clinico do PCI

Diagnéstico clinico da PID
10. Parentesco:

@ ™o a0 o
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iii.
11. Coabita com a PID?

Rendimentos (€)

i Deixou de trabalhar
ii. Deixou de ter vida propria
iii. Teve conflitos familiares
iv. Deixou de casar
v. Deixou de estudar
Vi. Tem falta de tempo
vii. Tem falta de espago
viii. Naio se sente capaz
ix. Outra

1.

15. Tem ajuda de outra pessoa?

b.  #iNao
16. Sente falta de apoio?

i.  Se sim, qual o tipo de apoio:

1. inanceiro

2. mocional

3. ogistico (ex. cama articulada)

4. omiciliario (ex. cuidados de higiene)

17. Ha quanto tempo cuida da PID
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ANEXO IT

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA SOBRECARGA DO CUIDADOR

Avaliagdo do impacto fisico, emocional e social do papel de cuidador informal (QASCI) *

Nos quadros seguintes apresentamos uma lista de situacdes 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 que as seguintes
situacdes ocorreram consigo.

INas ultimas 4 semanas...

§ Z
% g

-
= Q
= 2
Y @

SOBRECARGA EMOCIONAL
. . o 1 2 3 4 5
1. Sente vontade de fugir da situagdo em que se encontra?
2. Considera que, tomar conta do seu familiar, e 1 2 3 4 5
psicologicamente dificil?
3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por estar a cuidar do seu
o 1 2 3 4 5
familiar?
4. Entra em conflito consigo propria por estar a tomar conta do
. 1 2 3 4 5
seu familiar?

IMPLICAGCOES NA VIDA PESSOAL

5. Pensa que o seu estado de satide tem piorado por estar a
. o1 1 2 3 4 5
cuidar do seu familiar?
6. Cuidar do seu familiar tem exigido um grande esforco fisico?| 1 2 3 4 5
7. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu
o 1 2 3 4 5
familiar adoeceu?
8. Os planos que tinha feito para esta fase da vida tém sido 1 ) 3 4 5
alterados em virtude de estar a tomar conta do seu familiar?
9. Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do seu familiar e 1 ) 3 4 5
que o tempo e insuficiente para si?
10. Sente que a vida lhe pregou uma partida? 1 2 3 4 5
11. E dificil planear o futuro, dado que as necessidades do seu
e <. N 1 2 3 4 5
familiar ndo se podem prever (sdo imprevisiveis)?
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g a;? > 1] w2
. N s z e e
INas ultimas 4 semanas... 2 =] S 1] _g
= [©] N = =
B =] a (¢} (¢}
g & @
12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensag@o de estar
1 2 3 4 5
presa(o)?
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., ferias, conviver com familiares e
amigos) tem sido prejudicada por estar a cuidar do seu 1 2 3 4 5
familiar?
15. Sente-se s6 e isolada(o) par estar a cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 5
SOBRECARGA FINANCEIRA
16. Tem sentido dificuldades econ6mlcas por estar a tomar conta
.. 1 2 3 4 5
do seu familiar?
17. Sente que o seu futuro econdémico e incerto, por estar a
. - 1 2 3 4 5
cuidar do seu familiar?
REACCOES A EXIGENCIAS
18. Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com o comportamento
o1 1 2 3 4 5
do seu familiar?
19. Ja se sentiu embaragada (o) com 0 comportamento do seu
o 1 2 3 4 5
familiar?
20. Sente que o seu familiar a(o) solicita demasiado para
N g 1 2 3 4 5
situagdes desnecessarias?
21. Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar? 1 2 3 4 5
22. Sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria, por estar
. s 1 2 3 4 5
a cuidar do seu familiar?
MECANISMO DE EFICACIA E DE CONTROLO
23. Consegue fazer a maioria das coisas de que necessita, apesar
- 1 2 3 4 5
do tempo que gasta a tomar conta do seu familiar?
24. Sente-se com capacidade para continuar a tomar conta do seu
o . . 1 2 3 4 5
familiar por muito mais tempo?
25. Considera que tem conhecimentos e experiéncia para cuidar
o 1 2 3 4 5
do seu familiar?
SUPORTE FAMILIAR
26. A familia (que ndo vive consigo) reconhece trabalho que tem
. e 1 2 3 4 5
em cuidar do seu familiar?
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g S;? > (72} w2
. N s z e <
INas ultimas 4 semanas... 2 3 S 1] =
=1 a N = =
B =] a (¢} (¢}
g | & | °
i . g0
27. Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares? 1 ’ 3 4 5
SATISFACAO COM O PAPEL E COM O FAMILIAR
o 1 2 3 4 5
28. Sente-se bem por estar a tomar conta do seu familiar?
29. O seu familiar mostra gratiddo pelo que esta a fazer por ele? 1 2 3 4 5
30. Fica satisfeita(o), quando o seu familiar mostra agrado por 1 By 3 4 5
pequenas coisas (como mimos)?
31. Sente-se mais proxima(o) do seu familiar por estar a cuidar
1 2 3 4 5
dele?
32. Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua auto-
estima, fazendo-a(o) sentir-se uma pessoa especial, com mais 1 2 3 4 5
valor?

* Martins, T; Pais-Ribeiro. JLP; Garrett, C (2003)
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ANEXO III

QUESTIONARIO DOS MODOS DE LIDAR COM ADVERSIDADE

Por uns momentos concentre-se € pense na sua experiéncia de cuidar de alguém
dependente. Por situacdo stressante entendemos qualquer situagdo que foi dificil ou
problematica para si, quer porque vocé se sentiu angustiado pelo facto daquela situagao
ter acontecido, quer porque se esfor¢ou consideravelmente para lidar com a mesma. A
seguir vai encontrar um conjunto de afirmagdes que se referem a varias estratégias
utilizadas para lidar com situagdes de stress. Pensando na forma como lida com a
situagdo de stress, assinale a frequéncia com que utilizou cada uma das estratégias
indicadas, de acordo com a seguinte escala:

0 - Nunca usei

1 - Usei de alguma forma
2 - Usei algumas vezes

3 - Usei muitas vezes

Concentrei-me apenas naquilo que ia fazer a seguir no préximo passo.

Fiz algo que pensei que iria resultar, mas pelo menos fiz alguma coisa.

Tentei encontrar a pessoa responsavel para mudar a sua opinido.

Falei com alguém para saber mais sobre a situagdo.

Critiquei-me ou analisei-me a mim proprio.

Tentei ndo me fechar sobre o problema, mas deixar as coisas abertas de alguma forma.
Esperei que acontecesse um milagre.

Deixei-me andar como se nada tivesse acontecido.

9. Tentei guardar para mim proprio o que estava a sentir.

10. Tentei olhar para os pontos mais favoraveis do problema.

11. Exprimi a minha zanga a(s) pessoa(s) que me causou(aram) o problema.

12. Aceitei que fossem simpaticos e compreensivos comigo.

13. Eu estava inspirada em fazer algo criativo.

14. Tentei esquecer tudo.

15. Procurei ajuda de um profissional.

16. Mudei e cresci como pessoa de forma positiva.

17. Pedi desculpa ou fiz algo para compor a situacao.

18. Construi um plano de acgédo e segui-o.

19. Consegui mostrar o que sentia.

20. Percebi que o problema estava agora nas minhas maos.

21. Sai desta experiéncia melhor do que estava antes.

22. Falei com alguém que poderia fazer alguma coisa concreta em relagdo ao problema.

23. Tentei sentir-me melhor comendo, bebendo, fumando, usando drogas ou medicamentos.
24. Fiz algo muito arriscado.

25. Tentei ndo agir depressa demais nem seguir o meu primeiro impulso.

26. Encontrei nova esperanga.

27. Redescobri o que ¢ importante na vida.

28. Mudei algo para que as coisas corressem melhor.

29. Evitei estar com as pessoas em geral.

30. Nao deixei que a situacdo me afectasse; Recusei-me a pensar demasiado sobre o problema.
31. Pedi conselhos a um familiar ou amigo que respeito.

32. Evitei que os outros se apercebessem da gravidade da situagao.

33. Tomei a situagdo mais leve, recusando-me a levar as coisas muito a sério.

34. Falei com alguém sobre como me estava a sentir.

35. Mantive a minha posi¢ao e lutei pelo que queria.

36. Passei o problema para o0s outros.

37. Aproveitei as minhas experiéncias passadas; ja estive envolvido em situagdes semelhantes.
38. Eu sabia o que devia ser feito, por isso redobrei os meus esforgos para que as coisas corressem bem.
39. Recusei acreditar que a situagdo tinha acontecido.

40. Prometi a mim proprio que as coisas para a proxima seriam diferentes.

41. Criei varias solugdes diferentes para o problema.

42. Tentei evitar que os meus sentimentos interferissem demasiado noutras coisas.

43. Mudei alguma coisa em mim proprio.

44. Desejei que a situagdo desaparecesse ou que de alguma forma terminasse.

45. Desejei que as coisas voltassem atras

46. Rezei.

47. Pensei para mim proprio naquilo que iria dizer ou fazer.

48. Pensei na forma como uma pessoa que eu admiro iria lidar com a situagéo e usei-a como modelo.

XN R WD~
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ANEXO IV

QUESTIONARIO DE ESTADO DE SAUDE MOS-SF-36

(SF-36v2)

INSTRUCOES: As questdes que se seguem pedem a sua opinido sobre a sua satde, a
forma como se sente e sobre a sua capacidade de desempenhar as actividades habituais.

Pedimos que leia com atengdo cada pergunta e que responda o mais honestamente
possivel. Se ndo tiver a certeza sobre a resposta a dar, dé-nos a que achar mais

apropriada e, se quiser, escreva um comentario a seguir a pergunta.

Para as perguntas 1 e 2, por favor coloque um circulo no nimero que melhor descreve a
sua saude.

1. Em geral, diria que a sua saude e:

Optima Muito boa REVAEVA Fraca

2. Comparando com o que acontecia hd um ano, como descreve o seu estado geral
actual:

Com algumas Aproximadamente
melhoras igual

Muito melhor Um pouco pior Muito pior

3 As perguntas que se seguem sao sobre actividades que executa no seu dia-a-dia.
Sera que a sua satde o/a limita nestas actividades? Se sim, quanto?

(por favor assinale com um circulo um numero em cada linha)
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‘0BN

epeu

=T
=
—
S E:
o

a.  Actividades violentas, tais como correr,
levantar pesos, participar em desportos 1 2 3
extenuantes......
b.  Actividades moderadas, tais como 1 ) 3
deslocar uma mesa ou aspirar a casa...
c.  Levantar ou pegar nas compras de 1 ) 3
mercearia....
d.  Subir varios langos de escada... 1 2 3
e. Subir um lango de escadas... 1 2 3
f. Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se... 1 2 3
g.  Andar mais de 1 km... 1 2 3
h.  Andar varias centenas de metros... 1 2 3
1. Andar urna centena de metros... 1 2 3
] Tomar banho ou vestir-se sozinho/a... 1 2 3

4 Durante as Ultimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades didrias, algum dos
problemas apresentados a seguir como consequéncia do seu estado de saude fisico?

w2
(¢]
Quanto tempo, nas ultimas quatro semanas... §
(¢}
a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou 1 ) 3 4 5
noutras actividades...
b. Fez menos do que queria? 1 2 3 4 5
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Quanto tempo, nas ultimas quatro semanas...

7]
&
=}

s
=
(¢]

c. Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou
outras actividades... 1 2 3 4 5

d. Teve dificuldade em executar o seu trabalho
ou outras actividades (por exemplo, foi 1 2 3 4 5
precise mais esforgo)

5. Durante as ultimas 4 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)?

Quanto tempo, nas ultimas quatro semanas...

odwa) op

> >
5] 0q
8 =
° =]
] -+
e}
o
5 =i
=3 =]
(¢} o

odway oonog

a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou 1 ) 3 4 5
noutras actividades

b. Fez menos do que queria?... 1 2 3 4 5

c. Executou o seu trabalho ou outras
actividades menos cuidadosamente do que 1 ) 3 4 5
era costume
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Para cada uma das perguntas 6, 7 e 8, por favor ponha um circulo no nimero que
melhor descreve a sua satde.

6. Durante as ultimas 4 semanas, em que medida e que a sua satude fisica ou problemas
emocionais interferiram no seu relacionamento social normal com a familia, amigos,
vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante Imenso

7. Durante as ultimas 4 semanas teve dores?

Nenhumas Muito fracas Ligeiras Moderadas Fortes Muito fortes

8. Durante as ultimas 4 semanas, de que forma e que a dor interferiu com o seu trabalho
normal (tanto o trabalho fora de casa como o trabalho domestico)?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante Imenso

9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como lhe
correram as coisas nas ultimas quatro semanas.

Para cada pergunta, coloque por favor um circulo a volta do nimero que melhor
descreve a forma como se sentiu.

Certifique-se que coloca um circulo em cada linha.
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Quanto tempo, nas ultimas quatro semanas...

= >
= Z
53
o B
o 2

oduoy

—
e

e
=3
o

a. Se sentiu cheio/a de vitalidade?... 1 2 3 4 5
b. Se sentiu muito nervoso/a?... 1 2 3 4 5
C. iﬁirss;l\t]iau? T:'ETO deprimido/a que nada o/a 1 ) 3 4 5
d. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a?... 1 5 3 4 5
e. Se sentiu com muita energia?... 1 2 3 4 5
f. Se sentiu deprimido/a?... 1 2 3 4 5
g. Se sentiu estafado/a?... 1 2 3 4 5
h. Se sentiu feliz?... 1 2 3 4 5
1. Se sentiu cansado/a?... 1 2 3 4 5

10. Durante as ultimas quatro semanas, ate que ponto € que a sua saude fisica ou
problemas emocionais limitaram a sua actividade social (tal como visitar amigos ou
familiares pr6ximos)?

A maior parte do

Algum tempo Pouco tempo
tempo gl P u p

Sempre
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11. Por favor, diga em que medida sdo verdadeiras ou falsas as seguintes afirmacgoes.

Ponha um circulo para cada linha.

> >
o o
<) S
g g
a. Parece que adoeco mais facilmente do
que os outros. 1 2 3 4 S
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 satde ¢ 6ptima 1 5 3 4 5

New England Medical Center Hospitals Inc All rights reserved (1992)
Versao Portuguesa (1997)
Centro de Estudos e Investigagdo em Satde
Todos os direitos reservados
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ANEXO V

INDICE DE BARTHEL

i Independente (Capaz de comer por si s6 em tempo considerado razoavel. A alimentacio
poderi ser confeccionada e servida por outras pessoas) 10
Necessita de ajuda (Para cortar os alimentos, mas é capaz de comer sozinho) 5

Dependente (Necessita de ser alimentado por outra pessoa) 0
Independente (Capaz de tirar a roupa e vestir-se sem ajuda) 10

i Necessita de ajuda (Faz sozinho pelo menos metade das tarefas em tempo considerado

razoavel) 5
Dependente 0
Independente (realiza todas as actividades sem ajuda) 5

i: Dependente (necessita de ajuda) 0
Continente (nenhum episodio de incontinéncia) 10
Acidente ocasional (pelo menos uma vez por semana necessita de ajuda) 5
Incontinente 0
Continente (nenhum episodio de incontinéncia) 10
Acidente ocasional (maximo de um episodio de incontinéncia por dia) 5
Incontinente 0

Independente (entre e sai sem ajuda de outra pessoa) 10
Necessita de ajuda 5
:: Dependente (incapaz de entrar e sair sem ajuda) 0

Independente (niio precisa de ajuda) 15

Ajuda minima (Inclui incentivo verbal ou fisico) 10
Ajuda maxima (necessita de ajuda no andar) 5
i Dependente (necessita de duas ou mais pessoas) 0

a. Independente (Pode andar 50 metros sem ajuda ou supervisdo. Pode recorrer a auxiliares
de marcha) 15

b. Necessita de ajuda (Necessita de supervisio ou de ajuda) 10

c. Independente (Se usar cadeira de rodas sem supervisio e ajuda) 5

d.  i#iDependente 0

Subir e descer escadas:
a. Independente (Capaz de subir e descer escadas sem ajuda e supervisio) 10
b. Necessita de ajuda 5

Dependente (Incapaz de subir ou descer degraus) 0

Somatorio:
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ANEXO VI

AUTORIZACAO DOS AUTORES DAS ESCALAS UTILIZADAS

Professora Teresa Martins
Escola Superior de Enfermagem do Porto
(QASCI)

Ex.ma Senhora Enfermeira
Cristina Monis

Porto, 22 de Junho de 2009

Serve o presente documento para autorizar a aplicagdo do Questiondrio de Avaliagdo
da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) no trabalho de investigag@o “sobrecarga
do prestador de cuidados informal da pessoa idosa dependente”, que serd desenvolvido
no ambito 1° Mestrado de Enfermagem de foro académico da Universidade Catdlica
Portuguesa.

Para os autores, a aplicaciio do QASCI em novos contextos e lugares representa uma
recompensa ¢ um contributo para que esta area de actuagio adquira maior relevéncia
na pratica dos enfermeiros.

Se tiver alguma dlvida ou precisar de algum esclarecimento ndo hesite em contactar.

Com os melhores cumprimentos,

] fn et
Teresa Martins
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Professor José Luis Pais-Ribeiro

Faculdade de Psicologia da Universidade do Porto

(QMLA)
Comissao controle infeccac
De: “josé Pais Ribeiro” <jlpr@netcabo, pt>
Para: "Comissao controle infeccae” <cel@hamarante min-saude. pt>

Enviado: sabado, B de Julho de 2006 8:00
Assunto: Re Tese de Mestrado de Enfermagem-Universidade Catdlica Portuguesa

Autorizo o pedido abaixo.
José L. Pais Ribeiro

—= Original Message —

From: Comissao controla infeccan

Yo: Jose Luis Pais Ribsiro

Sent: Friday, July 07, 2008 5:25 PM

Subject: Tess de Mestrado de Enfermagem-Universidade Catdlica Portuguesa

Ex.mo Dr. Prof. José Luis Pais Ribeiro

‘“Yenha por este meio pedir autorizacio para utilizar 8 Escala validada para a populag@o portuguesa Ways
of Caping num estudo cientifico visando estudar a percepao da Scbrecarga do Cuidador/Preslador
informal,

Este estudo vem na 4mbite do 1* Mestrado em Enfermagem do Instituto de Ciencias da Saude da
Universidade Catdlica Portuguesa e lem come populagio alva: os cuidadores de pessoas com mais de 65
anos com limitagio funcional do Concelho de Amarante.

Serd um estudo quantitativo correlacional, chservacional e lransversal. Tendo como onentadera da tese a
Exma. Dra Céfia Samanna Vilaga de Brito Santos.

Os dados serdo recolhidos com 08 seguintes instrumentos:

« Escala QUASCI de Martins et al,
o MOS-SF 36 de Ferreira et al,
o Ways of Coping (na eveniualidade de sceitar) de Ribeiro

O meu nome & Celeste Cristina Pinheirc Monis

E meu enderego: Baimo Coronel Carvatha Lima, n® 180 1 Esg, 4500-062 Amarante
E-mall; grstina mohlsi@oniduo. pl ou col@thamararnts min-ssude pt

Telem: 916183456

Grata pala sua atencio e disponivel para gualguer esclarecimento
PS5 se preferir um pedide formalizado em suporte de papel, por favor diga o endereco para o gual g posso
remater

Cristina Monis
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Professor Pedro Lopes Ferreira
Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra
(MOS-SF-36)

. Pedro Lopes Ferreira
Professor Associado
Centra de Estndos Email. pedrofife uc.pt
¢ Trvestigagdo em Saiide cesuci@fe uc pt

da Universidade de Coinbra

Coimbra, 20 de Abril de 2006

Ex.ma Senhara Dr.:

Em resposta ao pedido que me formalizou tenbp a comunicar que é com todo 0 prazer que autorizo que
seja utilizada a versao portuguesa do instrumento genérico de medicdo de estado de saide 5F-36
versao 7 no ambito do trabalho de investigacdo que pretende realizar, Junto anexo copia desta versio.

Desejo-lhe o melhor éxito para o seu trabalho.

Com os meus melhores cumprimentos.

Prof. Doutor Pedro Lopes Ferreira
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ANEXO VII

AUTORIZACAO DOS RESPONSAVEIS PELAS INSTITUICOES
ENVOLVIDAS NO ESTUDO

Doutor Albano Quintino Tamegdo

Presidente do Conselho de Administracao do Hospital de Sao Gongalo
A\,

ks i Casichselon frpfisreond— Toest cle Minnberni l{ﬁ’/{‘
Uintversidnds Catdilion Parvupuesg

MESTRATMNYEM ENFERMAGEM Hospital 380 Gonoalo, EPE/
Dpedio de Culdedos Palistivos Albana Tamggﬂﬁ

Frasidents do Consmlhg ds Aominstracac

fomo. Presideme do Censelho de Administragdo o Hospital 5Go Gongalo, EPE
Amarante
Oy, Albare Cuirting Tanregdo

Ma seqpulncia de - deservobviments di tese de disseriagfin de mestrado, en. Celese Cristine Pinhern
Monis, alune de 2* ape do primeiro Mestrado em Enfermapem do [nstiuts de Ciéncias da Saiide da
Universidade Catdlice Portsruess, com o tema " sobrecarza do cuidador informal”, vem por esie meio
sollcinr o Vessy Exceldncly antorlzagio pars a recolhe de dados de investigagho nn sun nsthuigBo de
galids

Mutivagio do Investipador

Fxiste possibilidade de oma melhoria da qualidade de vida da farilia, eavolvends ot coidadores como
parceiros, averigusndo 35 suss necessidades. Trabalhar com o deents idose e & famila, de om modo
simenniticn, possibifita & detecelo atempada de sigdes rads ou podenciais de risco, Os Gitimos messs
de pesquisa permiticame=me idemifcar um conjunio de problemis que condicionam o papel do prestador
de cuidndos. A deseriming:fo negativa, um défice de comunicaglio com o prostador de culdados = o2
parcos apnios sociail dispanivess pio mguram bois esoitados,

a

Objective zeral do Trabalho

Avalinr a percepelio da sobrecerga, do cnidador familias exploras & percepglio de qualicede de vida e as
suss cstraitg s de “coping"desenvilyilas no pocesso ouider d docte.

Mietodoligia:

O prajocto tem come metodadogia mm catudo quastitative conclicienal, obscrvecional © ransversal.

Rezofhi de dados:
Soficito a Vossy Execléncia, o permizslo para & recolha de dados de investipngdo, de does fomeas:

#) Dades reletivos ao domte. nemeadamente writvets oiriboin (idade, sexn, escolaridade. geu de
parentesco, empregn .. ), costacto dos familisres. existéncia de apoio social domicilifdo, e
existz s de ootros cuidadores mformars ¢ o ndmers de actividades de vida didgria
wrnpremctilas do doeie idoswo,

b)  Dados relativos ao culdador principal. obtidos aravis de uma entrevisn sstruburada (aneco A)
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Enfermeira directora Maria Elisa Araiijo
Direccao do Centro de Saude de Amarante

Exrma. Sro. Director de Enfemmagern
Do Centro de Saade de Anarmnbs
Dra. Ext® Muria Elisa Arang

o sequénchy da Leso c dizsartao e s de mestrada, en, Celete Cristing Pinheim Maonis, dfim din 2°
ane do prmairs Mestrade o Erfmesgem do Institua de Cidncias da Sasde da Liniversidads Catnlicn
Porbigiess, com a ternn "e sobrecarg 4o cuidedor informal”, vem por esle oo aelieiar a Vossn
ExceBniin prtorizagho par o recolis d dados do imaosbigoelo nede centro de sueda,

Eviste possibiliclale die uma melhoris eroalvendos o5 coiilfadares con pefCeinos, Bverigoento ae suas
recessictedes. Trababher com o dpente 1cosn ¢ a femila de o modo-siseregion, pessibilie @ deeccio
aempady de shacdes reals oo peienciEls de mson Ok dldmos meses de pesguise posiitimp-iie
siemtificar. urn éonjunio @ peoblemas qoe cordichanem o pape] o presdacor de cublsdos A
deseriminmglo negpativ L i de compaiongio com o prestador Je cuickidog € D8 PATCOS: IROI0E
socias dsponives aE augursm heos st itadag

Avpli o percgplo de sobrccegs; de cudedies Fonilie, caplorar & percepgdn de gualidads de vida & nk
sl estaidgie de ool desenvohvldes oo priscesse culdar do doesile.

O prcjecta bem como metodoligia wm egioda quimbitativa comalacicnal. ehearimemnial & insueriay,
Recola de dodos:
Solicte a Vst Caselinein, o pirmissie pars o recolh & dados deinvostizagiy, de dues Formas

) Dedes relativas an doemie, nomeadamente sorfvels imebuto Gdode; sexd, sseolaridode, grou de
parembescn, emprago ...k confuctn dos familaees avisinea de apols secisl demicilidng, se
existe apula de guies coidadescs informain ¢ o ndnsio de actividades de vido disra
commprmrcElesy'do docnte idoxe.

by Dados relativos 50 cuidador prizcipal, obdidos slreves e i @ekpeyvata cslririmdy Janesos A

O erittrios de woluslio m wmesim o
s s BoEmes doEs;
= Pesmog jcosa oo 600 0 MRS Znoes;

- Pecua o e svilingin Denclomal degomdo 3 extsln @ Banhel (desde om grn o
dependéncia leve d depeadencia ketall;

Lipupss o Cwisdasdpeas Infarmsis |
- Berw eyidador principal;
< Ter mit mindna wim imés de desemipensa do papel;
= Sereepar de fer eertender o lingns poringoesa
=~ Wio evidenciar edado de sanfiedn e'on dsomentacio

- _Maeitor parivetpar no estud o

] Wiz On Bemilinre: de doceie: flecido: oy “gorondos™ nlleseido contocados

Pégina 197 de 202



Sobrecarga do Prestador de Cuidados Informal da Pessoa Idosa Dependente

Doutor José Miguel Guerra de Andrade

Coordenador da Unidade de Saude Familiar de Varzea

Exma. Senhora

Cedeste Cristing Pinheiro Monis
Rua do Godinho

n? 116 19 Andar

4450-145 Matosinhos

Apos apreciacdo do requerimento enviado e considerar que os objectivos pretendidos
como uma mais valia para o Cancelho de Amarante,

Serve o presente para informar Vossa Excia que José Miguel Guerra & Andrade,
Coordenadar da Unidade de Saide de Varzea autoriza a recolha de dados para a
realizacdo do trabalho de Investigacio pretendido,

Com os melhores cumprimentos,

»

Amarante, 30 de Novembro de 2006

A Cgordenacao

Dr. José Miguel Guerra e Andrade.
Cootdesadar do Unicode Susice da Viraea
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Doutor José Augusto da Silva Silveira
Provedor da Santa Casa da Misericordia

S {aad e B ity oe A ey
Exifi, Sehhor
Cefaste Cristing Finhain Monis
Fua do Godinhoon® |14 1° Ancior

2450-145 malaniibios
Ao, T ol Movemieo ca 2008

Agsurio Afoiznc oD porn IeaRMGa O e mboiho de mesipoc o

Exmi, Senhoig

A nprer.lat;hu o ragueimanio anvado e V. Bl @ consicheramisn dua
ot objectivas prefendidos 580 uno miois valio para o Toncedho die Amorania,
sarve 0. presente: pare mboemoe Viosso B gque a Sanio Cosa da Misssicdndio
de armoicnie, oulafo g recolbd de dodos porg arenlinoc @ dio rabalbyo de

investigocan pretendido

Com oot malhofsd comprrmeseatas, — — R

: il T
Joid Avgusto do Siva Siheira |-
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Doutor Antonio Meireles de Sousa

Direccao da Instituicao Privada de Solidariedade Social de Teldes

R DO POV IR TELOES
Pomte de Pega Telies
600754 Amaprate

Telef 255440766 Fax 273440730
| ol rasposo trines el s p

o
e

s

Ex.ma Senhora

Br® CELESTE CRISTINA PINHEIRD MOMNIE
Bairro Coranel Lima, n.® 180 1° Esquerdo
A4500-062 Amarante

Sun Rafecinels DATA Mossn Referdicia DATA L 2006-09:12
' (Miein n.” 541

ASSUNT(E Reecolha de dades pars investigngiia;

Ex.mn Senhom,
Serve o preseie parn mbormar VY Fi® quea Casa dis Povo de Teles, autoria & recnlhn de dadas

a0 EvnzetiEacio protendida

Com ps melhones ounpo Mo

0 PRESTDENTE DA DIRECCAD

< Py -1
G bl Y EAAEASE )

pAndniG Weireled o Seusa] 1
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ANEXO VIII
TERMO EXPLICATIVO
TERMOY EXPUC ATV PARA OS O TERA LI RS

Fsly entrevidp vem no sepulmenio do Cieso de Adesarooty e Erfermagem © micgr. wim
prejecte de mvestipacdo o qual e foi pedida a som colaboragio

Risdembramos que o esdo tem como objectives conheder de gue Romd o3 ciisdedores
primipats. [informeie) percepoionam o seu papel, s impleagtes na sue qualidade de vida &
gue tipo de adapssiio desenvolveram para o desempenhor

A s colnhoracio. negis cRmEVRE ¢ imponimie

A nossa inrslo consise apenns cin sobor o sun opinilo aoerca dos consogEneIag na sua vida
dee cuidar de s peseoa idoss com Fmisges

E proveitose pam nbs que reaponds o todas as questdes, @ como sabe nE0 existom TESPOSTS
certas o grradas, o imporante ¢ gue responcds com smeeridode as questies colocadas,

A quezaithes oo simples ¢ nio tomario meikd di s Tempo,

Se por qulguer melo 0l gueser continuar a enbrevista, agradecemns de iguel modo o sua
AlEnGERy,

Saiba ainda que 10das a5 informagbes que nos fomeser #io eatmamenie conPdencins’

Mucto ebrigada pela sun ateng@o ¢ dispoaibilidade dispensada,
Com 05 melhores cLim prifenlas,

ﬂmrl Iy cnm_]wuim:uh‘l dn Exma. f.lrim':tudnrt
Puial. Doutcra Célier Sawnsing [ilfapa de Brito Sarto
{Docente da Fecola Superior de Enfermagen de S3o 1)

Isiranda

o
LW i 10 T
|

(Celeste Crsting Finbeare Monis)

Aumarante: 20 Junlo de 20006

Crist L s D onl e ge

!5 descjar ebter informagties scorca dos resultacdos chredon ey aitmle, pdari inlotlna partar de Margs de
20T p

Escala Supesinr e Biotecralegin do Universidade Cordlice Poriugusin, nom DF. Bemardino de Almeida 4200-
(72 Porwo,
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ANEXO IX

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

MO HE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARICTIN)

Fii. - lemilo sldo devideweme esclarecldi

sabre todas. &5 condighes que senstam do docomento Teme Explicotive de que se trila o
projecio de pesguisa mbtwlade “Sebrecarga dos Cuidadores Infonmais™ gque tem oo
pescitgadar responsdvel @ Ovientadoen Prol. Dowoss Célia Santos, &8 Mesranda Celesie
Cristing Mnkeiro Monis, espesinlmente no que diz respeito po objectivo da pesquisa. 1os riscos
¢ nos benetiois, decormentes da peequiza, declern que tenho pleno conhecimento dog direitos o
e covnd igfies e focam assegurdos. aseguir relacionados
- A porantin de peceher o reposts o quolguer permmin vl stclaracimento s gualquer
duvida & respefic dos procedimenios, riscos . baeficios ¢ de owras  siivaghcs
pelasionadas eom a peskiuiza;
- A liberdade de retimr o me) consentimento ¢ deixar de participar do estndo, o qualquer
ITIENL, Sein que fsso e g (ueabguer peejilao
- A scpurngz de que o seecd ientificade ¢ que sers mantido o caacier conlidencial da
mfosmogio relacieninda com a mmba privacrdade;
- Dcompromissn de que me sora prestida informagio sctualizada durante ¢ estodo.

Declaro, sndi, que voncorda inteimmente com as condigdes que me borom apresentadas ¢
que, livremante, manifesio a minks vonisde em participar ao referido. projacio

Amarante,  da de- 200

Assimal e do Sujei dn Pesguksa
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