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RESUMO

0 envelhecimento populacional traz consigo, a escala global, um crescimento
exponencial de casos de deméncia, com implicacdes diretas sobre a pessoa € a sua
rede familiar e social, nomeadamente o Familiar Cuidador. O processo de cuidar
traz consequéncias para a saude do Familiar Cuidador da Pessoa com Deméncia,
fazendo-se repercutir na vertente fisica e mental, associadas a sobrecarga do cuidar

e ao desenvolvimento de sofrimento psicologico.

A solidao no cuidar, enquanto caracteristica associada a um suporte social
insuficiente, é frequentemente associada a maiores niveis de sobrecarga e de

distress psicologico.

Procurou-se, com esta investigacao, averiguar a existéncia de sobrecarga e distress
psicolégico nos cuidadores em estudo, bem como indagar a influéncia da solidao

sobre estes dois aspetos negativos.

O presente estudo, de cariz quantitativo, utiliza dados recolhidos anteriormente ao
abrigo do Projeto Drive-C, da ESEP / CINTESIS, com a participacao de 174 cuidadores
de doentes com deméncia, residentes no distrito do Porto, de uma amostra nao-

probabilistica acidental.

Foram utilizados como instrumentos para a recolha de dados o Questionario
Sociodemografico, a Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit e o Inventarios de
Sintomas Psicopatolégicos. Os dados recolhidos foram descritos e analisados com

recurso ao programa estatistico SPSS®.

Encontramos evidéncia de sobrecarga e distress psicologico nos cuidadores da
amostra. A influéncia da solidao sobre a sobrecarga nao foi estabelecida, ao passo
que a influéncia da solidao sobre o distress psicologico foi estatisticamente

significativa nas dimensdes da depressao e psicoticismo.

Os resultados obtidos sao relevantes para a pratica clinica, nomeadamente
enquanto ponto de reflexdo para o desenvolvimento de praticas de cuidados

integrais aos cuidadores de doentes com deméncia.

Palavras-chave: Deméncia, Familiar Cuidador, Solidao, Sobrecarga, Distress



Abstract

Population aging brings with it, on a global scale, an exponential growth of dementia
cases, with direct implications for the individuals and their family and social
network, namely the Family Caregiver. The process of care has health consequences
for the Family Caregiver of the Person with Dementia, causing physical and mental
repercussions, associated with care burden and the development of psychological

suffering.

Loneliness in care, a characteristic associated with insufficient social support, is

often linked with higher levels of burden and psychological distress.

With this investigation, we aimed to investigate the existence of care burden and
psychological distress in the studied caregivers, as well as to explore the influence

of loneliness on these two negative aspects.

This quantitative study, uses data previously collected under the Project Drive-C,
from ESEP / CINTESIS, with the participation of 174 caregivers of patients with

dementia, from a non-probabilistic accidental sample, living in Oporto district.

A Sociodemographic Questionnaire, the Zarit Burden Interview Scale and the Brief
Symptom Inventory were used as instruments for data collection. The collected data

were described and analyzed using the SPSS® statistical program.

We found evidence of care burden and psychological distress in the sample’s
caregivers. The influence of loneliness on care burden was not established, while
the influence of loneliness on psychological distress was statistically significant for

depression and psychoticism dimensions.

The obtained results are relevant to clinical practice, namely as a point of reflection
for the development of comprehensive care practices for caregivers of patients with

dementia.

Keywords: Dementia, Family Caregiver, Loneliness, Burden, Distress
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INTRODUCAO

0 envelhecimento populacional € uma tendéncia a escala global, com um importante
impacto em diversas areas, nomeadamente no crescimento exponencial de doencas

associadas ao envelhecimento, como as doencas do foro mental, onde se inclui a deméncia.

A deméncia, enquanto patologia altamente debilitante e causadora de dependéncia, traz
consigo consequéncias negativas em termos de mortalidade e morbilidade. O diagnostico de
deméncia tem um impacto muito significativo nao sé para o préprio, como para a familia. O
surgimento de uma dependéncia leva a familia a experienciar um processo de transicao, de
assuncao de novos papéis e dinamicas familiares, em que passa a existir um elemento que

carece de cuidados de terceiros (Sequeira, 2018).

Neste contexto surge a figura do Familiar Cuidador (FC), a pessoa que diretamente se assume
como “responsavel pela prevencao e tratamento da doenca ou incapacidade de um membro

da familia” (International Council of Nursing, 2019).

Cuidar de um idoso com sindrome demencial implica uma adaptacao progressiva do FC, face
a progressiva evolucao da doenca e as deterioracdes cognitivas, funcionais e as perturbacoes

comportamentais que se vao instalando.

Embora cuidar seja um ato nobre, este conduz ao aumento dos niveis de sobrecarga e de
repercussoes negativas no seio familiar, dadas as alteracdes a dinamica familiar e a

responsabilidade assumida pelo FC (Pereira & Duque, 2017).

Diversos fatores interferem na sobrecarga, mas de uma forma congruente a literatura aponta
para aspetos potenciadores da sobrecarga: a maior limitacao nas Atividades de Vida Diarias
(AVD’s), estadio mais avancado da doenca e agravamento das funcdées cognitivas do doente,
bem como a maior fragilidade em termos de salde do préprio cuidador (Maia & Pozzo, 2013).
Todos estes aspetos afetam a resisténcia fisica, emocional e intelectual do cuidador
(Almeida et al., 2013).

Cuidar pode conduzir ao isolamento, pela restricao dos contactos sociais e pela diminuicao
do tempo disponivel para si, uma vez que a maior parte do tempo é dedicado ao recetor de
cuidados (Maia & Pozzo, 2013).

As relaces sociais e a qualidade do ambiente social em que os individuos se inserem tém
impacto na salde mental e no bem-estar (Tough, Siegrist & Fekete, 2017). A literatura
mostra-nos que uma rede pobre de relagcdes sociais tem um impacto negativo na saude,
fisica e mental, na adocdo de comportamentos saudaveis e, consequentemente, sobre a
mortalidade (Hu, Zheng & Huang, 2020; Umberson & Montez, 2010).
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No ambito desta investigacao, procuramos entender a medida em que a solidao na prestacao
de cuidados tem impacto na percecdo de sobrecarga e, mais ainda, sobre os niveis de

distress psicologico.

Uma adaptacao ineficaz a uma situacdo de crise pode originar fenémenos de distress. Este
conceito refere-se a um estado de sofrimento emocional caracterizado por sintomas de
depressao e ansiedade, por vezes associados a queixas somaticas (Santos et al., 2017). E,
por isso, um indicador de saide mental da populacédo, associado a uma pior qualidade de
vida e, embora distinto de uma patologia mental, pode albergar sintomas presentes em

algumas patologias mentais (Santos et al., 2017).

Considerando os efeitos tanto do isolamento social como da sobrecarga sobre a salde fisica
e mental, com especial relevo na experiéncia vivenciada pelo FC, parece-nos claro o seu
impacto no distress, e sera esta combinacao de conceitos que sera objeto de estudo no

ambito desta investigacao.

O presente estudo de investigacdo foi realizado no ambito do Curso de Mestrado em
Enfermagem de Saude Mental e Psiquiatrica, da Escola Superior de Enfermagem do Porto
(ESEP).

Partimos para um estudo de cariz quantitativo, descritivo-correlacional, utilizando uma base
de dados recolhidos ao abrigo do Projeto Drive-C, da ESEP e do Centro de Investigacao em
Tecnologias e Servicos de Saude (CINTESIS), numa perspetiva ainda ndo investigada.
Partimos para a investigacao com a seguinte questao: Qual a associacdo entre a soliddo na
prestacdo de cuidados e a sobrecarga e o distress percecionados pelo Familiar Cuidador da

Pessoa com Deméncia (FCPD)?, tracando os seguintes objetivos:

1. Caracterizar, sob o ponto de vista social e demografico, a populacao de cuidadores
em estudo;

2. Analisar a presenca de sobrecarga nos FCPD;
Analisar a presenca de distress psicolégico nos FCPD;

4. Explorar a relacdo entre a soliddao na prestacdo de cuidados e a percecao de
sobrecarga pelos cuidadores;

5. Avaliar a relacao entre a solidao na prestacao de cuidados e o distress psicologico
do FCPD.

A amostra foi composta por 174 cuidadores, residentes no distrito do Porto, que aceitaram
participar na investigacao. Os dados foram anteriormente recolhidos pelos enfermeiros das
equipas de apoio domiciliario da Unidade Local de Saide (ULS) de Matosinhos. Foram

garantidos todos os pressupostos éticos e legais ao longo da investigacao.

Em termos de recolha de dados, foram utilizados como instrumentos o Questionario

Sociodemografico e Clinico, a Escala de Sobrecarga do Cuidador e o Inventario de Sintomas
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Psicopatologicos. A analise estatistica dos dados foi realizada com recurso ao programa

estatistico Statistical Package for Social Siences (SPSS®).

Em termos estruturais, este trabalho é composto por trés partes fundamentais: o
enquadramento tedrico, o estudo empirico e a conclusdo. No primeiro capitulo, o
enquadramento teorico, € realizada uma revisao de literatura com base nos conceitos em
estudo, percebendo a sua interligacdo e sustentacao tedrica. No segundo capitulo, o estudo
empirico, é tracado o desenho metodologico da investigacdo e os resultados obtidos, com
énfase na analise de resultados e na discussao dos mesmos. No capitulo final, a conclusao,
¢é feita uma reflexao final a tematica e tecidas algumas consideragdes acerca do estudo e

da sua relevancia para a pratica.
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CAPITULO 1 - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. Envelhecimento populacional e Deméncia

A sociedade atual é caracterizada pelo envelhecimento demografico, uma tendéncia
transversal as sociedades desenvolvidas. O aumento da esperanca média de vida traz consigo
desafios importantes associados ao envelhecimento, uma vez que implica uma degradacao
da salde dos individuos, com um aumento da morbilidade associada (Fundo de Populacao
das Nacdes Unidas [UNFPA], 2012).

Viver mais acarreta o surgimento de doenca, pela normal e progressiva perda das funcoes
corporais, com consequente surgimento de patologias do foro fisico e mental. As doencas
cronicas associadas ao envelhecimento, nomeadamente as do foro mental, como a
deméncia, sao importantes fontes de incapacidade e de dependéncia para o doente, com
impacto a nivel pessoal, familiar e social. Podemos, entao, dizer que o impacto da alteracao
sociodemografica é sentido em diferentes dominios da sociedade, com particular relevo a
nivel socioeconémico e da salde, nomeadamente no que se refere a prestacao de cuidados
(Sequeira, 2018).

1.1. O envelhecimento no Mundo: “os numeros”

O envelhecimento populacional é uma das tendéncias atuais em todo o mundo, com
implicages importantes em todos os dominios da sociedade. O aumento da esperanca média
de vida, a par com a baixa natalidade, resulta numa populacao mundial envelhecida.
Atualmente, uma em cada nove pessoas tem 60 ou mais anos, uma proporcao com tendéncia
crescente, que se estima que atinja, em 2050, a proporcao de uma em cada cinco pessoas,

conforme se pode verificar no Grafico 1 (UNFPA, 2012).
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Grdfico 1 Numero de pessoas com 60 anos ou mais: Mundo, paises desenvolvidos e em
desenvolvimento, 1950-2050 Fonte: UNFPA, 2012
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A mesma tendéncia de inversao da piramide etaria é sentida na Europa, onde, nas Ultimas
cinco décadas, a esperanca média de vida a nascenca aumentou cerca de 10 anos, tanto
para homens como para mulheres. E, alids, no velho continente que esta tendéncia de
envelhecimento esta mais marcada (Comissao Europeia, 2021). As faixas etarias mais velhas
viram aumentada a sua longevidade, ao mesmo tempo que as taxas de fecundidade e

natalidade se mantém em niveis baixos, justificando esta inversao de piramide.

Portugal nao foge a tendéncia e tem também vindo a assistir a uma profunda mudanca do
seu perfil demografico: uma baixa taxa de natalidade, com um consequente decréscimo da
populacao mais jovem, uma reducao do fluxo migratério (em que a imigracdo ndao compensa
a emigracao jovem), e com um aumento da populacao idosa, fatores que levam a uma
diminuicdo da base da piramide etaria e a um alargamento do seu topo, traduzindo o cenario
de agravamento do envelhecimento da populacao (Santana et al., 2015; Nunes, 2017).
Portugal é, efetivamente, um dos paises do mundo com mais idosos (Nunes, 2017).
Comparando o indice de envelhecimento de 1961 (27,5%) com o de 2019 (161,3%) (Grafico
2), verificamos um crescimento exponencial quanto a propor¢ao de pessoas com 65 ou mais
anos de idade em relacao a pessoas com menos de 15 anos (Fundacao Francisco Manuel dos
Santos, 2013). Em cerca de 10,3 milhdes de habitantes, 21% tém 65 ou mais anos e apenas
14% tém menos de 15 (Ministério da Saude, 2018).

Grdfico 2. Indice de envelhecimento em Portugal. Fonte: PORDATA, 2021
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A esperanca de vida da populacao portuguesa ultrapassa, atualmente e para ambos 0s sexos,
os 80 anos, sendo mais elevada do que a média da Unido Europeia, com um nUmero de
pessoas com mais de 75 anos superior a um milhdo (Ministério da Saude, 2018). Somos

menos, vivemos mais.

1.2. Envelhecer: uma vitéria e um desafio

Este contexto demografico reflete-se no estado de salde da populacao, nomeadamente no
aumento significativo de doencas cronicas e no elevado niumero de pessoas portadoras de

multiplas patologias.

De facto, o aumento da longevidade, fruto do desenvolvimento tecnologico e cientifico, tem
sido uma conquista ao longo dos anos, relacionado a uma melhoria na nutricao e nas
condicoes sanitarias das populacdes, nos avancos da medicina e no acesso a cuidados de

saude, educacdo e bem-estar economico (UNFPA, 2012).

No entanto, esta evolucdo demografica traz consigo desafios a diferentes niveis,
nomeadamente em relacao a salde. Envelhecer esta, em termos bioldgicos, associado a uma
sucessao de danos moleculares e celulares, levando a uma perda gradual das reservas
fisiologicas, a um aumento da propensédo para determinadas doencas e a um global declinio
nas funcdes internas do individuo (Organizacdo Mundial da Salde [OMS], 2015). O
envelhecimento é um processo irreversivel, natural e individual, no qual vao surgindo perdas

progressivas nas funcoes e papéis sociais (Freitas et al.,2011).

0 aumento da esperanca média de vida acarreta, por isso, um aumento significativo de
doencas crénicas, cuja complexidade de cuidados € inegavel. A par com uma vasta panoplia
de doencas, o declinio cognitivo ndo é excecao e acompanha o envelhecimento, com a
deméncia a surgir como uma das situacdes potenciadoras de dependéncia a medida que a

idade avanca.

Em Portugal, considerando as principais doencas causadoras de morbilidade, as deméncias
ocupam, na populacdao acima de 70 anos, os lugares cimeiros, sendo a 3% causa de

morbilidade para mulheres e a 5 para os homens (Ministério da Saude, 2018).

1.3. Deméncia: conceitos, fases e tipos

A deméncia constitui a expressao clinica de varias entidades patoldgicas, sendo, por isso,

vista como uma sindrome (Santana et al., 2015). O termo “deméncia” significa, nas suas
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derivacoes etimoldgicas, privacao da mente. Representa um distUrbio complexo, cronico e
progressivo, com défice cognitivo associado, e caracterizado por perda das funcdes do
individuo (aprendizagem, memoria, linguagem, competéncias visuo-espaciais e funcao
executiva), alteracoes da personalidade e diminuicao do funcionamento global (Lopes,
Martins & Ribeiro, 2017).

A cognicao é um conceito que descreve o “funcionamento mental do individuo, incluindo a
habilidade de lembrar, tomar decisoes, planear, sequenciar e produzir respostas adequadas
as solicitacoes e estimulos externos” (Freitas et al., 2011, p. 262). Assim, a sindrome
demencial é caracterizada pelo declinio progressivo na funcao cognitiva e pela interferéncia

que essa condicao provoca nas atividades sociais e ocupacionais (Freitas et al., 2011).

Os principais sintomas, em fases iniciais, podem ser confundidos com o envelhecimento
normal, levando a uma dificuldade no diagndstico e tratamento precoce (Santana et al.,
2015). O Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturbacoes Mentais (DSM-IV-TR) define
deméncia como uma perturbacdo neuro-cognitiva multipla, sendo que o diagndstico da

mesma devera acompanhar os critérios que se seguem:
A) Desenvolvimento de défice cognitivo miultiplo que se caracteriza:

1. Deterioracdo da memoria (incapaz de aprender nova informacéo ou de recordar

a previamente aprendida);
2. Um ou mais dos seguintes distUrbios cognitivos:
a) Afasia

b) Apraxia (realizar movimentos voluntarios descoordenados, apesar de

manter funcdées musculares e sensoriais intactas)

c) Agnosia (impossibilidade de reconhecer os objetos, mas com as funcoes

sensoriais intactas)

d) Funcdes superiores alteradas (conteldo do pensamento, abstracdo,

calculo, juizo, etc.);

B) Os sintomas anteriores levam a alteracdo significativa nas relacdes sociais e/ou

laborais e representam défices a nivel funcional, comparativamente ao estado anterior.

Este diagndstico devera ser realizado por um profissional de saide habilitado para o efeito
e sempre atendendo as queixas da pessoa e/ou familiares, juntamente com a avaliacdo do
estado cognitivo (verificar se nao ocorre num contexto de delirium), exame fisico, exame
neurologico, exames laboratoriais e de neuro-imagem para realizacao de um diagnostico

mais fidedigno (Vieira, 2016).

As deméncias classificam-se como primarias ou secundarias: a primeira refere-se a um

primeiro episodio de patologia cerebral, sem associacao a patologia anterior; a segunda

24



caracteriza-se pela presenca de uma patologia ou causa anterior, como por exemplo, virus

da imunodeficiéncia humana (VIH) ou trauma cerebral. Desta forma, também podem ser

caracterizadas como progressivas e irreversiveis, dependendo se os sintomas poderao ser

trataveis com uma abordagem multidisciplinar (Santana et al., 2015).

1.3.1. Fases da deméncia

Sendo considerada uma doenca cronica e com uma evolucédo progressiva ao longo do tempo,

a deméncia evolui segundo sete etapas, preconizadas por Townsend (2011):

ii.

iii.

vi.

vii.

Sem sintomas evidentes - ndo ha comprometimento da memoria;
Esquecimento - problemas relativos ao esquecimento e a memoria de curto
prazo, levando a depressao e a ansiedade porque a pessoa reconhece que tem
estes lapsos de memoria;

Declinio cognitivo ligeiro - alteracdes da memoria mais significativas tendo
repercussoes na funcionalidade da pessoa, nao sendo capaz de se organizar e
planear atividades de vida diaria, nem estar concentrado durante largos
periodos de tempo (nesta fase ha mais eficacia nas sessdes de estimulacao
cognitiva e treino de memoria);

Declinio cognitivo ligeiro-moderado com confusdo - declinio dos aspetos
anteriormente referidos, verificando-se também défice na gestdo do dinheiro e
de realizar tarefas do quotidiano. Leva a confabulacao para justificar os lapsos,
que por sua vez se repercutem em depressao e afastamento social por parte da
pessoa;

Declinio cognitivo moderado: deméncia inicial - dificuldades em executar
atividades de vida diaria necessitando de supervisao ou algum apoio, uma vez
que ha desorientacdo espacial e temporal e esquecimento dos nomes de
familiares proximos, embora a pessoa tenha conhecimento de si propria;
Declinio cognitivo moderado-grave: deméncia média - a pessoa nao realiza
nenhuma atividade de vida diaria de forma auténoma e pode apresentar
incontinéncia urinaria ou fecal. Verifica-se um défice na memoéria mais
acentuado, nomeadamente, na memoria a longo prazo e na capacidade de
comunicacao e linguagem. Também apresentam alteracdes do sono, o que leva
a uma maior agressividade, agitacdao e obsessao (fim da tarde/noite) -
fenomeno sundowning;

Declinio cognitivo grave: deméncia avangada - a pessoa ja nao reconhece os
familiares e também ndo é capaz de verbalizar e comunicar normalmente

(afasia). Relativamente as atividades de vida diaria, encontra-se
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completamente dependente, o que se repercute na perda de mobilidade,
presenca de Ulceras de pressao, baixa imunidade, uma vez que a pessoa se
encontra acamada ou confinada a um cadeirao. Este estadio, pelas
consequéncias que lhe estao associadas, leva a morte, principalmente, pelo

aparecimento de infecdes nos diferentes sistemas organicos (Townsend, 2011).

1.3.2. Tipos de deméncia

Atualmente, as causas mais comuns de deméncia, em idosos, sdo a deméncia de Alzheimer
(DA), deméncia vascular (DV), deméncia de corpos de Lewy (DCL) e deméncia
frontotemporal (DFT).

e Demeéncia de Alzheimer (DA)

A DA caracteriza-se por um inicio lento e progressivo com comprometimento da memoria a
curto prazo. Os fatores de risco mais relevantes para o desenvolvimento da DA sao o
envelhecimento, histdrico familiar e a carga genética. Nesta patologia verifica-se atrofia
cortical macroscopica e microscopica e ha, nomeadamente, atrofia cortical em areas do
cortex associativo neocortical e regides temporais mesiais hipocampais (Parmera & Nitrini,
2015).

Os sinais e sintomas iniciais caracterizam-se pelo comprometimento cognitivo leve sem
comprometimento funcional e posteriormente surgem sintomas comportamentais devido ao
atingimento da area cortical associativa frontal, temporal e parietal. Para além destas
alteracbes, também se verifica a dificuldade em realizar as AVD’s, surgindo apatia,
depressao e agitacao psicomotora, que vao agravando gradualmente ao longo do tempo
(Dementia Australia, 2017).

Deste modo, a DA enquadra-se nos estadios preconizados por Townsend anteriormente

referidos, prevendo-se um padrao de evolucao da doenca (Townsend, 2011).

e Deméncia Vascular (DV)

A DV caracteriza-se por ter um inicio mais repentino e ser facil de reconhecer o desencadear
da doenca, visto que apresenta periodos intermédios de estabilizacao, seguidos de um novo

declinio (Parmera & Nitrini, 2015).

Neste sentido, a nivel cerebral ocorrem danos nos vasos sanguineos devido a derrames

ocorridos num determinado periodo de tempo (lesdes isquémicas), que se manifestam na
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perda de memoria progressiva, distlrbios da marcha (petit-pas ou apraxia), desequilibrios,
paralisia pseudobulbar, urgéncia urinaria precoce e mudancas na personalidade ou humor
(Dementia Australia, 2017).

O diagnostico de DV pode ser confirmado, também, através da realizacao de tomografia
axial computorizada, verificando-se a existéncia de sequelas de acidentes vasculares. Esta
patologia tem uma das maiores taxas de mortalidade comparativamente com outros tipos

de deméncia (Townsend, 2011).

Neste sentido, também se enquadra na teoria definida por Townsend, embora a passagem
por estes estadios possa ser variavel, uma vez que a pessoa com esta patologia apresenta
variacoes a nivel da lucidez, raciocinio e memoria flutuante, sendo uma evolucdo em escada

e nao gradual.

e Demeéncia de Corpos de Lewy (DCL)

A DCL caracteriza-se por um inicio mais rapido e a presenca de um quadro demencial
progressivo que leva a um estado demencial grave. A nivel cerebral verifica-se a presenca
de corpos de Lewy (inclusdes no citoplasma neuronal da proteina alfa- sinucleica) no cortex

e no tronco cerebral (Dementia Australia, 2017).

Deste modo, os principais sinais e sintomas desta patologia sao: quadro demencial
progressivo com parkinsonismo (simétrico e pouco tremor), alucinacdes visuais recorrentes,
flutuacado cognitiva e do estado de consciéncia, défice de atencédo associados a alteracdes
da memoria, movimentos oculares rapidos, delirios e perturbacdes do sono. Nesta patologia,
também surge, associado a estes sintomas, o risco acrescido de ocorrerem sincopes de forma

frequente (Parmera & Nitrini, 2015).

A teoria dos estadios desenvolvida por Townsend também pode ser aplicada neste tipo de

deméncia, verificando-se uma passagem rapida pelas diferentes etapas.

e Deméncia Frontotemporal (DFT)

A DFT caracteriza-se por ter um inicio insidioso com evolucéo gradual e existir atrofia/danos
progressivos nos lobos frontais e/ou temporais do cérebro, verificando-se dois quadros
principais: frontal e temporal, que podem ocorrer em simultaneo (Dementia Australia,
2017).

A nivel frontal ha alteracées no comportamento e personalidade com decréscimo das
competéncias sociais e executivas, sendo comuns os seguintes sinais e sintomas: desinibicdo
comportamental, apatia e/ou inércia, falta de simpatia ou empatia e comportamento

perseverante, estereotipado ou compulsivo/ ritualizado. A nivel temporal verificam-se
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alteragdes na linguagem, ou seja, diminuicdo da capacidade linguistica ao longo do discurso,
selecdo de palavras e aplicacdo correta da gramatica e, também, na compreensdo da

mensagem transmitida (Parmera & Nitrini, 2015).

O diagndstico deste tipo de deméncia pode ser também suportado pela realizacao de um
exame de neuro-imagem estrutural, de forma a verificar a existéncia de atrofia do lobo
frontal e temporal. Também se enquadra nas etapas definidas por Townsend, visto que a

pessoa passa as diferentes etapas de forma gradual.

1.4. A deméncia como problema de saude publica

E um facto que a incidéncia global de deméncia tem vindo a aumentar drasticamente ao
longo das Ultimas décadas. Estima-se que, atualmente, mais de 50 milhdes de pessoas em
todo o mundo vivam com deméncia, sendo este niUmero exponencial e com uma perspetiva
de atingir os 152 milhdes de pessoas em 2050. Em termos de distribuicdo a escala mundial,
cré-se que cerca de 60% dos casos prevalecem em paises de baixa ou média renda, com

tendéncia crescente nesta percentagem (ADI, 2020).

Em relacao a prevaléncia, estima-se que ronde os 5-7% da populacao mundial acima dos 60

anos, sendo mais elevada nos paises da América Latina (Santana et al., 2015).

Em Portugal, os estudos sobre a epidemiologia da deméncia sdo escassos e restritos a
algumas zonas do pais, dificultando uma caracterizacdo eficaz da problematica (Lopes,
Martins & Ribeiro, 2017; Santana et al., 2015).

O primeiro estudo de base populacional decorreu entre 2003 e 2008, na regiao Norte, com
individuos entre os 55 e os 79 anos, e revelou uma prevaléncia global de deméncia de 2,7%
(Lopes, Martins & Ribeiro, 2017; Santana et al., 2015). Em 2006, um outro estudo cujo
objetivo era estimar a prevaléncia de casos de deméncia diagnosticada ao nivel dos Cuidados
de Salde Primarios (CSP), calculou uma prevaléncia de 0,7% em individuos acima dos 30
anos, com maior relevancia no grupo etario acima dos 70 anos, 3% (Lopes, Martins & Ribeiro,
2017).

Para além dos dados epidemiologicos resultantes de estudos de base populacional, um outro
estudo com base em indicadores indiretos de prevaléncia da deméncia (a partir da
prescricao de farmacos especificos) foi levado a cabo por Santana et al (2015), estimando
uma prevaléncia de 5,91% na populacao portuguesa acima dos 60 anos, correspondendo a
160287 pessoas. Esta prevaléncia é exponencial com a idade: 12,2% na faixa etaria 80-84%
e 24,8% na faixa acima dos 85 anos. Este estudo, que se aproxima também das estimativas

europeias de prevaléncia de deméncia para o nosso pais, anteriormente conduzidos pela
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Alzheimer’s Disease International (ADI), calcula ainda um encargo financeiro, a data, de 37

milhdes de euros por ano, em custos diretos (Santana et al., 2015).

Os nimeros associados a deméncia sao preocupantes, tanto no plano da incidéncia como dos
custos, mas a sua repercussao vai muito para além destas duas dimensodes. No plano social
e na salde, as consequéncias da deméncia sdao extremas, para a pessoa doente e seu

cuidador, de um ponto de vista clinico, psicolégico e emocional.

Todas as consequéncias negativas apontadas colocam a deméncia como um problema de
saude publica a escala global. Em 2011, as Nacdes Unidas manifestaram-se em relacdo as
doencas crénicas e o seu impacto, assumindo uma declaracao politica em que constatam “a
sobrecarga global e a ameaca” nelas implicadas e caracterizando-as como “um dos maiores
desafios ao desenvolvimento no século XXI”. Nesta mesma declaracao reconhecem que “as
desordens mentais e neurologicas, incluindo a doenca de Alzheimer, sdo uma importante
causa de morbilidade e contribuem para a sobrecarga global das doencas nao-transmissiveis”
(World Health Organization [WHO], 2012, p. 9).

Tendo em conta a perspetiva epidemiologica do nosso pais e as exigéncias que um
diagnostico de deméncia impacta, esta area de intervencdo foi definida como area
prioritaria de atuacao em saude puUblica, a semelhanca da maioria dos paises europeus que
possuem ja uma estratégia nacional na area das deméncias, pelo Despacho n.° 5988/2018 -
Plano Nacional da Salde para as Deméncias. Este despacho vem definir a estratégia nacional
de intervencao neste flagelo, nos trés niveis de intervencao de cuidados, em interligacdo
com o Plano Nacional de Saide Mental e o Plano Nacional para a Salde, nomeadamente na
integracao fluida na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (Diario da Republica,
2018).

Este despacho incide nas barreiras e nos desafios que as deméncias apresentam para o

sistema de salde do nosso pais, exemplificando varios:

“a dificuldade dos cuidados de saude primdrios em lidar com as questées
diagnosticas e de manejo destas doencas e na ligacGdo com os cuidados
especializados; a dificuldade dos hospitais gerais em lidar com a especificidade das
pessoas com deméncia; a escassez de opcoes para intervencées ndo farmacologicas;
as dificuldades das familias e cuidadores informais; as dificuldades de articulacéo
de todos os intervenientes, englobando os sectores da saude, as dreas publica,
privada e do terceiro setor.” (Diario da Republica, 2018, p. 17096).

Além disso, ainda se denota uma escassa repercussio na reestruturacao dos servicos e no
acesso as intervencoes, incluindo as de tipo farmacolégico. O grupo de trabalho para a
elaboracao da Estratégia Nacional para as Deméncias, no curso da sua investigacao para a
elaboracao do seu documento de acdo, encontrou também dados que evidenciam a escassez
de recursos humanos para uma avaliacao atempada das situacdes de declinio cognitivo e de
diagnostico diferencial da deméncia ao nivel dos CSP. Este facto obriga a uma procura
excessiva dos servicos especializados para as situacoes diagnosticas, o que significa um

desgaste ao nivel destes recursos, que deveriam, de outra forma, estar mais centrados no
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acolhimento e tratamento precoce das situacdes ja diagnosticadas.

Desta forma, estabelecer linhas claras de interligacdo entre setores é fundamental para o
desenvolvimento de um processo de continuidade de atuacdao em que a pessoa com

deméncia integrada no seu seio familiar é o centro de cuidados (Diario da Republica, 2018).

1.5. Implicacées sociais da deméncia

Percebendo a alta prevaléncia desta entidade no nosso pais e no mundo, a medida que a
esperanca de vida aumenta, é expectavel que o nimero de casos de deméncia aumente

também, com todas as implicacdes financeiras e sociais que lhe sdo imputadas.

Mais relevante que a mortalidade atribuida a deméncia, é sobretudo impactante a
morbilidade que lhe esta associada. Estima-se que a deméncia contribua com mais de 11,9%
dos anos vividos com incapacidade nas pessoas com mais de 60 anos, valor superior ao
calculado para os acidentes vasculares cerebrais (9,5%), doencas cardiovasculares (5,0%) ou
doencas do foro oncologico (2,4%) (Santana et al., 2015). Este tempo prolongado em situacao
de incapacidade e dependéncia colocam a deméncia como uma das principais causas de

institucionalizacdo nos paises desenvolvidos (Galende et al., 2021).

Nas pessoas com deméncia, o nimero de comorbilidades associadas é frequentemente
superior a populacdo da mesma idade sem deméncia, nomeadamente em relacdo ao risco
cardiovascular. Além disso, estas pessoas sofrem ainda com os processos diretamente
associados a deterioracdo cognitiva e funcional, como o risco de queda e de fraturas
associadas, a suscetibilidade a infecées como a pneumonia, ou as consequéncias da perda

de mobilidade e lesGes tegumentares associadas (Galende et al., 2021).

Os nimeros da Direcao-Geral da Salude, no seu relatério sobre Salde Mental (2016),
permitem-nos percecionar este mesmo facto com consisténcia, com as infecoes do trato
respiratorio e as afecdes do trato urinario a serem as maiores causas de internamento

hospitalar em doentes com deméncia (Programa Nacional para a Salde Mental, 2016).

Esta elevada morbilidade, associada a cronicidade das deméncias, acarreta custos diretos e
indiretos muito elevados, que se refletem numa enorme sobrecarga para os sistemas de

salde e num impacto importante na economia das familias (Santana et al, 2015).

O impacto financeiro nao pode ser apenas perspetivado face aos custos diretos com a doenca
(medicacao, honorarios profissionais, exames clinicos, hospitalizacées, servicos de terceiros
no apoio aos cuidados quotidianos do paciente, etc). Os custos indiretos, como o abandono
precoce da atividade profissional por parte do doente, a diminuicao da assiduidade laboral,

ou até o abandono da atividade profissional por parte dos cuidadores, o aumento da
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morbilidade nos proprios cuidadores, tém um impacto financeiro ainda mais significativo
(Santana et al., 2015).

Além disso, esta sequéncia de riscos associados ao processo de doenca colocam estas pessoas
em risco de institucionalizacdo e hospitalizacdo, com todas as implicacdes econdmicas,
sociais e de qualidade de vida para os proprios e suas familias (Programa Nacional para a
Saude Mental, 2016).

Assim, as implicacbes sociais da deméncia abrangem diversas areas, desde a salde, a
economia, a qualidade de vida dos proprios, suas familias e, em sentido mais lato, a propria
comunidade. Trata-se, efetivamente, de um verdadeiro flagelo “socio-sanitario, no qual
estao incluidos ndo sé o doente e o cuidador / familia, como também as instituicées sociais
e de salde, pulblicas ou privadas, implicadas no processo de cuidado a pessoa com
deméncia” (Galende et al., 2021, p. 44).

E, por isso, essencial que se encontrem solucdes para este flagelo, garantindo respostas
efetivas para o controlo de custos e de garantia de protecao a natural fragilidade dos idosos
em situacao de dependéncia. Neste ambito, importa incentivar e apoiar a partilha de
cuidados entre as familias e os sistemas de salide, bem como promover a investigacao desta

problematica sob as suas diferentes perspetivas (Sequeira, 2018).
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2. O Familiar Cuidador da Pessoa com Deméncia

Em termos de politicas de salde, procura-se privilegiar a manutencao dos idosos no seu
domicilio, quer pelo nimero crescente de idosos e uma insuficiente resposta formal de
cuidados face as necessidades, mas também pelas potencialidades da familia enquanto
prestadora de cuidados, com vantagens claras na promocao da qualidade de vida do idoso.
Porém, o surgimento de uma dependéncia leva a familia a experienciar um processo de
transicao, isto €, de adaptacdo a uma nova realidade, de assuncdo de novos papéis e
dinamicas familiares, em que passa a existir um elemento que carece de cuidados de

terceiros (Sequeira, 2018).

A insidiosa instalacdo de um quadro demencial, como ja descrito anteriormente, traz
evidentes repercussoes na autonomia do doente, com uma progressiva necessidade de
cuidados, que recaem sobre a figura do FC. O FCPD é o sujeito sobre o qual incide esta
investigacao, pelo que importa, nesta fase, definir os conceitos associados a este papel e,
sobretudo, entender as suas necessidades e as implicacoes do seu papel ao longo de todo o

processo de cuidar.

Portugal é, hoje em dia, o quarto pais da OCDE com mais casos de deméncia por 1000
habitantes, estando os cuidadores portugueses entre os que mais horas diarias dedicam as
tarefas de cuidar (OECD, 2018).

2.1.  Conceito e perfil

Cuidar é algo inerente a condicdao humana, um ato que ultrapassa a dimensao da execucao
de tarefas e que envolve uma dimensdo afetiva, de dedicacdo (Queirés et al., 2016). E,
alias, um “ato solidario que envolve respeito, reciprocidade e complementaridade”
(Sequeira, 2018, p. 171). Como afirma Boff (1999), citado por Queiréds et al. (2016, p.87),
“o cuidado somente surge quando a existéncia de alguém tem importancia para mim e passo

a dedicar-me a ele”.

O ato de cuidar é adquirido culturalmente, sendo um conceito intimamente vinculado a
familia (Sequeira, 2018). Envolve pressupostos humanos, morais, de afeto e de relacao,
como os descritos por Morse et al. (1991), citados por Queirés et al. (2016). E no seio familiar
que se assimila o papel do cuidador. A familia € a unidade de apoio com o papel mais
relevante no cuidado a longo prazo, nomeadamente nos casos de dependéncia associada a

doenca cronica (Sequeira, 2018).
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O FC é definido pela Classificacao Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE) como
o “responsavel pela prevencao e tratamento da doenca ou incapacidade de um membro da
familia” (International Council of Nursing, 2019).Esta figura encontra frequentemente na
literatura outras designacdes, como Prestador de Cuidados, Cuidador Principal ou Cuidador
Informal, divergentes em termos de léxico, mas semelhantes em termos semanticos. Seja
qual for o termo utilizado, refere-se, em suma, a pessoa que assume a responsabilidade pela

prestacao direta de cuidados informais (Sequeira, 2018).

Neste contexto, designam-se cuidados informais os que sao executados de forma nao
antecipada, nao remunerada, executados preferencialmente no domicilio e que
habitualmente ficam sob a responsabilidade dos elementos da familia ou outras pessoas
proximas, ao passo que os cuidados formais designam aqueles que sao prestados por
profissionais devidamente qualificados, pois o ambito da sua intervencdo requer
competéncias acrescidas e preparacdo especifica, integrada no exercicio da sua atividade

profissional (Sequeira, 2018).

A escolha do cuidador é, muitas vezes, algo assumido de forma subtil, de acordo com as
normas e papéis desempenhados no seio de cada familia, das relacoes estabelecidas entre
os seus membros e das caracteristicas individuais de cada elemento que a constitui
(Sequeira, 2018). Historicamente, o papel de cuidador esta intimamente ligado ao papel da
mulher, socialmente encarada como natural provedora de cuidados, pelo seu papel de mae
e de cuidado doméstico (Anjos, Boery & Pereira, 2014). Assumem este papel, entao,
maioritariamente esposas, filhas ou noras, principalmente as que apresentem um contexto
pessoal mais favoravel (por exemplo, estar desempregada ou sem atividade), ou por vezes
relacionado a proximidade fisica, ou co-residéncia, e relacional com a pessoa dependente
(Sequeira, 2018).

O contexto em que a ajuda acontece, e que motiva o processo de cuidar, estd também
intimamente relacionado a aspetos de ordem pessoal, como a natureza da relacao entre o
cuidador e o idoso, que determina a maior predisposicao de um familiar para o cuidado, em
detrimento de outros (Lage & AraGjo, 2014). Num cenario emocionalmente mais positivo, a
relacao de cuidado surge como uma continuidade de proximidade, reciprocidade moral e
material, de compromisso, sustentada em sentimentos de amor, gratificacdo e de
preservacdo dos valores familiares que lhes foram transmitidos. Num cenario mais negativo,
de familias mais distantes e com relacdes conflituosas, a ajuda acontece por meio da
resignacao, com o objetivo de ver solucionado o problema da dependéncia do idoso (Lage &
Aradjo, 2014).

Os dados epidemioldgicos da deméncia mostram-nos um aumento progressivo do numero de
pessoas que sofrem desta sindrome e, consequentemente, um aumento no nimero de

cuidadores. A investigacdo no ambito dos FCPD permite tracar um perfil para este sujeito:
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sdo frequentemente do sexo feminino, maioritariamente conjuges ou filhas, com idade

avancada e com nivel de escolaridade baixo (Sequeira, 2018).

2.2.  Principais necessidades do FCPD

Cuidar de um idoso com sindrome demencial implica uma adaptacéo progressiva do FC, face
a progressiva evolucao da doenca e as deterioragdes cognitivas, funcionais e as perturbacoes
comportamentais que se vao instalando. Todas estas mudancas envolvem uma transicdo, um
processo complexo, que envolve multiplas variaveis do sujeito e do contexto, abordados por
Meleis (2000), na Teoria das TransicOes. Esta teoria faz referéncia a um conjunto de
propriedades vivenciadas no processo de transicao, entre as quais a consciencializacao e o
envolvimento, fatores preponderantes para uma melhor mobilizacao de recursos que
permitam ao sujeito um processo de transicao eficaz. Neste processo intervém ainda fatores
facilitadores e dificultadores, bem como indicadores de processo e resultado, nos quais

encontramos o coping como variavel essencial na adaptacéo a transicao.

Sequeira (2018) cita Schlossberg (1981), na ideia de que a pessoa, perante uma ocorréncia
que gera descontinuidade na sua vida, pode utilizar varios recursos adaptativos para
restabelecer o equilibrio e ultrapassar a crise: relacionados com a transicdo em si (momento,
duracdo, mudanca de papéis), relacionados ao sujeito (caracteristicas pessoais,
personalidade, estratégias de coping), e relacionados ao ambiente em que ocorre a transicao
(tipo de relacao, suporte social). No seu proprio modelo de analise da relacdo de prestacdo
de cuidados, Sequeira (2007) determina a existéncia de uma interacao mudtua entre idoso e
cuidador, considerando como principais variaveis mediadoras desta relacao as dificuldades
que o cuidador revela e as estratégias de coping que utiliza no ambito do cuidar (Sequeira,
2018).

A prestacao de cuidados pode ser extremamente desgastante para o FC, que enfrenta um
conjunto de desafios constantes para os quais se tem que organizar e preparar
adequadamente, e onde os profissionais de salide, designadamente os enfermeiros, tém um
papel importante na satisfacao das suas necessidades, na manutencdo de um adequado nivel
de salde e bem-estar, e na garantia de continuidade nos cuidados prestados a pessoa com
dependéncia (Melo, Rua & Santos, 2014). Assim, sdo de mdltipla indole as necessidades
manifestadas pelos cuidadores, sendo frequentemente referidas na literatura necessidades

de recursos humanos, financeiros, materiais e de apoios institucionais (Maia & Pozzo, 2013).

Do ponto de vista da transicao inerente ao desempenho do novo papel, a identificacao das
necessidades do FC pode tornar-se um ponto de viragem no processo, uma vez que estas

podem ser encaradas como fatores inibidores ou facilitadores, dependendo da forma como
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sao experienciadas e integradas pelo sujeito e como sao apoiadas e colmatadas pela equipa

de salde que acompanha a familia (Melo, Rua & Santos, 2014).

Segundo Sousa et al. (2017), as necessidades dos FC podem ser agrupadas em trés grandes
grupos: necessidades relacionadas com o cuidador familiar, necessidades relacionadas com

o papel de cuidador e necessidades relacionadas com o contexto de cuidar.

As necessidades relacionadas com o cuidador estao sobretudo centradas na gestao emocional
associada ao papel, nas exigéncias e expetativas e no desenvolvimento de estratégias. O
contexto do cuidar é complexo e a sua transicdo € potenciadora de uma gestao emocional
atribulada, com sentimentos de impoténcia, preocupacao, ou falta de esperanca associados
(Gutierrez et al., 2021; Sousa et al., 2017). A gestdao das exigéncias e das expetativas é
também um aspeto de grande relevancia no processo de cuidar, uma vez que a assuncao da
total responsabilidade dos cuidados por parte do FC leva a sentimentos de preocupacao com
o futuro, a sobrecarga e a incapacidade de aguentar indeterminadamente o desempenho do
papel (Sousa, et al., 2017). Com a evolucao da deméncia, as necessidades de cuidados a
nivel das AVD’s aumentam, o doente vai sendo progressivamente mais dependente, e de um
cuidado focado na ajuda e supervisao, o FCPD passa para a substituicao do seu familiar.
Nesta fase, a nocao da progressividade e irreversibilidade da situacao tornam-se mais
percetivel para o cuidador. Surgem, entdo, as preocupacdes com o futuro e com as
expectativas face ao cuidar, na eventualidade deste ficar impossibilitado de se
responsabilizar por este papel (Sequeira, 2018). Além disso, muitos dos cuidadores informais
sdo também eles idosos, facto que faz com que se questionem sobre o futuro da pessoa a
ser cuidada, caso eles proprios adoecam, fiquem incapacitados de cuidar, ou morram (Maia
& Pozzo, 2013).

Todas as exigéncias emocionais que envolvem o processo de cuidar geram necessidades de
partilha de experiéncia por parte do FC, de suporte emocional e de desenvolvimento de
estratégias de coping eficazes, como técnicas de resolucao de conflitos e de tomada de
decisao (Melo, Rua & Santos, 2014; Sousa et al., 2017). A falta de apoio emocional por parte
dos outros, nomeadamente do circulo familiar, e o nao reconhecimento do seu papel
enquanto cuidador pode, efetivamente, dificultar o processo de transicao (Melo, Rua &
Santos, 2014).

Ainda no ambito das necessidades relacionadas com o FC, encontra-se a necessidade de
desenvolver estratégias de manutencao da sua salde fisica e mental, face ao desgaste que
o cuidar prolongado acarreta (Sousa et al., 2017). A intervencao dirigida ao FC,
nomeadamente em termos de psicoeducacao e suporte emocional, mostra-se eficaz na
resposta as suas necessidades, contribuindo para a diminuicao dos niveis de stress associados
ao cuidar, niveis de depressao e melhoria da percecao de qualidade de vida (Oliveira, Lucena
& Alchieri, 2014).
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Quanto as necessidades relacionadas com o papel de cuidador, englobam “as exigéncias
ligadas ao exercicio do cuidar e os requisitos que o cuidador familiar deve preencher para
poder cuidar da pessoa com deméncia” (Sousa et al., 2017, p. 48). Cabem neste ambito as
necessidades de desenvolvimento de conhecimentos sobre a patologia e suas manifestacoes,
nomeadamente as alteracdes psicoldgicas e comportamentais que lhe estdao associadas.
Dotar os cuidadores de conhecimentos e capacidades para o desempenho do seu papel é
fundamental para garantir uma prestacao de cuidados eficaz, que passa pela aquisicao de
conhecimentos teoricos e competéncias instrumentais para a satisfacao de todas as AVD’s
(Melo, Rua & Santos, 2014). Além disso, € verdadeiramente importante que o FCPD
desenvolva conhecimentos e competéncias relacionadas com a gestdo da comunicacao e do

comportamento, dadas as particularidades desta sindrome (Sousa et al., 2017).

O dominio teodrico e técnico é para o FC uma das necessidades mais importantes e mais
precocemente identificadas, pois garantir o seu dominio permite-lhes uma melhor percecao
de toda a situacao vivenciada, aumentando os sentimentos de autoeficacia e de controlo
sobre a situacao, e prevenindo sentimentos negativos de impoténcia e de desgaste (Melo,
Rua & Santos, 2014; Sequeira, 2018; Sousa et al., 2017).

\

Quanto as necessidades relacionadas ao contexto, dizem respeito a “adaptacao do ambiente
as necessidades da pessoa (...) e a gestao das relacoes familiares, sociais e laborais” (Sousa
et al., 2017, p. 49). A gestdao do tempo € um dos aspetos mais evidentes associados a
prestacdo de cuidados. Numa fase inicial da deméncia, o processo centra-se,
essencialmente, nos cuidados de supervisao, orientacao e de prevencao de acidentes,
necessitando de vigilancia ao longo de todo o dia, ao passo que nas fases avancadas da
deméncia os cuidados sdo sobretudo de substituicdo nas AVD’s (Sequeira, 2018). Este foco
constante no doente leva o FC a um total reajuste da sua propria vida, com a necessidade
de articular o tempo dedicado ao cuidar com o tempo para as suas atividades pessoais,
profissionais e sociais (Melo, Rua & Santos, 2014). Esta é uma situacdo potencialmente

geradora de conflito, pela percecao de perda da sua propria vida e autonomia.

Paralelamente as dificuldades de gestdo do tempo, e como forma de colmatar este desafio,
surgem as necessidades de conhecer os recursos comunitarios e procurar apoio de
instituicbes formais (Sousa et al., 2017). A existéncia de suporte formal esta intimamente
relacionada a niveis mais baixos de percecdo de sobrecarga e a melhores niveis de
enfrentamento da situacdo, nomeadamente a existéncia de equipas de apoio domiciliario

que substituam o cuidador numa parte das tarefas (Pereira & Duque, 2017) .
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2.3. Implicacdes do papel de FCPD

A tarefa do cuidar depende de variados fatores, como o grau de dependéncia, o tipo de
dependéncia, a disponibilidade de recursos e de apoios formais e da rede de suporte social,
entre outros. Desta forma, as implicagdes no cuidar sao também de diversa ordem,

consoante o contexto, a pessoa cuidada e a pessoa cuidadora (Sequeira, 2018).

Embora cuidar seja um ato nobre, este conduz ao aumento dos niveis de sobrecarga e de
repercussoes negativas no seio familiar, dadas as alteracdes a dinamica familiar e a
responsabilidade assumida pelo FC (Pereira & Duque, 2017). Diversos fatores interferem na
sobrecarga, mas de uma forma congruente a literatura aponta para aspetos potenciadores
da sobrecarga: a maior limitacdo nas AVD's, estadio mais avancado da doenca e
agravamento das funcdes cognitivas do doente, bem como a maior fragilidade em termos de
saude do proprio cuidador (Maia & Pozzo, 2013). Todos estes aspetos afetam a resisténcia
fisica, emocional e intelectual do cuidador (Almeida et al., 2013). Cuidar pode conduzir a
um isolamento, pela restricdo dos contactos sociais e pela diminuicdo do tempo disponivel
para si, uma vez que a maior parte do tempo é dedicado ao recetor de cuidados (Maia &
Pozzo, 2013).

Santos (2006), citado por Pereira e Duque (2017, p. 189), invoca estudos em diversos paises,
referindo manifestacoes de sintomas fisicos e mentais nos cuidadores, fruto da sobrecarga
com os cuidados, como “excesso de cansaco, fadiga geral, dores nas costas, esgotamento
fisico e mental, diminuicdo das forcas e das resisténcias, nervosismo, irritabilidade,
ansiedade, insonias, e estado depressivo entre outros”. Leite et al. (2017), no seu estudo,
reforcam a ideia de que o intenso envolvimento com a vida do familiar a seu cargo, e a
negligéncia sobre o seu préprio cuidado (quer de lazer, vida social, familiar e afetiva) trazem
ao FC uma maior propensao para adoecer, apresentando esta populacao maiores taxas de
insonia e depressdao, maior risco de doenca grave, problemas cardiovasculares, como

hipertensao arterial, afecoes digestivas e sintomas psiquiatricos.

A literatura aponta, ainda, para uma clara distincao entre cuidar de idosos com e sem
patologia mental, com os FCPD a experienciarem niveis superiores de stress, de pior

percecao de salde e de maior sobrecarga (Oliveira, Lucena & Alchieri, 2014).

As consequéncias do ato de cuidar conduzem a alteracdoes na vida e bem-estar dos
cuidadores informais e familiares dos idosos dependentes, provocando perturbacdes na
gestao das emocoes, tanto para o cuidador como para o individuo doente (Torres, Costa &
Abreu, 2013). O desempenho deste papel abraca uma dicotomia de experiéncias e emocdes,
por um lado positivas - a dignificacao do seu papel, o cumprimento de um dever moral ou

religioso, a satisfacdo pela manifestacao de gratidao pelo seu familiar-, mas, por outro,
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negativas - a carga excessiva, a intolerancia com o seu comportamento, ou tristeza pelo

sofrimento do doente (Savassi & Modena, 2013).

E, por isso, clara, através analise da literatura, a ideia de que as repercussdoes mais
dramaticas da prestacdo de cuidados sao a nivel da salde mental do cuidador. De facto,
nomeadamente os transtornos fisicos experienciados, decorrem associados a um estado
constante de tensao e de sofrimento mental, que se traduz numa maior vulnerabilidade para
o aparecimento de doencas agudas e/ou cronicas (Leite et al., 2017) e atentando contra a

qualidade de vida destes sujeitos.
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3. Solidao, sobrecarga e distress psicolégico

Cuidar de uma pessoa com deméncia traz inUmeras alteracdes a vida do FC, com impacto
fisico, emocional, psicoldgico e social. A adaptacdao ao papel de cuidador envolve uma
alteracao abrupta na sua vida, com implicacbes diretas na gestao do tempo e inevitavel
prejuizo do seu tempo pessoal, que passa a ser primordialmente usado para a prestacao de
cuidados (Maia & Pozzo, 2013). O tempo dedicado a atividades com o idoso, sejam de
supervisdo ou de substituicdo nas AVD s, leva a uma perda na qualidade de vida do FC, que
se vé privado de atividades sociais e de lazer, ou simplesmente, de tempo para si proprio.
Esta restricdo € uma frequente fonte de insatisfacdo para o FC, competindo com o trabalho,
participacao social e compromissos familiares do cuidador. Todo este cenario tem impacto
nas relacées familiares, na manutencao das amizades e na realizacao de atividades
religiosas, culturais e recreativas, bem como na atencdo a sua propria salde e bem-estar
(Carvalho & Neri, 2018). Este facto esta intimamente relacionado a sentimentos e emocoes
negativas, como se o seu tempo fosse refém dos cuidados ao outro, levando a um sentido
negativo do cuidar, pelo que, frequentemente, o FC experiencia sentimentos de isolamento

e de solidao, associados a caréncia de suporte social.

3.1. Solidao e suporte social

Segundo a CIPE solidao é um tipo de “emocao negativa: sentimentos de falta de pertenca;
isolamento emocional; sentimentos de exclusao, sentimento de melancolia e tristeza
associado a falta de companhia, simpatia e amizade acompanhada de sentimentos de perda
de sentido, vazio, afastamento e baixa auto-estima” (International Council of Nursing,
2019). A solidao diz respeito a uma avaliacdo subjetiva da situacdo em que o individuo se
insere, caracterizada por um niimero inferior ao desejavel de relacdes de amizade (solidao
social), bem como por situacdes em que a intimidade desejada ndo é atingida (solidao
emocional) (Gierveld & Tilburg, 2010). Este conceito é distinto do conceito de isolamento
social, situacao objetiva caracterizada por auséncia de relacdes com outras pessoas. A
soliddo é a experiéncia negativa de um individuo face a uma discrepancia entre a rede de
relacoes sociais existentes e a que seria desejada (Gierveld & Tilburg, 2010; Hu, Zheng &
Huang, 2020). No entanto, ambos os conceitos estao relacionados, na medida em que o

isolamento social pode conduzir a solidao.

As relacoes sociais e a qualidade do ambiente social em que os individuos se inserem tém
impacto na salde mental e no bem-estar (Tough, Siegrist & Fekete, 2017). A literatura

mostra-nos que uma rede pobre de relacdes sociais tem um impacto negativo na salde,
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fisica e mental, na adocdo de comportamentos saudaveis e, consequentemente, sobre a
mortalidade (Hu, Zheng & Huang, 2020; Umberson & Montez, 2010).

As redes sociais influenciam a nossa salde e bem-estar de um ponto de vista
comportamental, na medida em que os modelos sociais em que nos inserimos motivam a
adocdo de comportamentos mais ou menos saudaveis. Neste ambito inserem-se os habitos
alimentares, de exercicio, o tabagismo ou o uso de substancias (Umberson & Montez, 2010),
pela normalizacao de comportamentos adquiridos. Por outro lado, estas redes sociais podem
promover influéncia na salde dos individuos por via de mecanismos psicossociais, como
suporte social, controlo pessoal, significados e normas. O suporte social refere-se a
qualidade da sustentacao emocional das relacdes, como o sentimento de ser amado, cuidado
e ouvido; esta universalmente estabelecido o papel preponderante do suporte social sobre
o bem-estar e a salde mental, seja pela reducao do impacto do stress, seja pela criacao de
um significado e proposito para a vida (Umberson & Montez, 2010). Deste modo, a solidao,
enquanto condicao subjetiva negativa associada a uma pobre rede de suporte social, francas

vezes percecionada pelos FC, tera um impacto negativo sobre a sua salde e bem-estar.

3.2. Impacto do suporte social na sobrecarga e distress psicologico

Trazendo de novo o modelo de relacao de prestacao de cuidados proposto por Sequeira
(2007), percebemos que o suporte social € uma das variaveis com relevancia no processo de
cuidar e pode, neste caso, ter repercussoes a nivel da sobrecarga e da satisfacdo, com
implica¢Oes diretas na prestacao de cuidados, no recetor de cuidados e no bem-estar do FC
(Sequeira, 2018).

Relagdo de prestacdo Fatores
Fatores de cuidados _|  pessoais
pessoais
Estado de
Fatores satde
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Figura 1. Modelo de andlise das varidveis em interacao na relacéo de
prestacdo de cuidados (Sequeira, 2007). Fonte: Sequeira (2018)
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Com efeito, este modelo estabelece uma relacdo interativa entre diversas variaveis com
implicacao na adaptacao ao processo de cuidar. O contexto do FC, desde as suas variaveis
pessoais, a percecao do seu estado de salde e morbilidades, condi¢cdes do meio e recursos,
percecao sobre o suporte social, bem como condicdes internas como personalidade,
autoconceito e autoestima, dinamicas familiares, pode ter um papel determinante nas

repercussoes do cuidador.

Nesta mesma linha de pensamento, as dificuldades sentidas e as estratégias de coping
adotadas sao também variaveis mediadoras da relacao de prestacao de cuidados, que podem
tornar este contexto positivo (com um impacto de satisfacao) ou negativo (com um impacto
de stress e sobrecarga). Quer isto dizer, de uma forma sumaria, que um cuidador com uma
boa percecdo do estado de saude tem maior probabilidade de sentir menos dificuldades no
cuidar e utilizar mais eficazmente as estratégias de coping e, reciprocamente, um cuidador
que apresente menos dificuldades no cuidar tem também maior probabilidade de utilizar
eficazmente as estratégias de coping, tendo uma melhor percecdo do seu estado de saude
(Sequeira, 2018).

Deparamo-nos, entdao, com uma série de determinantes cuja origem &, sobretudo, interna.
A maior parte do processo de adaptacao ao novo papel, e as suas implicacdes positivas e
negativas, esta intimamente ligado as capacidades adaptativas do FC, nomeadamente a sua
percecao sobre a situacao, que pode ser encarada como positiva ou negativa. Se o FC
perceciona as suas estratégias de coping como eficazes, o processo de cuidar torna-se numa
experiéncia positiva; se, por outro lado, este avalia de forma negativa a relacdo de
prestacdo de cuidados, esta relacdo é percecionada como sobrecarga, tendendo a um

desempenho menos eficiente do seu papel.

A sobrecarga no cuidar, do inglés care burden, pode ser definida como uma “resposta
multidimensional a avaliagdo negativa e ao stress percebido, como resultado de cuidar de
uma pessoa doente” (Lee, Martin & Poon, 2017, p. 1214). E um conceito que se refere “a
desgaste por cansaco, ou seja, pode traduzir a exposicao do cuidador a fatores de stress
significativos e num espago de tempo relativamente curto (cuidar de alguém demente com
alteracoes comportamentais) ou a uma exposicao prolongada a fatores de stress pouco
significativos, mas que, ao longo do tempo, originam consequéncias em termos de

sobrecarga para quem cuida” (Sequeira, 2018, p. 248).

A sobrecarga pode ser objetiva ou subjetiva. A primeira esta relacionada com os
acontecimentos e atividades concretas e refere-se a alteracdo em parametros da vida do
cuidador, potencialmente observaveis e quantificaveis, como a sobrecarga fisica ou
econdémica; a sobrecarga subjetiva é entendida como o conjunto de sentimentos, atitudes e
reacoes emocionais face a experiéncia do cuidar, ou seja, a forma como cada individuo

avalia a sobrecarga objetiva (Sequeira, 2018).
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A sobrecarga esta associada a uma série de variaveis que predizem o impacto deste
fendmeno no FC, sendo a satisfacdo com o suporte social um dos itens mais determinantes
para o aparecimento de sobrecarga. O suporte social tem implicacdes diversas na dinamica
do FC, uma vez que promove a salde, o bem-estar e a qualidade de vida. Este engloba o
apoio familiar, dos amigos e das instituicbes, enquanto determinantes para evitar o
aparecimento da sobrecarga (Sequeira, 2018). A literatura é expressiva neste ambito,
mostrando que a divisao de cuidados com um cuidador secundario, permitindo ao cuidador
principal conservar interesses externos a relacdo de cuidar, contribui para um quadro de

menor sobrecarga (Leite et al., 2017).

No ambito desta investigacdo, procuramos entender a medida em que a solidao
percecionada pelo FC mais concretamente a solidao no cuidar, tem impacto na sua percecao

de sobrecarga e, mais ainda, sobre os niveis de distress psicologico.

Uma adaptacao ineficaz a uma situacao de crise pode originar fendmenos de distress. Este
conceito, em portugués referido com mal-estar psicologico, refere-se a um estado de
sofrimento emocional caracterizado por sintomas de depressao e ansiedade, por vezes
associados a queixas somaticas (Santos et al., 2017). E, por isso, um indicador de saide
mental da populacao, associado a uma pior qualidade de vida e, embora distinto de uma
patologia mental, pode albergar sintomas presentes em algumas patologias mentais (Santos
et al., 2017).

Considerando os efeitos tanto do isolamento social como da sobrecarga sobre a saude fisica
e mental, com especial relevo na experiéncia vivenciada pelo FC, parece-nos claro o seu
impacto no distress, e sera esta combinacao de conceitos que sera objeto de estudo no

ambito desta investigacao.
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CAPITULO 2 - ESTUDO EMPIRICO

1. Metodologia

A ciéncia é entendida como um conjunto de conhecimentos humanos, adquiridos pela
descoberta e explicacao dos fendmenos e das leis objetivas que os regem. Este conjunto de
conhecimentos e de informacdo é recolhido de forma sistematica, utilizando para tal

procedimentos objetivos, que definem o método cientifico (Pais Ribeiro, 2010).

“A investigacao cientifica constitui o método por exceléncia que permite adquirir novos
conhecimentos” (Fortin, 2009, p. 5). E uma forma de aquisicdo de conhecimentos que se
distingue das demais pelo seu carater sistematico e rigoroso pois pressupde a predicao e
controlo dos fendmenos, que sdo objeto da experimentacao, e a verificacdo de hipoteses
(Fortin, 2009).

E intrinseca ao ser humano a sua capacidade para interrogar o que observa e procurar
encontrar uma teoria para o explicar, havendo, por isso, um continuo entre o senso comum
e a ciéncia. O que os distingue, e que caracteriza o método cientifico é, de acordo com Bem
e de Jong (1998), citados por Pais Ribeiro (2010), o facto de o método cientifico ser
sistematico e ter de se aplicar a todos os fendmenos com as mesmas caracteristicas; recorrer
a métodos claramente definidos; ser redutor, ignorando aspetos distratores da realidade e
reduzindo os fendomenos a principios gerais; ser objetivo, controlavel, pelo que diferentes
observadores utilizando o mesmo procedimento atingiriam os mesmos resultados; ser claro,
uma vez que os conceitos utilizados sao definidos sem ambiguidade; e ser sempre passivel

de aperfeicoamento no futuro, pois é sempre evolutivo.

A investigacao envolve diversos processos e etapas: a descricao (determina natureza e
caracteristicas dos fenomenos), explicacao (relaciona e clarifica fenomenos), predicdo e
controlo (avalia a probabilidade de um determinado fendmeno acontecer numa determinada

situacao, face a um elemento externo) (Fortin, 2009).

Neste capitulo explicitaremos o processo metodoldgico seguido para a realizacdo deste
estudo de investigacao. Iniciaremos a nossa abordagem pela questao de investigacao,
partindo posteriormente para a exposicao dos objetivos e hipoteses de investigacao.
Seguidamente, serdo descritos os métodos de operacionalizacao da investigacdo, dando a
conhecer o tipo de estudo escolhido e o paradigma em que se insere, com descricao da
populacao alvo e da amostra, o processo de recolha de dados e instrumentos nele

implicados, procedimentos éticos e tratamento estatisticos dos dados recolhidos.
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1.1.  Questao de investigacdo e objetivos do estudo

A formulacdo da questdo de investigacdo € um passo fundamental da investigacdo e
“determina o angulo sob o qual o problema sera considerado, o tipo de dados a colher, assim
como as analises a realizar” (Fortin, 2009, p. 72). Segundo Fortin, a questao de investigacdo
“é um enunciado interrogativo, escrito no presente que inclui habitualmente uma ou duas
variaveis e a populacao a estudar” constituindo uma “(...) interrogacao explicita relativa a
um dominio que se deve explorar com vista a obter novas informacgdes” (Fortin, 2009, p. 51
e 101).

0 enquadramento teodrico explanado na primeira parte deste trabalho permite-nos entender
a vulnerabilidade associada ao papel de cuidador, nomeadamente do FCPD, com o risco de
sobrecarga no cuidar e de desenvolvimento de distress psicologico como fatores negativos
desta dinamica. Conhecendo, ainda, as caracteristicas gerais do FC e o facto de, na
generalidade dos casos, o cuidado recair quase em exclusivo num Unico elemento da familia,
consideramos pertinente perceber até que ponto a soliddo na prestacao de cuidados pode
ser um fator relevante para o desenvolvimento de sobrecarga e distress no cuidador.
Investigar esta problematica encontra particular relevancia no nosso pais dada a incidéncia
de casos de deméncia e o facto de os cuidadores portugueses serem dos que mais horas

diarias despendem a cuidar.

Definimos, assim, como questdao de investigacao a seguinte: Qual a associacdo entre a

solidéo na prestacdo de cuidados e a sobrecarga e o distress percecionados pelo FCPD?

Esta problematica revela-se importante na medida do seu contributo para a definicao de
estratégias adequadas de intervencao assistencial junto desta populacdo, nomeadamente
por parte dos enfermeiros, promovendo a atencao aos cuidadores enquanto alvo de
intervencdo, e garantindo a promocao da sua saude mental, com reflexos indiscutiveis em

toda a relacao do cuidar.

Em consonancia com o exposto e a questdo de investigacao elencada, determinamos para

este estudo os seguintes objetivos:

e Caracterizar, sob o ponto de vista social e demografico, a populacao de cuidadores
em estudo;

e Analisar a presenca de sobrecarga nos FCPD;

e Analisar a presenca de distress psicologico nos FCPD;

e Explorar a relacdo entre a solidao na prestacao de cuidados e a percecao de
sobrecarga pelos cuidadores;

e Avaliar a relacao entre a solidao na prestacao de cuidados e o distress psicologico
do FCPD.
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1.2. Hipéteses de investigacao

Segundo Fortin, “a hipdtese € um enunciado que antecipa relacbes entre variaveis e que
necessita de uma verificacado empirica” (Fortin, 2009, p. 165). Partindo do quadro teérico
que sustenta esta investigacao, e dos pressupostos de relacdo entre os conceitos a

investigar, foram estabelecidas as seguintes hipoteses de investigacao:

e H1: Existe evidéncia de sobrecarga nos cuidadores de doentes com deméncia;

e H2: Existe evidéncia de distress psicologico nos cuidadores de doentes com
deméncia;

e H3: A solidao influencia a sobrecarga do cuidador;

e H4: A solidao influencia o distress psicolégico do cuidador.

1.3.  Variaveis do estudo e suas dimensoes

As variaveis podem ser definidas como “qualidades, propriedades ou caracteristicas” que
assumem “diferentes valores que podem ser medidos, manipulados ou controlados”, o que

as torna “as unidades de base da investigacao” (Fortin, 2009, p. 171).

Olhando para a problematica em estudo nesta investigacdo, bem como os objetivos
definidos, pretendemos indagar a existéncia de relagdes de influéncia entre as diferentes

variaveis em analise, e de que forma sao relevantes e podem alterar o fenémeno em estudo.

Assim, estabelecemos como varidavel independente a solidao e como variaveis
dependentes a sobrecarga e o distress psicoldgico. Os aspetos que serdo alvo de analise
descritiva (idade, escolaridade, género, estado civil, situacao profissional, entre outros)
serao considerados variaveis de contexto, com relevo para a caracterizacao

sociodemografica da amostra utilizada.

De forma a estabelecer um entendimento global dos conceitos em estudo, importa sublinhar

a definicao concetual e operacional das variaveis dependentes e independente.

Assim, a soliddo pode ser definida, neste contexto, como a auséncia de suporte de outras
pessoas para a prestacao de cuidados, podendo por isso ser encarada como o facto de ser o
cuidador Unico da pessoa com deméncia. Esta variavel foi aferida através da questao “Esta
sozinho enquanto cuidador?”, colocada diretamente aos FCPD no contexto da visita

domiciliaria.
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No que respeita a variavel Sobrecarga (em inglés, burden) é concetualmente definida como
“desgaste por cansaco” (Sequeira, 2018, p. 248), traduzindo-se em fadiga, stress, suporte
social limitado e baixa percecao de autoeficacia (del-Pino-Casado et al., 2018), e mensurada
neste estudo através da Burden Interview Scale, de Zarit (1983), na sua adaptacao para a

populacao portuguesa (Sequeira, 2010).

O Distress psicologico pode ser definido como a existéncia de mal-estar psicologico, uma
“condicao emocional precipitada por situacoes avaliadas como prejudiciais, frustrantes ou
inquietantes para o individuo” (Lourenco, 2010, p. 19) e que implica padrdes desadaptativos
de coping. Nesta investigacao, faremos uso do instrumento Brief Symptom Inventory (BSI),
na sua versao adaptada para a populacao portuguesa (Canavarro, 1999), enquanto

ferramenta de avaliacdo quantitativa de sintomas psicopatoldgicos.

1.4. Tipo de estudo

A metodologia escolhida para esta investigacao insere-se no paradigma positivista, assente
num método quantitativo, ndo experimental, para a analise dos dados. Este método visa,
sobretudo, “explicar e predizer um fenémeno pela medida das variaveis e pela analise de
dados numéricos” (Fortin, 2009, p. 27), numa logica de predicdo e de estabelecimento de
relacoes causa-efeito. Trata-se de um estudo descritivo-correlacional, que procura
“explorar relacdes entre variaveis e descrevé-las”, permitindo, desta forma, “circunscrever

o fenomeno estudado” (Fortin, 2009, p. 244).

Face as hipdteses elencadas e as variaveis definidas, procuramos estabelecer uma relacao
de causa-efeito entre a solidao no cuidar e a sobrecarga e entre a solidao no cuidar e o
distress psicoldgico. A relacdo sera testada sob o ponto de vista paramétrico, com a medicao

quantitativa dos resultados e a sua analise através de testes paramétricos.

Em relacdo ao tempo da recolha de dados, trata-se de um estudo transversal, ja que “os

dados sao recolhidos num s6 momento” (Fortin, 2009, p. 252).
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1.5. Populagao-alvo e amostra

Segundo Fortin uma populacédo € “uma colecdo de elementos ou de sujeitos que partilham
caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios”, enquanto a amostra é
definida como um “sub-conjunto de uma populacdo ou de um grupo de sujeitos que fazem

parte de uma mesma populacéo” (Fortin, 2009, p. 202).

Segundo a mesma autora, a escolha dos participantes deve ser realizada através de critérios
de selecao que assegurem uma relacdo intima dos participantes com a experiéncia que se
pretende descrever e analisar. Assim, a amostragem, o processo de selecao de uma parte
da populacao em estudo, assume um papel fundamental no processo de investigacao
cientifica, uma vez que dela depende a representatividade da populacdo e, em grande

parte, a consecucao dos objetivos propostos para a mesma (Fortin, 2009).

No presente estudo, a populacado-alvo é constituida pelos FC de doentes com deméncia
pertencentes ao Distrito do Porto. A amostra foi selecionada por via de uma amostragem
nao probabilistica acidental, “formada por sujeitos que sdo facilmente acessiveis e estdo
presentes num determinado local, num momento preciso” (Fortin, 2009, p. 208),
correspondendo a utentes / cuidadores visitados pelas equipas de apoio domiciliario de
enfermagem da ULS de Matosinhos.

Foram estabelecidos como critérios de inclusdo os seguintes:

e Ter idade igual ou superior a 18 anos;

e Ser prestador de cuidados informal e primario;

e Manifestar disponibilidade para colaborar no estudo, mediante aceitacao expressa
e assinatura do “Consentimento Informado”;

e A pessoa dependente ter diagndstico médico de “deméncia”;

e A familia estar a ser acompanhada no domicilio pelas equipas de apoio domiciliario

de enfermagem da ULS de Matosinhos.

1.6. Processo de recolha de dados

O processo de recolha de dados envolveu a utilizacdo de um protocolo com varios
instrumentos . Utilizamos neste estudo os dados recolhidos com recurso a trés instrumentos:
o Questionario Sociodemografico e clinico, a Escala de Sobrecarga do Cuidador e o Inventario

de Sintomas Psicopatologicos, cada um deles explanado em pormenor de seguida.
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] Questionario sociodemografico e clinico

De modo a proceder a avaliacao dos cuidadores informais das pessoas idosas com deméncia,
é fundamental o uso de um instrumento que faculte as informacdes desejadas. Em estudos
descritivo-correlacionais, como é o caso, o investigador deve selecionar um método de

colheita de dados organizado como o questionario (Fortin, 2009).

Por definicdo, questionario € um método de colheita de dados que traduz os objetivos de
um estudo com variaveis mensuraveis. Ajuda a organizar, normalizar e a controlar os dados,
de tal forma que as informacdes procuradas possam ser adquiridas de uma forma rigorosa.
A sua aplicacdo € util no que concerne ao tempo e custos associados, permitindo ainda um
melhor controlo dos enviesamentos (Fortin, 2009). No presente trabalho o questionario
(Anexo I) encontra-se dividido em quatro partes, como parte integrante do Projeto Drive-C:
(1) caracterizacéo sociodemografica, (2) indice de Barthel, (3) Escala de Sobrecarga de Zarit
e (4) Inventario de Sintomas Psicopatologicos. Para a nossa investigacdo ndo foram
considerados os dados relativos ao segundo instrumento, por nao se enquadrar nos objetivos

da investigacao.

A escolha destes instrumentos foi sensivel as caracteristicas da amostra, aos objetivos
propostos e ao facto de se encontrarem validados para a populacao portuguesa. A primeira
parte do questionario - caracterizacdo sociodemografica - foi utilizada com o objetivo da
recolha de dados sociodemograficos tanto da pessoa cuidada como do cuidador informal, de
dados clinicos da pessoa cuidada e sobre o processo de cuidar. Este questionario inclui
questoes do tipo abertas (“idade”, “escolaridade”) e fechadas (“estado civil”, “situacao
profissional”) de resposta Unica ou multipla. As variaveis avaliadas sao as seguintes: e Idade;
e Escolaridade; e Sexo; e Estado civil (solteiro; casado; unido de facto, divorciado; viGvo); e
Situacdo profissional (Reformado por idade, reformado por invalidez, domeéstico,
empregado, desempregado, estudante, outro); e Profissao que exerce/exerceu; e Relacao
de parentesco com o recetor de cuidados; e Se € o cuidador principal (sim ou nao); ¢ NUmero
de pessoas a quem presta cuidados e ha quanto tempo o faz; e Quanto tempo presta cuidados
(uma vez por dia, mais de uma vez por dia, a longo do dia, uma vez por semana,
mensalmente, ocasionalmente, sazonalmente...); ¢ Que tipo de apoio recebe (Emocional,
Instrumental, Informal, Nenhum ou outro); e Qual o tipo de vigilancia de saude (enfermeiro

de familia, médico de familia, psiquiatra, médico privado, outro).

. Escala de Sobrecarga do Cuidador de Zarit - ESC

Um dos instrumentos internacionalmente mais utilizados para a avaliacao da sobrecarga
associada ao cuidar de idosos com dependéncia é a Burden Interview Scale, de Zarit (1983).
Neste estudo faremos uso da versao portuguesa, adaptada por Sequeira (2010), um

instrumento constituido por 22 itens, que permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva
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do cuidador informal, agrupados em quatro fatores (impacto da prestacao de cuidados,

relacao interpessoal, expectativas com o cuidar, percecdo de auto-eficacia).

Cada item é pontuado entre 1 e 5 de forma qualitativa / quantitativa, entre 1 (“nunca”) e
5 (“quase sempre”), obtendo-se um score global entre 22 e 110, em que um maior score
corresponde a uma maior percecao de sobrecarga (inferior a 46 = sem sobrecarga; 46 a 56 =

sobrecarga ligeira; superior a 56 = sobrecarga intensa) (Sequeira, 2010).

A utilizacao deste instrumento oferece seguranca e fiabilidade, dadas as caracteristicas
psicométricas ao nivel da consisténcia interna e analise fatorial encontradas (Sequeira,
2010). No Quadro 1 sao explanadas as quatro dimensées da ESC, cujas duas primeiras estao

direcionadas para a sobrecarga objetiva e as outras duas, para a sobrecarga objetiva.

Quadro 1. Dimensdées da ESC (Sequeira, 2010)

DIMENSAO

Impacto no cuidador, associado a prestacdo de
. cuidados, em termos de tempo livre, salde,

1. Impacto da prestacdo de cuidados = _ ) .
limitacdo social, perda de controlo (itens

1,2,3,6,9,10,11,12,13,17 e 22).

Implicacoes na relacao entre o cuidador e o idoso
oo dependente, principalmente  associados  as

2. Relagéo interpessoal . ) o o
dificuldades interrelacionais (vergonha, irritacao,

tensao, etc.). Avaliada pelos itens 4,5,16,18 e 19.

Expetativas que o cuidador tem face ao cuidar,
3. Expetativas com o cuidar relativamente ao futuro, as suas capacidades para
cuidar, etc. (itens 7,8,14 e 15).

L Percecao do cuidador acerca do desempenho do seu
4. Percecdo de autoeficacia )
papel, correspondente aos itens 20 e 21.

BSI - Inventario de Sintomas Psicopatologicos

Para a avaliacdo quantitativa dos sintomas psiquiatricos dos sujeitos da amostra foi utilizada
a versao portuguesa, adaptada por Canavarro (1999), do Brief Symptom Inventory de
Derogatis (1983), por sua vez desenvolvido a partir do Symptom Check-list - SCL-90-R

(Derogatis, 1982), um instrumento de 90 itens com elevado tempo de preenchimento.

Este questionario é composto por 53 itens e avalia sintomas psicopatologicos em nove

dimensodes de sintomatologia (somatizacao, obsessao-compulsao, sensibilidade interpessoal,
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depressao, ansiedade, hostilidade, ansiedade fobica, ideacao paranoide, psicoticismo) e
trés indices Globais, sendo estes ltimos avaliacdes sumarias de perturbacdo emocional,
obtidos através da soma das pontuacées dos itens: indice Geral de Sintomas (IGS), indice de

Sintomas Positivos (ISP) e Total Sintomas Positivos (TSP).

Em termos conceptuais, os niveis de consisténcia interna e estrutura fatorial permitem uma
utilizacao segura do instrumento, garantindo fiabilidade e unidade na sua utilizacao
(Canavarro, 1999). Assim, o BSI consiste num bom indicador de sintomas do foro
psicopatoldgico, bom discriminador de saide mental, permitindo distinguir individuos que
apresentam perturbacoes emocionais daqueles que nao apresentam. Contudo, este

instrumento nao permite a formulacao de diagndstico clinico.

No Quadro 2 sao descritas as dimensdes do BSI. Este é um inventario de autorresposta, com
uma cotacao dos itens distribuida numa escala tipo Likert de 0 (“nunca”) a 4 (“muitissimas
vezes”), em que a resposta a cada questao deve corresponder ao grau em que determinado
sintoma afetou a pessoa nos ultimos sete dias. Em circunstancia normais sao necessarios oito
a dez minutos para o seu preenchimento. O BSI pode ser aplicado a doentes do foro
psiquiatrico, pessoas emocionalmente perturbadas e a populacdao em geral, com idade

minima recomendada de treze anos.

Quadro 2. Dimensdes do BSI (Canavarro, 2007)

DIMENSAO

Dimensao que reflete o mal-estar resultante da percecao do
funcionamento somatico, isto €, queixas centradas nos sistemas
L cardiovascular, gastrointestinal, respiratério ou outro qualquer
Somatizagéo sistema com clara mediacdo autondémica. Dores localizadas na
musculatura e outros equivalentes somaticos da ansiedade sao
igualmente componentes da somatizacao (inclui os itens 2, 7, 23, 29,

30, 33 e 37).

Inclui sintomas identificados com a sindrome clinica do mesmo nome.
Esta dimensao inclui as cognicdes, impulsos e comportamentos que sao
Obsessdes-Compulsdes percecionados como persistentes e aos quais o individuo nao consegue
resistir, embora sejam egodistonicos e de natureza indesejada. Estdao
também incluidos nesta dimensao comportamentos que indicam uma
dificuldade cognitiva mais geral (inclui os itens 5, 15, 26, 27, 32 e 36).

Esta dimensao centra-se nos sentimentos de inadequacao pessoal,
Sensibilidade inferioridade, particularmente na comparacao com outras pessoas. A
autodepreciacao, a hesitacao, o desconforto e a timidez, durante as
interacdes sociais sdo as manifestacdes caracteristicas desta dimenséao
(inclui os itens 20, 21, 22 e 42).

Interpessoal

Os itens que compdem esta dimensao refletem o grande numero de

Depressio indicadores de depressao clinica. Estdo representados os sintomas de
afeto e humor disforico, perda de energia vital, falta de motivacao e
de interesse pela vida (inclui os itens 9, 16, 17, 18, 35 e 50)

Indicadores gerais tais como nervosismo e tensao foram incluidos nesta
dimensao. Sao igualmente contemplados sintomas de ansiedade
generalizada e de ataques de panico. Componentes cognitivas que

Ansiedade
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envolvem apreensao e alguns correlatos somaticos da ansiedade
também foram considerados (inclui os itens 1, 12, 19, 38, 45 e 49).

. A dimensao hostilidade inclui pensamentos, emocbes e
Hostilidade comportamentos caracteristicos do estado afetivo negativo da célera
(inclui os itens 6, 13, 40, 41 e 46).

A ansiedade fobica é definida como a resposta de medo persistente
(em relagdo a uma pessoa, local ou situacao especifica) que sendo

Ansiedade Fébica irracional e desproporcionada em relacdo ao estimulo, conduz ao
comportamento de evitamento. Os itens desta dimensao centram-se
nas manifestacdes do comportamento fobico mais patognomdnicas e
disruptivas (inclui os itens 8, 28, 31, 43 e 47).

Esta dimensao representa 0 comportamento  paranoide
fundamentalmente como um modo perturbado de funcionamento

Ideacdo Paranoide cognitivo. O pensamento projetivo, hostilidade, suspeicéo,
grandiosidade, egocentrismo, medo da perda de autonomia e delirios
sdo vistos primariamente como os reflexos desta perturbacao. (inclui
os itens 4, 10, 24, 48 e 51).

Esta escala foi desenvolvida de modo a representar este construto
como uma dimensao continua da experiéncia humana. Abrange itens
L indicadores de isolamento e de estilo de vida esquizoide, assim como
Psicoticismo sintomas primarios de esquizofrenia como alucinacdes e controlo de
pensamento. A escala fornece um continuo graduado desde o
isolamento interpessoal ligeiro a evidéncia dramatica de psicose

(inclui os itens 3, 14, 34, 44 e 53).

Quatro dos itens (11, 25, 39 e 52), embora contribuam com algum peso para as escalas
descritas, nao pertencem univocamente a nenhuma delas, porém, dada a sua relevancia
clinica, sdo considerados nas pontuacdes dos trés indices Globais (Canavarro, 2007). Apesar
de este instrumento ndo permitir a formulacao de diagnosticos clinicos, é certo que os itens
que formam as nove dimensdes avaliadas pelo instrumento constituem, no seu conjunto,
importantes elementos de psicopatologia, verificando-se que os individuos emocionalmente
perturbados revelam scores mais elevados nas escalas e indices Globais, e por isso, quanto
maior o score maior a probabilidade de psicopatologia.

1.7. Procedimentos formais e éticos

A investigacdo em ciéncias sociais deve seguir um conjunto de procedimentos de ordem
moral e ética, uma vez que envolve a participacdo de seres humanos. Para que a ciéncia se
desenvolva através da investigacao, € importante que o processo cientifico ofereca garantias
morais e éticas, existindo um limite que nao deve ser ultrapassado, o respeito pela pessoa

e a protecao do seu direito de viver livre e dighamente enquanto ser humano (Fortin, 2009).

Uma vez que este estudo se serviu de dados recolhidos ao abrigo do Projeto Drive-C, a
autorizacao formal para a recolha de dados foi garantida a data da sua recolha pela
instituicdo em causa, de acordo com o parecer 33/2014/RS da Comissao de Etica para a

Saude da ULS de Matosinhos. Cada participante no estudo foi questionado sobre a sua
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vontade em participar da investigacao, apresentados os objetivos da recolha de dados e
explicadas questoes referentes a participacdo, procedimento de investigacdo, riscos e
beneficios da sua participacado, e garantia de anonimato e confidencialidade (Anexo Il). Mais
uma vez, tratando-se este estudo de uma investigacao que utiliza dados anteriormente
colhidos, este procedimento formal foi levado a cabo pelos elementos responsaveis pela

recolha de dados.

1.8. Tratamento estatistico dos dados

Os dados recolhidos, sendo de cariz quantitativo, foram recolhidos, transcritos e
organizados, e alvo de tratamento através do programa SPSS®, versao para Windows®. Sendo
parte de uma base de dados organizada ao abrigo de um projeto de investigacao de mais
ampla envergadura, foram selecionados os dados que se adequavam ao tema em
investigacao, e que permitissem uma caracterizacao eficaz do problema e da populacao em

estudo.

A apresentacdo dos resultados segue uma logica de exposicdo com recurso a graficos e
tabelas, para uma leitura mais imediata da informacao. Sera realizada, primeiramente, uma
exposicdo dos dados relativos a caracterizacdo da amostra, que compdem a analise
descritiva do estudo; posteriormente, serdao apresentados os dados relativos a analise
inferencial, com recurso aos testes estatisticos adequados ao problema em investigacéo e a

verificacdo das hipdteses elencadas.

Assim, faremos uso da prova paramétrica ANOVA (F), um teste de analise da variancia, que
permite determinar se existe uma diferenca entre as médias de trés ou mais grupos
independentes (Fortin, 2009). Esta ferramenta sera utilizada em dois momentos distintos:
numa primeira etapa sera investigada a influéncia da solidao sobre a sobrecarga do cuidador,
com analise das diferencas de médias entre cuidadores solitarios / com ajuda e os niveis de
sobrecarga percecionada; numa segunda etapa, utilizaremos a mesma ferramenta
estatistica para indagar a influéncia da soliddo no distress psicologico, analisando as
diferencas entre cuidadores solitarios / com ajuda e os niveis de distress psicologico. Sera
utilizado o teste de significincia unilateral (“one-way ANOVA”), ja que as hipdteses

inicialmente colocadas traduzem uma direcao na relacao entre as variaveis.

Conceptualmente, neste teste paramétrico, o valor de F corresponde ao quociente entre
grupos e a variancia residual. A analise da variancia compara a variancia dentro dos grupos
com a variancia entre grupos, sendo que se a variancia residual for claramente inferior a
variancia entre grupos pode afirmar-se que os valores médios sao diferentes. Para a analise

da significancia estatistica é observado o valor de p, cujo posicionamento inferior a 0,05
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(globalmente aceite como valor padrao) significa que existem diferencas estatisticamente
significativas entre os grupos, o que permite rejeitar a hipdtese nula (HO) e aceitar a

hipotese formulada (Pestana & Gageiro, 2014).
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2. Apresentacao de resultados

Descrita a metodologia utilizada para este estudo, passaremos nesta fase a apresentacao
dos resultados. Num primeiro subcapitulo é realizada a analise descritiva dos dados, com
énfase na caracterizacdo da amostra, e com recurso a graficos para uma visualizacdo mais
imediata dos dados relevantes. Num segundo subcapitulo sera exposta a analise inferencial,
por meio de tabelas de analise paramétrica obtidas através do programa SPSS®, que

permitirdo a verificacdo das hipdteses em estudo e as respetivas inferéncias estatisticas.

2.1. Analise descritiva

A amostra deste estudo era composta por 174 diades de idoso com deméncia e respetivo
cuidador. Sendo o FCPD a populacao-alvo desta investigacao, serao seguidamente
apresentados os dados relativos a sua caracterizacao sociodemografica e clinica, bem como

a caracterizacao do cuidado prestado.

e Caracterizacao sociodemografica do cuidador

Numa amostra de 174 participantes, cuidadores de idosos com deméncia, verificAmos uma
média de idades de 62 anos (DP= 14,05), com um intervalo entre 18 anos (cuidador mais
jovem) e 92 anos (cuidador mais idoso). Quanto ao género, é maioritariamente constituido
por cuidadores do sexo feminino, correspondendo a 82,8% da amostra (144 pessoas) (Grafico
3).

36:;17,2%

144; 82,8%

Masculino Feminino

Grdfico 3. Caracteristicas do FCPD - género
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Quanto ao estado civil (Grafico 4), a larga maioria dos individuos sao casados,
correspondendo a uma percentagem de 78,7%. Em termos de escolaridade (Grafico 5), 69,5%
da amostra tem uma escolaridade inferior ao 9° ano, 13,8% entre o 10 e 12° ano, e 9,2%
terminaram o 12° ano. Apenas uma pequena percentagem é analfabeto (3,4%) ou tem

habilitacdes correspondentes ao ensino superior (4%).

160
78,7%
140
120
100
80
60
40

7,5%
20 5% 34% 4% 6,3%

Solteiro(a) Casado(a) Unido de Viuvo(a) Divorciado(a)
facto

Grdfico 4. Caracteristicas do FCPD - estado civil
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Grdfico 5. Caracteristicas do FCPD - escolaridade

Em relacdo a situacdo profissional (Grafico 6), ndao se verifica uma tendéncia geral
caracteristica, com 33,9% dos cuidadores a estarem reformados por idade, e percentagens
proximas correspondentes a situacdes de reforma por invalidez, empregado, trabalhador

domeéstico e desempregado (entre 13 e 19%).
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Grdfico 6. Caracteristicas do FCPD - situagdo profissional

e Caracterizacao do cuidado

No que respeita a caracterizacdo do cuidado (Grafico 7), nomeadamente em relacdo a
solidao no cuidado, verificamos uma preponderancia da partilha nos cuidados em relacéo a
solidao no cuidar: 136 cuidadores (78,2%) referem ter outras pessoas a ajudar nos cuidados

ao idoso com deméncia, enquanto 38 (21,8%) referem estar sozinhos enquanto cuidadores.

38;21,8%

= N3o, outras pessoas ajudam-me = Sim, estou sozinho enquanto cuidador

Grdfico 7. Solidédo no cuidar

Considerando a variavel tempo de cuidado, a maioria dos cuidadores desempenha este papel
ha menos de 24 meses, com uma pequena fracao a desempenhar este papel ha mais tempo;
de relevar uma percentagem de 9,2% de cuidadores que o sao ha 48 meses ou mais. A
frequéncia do cuidado é predominante ao longo do dia (82,2%) ou varias vezes por dia

(13,8%). Quanto ao suporte recebido pela equipa de saude, 45,4% dos cuidadores refere o
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suporte global e sistematico, 18,4% refere o suporte instrumental, 13,8% aponta o suporte

emocional e 16,1% refere nao receber qualquer tipo de suporte (Grafico 8).
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Grdfico 8. Caracterizagdo do cuidado

e Caracterizacao clinica e de bem-estar do cuidador

Nesta area, foram analisados os dados relativos a vigilancia de satide do cuidador, histoéria
médica e psiquiatrica e pratica de atividade fisica, enquanto fatores inerentes a salde e

bem-estar.

A analise (Grafico 9) permite-nos verificar, em relacdo a vigilancia de saide, que a maior
parte dos cuidadores (57,5%) tem vigilancia por parte do médico de familia, enfermeiro de
familia e outros, enquanto 27% referem ser vigiados pelo médico de familia em exclusivo e
13,8% referem em exclusivo o enfermeiro de familia. Apenas uma pequena percentagem

(1,7%) dao conta de uma vigilancia por médico privado.

Quanto ao historial médico, as percentagens de cuidadores com historial relevante e sem
registo de doencas € muito equiparada, com 52,9% de individuos sem histdrico relevante e
47,1% com doencas associadas. No que respeita a historia psiquiatrica, ha também uma
tendéncia equiparada de divisdo dentro da amostra, com 44,3% de cuidadores a referir ndo

ter historia de doenca psiquiatrica e 55,7% a fazer-lhe referéncia.

A pratica de atividade fisica varia entre 56,9% de cuidadores que referem praticar algum

tipo de atividade fisica e 43,1% a referir nao o fazer.
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Grdfico 9. Estado de satde do cuidador

e Resultados descritivos sobre a sobrecarga

A analise dos resultados obtidos através da aplicacdo da ESC permite-nos descrever as
tendéncias encontradas para as diferentes dimensdes do instrumento, e que se encontram

na Tabela 1.

Tabela 1. Estatistica descritiva: ESC na amostra (N=174)

Dimensao Minimo Maximo Média Desvlo
padrao
Impacto da prestacao de 11,00 55.00 33,69 11,53
cuidados
Relacdo interpessoal 5,00 25,00 11,91 5,41
Expectativas com o cuidar 6,00 20,00 14,47 3,40
Percecao de auto-eficacia 2,00 10,00 4,71 2,72

Analisando a tabela, podemos verificar que, a nivel do Impacto na prestacdo de cuidados, a
média dos resultados obtidos se situa nos 33,69% (DP= 11,53), valor similar ao valor médio
para a subescala; na dimensao Expetativas com o cuidar apresenta uma média de resultados

de 14,47% (DP= 3,40), correspondendo a um valor superior a média da subescala. Nos itens
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Relagdo interpessoal e Percecdo de auto-eficdcia as médias obtidas sao, respetivamente, de
11,91 (DP=5,41) e 4,71% (DP= 2,72), valores abaixo da média da subescala.

Observando, agora, a Tabela 2, em que sao referidos os pontos de corte para a ESC
(Sequeira, 2010) verificamos que uma expressiva maioria de cuidadores da amostra revela
sobrecarga no cuidar, com 79,3% a apresentar valores condizentes com sobrecarga ligeira e

12,6% com valores consistentes com sobrecarga intensa.

Tabela 2. Estatistica descritiva: Sobrecarga do cuidador (Sequeira, 2010)

Valor médio da

Dimensao Desvio padrao
amostra
Impacto da prestacao de cuidados 33,69 11,53
Relacao interpessoal 11,91 5,41
Expectativas com o cuidar 14,47 3,40
Percecao de auto-eficacia 4,71 2,72
Niveis de sobrecarga Frequéncia Percentagem
Sem sobrecarga (<46) 14 8,0%
Sobrecarga ligeira (47-55) 138 79,3%
Sobrecarga intensa (>56) 22 12,6%

e Resultados descritivos sobre os sintomas psicopatolégicos

Na analise descritiva dos sintomas psicopatoldgicos, utilizando o BSI, podemos descrever os
resultados obtidos tendo em conta as nove dimensdes do instrumento e, ainda, o indice
Geral de Sintomas (IGS). Nesta analise nao sao contemplados dois outros itens da escala:
indice de Sintomas Positivos (ISP) e Total Sintomas Positivos (TSP), por se considerar que

nao constituem dados relevantes para a tematica em estudo.
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Tabela 3. Estatistica descritiva: Dimensées do BSI na amostra (N=174)

Dimensées Minimo Maximo Média ;?aej:;?)
Somatizacao 1,00 4,71 2,16 0,83
Obsessao-Compulsao 0,83 4,83 2,46 0,89
Sensibilidade Interpessoal 1,00 4,75 2,02 0,84
Depressao 1,00 5,00 2,33 0,93
Ansiedade 1,00 4,67 2,26 0,81
Hostilidade 1,00 5,00 1,97 0,89
Ansiedade Fdbica 1,00 4,80 1,75 0,83
Ideacao Parandide 1,00 4,40 2,17 0,87
Psicoticismo 1,00 4,60 1,84 0,76
indice Geral de Sintomas 1,13 4,28 2,13 0,67

Olhando para a Tabela 3 verificamos uma distribuicao de valores bastante uniforme entre
as diferentes dimensdes da escala, sem um predominio claro de uma ou outra dimensédo
sobre as demais. Podemos destacar como ligeiramente mais elevadas, e por isso em
destaque, as dimensoes da Obsessdo-Compulsdo, da Depressdo e da Ansiedade, e como

menos predominante a Ansiedade Fobica.
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2.2. Analise inferencial

A analise inferencial que compde este subcapitulo é baseada na aplicacdo dos testes
estatisticos referidos anteriormente, e permitira testar as hipoteses consideradas no
desenho metodolégico da investigacdo. Faremos a analise individual a cada uma das
hipdteses, com exposicdo dos resultados obtidos em tabelas, e a inferéncia estatistica que
lhe esta associada.

e H1: Existe evidéncia de sobrecarga nos cuidadores de doentes com deméncia

Para a verificacao desta hipotese foi utilizada novamente a Tabela 2, com a descricdo dos
valores da ESC e respetivos pontos de corte. Esta tabela foi ja anteriormente apresentada
para a analise descritiva de resultados, permitindo uma analise as diferentes dimensodes que
a constituem. Neste caso, olhando para as percentagens obtidas nos pontos de corte
referentes a Sobrecarga ligeira e a Sobrecarga intensa, verificamos que 79,3% dos FCPD
reportam sobrecarga ligeira e 12,6% obtém resultados consistentes com sobrecarga intensa,
0 que nos permite validar a hipotese em estudo, e assumir que, para a amostra em estudo,

existe evidéncia de sobrecarga nos cuidadores de doentes com deméncia.

Tabela 2. Estatistica descritiva: Sobrecarga do cuidador (Sequeira, 2010)

Valor médio da

Dimensao Desvio padrao

amostra
Impacto da prestacao de cuidados 33,69 11,53
Relacao interpessoal 11,91 5,41
Expectativas com o cuidar 14,47 3,40
Percecao de auto-eficacia 4,71 2,72
Niveis de sobrecarga Frequéncia Percentagem
Sem sobrecarga (<46) 14 8,0%
Sobrecarga ligeira (47-55) 138 79,3%
Sobrecarga intensa (>56) 22 12,6%
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e H2: Existe evidéncia de distress psicolégico nos cuidadores de doentes com

deméncia

Para verificar esta hipotese, foram utilizados os resultados obtidos com o BSI, ja descritos

anteriormente, e realizada a sua comparacao com os valores referentes aos pontos de corte

para a populacao portuguesa (Canavarro, 2007), que apresentamos de seguida na Tabela 4.

Tabela 4. Estatistica descritiva do BSI e comparagdo da média das dimensées do BSI da amostra com a média da

populagdo portuguesa (N=174)

Valor médio

Desvio

Valor médio p/
pop. Portuguesa

Dimensées da amostra padrao Resultado
(Canavarro, 2007,
cit. por Abreu et
al., 2018)

Somatizacao 2,16 0,83 0,77 1
Obsessao-Compulsao 2,46 0,89 1,25 0
Sensibilidade Interpessoal 2,02 0,84 0,82 )
Depressao 2,33 0,93 0,94 )
Ansiedade 2,26 0,81 0,65 T
Hostilidade 1,97 0,89 1,00 T
Ansiedade Fébica 1,75 0,83 0,55 0
parande 2,17 0,87 0,96
Psicoticismo 1,84 0,76 0,62
indice Geral de Sintomas 2,13 0,67 0,83 T

Analisando os pontos de corte, verificamos que, para cada uma das dimensées do BSI, os

valores obtidos na amostra em estudo sao significativamente superiores aos valores de corte

para a populacao portuguesa. No que diz respeito ao indice Geral de Sintomas, que de um

modo geral permite ponderar a intensidade do mal-estar psicologico, verificamos também

um valor superior ao ponto de corte, o que permite inferir que existe evidéncia de distress

psicologico nos cuidadores de doentes com deméncia.
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e H3: A solidao influencia a sobrecarga do cuidador

Para testar esta hipdtese, e a relacdo entre a variavel independente (soliddo) e a variavel
dependente (sobrecarga) foi utilizado o teste de analise de variancia ANOVA (one-way
ANOVA), permitindo verificar as diferencas entre grupos, nomeadamente sozinho enquanto
cuidador / outras pessoas ajudam nos cuidados. Os resultados mais relevantes estao

explanados na Tabela 5, constando a tabela integral do anexo lll.

Tabela 5. Avaliagdo da associagdo entre a soliddo e a sobrecarga do cuidador

Dimensao F Sig.
Impacto da prestacao de cuidados 0,539 0,464
Relacao interpessoal 2,667 0,104
Expetativas com o cuidar 0,101 0,751
Percecao de auto-eficacia 0,540 0,463

Analisando os valores obtidos, verificamos que, para cada uma das dimensoes da ESC, os
valores obtidos de p sdao >0,05, nao existindo por isso evidéncia de diferencas
estatisticamente significativas entre os grupos. Este achado permite-nos aceitar a hipotese
nula, rejeitar H3, e inferir que, para a amostra em estudo, a soliddao nao influencia a

sobrecarga.

Face aos resultados encontrados, e de forma a conseguir uma analise mais aprofundada dos
resultados de relacdo entre estas duas variaveis, foi utilizado um novo instrumento de
analise estatistica: a Tabulacdo Cruzada, uma tabela de contingéncia que permite exibir o
relacionamento entre as duas variaveis, analisando as suas variacoes. Os resultados obtidos

estao descritos na Tabela 6.
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Tabela 6. Niveis de sobrecarga e distribuicdo entre cuidadores solitdrios versus com partilha de cuidados

Niveis de sobrecarga

Solidao no
cuidar Sem Sobrecarga Sobrecarga
sobrecarga ligeira intensa
Cuidado N 11 107 18
partilhado % do total 6,3% 61,5% 10,3%
Solidao no N 3 31 4
cuidar % do total 1,7% 17,8% 2,3%
N 14 138 22
Total
% do total 8,0% 79,3% 12,6%

A analise dos dados permite-nos verificar a distribuicao entre os niveis de sobrecarga e a sua
divisdo nas categorias de cuidadores, permitindo corroborar os dados do teste estatistico
anterior. De facto, tanto para a categoria de “cuidado partilhado” como para a categoria
de “solidao no cuidar” a distribuicdo aponta uma maior incidéncia nos niveis de sobrecarga

ligeira.

e H4: A solidao influencia o distress psicologico do cuidador

Para analisar esta hipotese foi, mais uma vez, feito uso do teste ANOVA, verificando a
variancia entre grupos (sozinho enquanto cuidador / outras pessoas ajudam nos cuidados).
Os resultados relevantes sao apresentados na Tabela 7 e a tabela integral esta exposta no

anexo V.
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Tabela 7. Avaliagdo da associagdo entre a soliddo e o distress psicoldgico

Dimensao F Sig.
Somatizacao 1,855 0,175
Obsessao-Compulsao 2,438 0,120
Sensibilidade Interpessoal 3,692 0,056
Depressao 4,231 0,041
Ansiedade 1,071 0,302
Hostilidade 3,436 0,066
Ansiedade Fodbica 3,125 0,079
Ideacao Parandide 2,200 0,140
Psicoticismo 11,454 0,001
indice Geral de Sintomas 4,781 0,030

A analise dos resultados obtidos com o teste permite-nos encontrar evidéncia de diferencas
estatisticamente significativas para algumas dimensées do BSI, com p<0,05, nomeadamente
para as dimensdes Depressdo, Psicoticismo e no Indice Geral de Sintomas. Assim, para as
dimensbes nomeadas € correto rejeitar a hipotese nula e aceitar H4, enquanto para as
restantes se verifica o inverso. Desta forma, poderemos inferir que, para a amostra em
estudo, a solidao influencia o distress psicoldgico do cuidador ao nivel das dimensdes de
depressao e psicoticismo, bem como a intensidade do mal-estar percecionado, mas nao
influencia as dimensGes da somatizacdo, obsessdo-compulsdo, sensibilidade

interpessoal, ansiedade, hostilidade, ansiedade fobica e ideacao paranoide.
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3. Discussao de resultados

Cuidar de um familiar com deméncia é assumir um papel importante mas exigente, sob o
ponto de vista fisico e emocional (Teixeira et al., 2020). Esta investigacao versou, sobretudo,
sobre o impacto da prestacao de cuidados ao nivel da sobrecarga no cuidar e no distress

psicologico, nomeadamente sobre a influéncia da solidao nestes dois aspetos negativos.

Este capitulo pretende, pois, analisar os resultados obtidos nesta investigacdo a luz do
enquadramento tedrico que os sustenta e por comparacdo com os resultados de

investigacoes similares.

Relativamente ao objetivo 1, “caracterizar, sob o ponto de vista sociodemogrdfico, a
populacdo de cuidadores em estudo”, encontramos uma franja de 174 cuidadores com uma
idade média de 62 anos, com predominancia de cuidadores do sexo feminino (82,8%),
casados (78,7%) e com um nivel baixo de escolaridade (69,5% da amostra com escolaridade
inferior ao 9° ano). Estes dados sao congruentes com os encontrados em investigacdes
similares (Abreu et al., 2018; Maia & Pozzo, 2013; Oliveira, Lucena & Alchieri, 2014; Pereira
& Duque, 2017; Sousa et al., 2017). A mulher, esposa ou filha, continua a ser vista como a
cuidadora da casa, exercendo o papel de cuidar, uma funcao com raizes histéricas, sociais,
culturais e afetivas. E socialmente assumido o trabalho doméstico, de dedicacdo a familia e
a casa, a par com a atividade laboral que desempenha, como se fizesse parte da condicao
de vida da mulher. Este sentido de sacrificio, que negativamente caracteriza o papel social
da mulher, leva a que muitas vezes a assuncdo do papel de cuidadora surja de forma obvia
e natural, como que uma obrigacado face ao seu papel dentro da familia (Almeida et al.,
2013; Savassi & Modena, 2013).

Olhando para a idade média dos cuidadores da amostra verificamos que se trata de uma
idade avancada, espelhando uma populacéo idosa, num cenario de idosos a cuidar de idosos.
Este € um ponto de importante reflexao, por todas as repercussoes negativas que dai possam
advir. Ser idoso implica ter as suas proprias morbilidades, o que amplia as dificuldades ao
desempenho do papel, e traz acrescidos desafios face as proprias necessidades do cuidador.
Mas o impacto que o processo de cuidar tem sobre o cuidador idoso vai muito para além das
suas limitacdes fisicas e mentais; traz a desesperanca face ao futuro, o medo de perder a

sua propria salde e nao ser capaz de cumprir o seu papel (Maia & Pozzo, 2013).

A questao da escolaridade tem impacto no estabelecimento de linhas de intervencao junto
dos cuidadores, com necessidade de adequacdo de programas de suporte formal e de
psicoeducacdo adaptados ao grau de literacia dos cuidadores. A baixa escolaridade esta
também relacionada a uma ambicao profissional menos marcada, ou a situacdes de emprego
menos estaveis, em que a mulher, por vezes, abdica da sua atividade profissional para cuidar

dos seus familiares (Savassi & Modena, 2013). De facto, a amostra revelou que a larga
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maioria dos cuidadores permanece sem atividade profissional, seja por aposentacao (48,3%)
ou desemprego (19,0%), ou por desempenhar trabalho doméstico (13,8%), e apenas uma

pequena fracao da amostra (14,9%) se encontra com emprego ativo.

Olhando as caracteristicas do processo de cuidar, encontramos uma maioria de cuidadores
(78,2%) apoiados por outras pessoas neste processo, com apenas cerca de um quinto dos
cuidadores (21,8%) a prestarem cuidados sem qualquer tipo de ajuda. Este dado difere
ligeiramente dos dados encontrados em estudos com cuidadores, em que a percentagem de
cuidadores solitarios é superior (Pereira & Duque, 2017). Estes dados poderdo estar
relacionados com a geografia da sua pesquisa, em que diferentes circunstancias
sociodemograficas e populacionais podem justificar esta diversidade de contextos de cuidar.
Este dado coloca-nos, por isso, alguns constrangimentos sobre a amostra, uma vez que nos
mostra que a amostra contraria o objetivo principal do estudo e que pode ter tido influéncia

sobre os resultados obtidos.

0 tempo de cuidado dedicado ao seu familiar foi variavel, maioritariamente a rondar a faixa
temporal entre os 12 e os 23 meses de processo (29,9%), mas com uma percentagem
consideravel de casos (9,2%) com uma prestacao de cuidados com mais de quatro anos de
duracdo. A grande maioria dos cuidadores (82,2%) revelou uma frequéncia de cuidados
permanente, o que antecipa que grande parte dos doentes alvo de cuidados manifestavam
uma dependéncia consideravel. Este dado é consistente com as proprias especificidades da
centrados na supervisao e auxilio, dao lugar a cuidados de substituicao permanente nas fases
de deméncia avancada (Sequeira, 2018), mas que desde muito cedo se traduzem num
processo de permanente interacdo entre cuidador e recetor de cuidados, levando a um

dispéndio de muitas horas a cuidar do seu familiar.

No que respeita a condicdo de salde dos cuidadores da amostra, cerca de metade (47,1%)
tem historial médico relevante, embora nao tenha sido analisado, na vertente desta
investigacao, o tipo de patologia predominante, por forma a perceber a sua adequacao aos
achados da literatura. No entanto, um dado relevante obtido foi a existéncia, em mais de
metade dos cuidadores (55,7%), de historia de doenca psiquiatrica. Este aspeto, além de
condizente com a literatura sobre o tema (Galende et al., 2021), direciona-nos para os dados

encontrados na nossa propria investigacao.

De facto, e partindo para a discussdo das hipoteses de investigacao elencadas para este
estudo, e dando resposta ao objetivo 3, “analisar a presenca de distress psicoldgico nos
FCPD*, foi possivel constatar a existéncia de distress psicologico nos cuidadores da amostra,
com indicadores psicopatologicos relevantes em todas as dimensdes do instrumento
utilizado. Dados semelhantes foram encontrados por Abreu et al. (2018) e Sanhudo (2013),
que estudaram populacoes de cuidadores da regiao Norte de Portugal. O impacto negativo

da prestacao de cuidados ao nivel do bem-estar mental do cuidador é um dos aspetos
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investigados neste estudo, pela sua relevancia clinica e repercussao no cuidador, no
processo de cuidar e, consequentemente, na saude do recetor de cuidados (Galende et al.,
2021). Desconhecemos, no ambito desta investigacdo, se a existéncia de patologia
psiquiatrica nos cuidadores é anterior ou posterior ao processo de cuidar, mas em qualquer
dos cenarios o dado é de extrema relevancia, pois potencia a influéncia do processo de
cuidar na saude mental do cuidador. Se esta for ja, a partida, mais fragil, mais negativos
poderao ser os efeitos de todo o processo no sujeito (Abreu et al., 2018). Além disso, os
achados da investigacdo sao claros e nao deixam margem para dividas sobre o impacto
psicopatoldgico do processo de cuidar no cuidador, ja que a ferramenta utilizada para a
analise do mal-estar psicoldgico do FC se baseia na percecao de sintomas nos Ultimos trinta
dias.

O distress psicologico esta intimamente relacionado com a sobrecarga, na medida em que
uma maior percecao do cuidador sobre o impacto negativo que o cuidar tem sobre si, sobre
a sua vida e sobre a sua relacao com a pessoa de quem cuida, vai influenciar o seu bem-
estar psicologico e potenciar o desenvolvimento de stress crénico e gerar comportamento
desadaptativo (Sanhudo, 2013).

Ao nivel da sobrecarga no cuidar, respondendo ao objetivo 2, “analisar a presenca de
sobrecarga nos FCPD” encontramos evidéncia, nesta investigacdo, de sobrecarga numa
parcela maioritaria da amostra, suportando a hipotese de investigacdo elencada
inicialmente, e que é congruente com os achados de outras investigacdes (Abreu et al.,
2018; Pereira & Duque, 2017). Este achado deve servir de alerta para os profissionais de
salde que diretamente desenvolvem o seu trabalho com esta populacao. Trata-se, de facto,
de uma area prioritaria de atuacao, assumir o FC como sujeito de intervencao, e nao apenas
como parceiro para a prestacao de cuidados, atender as suas necessidades de cuidados e a

promocao da sua salde mental.

Recordando o processo de relacao no cuidar estabelecido por Sequeira (2010), amplamente
explanado no enquadramento teorico desta investigacdo, encontramos inUmeras variaveis a
mediar este processo e a influenciar a experiéncia do cuidador, entre os quais o suporte
social. O suporte social, referindo-se ao conjunto de pessoas e mecanismos de ajuda que
auxiliam o FC no desempenho do seu papel, comporta ndo so6 a partilha de tarefas de cuidar
no seio familiar (com a existéncia de outros elementos da familia que substituem o cuidador
principal na tarefa de cuidar), mas também os elementos externos, como técnicos de saude,
que promovam suporte formal, ou grupos de apoio para suporte emocional e psicoeducativo
(del-Pino-Casado et al., 2018).

Na analise descritiva desta investigacao, verificAmos que grande parte dos cuidadores da
amostra beneficiavam de suporte por parte da equipa de salide, a diversos niveis, permitindo
colmatar algumas das suas necessidades. No entanto, o suporte nao se esgota nas ajudas

técnicas disponibilizadas; a partilha de tarefas entre elementos da familia, a substituicao
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nos cuidados que permitam ao cuidador principal usufruir de momentos de pausa e de
dedicacao em exclusivo a sua propria vida, enquanto fator referido na literatura como
relevante para a promocao do seu bem-estar psicologico e protetor face a sobrecarga
(Carvalho & Neri, 2018), foi algo que mereceu a nossa atencao e cuja influéncia no cuidador

foi incisivamente investigada.

Procuramos, por isso, perceber a influéncia da solidao, variavel definida como o estado em
que o FC nao tem com quem partilhar tarefas do cuidar, sobre a sobrecarga e o distress

psicoldgico.

No que respeita ao objetivo 4, “explorar a relacéo entre a solidéo na prestacdo de cuidados
e a percecdo de sobrecarga pelos cuidadores”, os resultados dos testes demonstraram nao
existir relacao entre a solidao e a sobrecarga, apesar de teoricamente se pressupor uma
relacao (Leite et al., 2017). Outros estudos derivaram em resultados semelhantes (Abreu et
al., 2018; Pereira & Duque, 2017), o que nos faz refletir sobre os designios do papel de

cuidador e a sua estoica acomodacao ao papel.

A sobrecarga no cuidar, enquanto experiéncia individual e subjetiva, depende de inUmeros
fatores situacionais e internos do préprio individuo. O instrumento utilizado neste estudo
para a afericao dos niveis de sobrecarga compreende quatro dimensdes, que projetam as
grandes areas de percecdo de carga excessiva para o cuidador: impacto da prestacao de
cuidados, relacdo interpessoal, expetativas com o cuidar e percecao de autoeficacia
(Sequeira, 2010). A reflexao sobre estes quadrantes permite-nos perceber que a sobrecarga
pode, por isso, ser percecionada de um ponto de vista mais objetivo, como nas duas
primeiras dimensodes referidas, ou mais subjetivo, que caracteriza as duas ultimas dimensoes
mencionadas. Desta forma, os resultados obtidos sobre a sobrecarga compreendem sempre
uma autoavaliacao que diz respeito a aspetos muito subjetivos do proprio cuidador, das suas

expetativas, medos e anseios.

A solidao no cuidar, enquanto aspeto objetivo de auséncia de partilha de cuidados, pode,
da mesma forma, desaguar numa percecao positiva ou negativa do cuidar, e desta forma em
niveis de sobrecarga mais altos ou mais baixos. Nao é necessariamente 6bvio que cuidadores
com uma sobrecarga objetiva mais intensa obtenham scores mais altos de sobrecarga global,
e vice-versa, como, alias, encontrou Pereira e Duque (2017) no seu estudo. Nesta linha de
pensamento, analisando os dados recolhidos na nossa investigacao, a grande maioria dos
cuidadores apresentou niveis de sobrecarga ligeira e nao se encontrou uma influéncia da
solidao no cuidar sobre a sobrecarga. Poderemos, por um lado, supor que o suporte formal
existente tenha esbatido algum do impacto do processo de cuidar sobre esta amostra de
cuidadores, mas por lado nao podemos esquecer os tracos comportamentais revelados por

estes sujeitos.

0 cuidador solitario, assumindo o seu papel como uma missao, resignado a sua condicdo ou

grato por poder retribuir o esforco e dedicacao ao seu familiar (Mazza & Lefévre, 2005),
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oculta frequentemente sentimentos negativos e necessidades (Gutierrez et al., 2021;
Teixeira et al., 2020). Este sentido de missao faz o cuidador colocar os valores morais de
cuidar acima das suas proprias necessidades. Além disso, algumas investigacdes relatam um
fendmeno de simbiose e de dependéncia emocional na relacao idoso / familiar, em que o
cuidador é incapaz de manter um distanciamento saudavel e reconhecer os limites entre

cuidar e preservar a liberdade (Gutierrez et al., 2021).

Torres, Costa e Abreu (2013), na sua investigacao sobre as emocoes associadas ao papel do
FC, encontraram um vasto leque de emocdes profundas associadas ao cuidar, e a existéncia
de sentimentos contraditorios, em que os FC procuram enfrentar positivamente a prestacao
de cuidados, com momentos em que se sentem valorizados, mas sentindo-se,

frequentemente, prisioneiros desta tarefa.

Este € um verdadeiro ponto de reflexao para os profissionais de salde: nem sempre o
cuidador é capaz de expressar tudo o que sente ou de solicitar ajuda quando dela necessita.
E necessario criar desde cedo uma relacdo empatica com o cuidador, que lhe permita
expressar os seus sentimentos e manifestar as suas dificuldades de ajustamento, de forma
a promover uma adaptacdo eficaz ao seu novo papel. E importante trabalhar com o FC
aspetos de valorizacdo pessoal e de promocao do bem-estar fisico e mental como pontos-
chave para a sua disponibilidade para o papel (Lopes & Arco, 2015); desmistificar a culpa e
os sentimentos negativos de autoeficacia; disponibilizar tempo para a expressao de emocoes

e para o desenvolvimento de estratégias psicologicas adaptativas.

0 trabalho de proximidade desenvolvido pelas equipas comunitarias é de extrema relevancia
nestes contextos, pela continuidade de cuidados, pela eficacia da comunicacdao que

estabelecem e pelo conhecimento holistico que tém das familias.

Investigacoes versando a sobrecarga e a sua relacdo com fatores como a resiliéncia, as
estratégias de coping, a inteligéncia emocional ou o bem-estar emocional encontram
achados que sustentam a atitude positiva perante a situacao do cuidar, o estabelecimento
de relacdes sociais saudaveis, a espiritualidade ou as estratégias emocionais de coping como
fatores protetores de sobrecarga (Gazquez et al., 2015; Manzini et al., 2016; Rodriguez-
Pérez et al., 2017; Seon-Young et al., 2014;). E importante que a intervencao centrada no
cuidador seja focalizada na procura dos pontos positivos associados ao cuidar, na promocao
da satisfacao com o papel e com limites bem estabelecidos para os pontos-gatilho de
sobrecarga, de forma a uma atuacao precoce nas situacoes de stress e sobrecarga (Couto,
Caldas & Castro, 2019).

Nao podemos, porém, deixar de considerar os dados objetivamente colhidos e refletir sobre
a influéncia das caracteristicas da amostra sobre os resultados obtidos. O facto de grande
parte dos cuidadores beneficiarem com a partilha de cuidados, e apenas uma pequena
percentagem estar solitario nesse papel, pode ter servido de fator de enviesamento dos

resultados e de nédo validacdo da hipdtese de investigacao elencada. Assim, novos estudos
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visando estas hipdteses, com uma populacao geograficamente distinta e com caracteristicas
de soliddo nos cuidados diferentes das encontradas, seriam Uteis para verificar a

consisténcia dos resultados.

Por seu turno, relativamente a influéncia da solidao sobre o distress psicologico, e dando
resposta ao objetivo 5, “avaliar a relacdo entre a soliddo na prestacdo de cuidados e o
distress psicoldgico do FCPD”, apuramos um cenario ligeiramente diferente: em algumas das
dimensodes avaliadas do mal-estar psicoldgico do FC, confirmamos a existéncia de diferencas
estatisticamente significativas que suportam a diferenca entre cuidadores com partilha de

cuidados e cuidadores solitarios, nomeadamente ao nivel da depressao e psicoticismo.

Nao foram encontrados, na nossa pesquisa, outros estudos que comparem diretamente estas
duas variaveis, e que nos permitam enquadrar os achados da nossa investigacdo. No entanto,
estudos de outras vertentes que relacionam o suporte social, sobretudo o suporte social
percebido face ao bem-estar psicologico ou a qualidade de vida (del-Pino-Casado et al.,
2018; Garcia-Mochon et al., 2019) permitem-nos perceber que uma atitude positiva e de
bem-estar emocional tem influéncia sobre a qualidade de vida e sobre o estabelecimento

de relacdes sociais saudaveis.

O suporte social, no seu todo, tem efeitos mediadores na salde e bem-estar psicoldgico,
aliviando o distress em situacdes de crise (Pais-Ribeiro, 1999), como na necessidade de
assumir o papel de cuidador face a um familiar com deméncia. A satisfacdo com o suporte
social disponivel € uma dimensao cognitiva com um importante papel na reducdo do mal-
estar, pelo que a sua auséncia é, ela propria, geradora de stress (Pais-Ribeiro, 1999). “Baixos
niveis de apoio social sdo uma possibilidade percursora para a pobreza psicoldgica,
interferindo na resiliéncia” (Manzini et al., 2016, p. 708), sabendo de antemao que “maiores
niveis de resiliéncia do cuidador estao relacionados a uma melhor adaptacao destes diante
das adversidades, (...) melhora do desempenho diante do cuidado” (Manzini et al., 2016,
p.711).

Refletindo sobre as dimensdes em que encontramos evidéncia do impacto da solidao no
distress psicoldgico, a depressao diz respeito a sintomas de afeto e humor disférico, perda
de energia vital, falta de motivacao e de interesse pela vida. O psicoticismo refere-se a
isolamento e estilo de vida esquizoide, alucinacao e controlo de pensamento, num continuo

graduado desde o isolamento ligeiro a dramatica evidéncia de psicose.

Os cuidadores solitarios existentes na amostra do nosso estudo eram em numero minoritario,
mas ainda assim significativo. Viver para cuidar do seu familiar ao longo do dia, sem outros
elementos que o substituam, facilmente conduzira ao isolamento social e a uma diminuicao
das relacdes sociais, contribuindo para uma percecao negativa sobre o suporte social, e
colocando o FCPD em risco de adoecer mental. E, por isso, crucial criar globalmente redes
de suporte adequadas, que garantam suporte ao FC, nomeadamente redes comunitarias de

apoio, com integracao do doente em programas de reabilitacao e de atencao durante o dia,
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permitindo tempo livre ao FC; ao mesmo tempo, a criacao de programas de apoio intra-
pares, de partilha de experiéncias e de fomento do sentimento de pertenca poderao ser
também benéficas para o FC, na medida em que sustentam uma maior percecao de suporte

social.
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CONCLUSAO

A realidade epidemioldgica sobre a deméncia torna-a, nos dias de hoje, uma problematica
de salde publica a escala global. As consequéncias do envelhecimento populacional
traduzem-se, inevitavelmente, num nimero crescente de pessoas com esta sindrome, cuja
dependéncia fisica, funcional e mental acarreta repercussoes avassaladoras nao s6 no

proprio mas também na sua rede familiar e social, nomeadamente no FC.

O FCPD enfrenta uma transicdo com dificuldades e desafios a diversos niveis, e cuja
adaptacao eficaz ao papel é crucial para um processo de cuidar benéfico para todas as
partes: cuidador, alvo de cuidados, familia e sociedade. As tarefas associadas ao cuidar da
pessoa com deméncia sao, fruto do tipo de dependéncia e das necessidades especificas que
a sua condicao acarreta, verdadeiramente desafiantes para o FC e potenciadoras do
desenvolvimento de stress, que podera trazer consequéncias negativas como a sobrecarga e

o distress psicologico.

Esta investigacao partiu da vontade de contribuir para o estudo da problematica do FCPD,
abracando a perspetiva da solidao na prestacao de cuidados como fator influenciador da
sobrecarga e do distress. Para a sua realizacao foram utilizados dados recolhidos ao abrigo

do projeto Drive-C, da ESEP / CINTESIS, numa vertente ainda nao investigada.

Partimos com uma amostra de 174 cuidadores, num estudo de cariz quantitativo, descritivo-
correlacional, com o proposito de perceber a influéncia da soliddo no cuidar sobre a
sobrecarga e sobre o distress psicologico do FCPD. Foram tracados como objetivos
especificos os seguintes: caracterizar, sob o ponto de vista social e demografico, a populacdo
de cuidadores em estudo; analisar a presenca de sobrecarga nos FCPD; analisar a presenca
de distress psicologico nos FCPD; explorar a relacdo entre a soliddo na prestacao de cuidados
e a percecao de sobrecarga pelos cuidadores; avaliar a relacao entre a solidao na prestacao
de cuidados e o distress psicologico do FCPD. Face a analise e discussao de resultados,

consideramos ter atingidos os objetivos a que nos propusemos.

Encontramos, na nossa investigacdo, evidéncia de sobrecarga e sofrimento psicologico no
FCPD. Quanto a influéncia da solidao no cuidar, ndo encontramos evidéncia do seu impacto

na sobrecarga, e uma influéncia em apenas duas dimensdes do distress psicologico.

Sabemos que a percecdo do suporte social € uma dimensdao fundamental nos processos
cognitivos e emocionais ligados ao bem-estar e a qualidade de vida. A soliddao enquanto
cuidador é apenas uma das dimensdes englobadas no suporte social percebido. Tratando-se
de uma variavel subjetiva e de percecao individual, a sobrecarga abarca uma panoplia de

fatores que a influenciam, o que torna dificil e ardua a sua analise objetiva e linear.
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Embora nao tenhamos conseguido comprovar estatisticamente a influéncia da solidao na
sobrecarga e no distress psicologico (embora nesta Ultima variavel haja espaco para uma
leve inferéncia relacional), os achados obtidos ndo sao de somenos e permitem uma intensa
reflexao sobre a forma como o FC absorve o seu papel e o desempenha de forma estoica,
apesar das consequéncias negativas que dai possam advir para si proprio. Esta €, na nossa
opiniao, um dos pontos-chave do trabalho com os cuidadores: a procura das suas
necessidades muto para além do que é diretamente observado, garantir apoio formal em
todas as vertentes, desde o apoio instrumental ao emocional, ja que é neste Ultimo que se
inserem os fatores subjetivos da sobrecarga, como o suporte social percecionado ou a

percecao de autoeficacia.

No entanto, € importante considerar nos resultados da investigacdao as limitacoes
decorrentes das caracteristicas da amostra e o possivel enviesamento de resultados. Este
facto pode ter, efetivamente, comprometido os resultados, pelo que seria importante
verificar estas hipdteses de investigacdo com uma amostra de caracteristicas distintas,

nomeadamente uma amostra descentralizada ou abrangendo outras zonas do pais.

Nos Ultimos anos, um trabalho muito dinamico e significativo tem vindo a ser desenvolvido
pelas equipas de salde que acompanham os utentes com deméncia e suas familias,
nomeadamente ao nivel dos Cuidados de Salde Primarios. Existem ja diversos programas
organizados e muito Uteis no suporte formal aos cuidadores, mas com uma vertente de
ensino mais direcionada ao suporte técnico e instrumental. Garantir que o cuidador tem
conhecimentos suficientes sobre a doenca que assola o seu familiar e que domina as técnicas
necessarias para a execucao dos cuidados é benéfico, ndo s6 como garantia de prestacado de
cuidados de qualidade, mas também como fator promotor do sentido de autoeficacia e de
prevencao da inseguranca face ao cuidar, aspetos relacionados a sobrecarga. Porém, novas
linhas de intervencao deverao ser postas em pratica, na promocao de aspetos positivos e de
desenvolvimento de ferramentas psicologicas por parte do FC, como trabalhar a resiliéncia,
as emocoes, 0 coping, a autoestima e a inteligéncia emocional. Desta forma, estariamos a
dar ferramentas ao FC para um enfrentamento mais positivo do seu papel, um aspeto

extremamente importante para uma experiéncia de cuidar gratificante.

Os fatores protetores face a sobrecarga, como a satisfacao pessoal com o papel de cuidador,
a existéncia de estratégias de coping adequadas e a percecao sobre o suporte social (del-
Pino-Casado et al, 2018), devem ser promovidos desde cedo, assim que a crise se instala e
a adaptacdo ao papel de cuidador se inicia. Neste ambito, as equipas de cuidados na
comunidade, pela sua proximidade e ligacdo as familias, desempenham um papel crucial. O
enfermeiro, pelas caracteristicas do seu papel, € o elo primordial de ligacdo entre a familia

e os cuidados de salde.

Este trabalho de investigacdo reforca a importancia de intervir diretamente sobre a saide

mental dos cuidadores, sobre a compreensao dos fatores psicologicos positivos e negativos
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associados ao cuidar. Além disso, permite-nos ainda admitir a pertinéncia e significancia da
intervencao do Enfermeiro Especialista em Salde Mental e Psiquiatrica (EESMP) junto dos
cuidadores, pelas caracteristicas especificas do seu papel e pela atencdo particular aos

aspetos psicoldgicos envolvidos no processo de cuidar de uma pessoa com deméncia.

Pretendeu-se que esta investigacdo oferecesse um contributo a tematica do FCPD,
realcando, mais uma vez, a importancia de uma intervencao focalizada no sujeito e nas suas
proprias necessidades, a par com as necessidades de cuidados do doente com deméncia. A
prevencao da doenca e sobretudo a promocao da saude, fisica e mental, do FCPD tém um

impacto gigantesco a nivel do proprio, da familia e da propria sociedade.

A crescente investigacao sobre esta problematica deve servir de alicerce para a criacdo e
desenvolvimento de programas de intervencao cada vez mais proximos das necessidades
desta populacdo, com o EESMP a ser uma peca elementar nestas equipas. As politicas de
saude, muitas vezes com uma aplicacdo pratica demasiado desacelerada, devem ter os
enfermeiros como motor, os auténticos agentes do terreno em cujas maos esta

verdadeiramente o sentido de mudanca.

Gostariamos de concluir este trabalho com uma referéncia a necessidade de manter a
investigacao sobre esta tematica, e que este estudo possa servir de mote para outros mais
abrangentes sobre o tema, que permitam um conhecimento cada vez mais incisivo sobre o
problema. Numa era em que se procura, cada vez mais, contribuir para a Enfermagem como
ciéncia, importa sermos capazes de investir na criacao de novo conhecimento, que garanta
praticas de salde baseadas na evidéncia cientifica e cuidados de enfermagem mais
significativos para as pessoas e as suas reais necessidades.
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| - Instrumentos de recolha de dados

H

25566 PROJETO PALLIARE

| PARTE — CARATERIZAGAO DO PRESTADOR DE CUIDADOS

Ouastiondrio n.® I:':I:‘j

Dmadapraanchimantc-| | |;’| | |f| | | | |

Idade: |:|:| (anos)

Escolandads: I:l:l (n.? de anos que completou com sucesso)

Sexo (O Masculine {3 Feminino
Estado civil: (0 Solieiro{a) (O Casadois) (O Unigode facte O Vilvo{a) (O Divorciado(a)
Situagio Profissional:

(0 Reformado (a) por idade

(7 Reformado (a) por invalidez

2 Doméstico (a)

(C) Empregado (a)

O Desempregado (a)

(0 Estudants

Jeser H

Cowo | [T TITLILITITITITTITITT]

Profissio que exerce ou exerceu: | | | | | | | | | | | | | | | | | |

Relagéo de parentesco com o recetor de cuidados:
) Cénjuge ) Pailmae

O Filhola) O Metola)

OGemwatoa Qowe [ [ [ [ | [ [ ][] T T JTTJ]

) Irméaaia)
E o Cuidador Principal? (O Sim (O Mao
MNimero de pessoas a quem presta cuidados: I:I:' {pesEnas)

Ha guanta tempo presta cuidados & pessoa dependents I:I:‘ (anos] l:l:l (meses)
Presta culdados 3 pessoa:

2 Uma vez por dia i) = Uma ver por semana
) = Uma vez por dia ) Menszal

() Ao longo do dia 7)) Ocasionalments

(3 Uma vez por semana ) Saronalment=

O Duas o tée vezes porsemana ) Outra | | | | | | | | | | | | | |

() Netola)

Qe tipo de apoio recebe? (pode assinalar mals do que uma opgao)

[ Emeocional [ Instrumental [ Informal [0 Menhum [ Outro | | | | | |

Tipo de vigiléncia de salde: (pede assinalar mals do que uma opgho)

O Enfermeiro de famiia  [] Médico de famiia [ Psiquiatra [ Médico privado O Chustra l:l:l:l:l:l:‘

Antecedentes Médicos O MNae 2 Sim Eap-e-:iﬁ-:ar:l | | | | | | | | | |

Antecedentss Psiguiatricos O Nao (O Sim Eap-e-:iﬁ-:ar:l | | | | | | | | | |
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ldade: |:|:|ianuaf- Escolaridade: I:l:' (m? de anos que completou com sucessa) Sexo (O Masculine () Femining
Estado civil: ) Solgire{a) (O Casadola) () Unigode facte O Vidvo{a) (O Divorciadoda)
Tipo de dependéncia: () Ficica (O Mental () Fisica & Mental
Tipo de deméncia: () Vascular () Alzheimer O Mista ) Corpos de Lewis ) Outra ED:Dj
Estado da demendéncia: () Ligeiro (O Moderado (O Grave

Il PARTE — CARATERIZACAO DO RECETOR DE CUIDADOS

esepP

3_

BEFEFTHEAM 4D POCLE

W PARTE — A - indice de Barthel [Sequeia, 2007, 2010)

0 indice de Barthel avalia um conjunto de Atividades Bdasicas de Vida Didria (ABVD). Esie instrumento possibifita a realzacso de
uma avaliagéo global & uma aveliagéo, por cada dimensdo do avtocuidado. Assim, deve preencher cada item de acordo com a

alinea que traduz de forma mais fidedigna a sua eituagan. Cotagdo: 100 pontos (independents); 60 - 95 pontes (ligeiramenis
dependente); 40— 55 pontos (moderadaments dependents); 20 — 35 pontos (severaments dependenis) < 20 pontos (totalmenie

dapendante).

100 pontos (independsnts); 60 - 35 pontos (Bgeiraments dependents); 40 - 55 pontos (moderadamente dependants); 20 — 35 pontos
[severaments dependents) < 20 pontos (totalmente dependents).

lem Atividades Basicas de Vida Diaria (ABVD)
Independente (capaz de usar qualguer instrumento. Come num tempo razodvel) ]
Alimentaca
~imemacee Mecessita de ajuda (necessita de ajuda para cortar, levar & boca, sto.) [
Dependente 8
Independenis (weste-se, despe-se e ajusta a roupa. Aperta os sapatos, sto.) O
Vestir ; ) 1
Mecessita de sjuda (pelo menos em & das tarefas, mas maliza-as num bom tempa) [
Dependenis (@]
Independante (toma banho geral no duche ouw banheira. Entra & sai do banho sem ajuda de o
Banha fercein)
Dependents ]
Independente (lava a face, mios e dentes. Faz a barba) ]
Higiens o ral
Dependenis o
Independents (usa-a sem ajuda, senta-se, levanta-se & amanja-s= sozinha) 8]
de Banho Mecessita de ajuda (para manter o equilibno, impar-se e ajustar & roups) o
Dependants @]
Independents (ndo apresents spisddios de incontingéncia. Se necessita de enemas ou 0
microlax, fé-lo sozinhao)
: Incontinéncia ocasional jepesddios ocasionais de inconinéncia & necessita de ajuda IS
Inte stinal [PETE ENEMEE Ou microlas)
Incontinente fecal O
Independents (ndo apesenta spisddios de incontindncia. Se necessita de= ensmas ou o
. microles, f&-lo sozinho)
Controlo Vesical Incontinéncia ocasional (epistdios ocasionais de incontinéncia & necessita de ajuda 0
para uso de sonda ou cokector).
Incontinents ou algaliado o
Independents (sobe & desce escadas. Pode usar um instrumento de apoio) o)
Suibir Escadas Necessita de ajuda (necessita de ajuda fisica ou supernvisao para subirdescer o
escadas).. ...
Dependents (8]
Independente (ndo necessita de qualgquer ajuda. 5= usa a cadeira de rodas, transfere o
5e sozinho)
Transf=réncia Mecessita de ajuda minima (zjuda minima & superdis&o) (8]
Cadeiral Cama Mecessita de grande ajuda (£ capaz de se sentar, mas neceesita de muita ajuda para 0
a transferéncial
Dependanis 8]
Independents (caminha pelo menos 50 metros sozinho ou com ajuda de andanlho,
canadianas, ...} o
Deambulsr Mecessita de ajuda (caminha 50 metros com ajuda ou superviséo) 9]
Independente com cadeira de rodas (anda pelo menos 50 metros) 0
Dependente ]
Ueeriads g 1/
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Il PARTE — E - Indice de Lawton {Sequeira, 2007, 2010)

1
Jgser W

O indice de Lawton, avalia as Atividades Instrumentais de Vida Didria (AIVD): Trata-se de um indice com uma pontuagio

gue varia entre & e 30 pontos. Deve preancher cada item de acorde com a mspoesta que maelhor caracleriza a sua

situagao. Cotagio: 8 pontos (indepandenta); 9 a 20 pontos (moderadamente dependente) — necessita de uma certa
ajuda; > 20 pontos (severamente depandanta) — necessita de muita ajuda.

Ttem Actividades Instrumentais de Vida Diaria
Cuida da casa sem ajuda [
Faz tuds excepto o trabalho pesado [
fuderdsoass 56 faz tarefas leves o
Mecessita de ajuda para todas as tarsfas o]
Incapaz de fazer alguma tarsfa ]
Lava a sua roupa 9]
Lavar a roupa 56 lava pequenas pegas 0
E incapaz de lavar a sua roupa ]
Planeia, prepara & sene sem ajuda 8]
Preparar a comida Prepara s lhe derem os ingredienies 0
Prepara pratos pré-cozinhados 0
Incapaz de preparar as eieigies ]
Faz as compras sem sjuda Ie]
It &= compas 54 faz peguenas complss o]
Faz @s compras acompanhado (8]
E incapaz de ir &5 compras o
Usa-o sem dificuldade @]
Use do telefone Sd liga para lugares familiares &)
Mecessita de sjuda para o usar 8]
Incapaz de usar o telefone 0
Viaja em transparte plblico ou conduz [ 9]
Uso de transporte 50 nda de 1 o
MNecessita de acompanhamento 0
Incapaz de usar o transporie o]
Paga as contas, wal ao banca, st [
Uso do dinheiro S em pequenas quantidades de dinheiro ]
Incapaz de wtilizar o dinheiro o]
Paga as contas, vai ao banca, sic. ]
%ﬁﬁ Sd em pequenas quantidades de dinhsino 8]
Incapaz de ulilizar o dinheirg o]

|
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A ESC é uma escala que avalia a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal.

Jeser H

Il PARTE - ESCALA DE SOBRECARGA DO CUIDADOR (Sequeira, 2007, 2010)

Leia atentamenie cada uma das afimagdes, @ indigue de qua modo o aplica ao seu caso, preenchendo o circulo no
espago que melhor comespondar & sua opinido.

Munca

Quase
L]

Muitas

Quase
SEMpre

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

O

.

o

Caonsidera que devido ao tempo que dedica ao seu familiar j&
ndo dispies de tempo suficients para as suas tarsfas?

Sente-se tenso'a guando 2m de cuidar do seu familiar e ainda
tem outras tarefas por fazer?

™
ot

~
ot

8]

Sente-se emvergonhado (8) pelo comportamento do seu familiar?

Sente-se imitada’a quando esta junto do seu familiar

o

'S
L=

IConsidera qua a situagao atual afeta de uma forma negativa & sual
Felagio com os ssus amigosfamiliares?

Tem receio pelo futuro destinado 20 seu familiar?

Considera que o seu familiar estd dependents de &i?

Senie-se esgotado quando i#m de estar junto do seu familiar?

i

V& 8 sua salde ser afetada por ter de cuidar do seu familiar?

11

Considera gque nao t&m uma vida privada como dessjana devido
ao seu familiar?

Qlojo|olo|o|o o

Qlo|o|o|lOo|C

Qlo|jo|lafo|o|C |0

Qlo|C|o|0o|O

12

Penza que as suss relagdes sociais sdo0 afectadas
negativaments por fer de cusdar do seu familiar?

~
b

'
L

~
ol

—
L

13

Sente-g& pouco & vontade em convidar amigos para o (&)
vigitarem devido ao sew familiar?

Acredita que o seu Tamiliar espera gque vocs cuide dele como se
fosse a (nica pessoa com guem ele (a) pudesss contar?

15

Considera que nao dispde de economias suficientes para cuidar
do seu familiar & para o resto das despesas que tem?

16

Senie-se incapar de cuidar do seu familiar por muito mais
tempo?

17

Cornsidera que perdeu o controle da sua vida depois da doenga
[do sew familiar se manifestar?

1B

Desajana poder entregar o ssu familiar sos cuidados de outra
pessoa’t

19

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

Qlololaololo|o

Qlololalo|o|o

olo|lo|lo|lo|o|o

20

Sente gque poderia fazer mais pelo seu familiar?

~
bt

o|lojlo|lo|lalo|o|O

~
A

—
L

1

Considera que poderia cuidar melhor do seu familiar?

Fr

Em peral sen=-s8 muito sobrecaregado por ter de cuidar do seu

familiar?

oo

oo

o REe]

o RNe]

Draenhads g
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[V PARTE BSI - INVENTARIO DE SINTOMAS (Canavaro, 1883)

‘
J8ser N

A seguir encontra-s& urna lista de problemas ou sintomas que por vezes a5 pessoas apresentam. Assinale num dos espagos A dirsita
de cada sintoma, aquele que melhor descreve 0 GRAU EM QUE CADA PROBLEMA 0 AFECTOU DURANTE A ULTIMA SEMAMA.

Para cada problema ou sintoma marque apensas um espago com uma cruz. Mao deive nenhuma pergunta par responder.

Em que medida foi afectado nos seguintes sintomas?

el el el el

1 |Mervosismo ou tenado inberior O 8] ) (8] [
2 |Desmaios ou tomturas o o o o O
3 ;?Ir-:al:epﬁs:an de que a3 outrae pessoas controlam os ssus o O 0O - o
4 ;::t:éd;;asedisq;f):;i_:;as pees0as sdo culpadas pela maior 0 o 0 o O
5 |Dificuldades em == lembrar d= coisas passadas ou moentss [ O [ o @]
6 |Aborecer-se e imitar-se com facilidade ] o] [ ] o
7 |Dores sobre o coragdo ou no peito o] Q o Q o
B |Sentir medo na rua ou nos espagos abertos ] o @] o [
9 |Pensamentos de acabar com a vida ] ] &) O o
10 (V& a sua salde ser afetada por ter de cuidar do seu familiar? &) O O O O
11 |Perder o apetits ] o ] o] O
Ter medo subitamente sem ter motivo para isso ] o] ] O [

[Ter impulsos que nao consegue controlar 9] o] (@] o o
Senfir-se sazinho mesme quando esta com mais pessoas ] o (] ] ]

15 |Dificuldade em fazer qualguer trabalho @] o @] o 0
16 | Sentir-se sazinho ] o] ] 8] o
17 | Sentir-se triste ] o o] O o
18 (Mao ter interesse por nada [ o o] O O
19 | Sentir-s atemonzado ») @] ') (@]
20 | Sentir-se facilmens ofendido nos seus sentimentas ] O ] O ]
21 |Sentir que as pessoas ndo &0 amigas ou néo gostam de si (9] o 9] o o
Sentir-se inferior 208 outros (] O (@] O (@]
Vontade de vomitar ou mal estar 9] o @] o Q
';_-rs? mpressan de que o8 outros o costumam observar & falar O o o o e

25 | Ter dificuldads em adorme cer [ o (o O O
26 | Sentir necessidade de venficar varias vezes o gue faz @] o [ C (@]
27 | Dificuldade em tomar decisdes ] o] ] O o]
28 | Medo de visjar de comboio, eléctrico ou autocarm 9] o @] o Q
29 (Sensagio de que Ihe falta o ar O O O o O
3 | Calafrics ou afrontamentos ] o ] 0] o
31 Ezﬁqal.rlerz;:r certas coisas, lugares ou actividades por lhe o o o o o

Dexenhadn por:
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Foums Algumas Nuitas Muitissimas
Nunca
Wezes wezes WETES wees

32 | Sensagdo de vazio na cabega ') 8] ") 0
33 | Sensagio de anestesia ou de formigueiro no compo O O ] O O
34 | Ter & ideia de que deveria ser castigado pelos seus pecados O O O O O
35 | Sentir-s& sem esperanga em relagio 2o fuburo | ®] O [ 8] O [®]
36 | Ter dificuldade em s= concentrar O O )] O [
37 | Sentir falta de forgas em partes do corpo i) O i) O [
38 | Sentir em estado de tensdo ou afligéo 8] O O ' 8]
39 | Ter pensamentos sobre a mores ou gue vai momsr [ ] QO ] QO
40 | Ter impulsos de bater, ofender ou fazer mal 2 alguém [ O [ o [
41 | Ter vontade de destruir ou partir coisas o O o O o
42 | Sentir-se embaragado junto de outras pessoas (@] O @] O [ @]
43 r_ﬂ_ac E& genﬁri". wvontade nas muitidies, por exemplo, nas kojas, 8] O 8] . 8]

cinemas, mercados, efic.
44 | Grande dificuldade em sentir-se préximo de outra pessoa O O O O &
45 | Ter atagues de terror ou panico o O 8] o 8]
46 | Emvoher-se facilments em discussbes ] O Q O 0
47 | Sentir-s2 nervoso guando em de ficar sozinho o O o O o
48 | Sentir que as outras pessoas nao dao o devido valar ao seu ) ~ o ~ o

trabalho ou 3s suas capacidades - - - -
49 | Santir-s= tao inquisto que nio se pode sentar ou estar parado [ O [ O 8]
50 | Sentir que ndo tem valor 9] O (8] O 0

Ter & impressio de que, s= debasse, as outras pessoas se . . —
51 . ' !

aproveitariam de s Q2 - Q2 - Q
52 | Ter sentimentos de culpa o O o O o

Ter & impressio de que alguma cofsa est mal na sua cabega ou — —
53

Mo ssu eEpirito © - © - ©
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MUITO OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAD



Il - Consentimento Informado

Projeto DRIVE-C

EXPLICACAO DO ESTUDO E CONSENTIMENTO INFORMADO

Antes de decidir se vai colaborar neste estudo, deve primeiro compreender o seu propdsito,
0 que se espera da sua parte, os procedimentos que se irdo utilizar, os riscos e os beneficios
da sua participagdo. Solicitamos que leia todo o documento e se sinta a vontade para colocar

todas as questdes que julgar necessdrias antes de aceitar fazer parte do estudo.

O estudo para o qual se solicita a sua colaboracdo, realizado pela Escola Superior de
Enfermagem do Porto, é subordinado ao tema “DRIVE-C - deméncia e depressao: fatores de
risco e intervengao comunitaria”. Este estudo tem como objetivos:
e Avaliar as evidéncias e a produgdo cientifica sobre espiritualidade no campo da
saude, nomeadamente em pacientes com doenga crénica;
e Descrever a experiéncia e as necessidades espirituais dos participantes envolvidos
no estudo;
e Avaliar o nivel de satisfacdo e perspetivas de vida em pacientes com doenga crénica;
e Avaliar a presenca de distress psicoldgico nos utentes que participam do estudo;
e Identificar correlagdes entre espiritualidade, satisfagdo com a vida e sofrimento

psicolégico em pacientes com doenca croénica.

PARTICIPACAO: A sua participacdo o estudo é voluntaria. Se decidir ndo tomar parte do
estudo, recebera igualmente todos os cuidados correspondentes com a sua situa¢do e com
os padroes de qualidade na instituicdo. Se decidir participar, podera sempre desistir a
qualguer momento. A sua decisdo de participar ou ndao neste estudo, ndo afetard a sua
relagdo terapéutica atual ou futura com os autores do estudo ou seus pares. O questionario
¢ dirigido aos familiares cuidadores e a pessoa com sintomas depressivos e/ ou deméncia.
Na impossibilidade da pessoa com deméncia avancada ser incapaz de exercer o seu direito
de autonomia, os familiares cuidadores, que cuidam da pessoa, assumem a responsabilidade

de o fazer por ele, preservando a sua individualidade e as suas preferéncias.



PROCEDIMENTO: Se aceitar participar neste estudo, vai-lhe ser solicitado responder a um
questionario, onde Ihe serdo colocadas questdes sobre o tema em causa. O questionario sera

aplicado apds contacto telefénico prévio de acordo com a sua disponibilidade.

RISCOS E BENEFICIOS DE PARTICIPAR NO ESTUDO: N3o existem quaisquer riscos para os
participantes do estudo. Nao se preveem beneficios imediatos. Contudo, a realizacdo do
estudo podera permitir uma maior e melhor participacdao dos profissionais de saude no

processo de cuidar.

ANONIMATO / CONFIDENCIALIDADE: Todos os dados relativos a este estudo serdo mantidos
sob sigilo. Em nenhum documento ou publicacdo, que eventualmente se venha a produzir,
serd incluida qualquer informacgdo que possa conduzir a identificacdo dos participantes. Apds
a conclusdo do estudo, todos os dados relativos aos intervenientes e que possam conduzir a

sua identificacdo serdo destruidos.



DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO

“DRIVE-C - deméncia e depressdo: fatores de risco e intervengdo comunitaria”

Eu, abaixo-assinado )

compreendi a explicacdo que me foi fornecida acerca do estudo em que irei participar, tendo-
me sido dada a oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias.

A informacao e explicacdo que me foi prestada versaram os objetivos, os procedimentos, os
riscos e beneficios do estudo, sendo-me garantido o anonimato e a confidencialidade da
informacao.

Foi-me comunicado que tenho o direito a recusar a todo o tempo a minha participa¢do no
estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo pessoal na assisténcia que nos

é prestada.

Por isso, aceito participar de livre e espontdnea vontade neste estudo, respondendo as

guestdes que me forem colocadas.

(Local) , de de 2018

Assinatura do participante:

Assinatura do investigador:







Il - Associacao entre a solidao e a sobrecarga

Tabela 8. Avaliagdo da associagdo entre a soliddo e a sobrecarga no cuidar (tabela integral)

Soma dos Quadrados gl Ql:jg(:?:c’ Sig.
Impacto da prestagdo de Entre Grupos 71,885 1 71,885 0,539 0,464
cuidados Nos grupos 22955,356 172 133,461
Relagdo interpessoal Entre Grupos 77,387 1 77,387 2,667 0,104
Nos grupos 4991,486 172 29,020
Expetativas com o cuidar Entre Grupos 1,175 1 1,175 0,101 0,751
Nos grupos 2004,181 172 11,652
Percecdo de auto-eficacia Entre Grupos 4,015 1 4,015 0,540 0,463
Nos grupos 1277,618 172 7,428







IV - Associacdo entre a soliddo e o distress psicologico

Tabela 9. Avaliagdo da associagdo entre a soliddo e o distress psicoldgico (tabela integral)

Soma dos Quadrados gl Quadrado médio Sig.

Somatizagao Entre Grupos 1,275 1 1,275 1,855 0,175
Nos grupos 118,203 172 0,687

Obsessao-Compulsao Entre Grupos 1,936 1 1,936 2,438 0,120
Nos grupos 136,618 172 0,794

Sensibilidade Interpessoal Entre Grupos 2,619 1 2,619 3,692 0,056
NS grupos 121,988 172 0,709

Depressao Entre Grupos 3,587 1 3,587 4,231 0,041
Nos grupos 145,836 172 0,848

Ansiedade Entre Grupos 0,702 1 0,702 1,071 0,302
NS grupos 112,666 172 0,655

Hostilidade Entre Grupos 2,736 1 2,736 3,436 0,066
Nos grupos 136,950 172 0,796

Ansiedade Fobica Entre Grupos 2,113 1 2,113 3,125 0,079
NS grupos 116,302 172 0,676

Ideacao Paranoide Entre Grupos 1,656 1 1,656 2,200 0,140
NS grupos 129,469 172 0,753

Psicoticismo Entre Grupos 6,299 1 6,299 11,454 0,001
Nos grupos 94,596 172 0,550

Indice Global de Severidade . o Grupos 2,125 1 2,125 4,781 0,030
76,455 172 0,445

Nos grupos







