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RESUMO

Perfil do Cuidador Informal Principal da pessoa adulta com Acidente Vascular
Cerebral em Portugal com mais de 6 meses de experiéncia.

Suse Silveiro; Célia Soares; Carla Mendes Pereira

Introducdo: Cuidadores informais principais de pessoas adultas com Acidente Vascular
Cerebral podem sofrer alteracdes ao nivel fisiologico, psicolégico, social e econémico,
relacionadas com o processo de recuperacdo da pessoa cuidada. Ao longo do tempo estima-
se que a idade, comorbilidades , qualidade de vida do cuidador, o nivel de dependéncia da
pessoa cuidada podem aumentar a sobrecarga. Em Portugal ndo existem dados sobre estes
cuidadores a longo prazo, sendo o objetivo deste estudo caracterizar o seu perfil.
Metodologia: Efetuou-se um estudo observacional transversal, integrando uma amostra de
cuidadores informais principais com mais de 6 meses com recolha de dados através de um
questionario sociodemogréafico e de caracterizacdo dos cuidados prestados, de avaliacdo da
qualidade de vida (WHOQOL-Bref) sobrecarga (QASCI)), auto-eficicia (GSE), e nivel
autoreportado de autonomia da pessoa cuidada (mRS). Para a andlise de dados utilizou-se
estatistica descritiva e inferencial.

Resultados: A amostra foi de 50 participantes (média de idade=58,92), predominantemente
do sexo feminino (78%), dos quais 23,9% tiveram de modificar o seu trabalho e
despenderam em média 10,68 horas por dia na prestacdo de cuidados. Resultados
demonstraram niveis de qualidade de vida e autoeficacia satisfatérios (79,96 e 29,46
respetivamente), na sobrecarga revelaram-se ligeiramente elevados (81,08), estes Gltimos
associados a alteracdo da profissao, prestacdo de maior nimero de cuidados, mais horas por
dia, mais produtos de apoio e ter mais do que uma pessoa a cargo. A QV dos cuidadores
demonstrou estar negativamente associada aos niveis de sobrecarga e positivamente
associada a sua autoeficacia.

Conclusao: De acordo com os resultados obtidos as equipas multidisciplinares devem
efetuar uma avaliacdo da diade cuidador-pessoa cuidada, trabalhar em colaboracdo com o
cuidador, ajudando-os a lidar com os problemas existentes durante os longos periodos de
cuidados, reforcar medidas que permitam aumentar os niveis de autoeficacia dos cuidadores,
atendendo a indicadores de QV, sobrecarga e autoeficacia.

Palavras-chave: Acidente Vascular Cerebral, Cuidador Informal Principal, Qualidade de
vida, Autoeficacia, Sobrecarga emocional

Numero de palavras do resumo: 299
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ABSTRAT

Profile of the Main Informal Caregiver of the adult person with Stroke in Portugal

with more than 6 months of experience.

Suse Silveiro; Carla Mendes Pereira; Célia Soares

Introduction: Informal caregivers of adults with stroke may suffer changes at the
physiological, psychological, social and economic levels, related to the recovery process of
the person being cared for. Over time, it is estimated that the age, comorbidities and quality
of life of the caregiver, the level of dependence of the person being cared for may increase
the burden. In Portugal, there are no data on these long-term caregivers, and the aim of this
study is to characterize their profile.

Methodology: A cross-sectional observational study was carried out, integrating a sample
of primary informal caregivers older than 6 months, with data collection through a
sociodemographic questionnaire and characterization of the care provided, assessment of
quality of life (WHOQOL-Bref), self-efficacy (GSE ), self-efficacy (GSE), and self-
reported level of autonomy of the person being cared for (mRS). Descriptive and inferential
statistics were used for data analysis.

Results: The sample consisted of 50 participants (mean age=58.92), predominantly female
(78%), of whom 22% had to modify their work and spent an average of 10.68 hours per day
in care. Results showed satisfactory levels of quality of life and self-efficacy (79.96 and
29.46 respectively), in the burden were slightly high (81.08), the latter associated with the
change in profession, provision of more care, more hours per day, more supporting products
and having more than one person in charge. Caregivers' QoL has been shown to be
negatively associated with burden levels and positively associated with their self-efficacy.
Conclusion: According to the results obtained, multidisciplinary teams should carry out an
assessment of the caregiver-person dyad, work in collaboration with the caregiver, helping
them to deal with the problems that exist during the long periods of care, reinforce measures
that allow increasing the levels of self-efficacy of caregivers, taking into account indicators
of QoL, burden and self-efficacy.

Keywords: Stroke, Primary Informal Caregiver, Quality of Life, Self-Efficacy, Emotional
Overload

Number of words in the abstract: 299
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Introducao

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma das principais causas de incapacidade
em todo o mundo, e 0 niUmero de pessoas que vivem com as consequéncias do AVC tem
vindo a aumentar a escala global (McKenna et al., 2015).

De acordo com dados da OCDE, as doencas cardiovasculares sdo a principal causa
de morte na maioria dos estados-membros da Uni&o Europeia, e em 2017, aproximadamente
509 milhdes de pessoas residiam na Unido Europeia, calculando-se cerca de 46 milhdes de
mortes por AVC (Wafa et al., 2020). Em Portugal, o AVC atinge anualmente cerca de 23500
pessoas e a principal causa de morte (Direcdo Geral de Salde, 2017). E uma area de satde
prioritéria, representando uma das principais causas de morbilidade, incapacidade, invalidez
e de anos potenciais de vida precocemente perdidos. O AVC representa uma das principais
causas de morbilidade e de potenciais anos de vida precocemente perdidos, com cerca de
dois tercos dos utentes a manter algum nivel de incapacidade apds alta (Wafa et al., 2020).

Até 2047, prevé-se que haverd mais 40000 casos de AVC (aumento de 3%) e 2,58
milhdes de casos prevalentes (aumento de 27%). Tal deve-se, em grande medida, as
alteragdes projetadas na estrutura etdria da populacdo e, em particular, ao aumento do
namero de residentes com idade >70 anos (Wafa et al., 2020). O envelhecimento da
sociedade esta a conduzir a reformas significativas na politica e nos sistemas de cuidados de
salde a longo prazo em muitos paises europeus, pelo facto de que havera um acréscimo de
pessoas que ficardo em casa com necessidade de cuidados pessoais domicilidrios intensivos
e a longo prazo. Estima-se que tal leve a necessidade de reforma dos cuidados continuados,
implicando uma reducao da intensidade dos cuidados profissionais prestados no domicilio e
critérios mais rigorosos para a admissdo aos cuidados residenciais, assim como a
desinstitucionaliza¢ao adicional, o que contribuird para o acréscimo de cuidados informais
(Broese van Groenou & De Boer, 2016).

Os cuidadores informais sdo cruciais para a capacidade de os sobreviventes
recuperarem e adaptarem-se a vida apés o AVC (Ugur & Erci, 2019). Os impactos do AVC
podem ser profundos, independentemente se o resultado da lesdo variar entre leve ou severa,
e estudos mostram que as perturbacgdes de humor podem ser experienciadas até 50% de todos
o0s sobreviventes de AVC. A qualidade de vida reduzida e o isolamento social também séo

comuns (Jones et al, 2016). Adicionalmente, tendo em consideragdao o impacto que o AVC



tem ndo apenas no individuo, mas também no seio da sua familia, o envolvimento de
cuidador/es informal/ais tem demonstrado ser importante durante a recuperagdo (Ekstam et
al., 2011), uma vez que os cuidados informais incluem a assisténcia com atividades diarias
que sdao fundamentais para a sobrevivéncia em alojamento comunitario nao institucional
(Dewey et al., 2002), assim como no suporte emocional (Andrew et al., 2015) e prevencao
de complicagdes (Teixeira, et al., 2020). Dada esta crescente necessidade estima-se que 0
namero de cuidadores informais ira aumentar no futuro, contribuindo para a formacao de
redes de cuidados mais diversificadas e maiores. O cuidado informal € um fenémeno
complexo, com vérias componentes que podem influenciar a prestacdo dos cuidados,
nomeadamente as caracteristicas individuais dos cuidadores (saude fisica e mental), a
situacdo financeira, social, cultural e a existéncia ou ndo de outros tipos de suporte de
cuidado a pessoa com AVC (ex: cuidados formais) (Cameron & Gignac, 2008; Broese van
Groenou, & De Boer, 2016; Gérain & Zech, 2019).

Na sequéncia do que foi referido anteriormente, percebe-se que o nimero de
cuidadores informais esta a aumentar, sendo que de acordo com 0s dados estatisticos cedidos
em 2018 pela Comissdo Europeia sobre Cuidados informais (European Quality of Life Survey,
2016) na Europa, a Grécia seria 0 pais com maior numero de cuidadores informais (30%),
sendo a Roménia com o menor nimero (10%) e Portugal centrado nos 13% (Zigante, 2018).

No entanto, os diferentes paises tém concecdes diferentes do que € um cuidador
informal, apesar do cuidado de ndo excluir qualquer compreensdo dos cuidados informais.
N&o h& uma definicdo padrdo, fazendo com que incluam diversos grupos, dependendo por
exemplo da coabitacdo e da quantidade de cuidados prestados (Molyneaux, et al., 2011),
além de que a definigéo de quem é visto como cuidador informal define o acesso a quaisquer
servicos disponibilizados pelos governos e terd repercussdes importantes no apoio que 0s
cuidadores recebem (Zigante, 2018).

Em Portugal, o cuidador informal define-se como cuidador informal principal e
cuidador informal ndo principal, sendo que cuidador informal principal se identifica como o
conjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral
da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de forma permanente, que com ela vive em
comunhéo de habitacéo e que ndo aufere qualquer remuneracao de atividade profissional ou
pelos cuidados que presta a pessoa cuidada. Considera-se cuidador informal ndo principal o

conjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral



da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de forma regular, mas ndo permanente,
podendo auferir ou ndo remuneracgéo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta
a pessoa cuidada (Diario da Republica, 2020).

De acordo com o website Educacédo para a Cidadania promovido pela Direcdo Geral
de Educagdo (DGE) (2020) o numero de cuidadores informais existentes em Portugal sdo
mais de 800 mil, sendo que em compara¢do com 0s outros paises da Europa sdo os que
fornecem mais de 80% de todos os cuidados

Salienta-se o facto e que de acordo com os resultados de um inquérito efetuado pelo
Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais (2020) conclui-se que o nimero de cuidadores
informais em Portugal excede os 8% a 10% de que anteriormente se estimava devido a
pandemia (Covid -19) e ao encerramento de respostas sociais, estimando-se que o himero
ronde os 1,4 milhdes de pessoas. Quase 1/3 dos inquiridos (28,5%) respondeu que € ou ja
foi cuidador informal, sendo que 78,5% afirma ser cuidador a tempo inteiro. Da totalidade
de cuidadores (64%) s&o sobretudo mulheres com idade entre os 25 e 64 anos (69,5%) que
se tornam cuidadores informais a tempo inteiro (Carrilho, 2020).

Em estudos anteriores (Silva, 2014) verificou-se que a média de idade das pessoas
cuidadas ¢ de 72,33, sendo que o género mais afetado ¢ o feminino (52,1%). No entanto, no
estudo de Sennfélt e Ullberg (2020), a distribuicdo por sexo entre os cuidadores foi
semelhante entre os grupos (aproximadamente dois tercos do sexo feminino), enquanto o
padrdo inverso foi observado entre os sobreviventes (dois tercos do sexo masculino).
Realcando a importancia de compreender o perfil dos cuidadores informais em Portugal,
nomeadamente, a idade e sexo do cuidador assim como da pessoa cuidada e analisar a
possivel correlacdo entre idade e sexo do cuidador sobre a sobrecarga e autoeficacia.

No estudo realizado por Pereira e Botelho (2011) em Portugal demonstrou-se que a
natureza da experiéncia vivida depende da relag¢do entre o cuidador informal principal e a
pessoa cuidada, e cuidador e os outros em seu redor, porém tratou-se de uma amostra com
apenas 14 cuidadores e cujas pessoas cuidadas tinham também outras condi¢des de satde, o
que sugere a necessidade de serem realizados estudos com um maior nimero de participantes
e especificamente com cuidadores informais principais de pessoas com sequelas de AVC.
Também outros estudos (Cameron & Gignac, 2008; Gérain & Zech, 2019) ndo tem em conta
as necessidades, recursos e estratégias dos cuidadores de longo termo, em comparagdao com

cuidadores que acompanham as pessoas cuidadas numa fase aguda e sub aguda. Por outro



lado, também ndo se considera a experiéncia como cuidador, mas sim o tempo decorrido
desde a ocorréncia do AVC, nem se abrange outros aspetos que se consideram relevantes
para tragar um perfil do cuidador informal principal, como por exemplo existéncia de outros
dependentes e quantos, assim como a existéncia de comorbilidades e quais, etc.

Neste sentido e para colmatar estas questdes temos o estudo de Silva (2014) em que
refere que 0 auxilio prestado a pessoas cuidadas com AVC ¢ prestado sobretudo pelo conjuge
que em muitos dos casos ¢ também idoso. Embora, nas tltimas décadas tenha existido
alteracdes nas fungdes e estruturas familiares, continuam a ser, na maioria dos casos, 0s
familiares diretos do sexo feminino a apoiarem estes doentes, representando assim o papel
de cuidadores informais (Martins, Ribeiro & Garrett, 2003). Também Han e Haley (1999)
indicam algumas semelhangas com o perfil indicado por outros estudos sobre cuidadores
informais, sendo que a maioria dos cuidadores sao mulheres com idades entre os 40 a 59
anos de idade, casadas e com filhos, ¢ o vinculo com a pessoa cuidada podera ser de
filhos(as), seguindo-se os conjuges. A situacdo de vida do cbnjuge como cuidador até 3 anos
apos o AVC pode ter um impacto na sua saude, com maior risco de desenvolvimento de
ansiedade e depressao; estes relatam ter menos tempo para atividades de lazer, relaxamento,
passatempos e relacBes sociais (Loh, Tan, Zhang & Ho, 2017). Além disso, as atividades
relacionadas com o trabalho e as finangas podem ser afetadas nos primeiros anos ap6s o
AVC, a nova situacdo de vida dos conjuges pode afetar a sua qualidade de vida. Com o
aumento da incidéncia, prevaléncia e diminuicdo da mortalidade acrescido a uma esperanca
de vida maior dos sobreviventes de AVC, prevéem-se efeitos negativos e duradouros sobre
0s conjuges cuidadores, tal como foi reportado por Abzhandadze e colaboradores (2017) em
que sete anos ap6s 0 AVC, existiu uma diminuigdo na qualidade de vida dos conjuges, sendo
mais acentuado quando os sobreviventes de AVC tinham sintomas depressivos, deficiéncias
cognitivas e dependéncia funcional.

Ser cuidador pode ser, por vezes, visto como uma experiéncia positiva, e de reforco
da relacdo (Roth et al., 2015), no entanto, este compromisso substancial também pode
restringir a liberdade pessoal do cuidador (Andrew et al., 2015) e afetar a sua qualidade de
vida e bem-estar (Abzhandadze et al., 2017). Adicionalmente, a depressdo ndo é incomum
entre os cuidadores de sobreviventes de AVC, com prevaléncias reportadas que variam entre
30% e 52% (Sennfilt, & Ullberg, 2020) tanto na fase de AVC aguda como na fase crénica
(Han & Haley, 1999). Alguns estudos relatam mum acréscimo da prevaléncia de depressao



nos cuidadores do que nos sobreviventes (Sennfdlt, & Ullberg, 2020). Ao fazer uma
comparagao entre grupos de sobreviventes de AVC independentes e totalmente dependentes
¢ descrito até um valor de 19,3% de mau estar psicologico dos cuidadores no grupo
independente para um valor aumentado de 51,4% no grupo completamente dependente.
Dada a importancia demonstrada do nivel de qualidade de vida do cuidador, o presente
estudo pretende verificar se existe correlacdo entre nivel de dependéncia motora da pessoa
cuidada e sobrecarga, assim como da dependéncia motora da pessoa cuidada e qualidade de
vida do cuidador informal principal.

E estimado que 25% a 50% dos sobreviventes de AVC se tornem parcial ou
totalmente dependentes dos outros nas atividades da vida diaria (Ugur & Erci, 2019), facto
este que faz requerer a necessidade de um cuidador informal no domicilio, providenciando
um acréscimo no apoio diario. No entanto, geralmente ndo tem formacéo no que respeita as
sequelas do AVC e aos cuidados mais adequados (Gongalves et al., 2021). Sabe-se que as
atividades em que os cuidadores informais principais de pessoas com AVC totalmente
dependentes que prestam sempre assisténcia sdo no vestir € de 33,6%, na ida a casa de banho
é de 28,1%, no banho é de 46,2%, na mobilidade dentro e fora de casa é de 23,6% e 51,3%
respetivamente, estes numeros diminuem substancialmente em pessoas parcialmente
dependentes (Sennfa’lt & Ullberg, 2019). Os dados revelaram que 41,1% das pessoas
totalmente dependentes ndo podem ser deixadas sozinhas mais do que uma hora, reduzindo
para 10,5% no caso de pessoas parcialmente dependentes, e 23,7% dos cuidadores informais
principais reportaram necessidade de apoio nos cuidados (Sennfa’lt & Ullberg, 2019).

Outro estudo (Predebon et al., 2021) indicou que as transferéncias e o
posicionamento foram as atividades em que os cuidadores informais de pessoas com AVC
apresentaram maior dificuldade devido a falta de orientagdo quanto a postura adequada para
realizar essas tarefas. Em Portugal, num estudo anterior verificou-se que as atividades como
a higiene e o vestir foram aquelas em que os cuidadores informais principais de pessoas com
AVC apresentaram maiores dificuldades devido ao esforco fisico exigido (Ferreira &
Morais, 2012).

Também, em relacdo ao tempo dispendido. nos cuidados, estima-se que a assisténcia
prestada pelos cuidadores e de acordo com o estudo de Sennfélt e Ullberg (2020), calcula-
se que a assisténcia prestada pelo cuidador pode ascender, em média, a cercade 9 a 17 h por

semana no primeiro ano ap6s o AVC: apoio préatico (35 h por semana) e disponivel (66,5 h



por semana). No entanto, metade dos cuidadores de sobreviventes de AVC completamente
dependentes estdo sempre a prestar assisténcia/frequentemente na maioria dos dominios
pessoais das atividades da vida diaria, o que provavelmente se traduz numa quantidade
consideravel de tempo. A maioria dos cuidadores informais de um sobrevivente de AVC
totalmente dependente ndo consegue concretizar ao mesmo nivel 0s seus proprios interesses
quando comparado com o periodo de tempo antes do AVC. Estudos anteriores demonstram
que 41,1% dos sobreviventes de AVC completamente dependentes ndo podem ficar sozinhos
por mais de 1 h (Exel,et al., 2005; Oliva-Moreno et al.,2018; Zhu & Jiang., 2018).

De acordo com Denham e colaboradores (2022), muitos cuidadores foram forgados
a reduzir o horério de trabalho ou até abandonar o seu emprego, nomeadamente 40% dos
cuidadores tiveram uma reducdo significativa da sua capacidade de realizar trabalho
profissional e 47% nas atividades de lazer, 24% abandonaram o emprego ou reduziram as
horas de trabalho, e outros 27% reorganizaram o seu horario de trabalho ou tiraram licenga.
Num estudo realizado por Andrew e colaboradores (2015), 40% dos cuidadores relataram
uma redugdo significativa na sua capacidade de realizar trabalho vocacional e 47% para
atividades de lazer. Especificamente em Portugal e de acordo com Marques et al. (2021) a
perda de produtividade da parte dos cuidadores de pessoas com AVC durante o primeiro ano
apds o AVC ¢, em média, de 12 dias de trabalho perdidos, correspondendo a 5% do seu
tempo produtivo anual, e os custos indiretos dos cuidadores foram, em média, de 1340 euros.

Também, 0 aumento da dependéncia da pessoa com AVC pode limitar as
oportunidades para o cuidador de se envolver em atividades de autocuidado (Goncalves et
al., 2021; Denham et al., 2022). Por conseguinte, pretende-se verificar neste estudo se ha
uma correlacgéo positiva entre as caracteristicas dos cuidados prestados (nimero de cuidados
prestados, horas por semana, tipo de ajudas fisicas ou técnicas, existéncia de outras pessoas
a cargo) pelo cuidador informal principal e a sua sobrecarga.

O impacto do AVC no cuidador pode apresentar variagdes ao longo do tempo devido
ao processo de ajuste dos cuidadores e a alteracdo do estado de salde dos sobreviventes de
AVC (Han & Haley, 1999). Azeredo e Matos (2003) verificaram que quando as pessoas
cuidadas perdem a sua autonomia sdo, muitas vezes, levadas para casa dos filhos para que
estes possam cuidar delas. De acordo com esta situagcdo, também se deve ter em conta a
existéncia ou nao de outras pessoas dependentes a cargo do cuidador informal. o que se

pretende avaliar neste estudo. Em estudos anteriores ( Silva, 2014) verificou-se que cerca de



18,8% das pessoas cuidadas tinham cuidadores que cuidavam de mais que uma pessoa. De
acordo com Mello et al. (2017) a acumulacdo de papéis como ser pai a0 mesmo tempo que
cuidador informal, pode aumentar a sobrecarga, assim como os cuidadores com dupla funcao
(Depasquale et al., 2018), nomeadamente ser um cuidador formal e informal.

As pessoas que sdo prestadoras de cuidados durante longos periodos, sofrem
frequentemente de alteracbes ao nivel da qualidade de vida em 4areas distintas,
nomeadamente, com alteracdes da vida familiar e social, problemas econémicos e laborais,
(Silva, 2014) cansaco e desgaste prolongado a nivel psiquico e fisico (Martins, Ribeiro &
Garret, 2004). Os cuidadores estdo propensos a sentimentos de stress, ansiedade, angustia,
desespero, bem como sentimentos de cansago, isolamento, opresséo, por falta de apoio,
formacéo e informacdo (Figueiredo et al., 2012). Com a avaliagdo da sobrecarga ¢ possivel
perceber os impactos das exigéncias do cuidar em termos de: morbilidade fisica,
nomeadamente, ¢ alteragdes psicoldgicas, o que pode dar indicagdes para a importancia do
desenvolvimento de intervengdes psicossociais € comunitarias de promogao a saude e bem-
estar dos cuidadores (Figueiredo, Lima & Sousa, 2012).

Existem varios fatores que podem estar associados a sobrecarga, nomeadamente, a
idade do cuidador € considerada como fator determinante para a sobrecarga nomeadamente
quanto maior a idade maior a sobrecarga (Rodrigues et al.,2011; Cabanita, 2021), assim
como o nivel de escolaridade (Araujo & Martinho, 2015; Celik & Kara., 2019; Cabanita,
2021), sendo que o elevado nivel de escolaridade dos cuidadores poder estar associado a
uma maior sobrecarga devido a uma maior percecao das suas dificuldades. Por conseguinte,
também neste estudo se pretende verificar se existe correlacdo entre as variaveis idade e
nivel de escolaridade ¢ sobrecarga, relevante pelo facto de que a introducéo de solugdes
através da diminuicdo da sobrecarga do cuidador pode aumentar a sua qualidade de vida e a
dos seus doentes.

A QV do cuidador informal principal pode estar primariamente associada a situagao
do cuidar, salientando a relevancia nas dificuldades da gestdo do tempo, porém hd uma
variedade de fatores relacionados com o cuidador que tém também um forte contributo,
nomeadamente as suas caracteristicas pessoais € a sua autoeficacia (Scherbaum et al., 2006).
Para além das caracteristicas individuais dos cuidadores informais principais, estes deparam-
se também com outros problemas como ansiedade, exaustao, fadiga, deterioracdo da saude

fisica, alteracdo da sua situagdo financeira com o aumento de encargos financeiros,



alteracdes de nivel social, nomeadamente isolamento social e cultural que pode influenciar
a prestacdo dos cuidados (Broese van Groenou e De Boer, 2016; Ugur & Erci, 2019). Esta
questao ¢ evidente no estudo de Rodrigues et al (2016) em que os 145 cuidadores informais
de pessoas cuidadas, apresentaram baixos niveis de qualidade de vida e um aumento
significativo da sobrecarga com a menor experiéncia dos cuidadores informais, com a falta
de remuneracao financeira, com o desemprego, e com o posicionamento do paciente. Torna-
se assim também relevante avaliar no nosso estudo a correlagao entre a qualidade de vida e
sobrecarga.

A responsabilidade de ser cuidador afeta a sua qualidade de vida devido as suas
dimensdes fisioldgicas, psicoldgicas, econémicas e sociais (Ugur & Erci, 2019). A empatia,
resiliéncia, paciéncia, positivismo, experiéncias vividas e a religido fazem com que haja um
menor sofrimento e maior capacidade de adaptacao ao novo papel de cuidar (Kokorelias et
al., 2019; Jia et al., 2021).

Avaliar a QV das pessoas é um aspeto que cada vez tem maior relevancia, dado a
crescente prevaléncia de doencgas cronicas e, por sua vez, ao aumento da esperanga de vida.
Permite um conhecimento global dos efeitos da doenga e das terapéuticas instituidas. Permite
a detecdo precoce da morbilidade e tomadas de decisdo de forma racional (Grelha, et al.,
2009), relativamente a intervengdo com pessoas cuidadas e cuidadores.

Tal como indicado por Celik e Kara (2019) deve-se incidir sobre o objetivo o aliviar
a sobrecarga dos cuidadores, em que os cuidadores com formacao relacionada ao cuidado
possuindo os conhecimentos e habilidades necessarios para desempenhar o papel de
cuidador, podem lidar com as dificuldades, o que efetivamente aumenta sua qualidade de
vida, surgindo assim a necessidade de nosso estudo avaliar a correlacdo existente entre
qualidade de vida e auto eficacia. Por outro lado, no estudo de Kokorelias et al. (2019)
concluiu-se que cuidadores informais idosos que t€ém comorbilidades associadas, enfrentam
maiores desafios fisicos, tais como incapacidade para levantar ou posicionar a pessoa com
AVC, o que condiciona a sua autoeficacia, estando este ultimo ponto também contemplado
no nosso estudo.

A relevancia desta relacdo entre pessoa cuidada e cuidador prende-se pelo facto de
ser necessario aprofundar a investigagdo sobre esta populacdo de cuidadores informais
principais e a caracterizac¢ao do seu perfil, que podem variar muito entre paises ou até¢ mesmo

entre regioes devido as diferencas culturais e sociais (Sennfa’lt & Ullberg, 2019, Eurocarer,



2022, Denham et al., 2022). Assim, é pertinente perceber quem sdo estes cuidadores em
Portugal, nomeadamente as suas caracteristicas socio demograficas, que cuidados prestam e
o0 tempo despendido nos mesmos, que apoios recebem em termos sociais e/ou técnicos e/ou
de outros cuidadores, assim como a sua QV, auto eficacia e niveis de sobrecarga para que
sejam criadas medidas objetivas para apoiar esta populacao.

Tal como indicado anteriormente, em Portugal, a investigacdo na sua maioria
realizada sobre o cuidador informal principal, ndo € especifica para o cuidador da pessoa
adulta com AVC, inclui amostras pequenas, ndo tem em conta as necessidades, recursos e
estratégias dos cuidadores de longo termo, nao se considera a experiéncia como cuidador, a
existéncia de outros dependentes e quantos, assim como a existéncia de comorbilidades ¢
quais.

Pretende-se, deste modo, e com este estudo tracar o perfil do cuidador informal
principal de pessoas adultas com AVC, inseridas no domicilio em Portugal, com experiéncia
de cuidado de longo termo como cuidador (mais de 6 meses). Em particular, e de acordo
com os objetivos anteriormente descritos pretende-se caracterizar o perfil tendo em conta as
variaveis sociodemograficas, as suas condi¢cdes habitacionais, que cuidados prestam e 0
tempo despendido nos mesmos, que apoios recebem em termos sociais e/ou técnicos e/ou de
outros cuidadores, e caracterizacdo da sobrecarga, a Qualidade de vida, e autoeficacia do
cuidador informal principal tendo em conta a influéncia do grau de dependéncia funcional

da pessoa cuidada.



METODOLOGIA

Desenho Metodoldgico

Foi selecionada uma abordagem metodoldgica quantitativa, e feito um estudo
analitico observacional transversal, ou seja, consideraram-se dados acerca de uma situagéo,

sendo realizada uma observagdo num unico momento (Gerhardt & Silveira, 2009)

Selecéo e recrutamento da amostra

Estima-se que existam cerca de 1,4 milhdes de cuidadores informais em Portugal
(Associacdo Nacional de Cuidadores Informais, 2021). No entanto, a distribuicdo dos
mesmos de acordo com a patologia que causou a dependéncia ndo é conhecida, nem é feita
a distingdo entre quem é o cuidador informal principal e ndo principal, ou se cuidam de um
adulto ou crianga. Aplicando um intervalo de confianca de 90% e uma margem de erro de
5% a esta estimativa, gerou-se uma amostra de 272 participantes (surveymonkey). Por outro
lado, segundo dados da Sociedade Portuguesa de AVC (SPAVC), por hora, trés portugueses
sofrem um AVC, sendo que um terd sequelas incapacitantes, totalizando 8.760 pessoas
dependentes por ano. Segundo Costa (2009), 71,4% dos utentes de AVC em Portugal tém
alta hospitalar para o domicilio. Apesar de ndo existirem estudos em Portugal, estima-se uma
realidade semelhante a do Reino Unido, em que os sobreviventes de AVC que vao para casa
séo apoiados pelos seus familiares/cuidadores (Costa, 2009). Ndo conseguimos perceber a
partir deste numero quantos sobreviventes de AVC tém um cuidador informal principal,
porém, a amostra gerada a partir desta populacdo € de 265 utilizadores. Considera-se
razoavel utilizar uma amostra de 50 participantes, porque ndo temos acesso ao humero da
populacdo em causa, e uma vez que este € o nimero indicado nas estatisticas de acordo com
o teorema do limite central para gerar grandes amostras (Afonso e Nunes, 2019).

Foi utilizada uma amostra ndo probabilistica de conveniéncia; tendo sido recrutados
cuidadores informais principais de pessoas adultas com sequelas de AVC através de
divulgacdo on-line e presencial a partir das seguintes entidades: Centro Hospitalar
Universitario do Algarve (CHUA), Unidades de Cuidados Continuados Integrados (UCCI)
de Santiago do Cacém, Olhao e Estoi, Clinica Saudis, ANCI, Projeto Cuidar de Quem Cuida,
Portugal AVC- Unido de Sobreviventes, Familiares e Amigos, Movimento dos Cuidadores

Informais, Associagao Cuidar Maior, Projeto Cuidar (Dar)+Odemira, Cantinho do Cuidador-
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https://www.dn.pt/entidade/org/sociedade-portuguesa-do-acidente-vascular-cerebral.html
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https://www.dn.pt/entidade/org/sociedade-portuguesa-do-acidente-vascular-cerebral.html
https://www.dn.pt/entidade/org/sociedade-portuguesa-do-acidente-vascular-cerebral.html
https://www.dn.pt/entidade/etc/avc.html

Evora, Grupo de Interesse em Fisioterapia Neuroldgica da Associagio Portuguesa de
Fisioterapeutas, Gabinete de Apoio ao Cuidador Informal do governo dos Agores, e
Associagao de Apoio ao Cuidador Informal da Regido Autonoma da Madeira.

Para a selecdo dos participantes, foram considerados 0s seguintes critérios de
inclusdo:
-ser cuidador informal principal durante mais de 6 meses da pessoa adulta com sequelas de
AVC (Diario da Républica, 2019). Os cuidadores informais principais podem desenvolver
diferentes estratégias adaptativas para gerir suas préprias necessidades, as quais se somam
as mudangas nas necessidades dos utentes com AVC ao longo do tempo (Denham et al.,
2022);
-idade > 18 anos (Freytes et al, 2020);
-saber ler, escrever e falar em portugués (Freytes et al, 2020), permitindo eliminar erros na
interpretagéo de instrumentos de avaliacéo;
-ser cuidador informal principal de uma pessoa cuidada com mais de 18 anos (Zigante, 2018,
Sennfa’lt & Ullberg, 2019), diagnosticada com AVC, clinicamente estavel, e em casa.

Os critérios de exclusdo foram:
-cuidadores informais ndo primarios (DR, 1.2 série, n.° 171 Lei n.° 100/2019, de 6 de
setembro, Freytes et al., 2020). N&o é objetivo deste estudo tracar o perfil do cuidador
informal nédo principal, mas do cuidador informal principal, pois pode haver diferencas nas
percecdes de qualidade de vida, sobrecarga e autoeficacia entre eles.
- cuidador formal, ou seja, que recebe remuneracao pelos cuidados prestados (DR 1.2 série,
n.° 6, Lei n.° 1/2022, de 10 de janeiro);
-instabilidade clinica da pessoa com AVC, sendo 0 objetivo estudar apenas as consequéncias
causadas pelo AVC (Zigante, 2018, Sennfa’lt & Ullberg, 2019, Freytes et al, 2020).

Caracterizacao de instrumentos de medida

Foram utilizados os seguintes instrumentos:
-Questionario de Caracterizagdo Sociodemogréafica e Assistencial (Apéndice 1) O
questionario de caracterizacdo da amostra foi elaborado de acordo com os objetivos do
estudo e com base em questionarios previamente utilizados com esta populacéo-alvo
(Sennfa”It & Ullberg, 2019, Freytes et al., 2020). E composto por 20 questdes de resposta

curta, onde seis estdo relacionadas com a caracterizacéo sociodemogréfica do cuidador, uma
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sobre a existéncia de comorbilidades, uma identifica outros possiveis dependentes
responsaveis pelo PIC, trés para caracterizar as condi¢bes de habitacdo e mobilidade, oito
pretendem aprofundar as caracteristicas dos cuidados prestados e uma para caracterizar a
pessoa cuidada. Tem uma duragédo de preenchimento prevista de cinco minutos.
-Qualidade de vida: WHOQOL-bref (Anexo 1)

O WHOQOL-Bref é uma versdo resumida do WHOQOL-100, criado pelo Grupo de
Qualidade de Vida da OMS, que avalia a perce¢do de qualidade de vida do individuo em
relacdo as duas ultimas semanas. Este instrumento apresenta 26 itens (itens 1-2 sobre
qualidade de vida geral), utilizando uma escala de resposta Likert de cinco pontos. O
instrumento abrange quatro dominios, sendo o dominio um referente ao componente fisico
(itens 3-4, 10, 15-18), o dominio dois referente ao componente psicolégico (itens 5-7, 11,
19, 26), o dominio trés referente as rela¢fes sociais (itens 20-22) e o dominio quatro
referente ao meio ambiente (itens 8-9, 12-14, 23-25), com tempo estimado de aplicacéo
entre 10 a 15 minutos. Permite uma avaliacdo por dominios ou uma avaliacdo global da
qualidade de vida. O resultado final deve ser transformado numa escala de 0 a 100, onde
guanto maior a pontuacgdo, melhor a qualidade de vida. A versao abreviada WHOQOL-Bref
apresenta bons valores de consisténcia interna, validade discriminante, validade de
construto e confiabilidade teste-reteste, tornando-se um bom instrumento para avaliar a
qualidade de vida em Portugal, e uma alternativa véalida ao WHOQOL-100 (Serra, Carona,
Canavarro, Pereira, & Gameiro, 2006).

-Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) (Anexo II)
Instrumento que avalia a sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador informal de
utentes com sequelas de AVC. E composto por 32 itens avaliados por uma escala de
frequéncia Likert de cinco pontos. Integra sete dimens@es: Implicagdes na Vida Pessoal do
cuidador (itens 5-15); Satisfacdo com o Papel e com a Familia (itens 28-32); Reacdes a
exigéncias (itens 18-22); Sobrecarga Emocional relativa ao familiar (itens 1-4); Suporte
Familiar (itens 26-27); Sobrecarga financeira (itens 16-17) e Perce¢do dos Mecanismos de
Eficacia e de Controlo (itens 23-25). Tem um tempo de aplicacdo estimado de cerca de 20
minutos. Foi validado por Martins, Luis, Ribéiro e Garrett (2004) e demonstrou critérios de
validade e homogeneidade para avaliar a carga fisica, emocional e social de cuidadores
informais de pessoas com sequelas de AVC em Portugal. Apresenta boa consisténcia interna
(alfa de Cronbach=0,90), indicando intercorrelacdo entre todos os itens do questionario
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(Martins, Ribeiro & Garret 2003). Os valores de corte em cada uma das dimensdes séo
superiores a oito.

- Escala Geral de Autoeficacia Percebida (GSE)- (Anexo I11)

Permite avaliar o sentimento geral de eficacia pessoal para lidar adequadamente com uma
vasta gama de situacfes, com um tempo de aplicacdo estimado de dois a trés minutos. O
GSE é composto por 10 itens, avaliados por uma escala de concordancia Likert de
quatropontos (1 — Nada fiel a 4 — Exatamente verdadeiro). A pontuagéo total varia entre 10
e 40 pontos ou uma pontuacdo media entre um e quatro pontos. Trata-se de uma escala
unidimensional, onde os 10 itens convergem na avaliacdo do constructo global de
autoeficécia. A consisténcia interna é boa (alfa de Cronbach=0,87). A versdo em portugués
demonstra propriedades psicométricas adequadas, contribuindo para a existéncia de uma
medida de avaliacdo da autoeficacia geral no panorama nacional (Aradjo & Moura, 2011).
-Grau de severidade motora através da escala de Rankin modificada (mRS) - (Anexo VI)
A Escala de Rankin modificada é uma escala unidimensional objetiva, cujo objetivo é
classificar a incapacidade ap6s AVC incorporando limitagcdes a atividade, participacdo e
presenca de déficits relacionados as funcbes corporais, de acordo com a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade (CIF) da OMS. O tempo de preenchimento é de cinco
minutos, baseado na observacdo da independéncia do individuo durante a realizacdo das
atividades. Consiste em sete graus de incapacidade (0, 1, 2, 3, 4, 5 e 6), representando grau
0 - assintomatico, grau 1 - sem incapacidade significativa (capaz de desempenhar todas as
funcOes e atividades habituais), grau 2 - incapacidade leve (incapaz de realizar todas as
atividades que desempenhava anteriormente, mas é capaz de cuidar de seus proprios
interesses sem assisténcia), Grau 3 — incapacidade moderada (requer alguma ajuda, mas é
capaz de andar sem assisténcia), grau 4 — incapacidade moderada a grave (incapacidade de
andar sem assisténcia e incapaz de satisfazer as proprias necessidades fisiologicas sem
assisténcia) e grau 5 — incapacidade grave (acamado, incontinente, exigindo cuidados e
atencdo constantes) e ultimo grau 6 — morte. Apesar de desconhecermos a sua adaptagéo e
validacdo para a populacdo portuguesa, tem sido utilizada em varios estudos a nivel

nacional, incluindo na validacéo de outras escalas (validade concorrente) (Silva, 2016).
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Procedimentos Metodologicos

Previamente a divulgacao on-line foi realizada uma validagao dos questionarios on-
line por quatro fisioterapeutas, com o objetivo de detetar erros ortograficos, perguntas pouco
claras ou dubias, problemas de acesso ao link ou no preenchimento das questdes, entre
outros, nao tendo sido detetado questdes dubias e foram efetuadas corregdes gramaticais.
Seguidamente, iniciou-se o processo de recolha e selecédo de participantes.

Apbs leitura da ficha informativa (Apéndice 1) e assinado o consentimento
Informado (Apéndice IlI), foi solicitado o preenchimento de um questionario de
elegibilidade (Apéndice 1V) de forma a garantir o cumprimento dos critérios de incluséo e
exclusdo. Os participantes que ndo cumpriam os critérios para participacao no estudo foram
contactados de forma a certificar a compreensdo das questdes, tendo, ha sua maioria, passado
a ser incluidos no estudo. A divida mais comum centrou-se na questao relativa a estabilidade
clinica do familiar, com os cuidadores a considerarem as sequelas do AVC como
instabilidade clinica, o que foi devidamente esclarecido.

A recolha de dados dos participantes que cumpriram os critérios de inclusdo foi
realizada em formato telefdnico, online ou presencial, respeitando a forma e o periodo do
dia que os participantes preferiram ser contactados. A maioria dos dados foram recolhidos
telefonicamente, onde previamente foi assinado o consentimento informado pessoalmente.
Por via online foi utilizada a plataforma Microsoft Forms, e a recolha presencial decorreu na
Clinica Saudis (Setubal) ou no domicilio dos participantes, de acordo com a preferéncia dos
participantes. O tempo de preenchimento rondou uma média de 35 minutos. A recolha de
dados decorreu entre outubro de 2022 e janeiro de 2023, e teve a colaboragéo de cuidadores

informais principais de diferentes regides de Portugal Continental e de diversos contextos.

Analise dos Dados

Apbs a fase de recolha, todos os dados foram inseridos no Microsoft Forms,
posteriormente exportados para o excel e iniciada a organizacéo da base de dados. Findo este
passo, transferiu-se a mesma para o software estatistico IBM SPSS Verséo 29.0.0.0 (241)
onde se realizou uma analise estatistica descritiva e inferencial. Foram testados os
pressupostos para aplicacdo de testes paramétricos em todas as analises, tendo sido
realizadas as respetivas alternativas ndo paramétricas, sempre que 0s mesmos nao foram

cumpridos. Especificamente, foram utilizados testes de correlacéo (paramétrico, Pearson, ou

14



Spearman, opcdo ndo paramétrica) para testar a relacdo entre varidveis e testes para a

comparacao de médias (t-Student, paramétrico, ou Mann-Whitney, ndo paramétrico).

Procedimentos Eticos

Foi obtido parecer positivo da Comissdo de Etica do Instituto Politécnico de Setubal
(IPS) (Apéndice V). Cada participante e respetivos dados foram associados a um codigo
previamente atribuido. O cddigo e a respetiva correspondéncia ao nome do participante
foram apenas do conhecimento dos investigadores, constando somente no documento
referente ao consentimento informado utilizado.

Foram adotados um conjunto de procedimentos de natureza ética de forma a
assegurar que a participagao dos cuidadores informais fosse mantida de forma confidencial,
nomeadamente todos estes documentos foram guardados em local seguro na Escola Superior
de Saude/ IPS e de acesso restrito aos investigadores. A recolha de dados pessoais e de saude
no ambito deste estudo cumprem com as disposicdes da Lei de Protecdo de Dados Pessoais
(n°67/98 de 26 de outubro) e do Regulamento Geral de Protecdo de Dados (EU. 2016/679).

RESULTADOS

Caracterizacdo Sociodemografica da amostra

Caracteristicas pessoais dos cuidadores informais principais

No estudo participaram 50 cuidadores informais principais de pessoas adultas com
sequelas de AVC, com uma média de idades de 59 anos (DP=12,45), compreendidas entre
0s 35 anos e 83 anos, dos quais 30% se traduzem em cuidadores informais idosos (>65 anos).
H& uma maior prevaléncia do sexo feminino (78%). No que respeita as habilitacGes literarias
a maioria possui 0 ensino obrigatério (66%), e 34% possui ensino superior. A maioria dos
cuidadores possui uma relacéo conjugal com a pessoa cuidada (56%). Verificou-se que 72%
dos cuidadores séo casados, 64% vive no distrito de Setubal, 77,6% habita em meio urbano,
87,8% em casa propria, 88% possui viatura propria e 82% coabita com a pessoa a quem
presta cuidados. Ha 36% de cuidadores a terem de cuidar de mais do que uma pessoa, e 78%
apresenta problemas de saude, com uma média de 1.46 (DP=0,82) problemas de saude por
cada participante. Os problemas de saude enumerados foram: HTA, diabetes, patologia
osteoarticular, do foro oncoldgico/ respiratorio/ cardiaco/ psiquiatrico / psicoldgico,
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reumatoldgico, AVC, protese total do joelho ou da anca, e outras. A tabela 1 apresenta em

detalhe estes dados.

Tabela 1.Caracteristicas pessoais da amostra.

Variavel Categorias da N (%) Média (Desvio Minimo /
variavel Padrao) Maximo
Idade (anos) 30 - 50 anos 14(28)
51- 65 anos 19(38) 58,92 (12,45) 35/83
> 65 anos 15(30)
Sexo Feminino 39(78) - -
Masculino 11(22)
Habilitacoes 1°Ciclo 8(16)
literarias 2°Ciclo 2(4)
3°Ciclo 10(20)
Ensino 13(26) - -
Secundario
Ensino 17(34)
Superior
Relagéo Marido/mulher 28(56)
cuidador - Pai/méae 7(14) - -
pessoa Filho(a) 11(22)
cuidada Outros 4(8)
Estado Civil Casado(a) 36(72)
Divorciado (a) 3(6)
Unido de Facto 5(1) - -
Solteiro(a) 4(8)
Viavo (a) 2(4)
Distrito Setubal 32(64)
Faro 8(16)
Lisboa 3(6)
Porto 2(4) - -
Santarém 2(4)
Vila Real 1(2)
Braganca 1(2)
Madeira 1(2)
Meio de Meio rural 11(22,4) - -
residéncia Meio urbano 38(77,6)
Tipo de Propria 43(87,8)
habitacao Arrendada 4(8,2) - -
Outra 2(4,1)
Viatura Sim 44(88) - -
prépria N&o 6(12)
Sim 41(82)
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Coabitacao N&o - -

com a pessoa 9(18)

cuidada

Existéncia de Sim 18(36)

outras pessoas Néo - -
acargo 32(64)

Existéncia de Sim 39(78)

problemas de 1.46 (0,82) Ya

- Néo 11(22)
saude

Caracteristicas Ocupacionais

Relativamente a profissdo exercida existe uma grande diversidade, sendo a mais
frequente correspondente a domésticas, com 14%, 10% de desempregados e 14% de
reformados. Os restantes cuidadores possuem profissdes como professor(a), enfermeiro(a),
educador(a) de infancia, técnico(a) de nivel intermédio, empregado(a) de escritorio,
comerciante, entre outros. Neste estudo, 76,1% dos cuidadores reporta ndo terem alterado a
sua profissdo para poder cuidar. A percentagem de participantes que se despediu foi de
15,2%, e a dos que tiveram de modificar o seu trabalho para prestar cuidados foi de 8,7%. A

tabela 2 apresenta em detalhe estes dados.

Tabela 2. Caracteristicas ocupacionais da amostra

Variavel Categorias da variavel N (%)

Profissbes Reformado(a) 7(14)
Desempregado(a) 5(10)
Doméstica 7(14)
Professor(a) 3(6)
Enfermeiro(a) 2(4)
Educador(a) de infancia 2(4)
Tecnico(a) de nivel intermédio 2(4)
Empregado(a) de escritorio 2(4)
Comerciante 2(4)
Outros 16(32)

Alteracao da Sim, despedi-me 7(15,2)

atividade laboral da N&o, ndo alterei 35(76,1)

amostra Sim, reduzi as horas de trabalho para poder 4(8,7)
cuidar

Caracteristicas dos Cuidados Prestados

O tempo médio de experiéncia como cuidador é de 6,05 anos (DP= 6,23), sendo que
em média, sdo realizados 6,62 (DP= 3,67) tipos de cuidados diferentes, assegurados em
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média 10,68 (DP=8,38) horas por dia, 6,76 (DP=1,06) dias por semana, com uma estimativa
média de 72,19 horas por semana. Estes cuidadores reportaram como principais tipos de
cuidados a confecao dos alimentos, a medicagcdo, mobilidade dentro ¢ fora de casa e as
deslocacgdes a consultas e tratamentos.

Verificou-se que 62 % dos cuidadores utilizam produtos de apoio como auxilio na
prestacdo de cuidados, nomeadamente: cadeira de rodas ou sanitaria, banco rebativel/ cadeira
para o banho, tdbua giratoria, grua, cama articulada, barras de apoio poliban/ banheira, tdbua
de preparacdo de alimentos, e auxiliares de marcha (bengala, canadiana, bastdo, andarilho).
Cada cuidador utiliza em média 1,64 (DP=0,82) produtos de apoio durante os cuidados que
presta, com um minimo de 1 e um maximo de 3.

Adicionalmente, 60% dos cuidadores recorre a ajuda dos seguintes apoios: apoio
domiciliario, cuidador/a formal, centro de dia, familiares (exemplos: irméos, sobrinhos,
filhos, sogros e mae), e empregada doméstica. Os apoios ocorrem em varias atividades,
havendo outras pessoas/ servi¢os a desempenharem uma média de 4,38 (DP= 3,29) tipos de
cuidados, durante uma media de 15,21 (DP= 18,44) horas por semana. Os cuidados
enumerados foram o banho, higiene pessoal, vestir/despir, transferéncias, confecdo dos
alimentos, medicacdo, apoio a atividades cognitivas, compras e organizacgao das atividades
da vida diéria.

A tabela 3 apresenta em detalhe estes dados.

Tabela 3. Caracteristicas dos cuidados prestados

Variavel Categorias N (%) Meédia Minimo /

da ( Desvio Mé&ximo
variavel padréo)

Tempo (anos) - - 6,05 (6,23) 0,6* / 24*

Total dos cuidados - - 6,62 (3,67) 1/13

prestados

Dias por semana a cuidar - - 6,76 (1,06) 1/7

Horas por dia a cuidar - - 10,68 (8,38) 1/24

Produtos de apoio Sim 31(62) - -

N&o 19(38)
Total dos produtos de - -
apoio utilizados

Ajuda de outras pessoas/ Sim 30(60) - -
Servicos Néo 20(40)

1,64 (0,82) 1/3
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Total dos cuidados
prestados por outra
pessoa/servico

4,38 (3,29) 1/12

Horas por semana
asseguradas por essa
pessoa ou Sservico

15,21 (18,44) 1/72

Nota:*0,6/ 24 = 6,5 meses / 24 anos

Caracteristicas da pessoa cuidada

A média de idades das pessoas cuidadas é de 67,38 anos (DP=13,28), 56% sdo do sexo

masculino, e o tempo médio decorrido desde o AVC foi de 6,19 anos (DP= 5,92). De acordo

com a Escala Rankin modificado que classifica 0 grau de severidade motora, 78% das

pessoas cuidadas tém incapacidade moderada. A tabela 4 apresenta em detalhe estes dados.

Tabela 4. Caracteristicas da pessoa cuidada

Variavel Categorias N (%) Média (Desvio Minimo /
da Variavel padréo) Maximo
Idade (anos) - - 67,38 (13,28) 23/91
Sexo Feminino 22(44) - -
Masculino 28(56)
Tempo decorrido 6,19 (5,92) 0,5/24
desde 0 AVC - -
(anos)
Escala Rankin .
modificado Sintomas s/ 3(6) _ _
incapacidade
significativa
Incapacidade 5(10) - -
ligeira
Incapacidade 39(78) - -
moderada
Incapacidade 3(6) - -

grave

Caracterizacdo da Qualidade de Vida, Sobrecarga e Nivel de Autoeficacia

Os resultados da avaliagdo da QV obtidos através da escala WHOQOL- Bref foram

de 79,96 pontos (DP= 12,57), cujo valor estd acima do ponto de corte de 60, com

sensibilidade moderada para o diagndéstico de individuos com boa / satisfatoria QV (Silva et
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al., 2014). Na avaliacdo dos dominios, o das relagdes sociais foi 0 que apresentou pior
classificacéo, 9,22 (DP=2,31), e 0 dominio do meio ambiente foi o que apresentou melhor
resultado, 26,24 (DP=4,63). Todos os dominios apresentam resultados médios entre 2,91 e
3,34, considerados valores entre a necessidade de melhorar e valores regulares de QV (Fleck
et al., 2000).

De acordo com a escala QASCI, a média da sobrecarga dos cuidadores informais
principais é de 81,08 (DP=21,33) pontos, valor que se posiciona ligeiramente acima do meio
da escala. Existem cuidadores informais principais com uma grande sobrecarga (123
pontos), e outros com uma sobrecarga baixa (43). O dominio mais afetado na vida dos
cuidadores informais principais foi o das implica¢des na vida pessoal (51,82%), seguido da
sobrecarga emocional (37,87%), sendo que 0 menos afetado foi o da satisfacdo com o papel
e com o/a familiar (26,3%).

A media da autoeficdcia da amostra é satisfatoria, nomeadamente de 29,46
(DP=5,44), no entanto existem cuidadores informais principais com uma autoeficacia muito

baixa (15 pontos), contrastando com outros com uma autoeficacia muito elevada (40 pontos).

Tabela 5. Caracterizacdo da qualidade de vida, sobrecarga e nivel de autoeficacia

Minimo /
Maximo
escala

Variavel

Categorias

Média
(Desvio
padréo)

Minimo/ Maximo
resultados

N (%)

WHoOQOL- /35

Dominio
fisico-23,38

3,34

15/34

Bref 6730

Dominio
psicoldgico-
19,68

3,28

10/26

3/15

Dominio
das relacbes
sociais-9,22

3,07

4/14 -

81/40

Dominio do
meio
ambiente-
26,24

2,91

15/38 -

24 /120

QV geral

79,96(12,57)

55/110

QASCI

Sobrecarga
emocional

Implicagdes

na vida
pessoal

Sobrecarga

financeira

37,87%

51,82%

35%
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32/160

exigéncias

Reac0es a
81,08(21,33)
Mecanismo
de eficacia
e de

controlo

Suporte
familiar

Satisfacédo

com o papel
e com o(a)
familiar

27,4%
43/123

33,33%

34%

26,3%

GSE

10/40

) 29,46(5,44)

15/40 )

Nota: GSE - Escala da autoeficacia geral percebida (General Self-Efficacy); QASCI - Questionario de
Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal; QV- Qualidade de Vida; WHOQOL-Bref— World Health
Organization Quality of Life Abbreviated

Resultados dos Objetivos e Hipoteses de Investigacao

Tal como foi referido anteriormente, para todas as analises realizadas foram

verificados os pressupostos associados, sendo que a opgao pelo respetivo teste paramétrico

ou ndo paramétrico decorreu dessa verificacdo.

1° Verificar se ha efeito do sexo e situacdo profissional na sobrecarga do cuidador

informal principal; e verificar se ha relacdo entre as variaveis, idade, habilitagdes

literarias e comorbilidades do cuidador informal principal e a sua sobrecarga.

Em relacdo as analises propostas verificou-se que ndo ha efeito do sexo sobre a

sobrecarga, no entanto, existe efeito da variavel alteracdo da profissdo sobre a sobrecarga.

Os cuidadores informais principais que alteraram a situacao profissional apresentam valores
médios de sobrecarga superiores (M= 93,00, DP= 6,14), comparativamente aos que nao

fizeram qualquer alteragcdo (M= 75,83, DP= 3,44). Por outro lado, ndo existe correlacdo entre

a idade, habilitacdes literarias e comorbilidades do cuidador sobre a sobrecarga. Estes

resultados sdo apresentados na tabela 6.
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Tabela 6 Resultados dos testes de efeito e de correlacdo entre as caracteristicas socio
demograficas e a sobrecarga

Variavel N Média (DP) QASCI t/z3/rP P
Sexo

Feminino 39 82,08 (22,05) - n.s.
Masculino 11 77,55 (19,09) -

Idade 49 - n.s.
Situacao profissional 2,441** 0,019
Sim, alterei 11 93(6,14) -
N&o, néo alterei 35 75,83(3,44)

HabilitacOes literarias 50 - -

1° Ciclo 8 - -

2° Ciclo 2 - - n.s.
3% Ciclo 10 - -

Ensino Secundéario 13 - -

Ensino Superior 17 - -
Comorbilidades 39 - - n.s.

Nota: DP- Desvio Padrdo; QASCI - Questionério de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal,
*p<0.05; **t- teste de amostras independentes n.s. = valor sem significado estatistico

2°Verificar se ha efeito do sexo e situacdo profissional na autoeficacia do cuidador
informal principal, e verificar se ha relacdo entre as variaveis idade, habilita¢cdes

literarias e comorbilidades do cuidador informal principal e a sua autoeficacia.

Das analises realizadas, ndo se verificaram resultados estatisticamente significativos,

tal como apresentado na tabela 7.

Tabela 7 Resultados dos testes de efeito e de correlacdo entre as caracteristicas socio

demograficas e a autoeficacia

Variavel N Média (DP)GSE t/z3/rP P
Sexo

Feminino 39 29,00 (5,79) - n.s.
Masculino 11 31,09 (3,75) -

Idade 49 - n.s.
Alteracdo da -

profisséo

Sim, alterei 11 30,36 (1,42) - n.s.
Na&o, néo alterei 35 29,71 (0,95) -
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Habilitacdes literarias 50 - n.s.

Comorbilidades 39 - - n.s.

Nota: DP- Desvio Padrdo; GSE - Escala da autoeficacia geral percebida (General Self-Efficacy); n.s. = valor
sem significado estatistico

3%/erificar se ha relagio entre as caracteristicas dos cuidados prestados pelo cuidador
informal principal e os seus niveis de sobrecarga

De acordo com as andlises realizadas, confirma-se que existem resultados
estatisticamente significativos quanto a relacdo entre a sobrecarga e o nimero de cuidados
prestados, 0 niumero de horas despendidos na prestacao de cuidados, o nimero de produtos
de apoio, e a existéncia ou ndo de outras pessoas a cargo do cuidador informal principal,
respetivamente. Por outro lado, ndo se verificou relagdo entre o nimero de dias por semana
e a sobrecarga, nem o efeito da varidvel ajuda de terceira pessoa sobre a sobrecarga.

Relativamente ao numero de cuidados prestados, verificou-se uma correlagao
positiva de magnitude fraca a moderada entre a quantidade de cuidados prestados pelo
cuidador informal principal e a sua sobrecarga, ou seja, a mais cuidados prestados associam-
se maiores niveis de sobrecarga. Verificou-se uma correlacdo positiva, mas fraca, entre o
namero de horas despendidos por dia em cuidados e a sobrecarga, sendo que quanto mais
horas despendidas por dia em cuidados, maiores sdo os valores da sobrecarga. Também
existe uma correlagéo positiva de magnitude fraca entre os produtos de apoio utilizados e a
sobrecarga, em que quanto mais produtos de apoio séo utilizados, mais elevados séo 0s
niveis de sobrecarga.

Por fim, observa-se efeito da existéncia de outras pessoas a cargo do cuidador
informal principal sobre a sobrecarga. O valor da média dos cuidadores informais principais
que tém outras pessoas a cargo e superior (M=88, 50, DP=18,78), comparativamente aos que
ndo tém (M=76,91, DP=21,81). Isto significa que os cuidadores informais principais com
outras pessoas a cargo percecionam maior sobrecarga. Os resultados sdo apresentados na
tabela 8.
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Tabela 8 Resultados dos testes de efeito e de correlacdo entre as caracteristicas dos

cuidados prestados e a sobrecarga

Sobrecarga do cuidador informal principal
Variaveis Média t/ro P Sentido
(DP)QASCI
N° de - ,338** ,008 *
cuidados
N° de horas - 247" ,049* -
N° de dias - - n.s.
por semana

Ajuda de 32
pessoa

Sim 80,83(18,95) - n.s. -
N&o 81,45(24,99) -

Produtos de - 0,296™" 0,022

apoio

Outras

pessoas a

cargo

Sim 88,50(18,78) 1,893 0,032* Sim>Nao
NZo 76,91(21,81)

Nota: DP- Desvio Padrdo; QASCI - Questionério de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal;
*p<0.05; **ro= coeficiente de correlacdo de Spearman; *** t teste de amostras independentes; n.s. = valor
sem significado estatistico

4° Verificar se ha correlacédo entre a sobrecarga do cuidador informal principal e o
nivel de dependéncia motora da pessoa cuidada.
Apos analise verifica-se que ndo existe relacdo entre o nivel de dependéncia motora

da pessoa cuidada e a sobrecarga do cuidador informal principal. (Tabela 9)

Tabela 9 Resultados dos testes de correlagdo entre a sobrecarga do cuidador informal

principal e o nivel de dependéncia motora da pessoa cuidada

Sobrecarga total do cuidador informal principal

Variavel Ro P Sentido
Nivel de
dependéncia - n.s -
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motora da pessoa
cuidada

Nota: n.s. = valor sem significado estatistico

5° Verificar se ha relacdo entre a Qualidade de Vida e a sobrecarga do cuidador
informal principal.
Existe uma correlacdo significativa moderada negativa entre estas variaveis, sendo

que quanto maior o nivel de sobrecarga menor a qualidade de vida e vice-versa-(Tabela 10).

6° Verificar se ha relacdo entre a QV do cuidador informal principal e o nivel de
dependéncia motora da pessoa cuidada.

Né&o se verificaram resultados estatisticamente significativos, conforme a tabela 10.

7° Verificar se ha relacdo entre a QV e a autoeficacia do cuidador informal principal.

Observa-se uma correlagéo significativa positiva e moderada, sendo que valores mais
elevados de autoeficacia se associam a valores maiores de QV. Estes dados sdo descritos em
detalhe na tabela 10.

Tabela 10 Resultados dos testes de correlacdo da qualidade de vida com a sobrecarga,

dependéncia motora da pessoa cuidada e autoeficacia

QV total do cuidador informal principal

Variavel -
r/ro p Sentido
Sobrecarga total do -0,438" 0,001** +sobrecarga —
cuidador informal qualidade de
principal vida
Dependéncia motora
da pessoa cuidada - n.s -
Autoeficacia total do 0,589 ™ <0,001** + auto eficacia
cuidador informal +qualidade de
principal vida

Nota:; * r= coeficiente de correlacdo de Pearson; **A correlacdo € significativa ao nivel de 0,01; ***ro=
coeficiente de correlagdo de Spearman; n.s.= valor sem significado estatistico.;.
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DISCUSSAO

O nosso objetivo do estudo foi o de caracterizar o perfil do cuidador informal
principal da pessoa adulta com AVC em Portugal com mais de 6 meses de experiéncia.

Os cuidadores informais que participaram no estudo apresentavam uma média de
idades de 59 anos, dos quais 30% se traduzem em cuidadores informais idosos (>65 anos),
72% dos cuidadores sdo casados, sendo que 56% possui uma relacdo conjugal com a pessoa
cuidada, caracteristicas semelhantes a amostra do estudo de Silva (2014). Com resultados
opostos a Silva (2014), no nosso estudo 36% dos cuidadores cuidam de mais do que uma
pessoa. Mais de metade dos cuidadores informais principais sdo do sexo feminino (78%),
estes dados véo de encontro a varios estudos nomeadamente, Han e Haley (1999), Martins e
colaboradores (2003) e Carrilho (2020).

A maioria possui ensino obrigatdrio (66%), e 82% coabita com a pessoa a quem
presta cuidados, caracteristicas semelhantes a amostra do estudo de Azeredo e Matos (2003).

Neste estudo, 70% mantiveram a sua atividade profissional, 14% despediram-se e
8% reduziu o seu horario de trabalho, altera¢des também referidas no estudo de Denham e
colaboradores (2022).

Nas caracteristicas dos cuidados prestados pelos cuidadores informais principais, o
tempo médio de experiéncia como cuidador é de 6,05 anos (DP= 6,23). Os cuidados sdo
assegurados em média 10,68 horas por dia, 6,76 dias por semana, ou seja, 72,19 horas por
semana, indo assim de encontro ao estudo de Sennfilt e Ullberg (2020). A média de idades
das pessoas cuidadas no nosso estudo é de 67,38 anos, semelhante ao estudo de Silva (2014),
0 que significa que tém também mais idade que os cuidadores informais principais, e 56%
séo do sexo masculino assim como no estudo de Sennfilt e Ullberg, (2020). Relativamente
ao nivel de incapacidade, 78% tinha uma incapacidade moderada, sendo que apenas 6% tinha
incapacidade grave, ndo havendo indicacdo de pessoas com incapacidade classificada de
moderada a grave. O que nos leva a concluir que grande parte da nossa populacéo tem uma
dependéncia moderada estando contemplada no estudo de Sennfilt e Ullberg (2020) uma
amostra com caracteristicas semelhantes.

Ao nivel da QV, os resultados obtidos no presente estudo demonstram que os
cuidadores informais principais apresentam piores valores de QV no dominio das relagdes

sociais (relagdes pessoais, suporte social e atividade sexual), resultados compativeis com o
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estudo de Grelha e colaboradores (2009), refor¢cando a necessidade de prevenir o isolamento
social e fomentar uma boa rede de apoio familiar e social. Os melhores resultados estdo no
nivel do dominio do meio ambiente, a semelhanga do ocorrido no estudo de Cunha e colegas
(2012), com a diferenca que este ultimo estudo apresenta piores resultados no dominio fisico.
Estas diferencas podem estar relacionadas com o maior grau de dependéncia das pessoas
cuidadas neste estudo comparativamente com a nossa amostra em que a maior percentagem
(79%) sdo pessoas cujo grau de dependéncia ¢ moderada, o que poderd explicar que o
dominio fisico ndo seja o mais afetado. O dominio do meio ambiente inclui seguranca fisica,
ambiente no lar, recursos econoémicos, cuidados de satde e sociais, disponibilidade e
qualidade, oportunidades para adquirir novas informagdes e competéncias, participacao e/ou
oportunidades de recreio e lazer, ambiente fisico (polui¢do/ barulho/ transito/clima) e
transporte, o que nos pode levar a crer que no nosso estudo os cuidadores informais
principais tenham conseguido adquirir ao longo do tempo conhecimento ¢ estratégias de
adaptacdo para conseguir adequar o seu ambiente as suas necessidades e da pessoa cuidada.

Os resultados obtidos no presente estudo em relacdo a sobrecarga demonstram que
os dominios mais afetados na vida dos cuidadores informais principais foram os relativos as
implicacdes na vida pessoal, seguido da sobrecarga emocional, e 0 menos afetado foi o da
satisfacdo com o papel e com o(a) familiar. Podemos encontrar resultados semelhantes no
estudo de Silva (2014) em que dos 48 cuidadores informais de pessoas com AVC deste
estudo em especifico, revelaram que o dominio em que os cuidadores pontuaram mais foi o
relacionado com as implicagdes na vida pessoal e a sobrecarga emocional, no entanto em
oposi¢ao ao nosso estudo, o dominio com menos sobrecarga € o das reacdes a exigéncias.
Também no estudo de Cabanita (2021) com 42 cuidadores informais de idosos verificou-se
maior sobrecarga a nivel das implicagdes na vida pessoal e sobrecarga emocional. De facto,
em relacdo as implicagdes na vida pessoal do cuidador e de acordo com Bocchi (2004) pode
dever-se ao facto de que o tempo livre dos cuidadores fica limitado por fatores relacionados
com a sobrecarga das atividades, como acumulacdo das atividades do trabalho, das tarefas
de casa e do cuidado do familiar. Também, de acordo com Bocchi (2004) e Figueiredo et al.
(2012), a sobrecarga emocional ¢ comum entre cuidadores de pessoas que sofreram um AVC,
estando propensos a sentimentos de stress, ansiedade, angustia, desespero, bem como

sentimentos de cansago, isolamento e opressao.
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Em relacdo a autoeficacia, os resultados do nosso estudo sdo ligeiramente superiores
ao do estudo de Jia e colaboradores (2021) (29,46) o que se pode dever ao facto de, no nosso
estudo haver mais mulheres (78% comparativamente a 65,6%). Os papéis de género em todo
o mundo tendem a ditar a responsabilidade das mulheres na prestacdo de cuidados,
globalmente, as mulheres sdo as cuidadoras informais predominantes em todos os tipos de
situacdes e contextos de vida (Shukla & McCoyd, 2018). Sdo os elementos preferenciais da
familia para o desempenho do papel de cuidar, atendendo, muitas vezes, a educagdo e a
constru¢do social das fungdes da mulher (Louro, 2009), 0 que podera levar a que estejam
melhor preparadas do que os homens para cuidar, tenham maior capacidade de abnegacéo e
de sofrimento, e sejam mais voluntariosas (Ledo, 2012).

Relativamente as hipdteses de estudo, na primeira hipotese nao foi possivel mostrar
que existe efeito do sexo sobre a sobrecarga, apesar do sexo feminino prevalecer na amostra
e haver evidéncia que os valores de sobrecarga nas mulheres sdo significativamente mais
elevados do que os dos homens (Aratjo & Martinho 2015; Sennfa’lt & Ullberg 2019), o que
pode levar a reflexdo de que de alguma forma os papéis de género em todo o mundo tendem
a ditar a responsabilidade das mulheres na prestagdo de cuidados assim como nos apoios ou
cuidados a familiares (Shukla & McCoyd, 2018).

Comprovou-se efeito da situagdo profissional do cuidador informal principal na
sobrecarga, sendo que a relevancia desta observacdo ¢ salientada em varios estudos
nomeadamente por Bocchi (2004), em que cuidadores de pessoas com AVC geralmente t€ém
problemas no emprego, despedindo-se ou reduzindo o seu hordrio laboral, levando a
dificuldades financeiras (Silva, 2014) e incerteza no seu futuro econdémico. No estudo de Tan
e colaboradores (2012) os cuidadores empregados sofreram mais com conflitos familiares
do que os cuidadores desempregados, € em Schmitz e Stroka (2013) salienta-se que os
cuidadores que estavam empregados em tempo integral usavam significativamente mais
antidepressivos, do que os que ndo trabalhavam.

Neste estudo ndo foi possivel estabelecer correlagdo entre habilitagdes literarias e
sobrecarga, tal como nos estudos de Bhattacharjee, et al.(2012), e de Limpawattana, et al.
(2013). Em sentido contrario temos os estudos de Aratjo & Martinho (2015) e Celik e Kara
(2019), cuidadores com o ensino secundario ou superior, tiveram valores de sobrecarga

superiores aqueles com ensino primdrio, que de acordo com os autores, estes resultados
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podem ser explicados pelo facto de que, a mobilizacdo de tempo para a prestacdo de
cuidados, possa estar relacionado com problemas financeiros ou psicossociais.

Também neste estudo nao foi possivel estabelecer correlagao entre comorbilidades
do cuidador e a sobrecarga, apesar de haver estudos (Van Exel et al. 2005; Limpawattana et
al.2012) que demostraram que cuidadores com problemas de salde a cuidar de pessoas com
AVC experienciam mais sobrecarga (Van Exel et al., 2005). De acordo com a nossa analise
este resultado pode justificar-se pelo menor nimero de participantes a reportar a existéncia
de comorbilidades. Outros resultados também demonstraram uma correlagdo negativa
(Cabanita, 2021) entre o estado de saude atual do cuidador e o nivel de sobrecarga,
concluindo-se que quanto melhor os cuidadores avaliam o seu estado de satide atual menores
sd0 os seus sentimentos de sobrecarga.

Neste estudo ndo houve efeito da varidvel sexo e situagao profissional na
autoeficacia, apesar da amostra ser maioritariamente feminina, o que contraria estudos
prévios (Shukla & McCoyd, 2018), em que se pressupde que resultados positivos da
autoeficacia se devem ao possivel facto de haver um nimero maior de mulheres nesta
amostra. Na varidvel situa¢do profissional sobre autoeficacia também ndo houve efeito, o
que pode estar relacionado com o facto de 70% dos cuidadores ndo ter alterado a sua situagao
profissional ou por ndo apresentarem dificuldades financeiras, como patente no dominio do
meio ambiente (recursos econémicos) da WHOQOL-bref.

Também ndo houve correlagdes entre a idade, comorbilidades e a autoeficacia, apesar
de que, de acordo com Jia et al. (2021), entre cuidadores mais idosos, ter mais
comorbilidades tem influéncia na sua capacidade de autoeficacia. Na nossa amostra a média
de idades foi de 59 anos, sendo 30% com mais de 65 anos, e 0 numero de participantes que
afirmou ter comorbilidades pode ndo permitir estabelecer tal correlagdo. Embora a maioria
dos nossos cuidadores informais principais possuir o ensino obrigatério (66%), e 34%
possuir ensino superior, ndo foi possivel estabelecer correlagcdo entre habilitacdes literarias
e a autoeficacia, sendo que os niveis de educacao superior, por apresentarem geralmente
maior literacia estdo associados a uma melhor capacidade de gerir problemas relacionados
com eventos inesperados ou problemas de satde durante as prestacdes de cuidados (El Masry
etal., 2013).

Na terceira hipdtese ndo existe efeito da ajuda de terceira pessoa ou servico sobre a

sobrecarga do cuidador informal principal, ndo comprovando sobrecarga tanto nos
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cuidadores informais principais que tém ajuda como nos que ndo tém. Tal pode dever-se ao
facto de que os cuidadores de longo termo ao terem a autonomia pelos cuidados recorrem
também ao auxilio de outros cuidadores (Cameron & Gignac, 2008 ; Gérain & Zech 2019),
melhorando a sua autogestdo no tempo de trabalho e no tempo livre para outras atividades.
Também, o auxilio prestado por outros familiares (Wang et al, 2012) tal como indicado por
alguns cuidadores da nossa amostra, nomeadamente filhos, conjuges, sogros, irmaos e até
sobrinhos), fazendo com que esta varidvel ndo tenha efeito na sobrecarga.

Existe efeito do nimero de dependentes a cargo do cuidador informal principal sobre
a sobrecarga, sendo que os cuidadores informais principais com outras pessoas a cargo tém
mais sobrecarga do que os que ndo tém (Mello et al. 2017; Depasquale et al., 2018),
salientando-se que, em particular, na nossa amostra alguns cuidadores tém profissdes que se
relacionam com o cuidar de outrem, sendo exemplos, enfermeiro, médico, entre outros.

Os resultados mostram ndo haver correlagcdo entre a variavel numero de dias por
semana a prestar cuidados e a sobrecarga, ao contrario dos cuidadores de outros estudos
apesar de terem uma média de horas por semana semelhantes ao nosso estudo (Oliva-Moreno
et al., 2018; Wang et al., 2021). Tal pode dever-se as caracteristicas inerentes a pessoa
cuidada, tipo de cuidados ou a existéncia de outros cuidadores que podem assim anular o
efeito desta variavel sobre a sobrecarga.

Existe correlagdo positiva entre o nimero de cuidados prestados pelos cuidadores
informais principais e a sobrecarga, sendo que valores de cuidados prestados mais altos se
associam a valores de sobrecarga mais elevados, indo ao encontro dos estudos de Van Exel
e colaboradores (2005), Oliva-Moreno et al., (2018) e Zhu e Jiang (2018)

Temos uma correlagéo positiva embora de fraca magnitude entre o nimero de horas
despendidos pelo cuidador informal principal e sobrecarga, sendo que quanto maior o
numero de horas despendidas maior é a sobrecarga, tal como nos estudos de Bhattacharjee,
et al (2012); Silva (2014); Jaracz, et al., .(2015); Oliva-Moreno et al. (2018).

Observou-se uma correlagdo positiva entre os produtos de apoio utilizados e
sobrecarga, em que valores mais elevados em termos de produtos de apoio associam-se a
valores mais elevados de sobrecarga. N&o foram encontrados estudos que explorassem esta
correlagdo, no entanto, face aos resultados encontrados e tendo em conta de que na nossa
amostra 94% dos cuidadores utilizam entre 1 a 3 produtos de apoio, pressupde-se que de

acordo com Cameron e Gignac (2008) é necessario dar informacdo adequada sobre a
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utilizacdo de produtos de apoio, assim como a adequacdo dos tipos de apoios &s
necessidades, podendo n&o estar a ser utilizadas da melhor forma.

Na quarta hipOtese e ao contrario dos resultados de investigacdo anteriores
(Bhattacharjee etal., 2012; Oliva-Moreno et al., 2018; Celik & Kara, 2019; Wang et al, 2021)
ndo foi possivel estabelecer relacdo entre o nivel de dependéncia motora da pessoa cuidada
e a sobrecarga do cuidador informal principal. Estes resultados podem dever-se ao facto de
a nossa amostra ser constituida por pacientes cronicos, cujos déficits motores diminuiram ao
longo do tempo, levando a que 78% das pessoas cuidadas apresentassem incapacidade
moderada. De acordo com Zhu e Jiang (2018), a melhoria ao nivel da funcionalidade e saude
mental das pessoas cuidadas ¢ preditor de uma menor sobrecarga do cuidador, e Freytes et
al. (2021) verificaram também que 0 défice cognitivo da pessoa com AVC é preditor positivo
da sobrecarga no cuidador, mas que os défices motores ndo mostraram ser preditores.
Adicionalmente, tais resultados podem dever-se ndo apenas a melhoria da condicdo do
paciente, mas também a adaptacdo da diade a condicao.

Esperava-se uma correlacdo negativa entre a QV e sobrecarga na quinta hipdtese, que
se confirmou, sendo que quanto maior o nivel de sobrecarga, menor a qualidade de vida e
vice-versa, indo de encontro aos estudos de Morimoto et al.(2003) que apontam para que 0
aumento da sobrecarga esta significativamente relacionado com a diminuicdo da qualidade
de vida dos cuidadores de AVC, e de Pucciarelli et al. (2021) onde a diminuicdo da
sobrecarga foi significativamente associada a uma melhoria na QV fisica, psicoldgica, e
ambiental do cuidador.

Na sexta hipotese ndo se obteve resultados estatisticamente significativos tal como
nos estudos de Chuluunbaatar et al. (2016); Pucciarelli (2019) e Freytes e colaboradores
(2021). Era expectavel encontrar uma correlagdo negativa entre a QV do cuidador informal
principal e o nivel de dependéncia motora da pessoa cuidada tal como é salientado em Celik
e Kara (2019).

Salienta-se que o grau de dependéncia dos sobreviventes de AVC pode ser um fator
preditivo na medida em que quanto maior a dependéncia maior o impacto na QV, e que tal
situacdo se inverte quando existe uma menor dependéncia do sobrevivente tal como indica
Sennfa’lt e Ullberg (2019) e Moura et al. (2022). Esta pode ser uma possivel justificacdo
para os resultados obtidos no nosso estudo, visto que em comparagao com a quarta hipdtese

ndo houve correlacédo entre sobrecarga e nivel de dependéncia da pessoa cuidada, salientando
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que 78% das nossas pessoas cuidadas ttm uma incapacidade moderada, resultados que
comparativamente com o estudo de Celik e Kara, (2019) se invertem na medida em que a
qualidade de vida dos cuidadores diminuiu e a sobrecarga de cuidados aumentou a medida
que o estado funcional dos pacientes diminuia.

Por fim, na sétima hipdtese observa-se uma correlagéo positiva, sendo que valores
mais elevados de autoeficacia se associam a valores maiores de QV do cuidador informal
principal, confirmando a nossa hipotese. No estudo de Jia et al. (2021) é confirmada esta
relacdo em que niveis elevados de autoeficacia estdo associados a uma diminuicédo do stress
fisico e psicoldgico e melhor adaptacdo, o que aumenta a sua QV, ao contrério do que
acontece com aqueles que tém baixa autoeficacia. Mais uma vez, neste ponto o nivel de
dependéncia das pessoas cuidadas pode ser um fator decisivo para estes resultados na nossa
amostra, realgcando que apenas 6% tem incapacidade grave. Também, Jia e colaboradores
(2021) salienta que a experiéncia de cuidar pode ser positiva para os cuidadores, melhorando
a sua autoeficacia, o que associado ao facto de os cuidadores terem mais de 6 meses de
cuidados pode de alguma forma melhorar as suas estratégias de coping.

De acordo com os estudos de KoKorelias et al. (2019), Jia et al. (2021) e Mei et al.
(2023), a existéncia de mecanismos que valorizem a utilizacdo de estratégias de coping e a
capacidade de adaptacdo dos cuidadores, podem ter um forte impacto nas percecdes de QV
e sobrecarga do cuidador informal principal, o que pode contribuir para explicar os

resultados da QV e sobrecarga no nosso estudo.

Limitacdes e Contributos

As principais dificuldades sentidas prenderam-se a varios niveis, nomeadamente,
com a fraca adesdo a divulgacdo online do estudo, restringindo a recolha de dados a apenas
8 dos 18 distritos existentes em Portugal Continental e Ilhas, sendo que mais de metade dos
participantes pertenciam ao distrito de Setubal. Também, a existéncia de um elevado nimero
de estudos concomitantemente realizados com esta populacéo e a extensdo do questionario
aplicado, podem ter comprometido a divulgacéao e adesao a participacao no estudo, o que fez
aumentar o periodo de tempo expectavel para a recolha de dados.

A baixa literacia tecnoldgica dos participantes, que pode estar associado ao facto de
30% dos participantes ter mais de 65 anos, também podera ter constituido uma barreira a

divulgacdo online do estudo e preenchimento do questionario. Tal dificuldade foi
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minimizada com atendimento telefonico e presencial, o que fez diminuir as possiveis
desisténcias e aumentar a adesao ao estudo.

Relativamente ao questionario houve cuidadores com relutancia em quantificar os
seus sentimentos nas questdes relacionadas com a sexualidade e gestdo financeira,
considerando-as como uma intromissao da sua vida pessoal. Apesar da longa dimensao do
questionario, poderiam ter sido exploradas outras variaveis, como o nimero de elementos
do agregado familiar, que poderiam estar relacionadas com a qualidade de vida do cuidador.
Verificou-se, no entanto, o cuidado de incluir no nosso questionario a questao relativa a
existéncia ou ndo de mais dependentes a cargo do cuidador. Foi, igualmente, uma limitagao
a auséncia de dados sobre o motivo do desemprego ¢ se estd relacionado ou ndo com o
processo de cuidado, também houve cuidadores que ndo realizaram a melhor interpretacao
do termo cuidador formal pois também neste termo incluiram os terapeutas enviesando a
interpretacdo destes dados relativamente ao cuidado formal.

A inexperiéncia na area de investigacdo por parte da investigadora principal na
conducao das chamadas telefonicas e em presencial podera ter contribuido para o aumento
do tempo necessario para tal procedimento. Foi sentida a necessidade por parte do cuidador
de partilhar as suas dindmicas e experiéncias, o que nos leva a salientar a importancia de em
futuros estudos se explorar as suas necessidades enquanto cuidador.

Por ultimo, é de salientar as dificuldades na interpretacdo dos dados de artigos
prévios visto ndo ser especificado, na sua grande maioria, se os dados eram relativos a
cuidadores informais principais ou ndo principais/ secundarios, e também o facto de os
periodos de tempo de cuidados prestados pelo cuidador ap6s o AVC, ndo serem por vezes
especificados ou abrangerem periodos de tempo demasiado abrangentes que vao de uma
fase muito precoce ( antes dos 6 meses pds AVC da pessoa cuidada) até uma fase muito
tardia.

CONCLUSAO

O objetivo de caracterizar o perfil do cuidador informal principal da pessoa adulta
com AVC em Portugal foi concretizado, tendo obtido a amostra pretendida e a colaboracao

dos participantes
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O nosso estudo comprovou que a alteracdo da situacdo profissional, 0 nimero de
cuidados prestados pelo cuidador a pessoa cuidada, o numero de produtos de apoio, a
existéncia de outros dependentes a cargo do cuidador, e a QV estdo associadas a sobrecarga
do cuidador informal principal.

Estes resultados realcam a importancia de aumentar a sensibilizacdo e
consciencializagdo nos servicos/ entidades de salde existentes sobre os cuidados e
orientacdes para estes cuidadores informais e pessoas que cuidam, cujas necessidades
mudam ao longo do tempo. Os cuidadores precisam de apoio no desenvolvimento das suas
capacidades, ndo apenas na preparagdo para o papel de cuidador, mas também para enfrentar
novos problemas a medida que a situacdo da pessoa cuidada evolui, existindo, por isso, a
necessidade de educacéo e formacao para os prestadores de cuidados (Denham et al., 2022).
Deste modo, as intervengdes educativas precisam ser implementadas na pratica clinica
(Hafsteinsdottir et al., 2011) de modo a aconselhar sobre produtos e servi¢cos que facilitem
as atividades da vida diaria da pessoa cuidada, para incluir os cuidadores no plano de
cuidados e para os preparar para o cuidado domiciliario. Tal podera também passar pela
integracdo de tecnologias de salde na concecdo e execucdo de intervencdes para
proporcionar programas mais sustentaveis e difundiveis (Fakolade et al., 2020).

A equipa multidisciplinar deve avaliar os cuidadores de pessoas com AVC em termos
de qualidade de vida e dos fatores de risco que afetam a sobrecarga de cuidados, para assim
estes serem encaminhados para o0s respetivos servi¢os/ apoios (apoio domiciliario, cuidador
formal, etc.) e que os ajudem a lidar com os problemas fisicos e psicossociais durante os
longos periodos de cuidados. Para que estas medidas acontegcam tem de haver mudancas nas
politicas, procedimentos e sistema de saude, pois 0s servigos existentes muitas vezes nao
estdo preparados para as necessidades individuais. Os profissionais de satude devem incluir
uma avaliacdo abrangente da diade cuidador-doente e trabalhar em colaboracdo com o
cuidador. Esta abordagem pode ser um meio de mudar a forma como os servicos de saude e
assisténcia social prestam cuidados, contribuindo para uma maior integragéo e colaboragdo
(Teixeira et al., 2020).

Também neste estudo conclui-se que os cuidadores informais principais com maior
autoeficacia terdo uma melhor QV. Nesta questdo os profissionais de salide podem dar um
contributo na busca de conhecimento dos cuidadores sobre o cuidado, resolucdo de

problemas praticos, e aumentar os niveis de literacia em relacdo ao AVC. Aumentar a forca
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e confianca dos cuidadores no cuidado, prestar atencao as diferencas individuais (Zhang &
Lee, 2017) reforcar as medidas que aumentem a autoeficacia dos cuidadores é crucial visto
que esta é mediadora do efeito da resiliéncia na QV (Jia et al., 2021).

Tendo em conta os resultados apresentados neste estudo e noutros estudos nacionais
e internacionais, sera importante realizar investigacdo qualitativa no sentido de explorar as
principais dificuldades e as necessidades especificas do cuidador informal principal com
mais de 6 meses de experiéncia, visto que os cuidados a longo termo véo ter tendéncia a
aumentar no futuro, e no nosso pais os cuidadores informais principais constituem um

crescente e importante recurso que é necessario valorizar e investir.
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Apéndice I - Questionario de Caracterizacdo Sociodemogréfica do (a)

Cuidador (a) Informal Principal da pessoa adulta com AVC -7

Segundo o decreto regulamentar n.° 171, lei n.° 100/2019 de 6 de setembro de 2019
considera-se cuidador informal principal o cdnjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao
4.° grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada (ex: filhos, netos, bisnetos,
trinetos, irméaos, pais, tios, avos, bisavos, trisavés, tios-avds ou primos), que acompanha e
cuida desta de forma permanente, que com ela vive em comunhdo de habitacdo e que ndo
aufere qualquer remuneracdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa
cuidada.

A preencher pelo investigador
Cddigo do Cuidador:
Nome da Instituicdo:

A preencher pelo cuidador
Data de preenchimento do questionario:

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
N&o se esqueca gue estas questdes sdo sobre si (cuidador).

1. Qual é o seu sexo: Feminino () Masculino () Intersexo ()
2. Qual é a sua idade:
3. Em que distrito vive?

4. Qual € o seu estado civil?
Solteiro/a () Casado/a () Unido de Facto () Separado/a () Divorciado/a () Viavo/a ()
Prefiro ndo responder ()

5. Quais sdo as suas habilitacdes literarias?
1° Ciclo (1°,2°,3° e 4° anos) () 2° Ciclo (5° e 6° anos) () 3° Ciclo (7°, 8° e 9° ano) () Ensino
secundario ou profissional () Ensino Superior () Prefiro ndo responder ()

6. Qual ¢ a sua profissao?
7. Alterou a sua profissdo para cuidar? Sim, despedi-me. () N&o. () Sim, reduzi as horas de
trabalho para poder cuidar. () Prefiro ndo responder ( )7. Que problemas de saude vocé,
cuidador(a), apresenta? (escolha a/s opg¢des que se aplicam a si)
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AVC () Diabetes Mellitus Tipo Il () Hipertensdo Arterial ( ) Prétese Total da Anca ()
Protese Total Joelho () Patologia de foro Osteoarticular () Patologia de foro Reumatoldgica
() Patologia de foro Cardiaco ( ) Patologia de foro Respiratdrio ( ) Patologia de foro
Oncoldgico () Patologia de foro Neuroldgico () Patologia de foro Psiquiatrico / Psicoldgico
() Outras ()

8. Tem outras pessoas dependentes a seu cargo? Sim () Né&o ()

9. Vive com a pessoa de quem cuida? Sim () N&o () Prefiro ndo responder ()

10. A sua habitagéo localiza-se em: Meio rural (campo) () Meio urbano (cidade) () Prefiro
n&o responder ()

11. A sua habitacéo é: casa prépria () Arrendada () Outra () Prefiro ndo responder ()

12. Possui viatura propria? Sim () N&o () Prefiro ndo responder ()

13. Qual é o seu grau de parentesco para com a pessoa de quem cuida?

Marido/Mulher () Pai/mée () Filho/a () Avo/avé () Sogro/a () Nora/genro () Tio/tia ()

Cunhado/a (') Primo/a (') Outros (') Prefiro ndo responder ()

14. Se tem outro grau de parentesco, diga qual?

15. Que tipo de cuidados presta? (escolha as opg¢des que se adequam)

Banho () Higiene pessoal () Vestir/despir () Transferéncias () Confecdo dos alimentos ()
Alimentacdo () Utilizacdo de sanita () Mudanca de fralda () Mobilidade dentro e fora de
casa () Medicacdao () Supervisdo durante o dia () supervisdo durante a noite (') Outros ()
Prefiro ndo responder ()

16. Se presta outros cuidados para além dos que estdo acima mencionados, diga quais?

17. Em media quantas horas por dia despende na prestagdo dos cuidados?

18. Em média quantos dias por semana despende na prestacdo dos
cuidados?

19. Utiliza ajudas técnicas para facilitar os cuidados prestados? (escolha as opgfes que se
adequam) Cadeira de rodas ( ) Cadeira sanitaria () Tabua giratéria ( ) Banco rebativel ()
Tabua de transferéncias () Grua de transferéncias () Outros? () Prefiro ndo responder ()
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20. Se respondeu “outros” na questao acima, diga
quais?

21. Conta com a ajuda de outra pessoa ou servigo na prestacéo de cuidados? Nao () Sim ()
Prefiro ndo responder ()

22. Se respondeu “sim” na questao acima, diga quais? (exemplos: outro(a) cuidador(a), apoio
domiciliario...)

23. Se conta com essa(s) ajuda(s), que tipo de cuidados séo assegurados? (escolha as opgdes
que se adequam) Banho () Higiene pessoal () Vestir/despir () Transferéncias () Confecdo
dos alimentos () Alimentacdo () Utilizacdo de sanita () Mudanca de fralda () Mobilidade
dentro e fora de casa () Medicacéo () Supervisdo durante o dia () supervisao durante a noite
() Outros () Prefiro ndo responder ()

24, Se respondeu “outros” na questao acima, diga
quais?

25. Em média quantas horas por semana dedicam esses cuidadores(as) a auxilia-
lo(a)?

26. Qual é a idade da pessoa que esta ao seu
cuidado?
27. Qual é 0 Sexo da pessoa que esta ao seu
cuidado?

28. Quanto tempo decorreu desde o AVC da pessoa de quem cuida?

29. Escala de Rankin modificada. Pretende-se identificar o nivel de incapacidade da pessoa
de quem cuida. Assinale a opg¢do que achar mais correta.

Sem sintomas. Nenhuma incapacidade significativa: capaz de realizar todas as suas
atividades habituais, apesar de ter sintomas.

Incapacidade ligeira. Incapaz de realizar todas as atividades, porém é independente nos auto-
cuidados.

Incapacidade moderada: requer alguma ajuda mas é capaz de caminhar sem assisténcia
(pode usar bengala ou andarilho).
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Incapacidade moderada a grave: incapaz de caminhar sem assisténcia e incapaz de realizar
as suas necessidades fisioldgicas sem assisténcia.

Incapacidade grave: Confinado a cama, incontinente, requerendo cuidados e atencéo
constante de enfermagem.

Em caso de davida néo hesite em contactar-nos via email:
cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com

Obrigada pela sua participacéo!
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Apéndice Il - Ficha informativa dirigida ao/ a cuidador(a) informal
principal da pessoa adulta com sequelas de AVC A

IPS &

Escola Superior de

Convite
Gostariamos de convida-lo/a a participar no estudo “Perfil e necessidades do cuidador informal

principal da pessoa adulta com AVC em Portugal”, realizado por Angela Pereira e Suse Silveiro,
alunas do Mestrado de Prética Avancada de Fisioterapia em Neurologia da Escola Superior de Salde-
Instituto Politécnico de Setubal (ESS-IPS). O objetivo do projeto é caracterizar o perfil do cuidador
informal principal da pessoa adulta com AVC inserida no domicilio em Portugal, bem como explorar
as principais necessidades e dificuldades especificas dos cuidadores informais principais numa fase
inicial e numa fase tardia do seu papel como cuidador.

Antes de tomar qualquer deciséo, é importante que compreenda as razdes pelas quais este estudo esta
a ser conduzido e o nivel de envolvimento que lhe é pedido. Por favor, utilize o tempo gue necessitar
para ler a informagdo que se segue. Podera falar com outras pessoas sobre este estudo, se o desejar.

Porque fui convidado/a?

Foi convidado/a para participar neste estudo por ser cuidador informal principal de um adulto com
sequelas de AVC.

Tenho mesmo que participar?

A decisdo de participar é sua. E livre de ndo participar ou desistir do estudo a qualquer momento,
sem que tenha que dar justificagdo. Para isso bastard informar um dos membros da equipa de
investigacdo da sua intencdo. A sua decisdo nédo afetard o seu futuro tratamento ou os seus direitos
de salde e legais.

O que acontece, se aceitar participar?

Se aceitar participar neste estudo iremos contacta-lo pela forma que escolheu ser mais conveniente
para si e solicitar o preenchimento de cinco questionarios para: i) caracterizacdo sociodemografica e
dos cuidados prestados ii) avaliagdo da sua qualidade de vida; iii) avaliacdo da sua sobrecarga iv)
avaliacdo da sua autoeficacia; v) avaliacdo do grau de dependéncia da pessoa cuidada. O tempo
estimado para o preenchimento dos questionarios é de 35 minutos. Podera ser, posteriormente,
convidado/a a participar num grupo focal, ou seja, num momento em que se rednem 5 a 6 cuidadores
informais principais para partilharem a sua experiéncia, a agendar de acordo com as suas
preferéncias. O tempo estimado para a sua realizacdo é de 90-120 minutos.

Quais as possiveis desvantagens ou riscos se aceitar?

N&o € esperada qualquer implicacdo negativa para as pessoas que participem neste estudo. Porém, se
tem alguma preocupacao ou duvida sobre algum aspeto do estudo podera contactar os membros da
equipa de investigacdo: Angela Pereira e Suse Silveiro, através do email:
cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com. Caso ndo seja esclarecido/a poderd contactar o0s
membros da equipa de investigacdo responsaveis pela avaliacdo: Carla Pereira, email:
carla.pereira@ess.ips.pt ou telefonicamente: 265709382 ou Célia Soares, email:
celia.soares@ess.ips.pt ou telefonicamente: 265709383. Caso pretenda fazer uma reclamacéo,
podera fazé-lo através de email para a Comissdo de Etica do Instituto Politécnico de Setlibal:
comissao.etica@ips.pt.
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Quais as possiveis vantagens, se decidir participar?

Esperamos que o conhecimento que pensamos vir a adquirir sobre os cuidadores informais principais
a nivel nacional podera vir a ajuda-lo/a a si e/ou outros cuidadores na medida em que sejam geradas
diligéncias a fim de melhorar a qualidade de vida e a autoeficicia destas pessoas, e diminuir a
sobrecarga dos cuidados prestados, o que ira refletir-se na sadde fisica e mental do cuidador e do
préprio utente.

A minha participacgdo sera confidencial?

Toda a informacdo acerca dos seus dados sociodemograficos, clinicos, bem como as suas respostas
aos questionarios e ao grupo focal serd mantida em confidencialidade. Os dados serdo codificados
de forma que ndo haja referéncia ao seu nome. Adicionalmente, toda a informacéo serd mantida em
computadores protegidos por uma chave de acesso, apenas do conhecimento dos investigadores
responsaveis pelo projeto. Os dados serdo mantidos durante um periodo méaximo de 3 anos apds a
sua participacao.

Caso retire o seu consentimento, os seus dados serao retirados do estudo.
O que ird acontecer com os resultados deste estudo?

Assim que o estudo esteja finalizado, serd produzido um relatério que sera divulgado a nivel nacional.
Caso  queira receber este relatério, poderd solicita-lo através do  email:
cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com. Os resultados serdo também apresentados no Neuro
Research Talk Series no &mbito do Mestrado de Pratica avangada de Fisioterapia em Neurologia na
ESS/IPS e podem ser publicados em congressos/revistas da especialidade ou outras formas de
divulgacdo. No relatorio e outros documentos com apresentacdo dos resultados do estudo, nunca
sera apresentada informacdo individual dos participantes. Os resultados serdo, sempre, divulgados
de forma agregada, nunca possibilitando a sua identificacéo.

Quem reviu este estudo?
Este estudo foi revisto pela Comisséo de Etica do Instituto Politécnico de Settbal.
Muito obrigada pela atencéo dispensada,
Angela Pereira — Fisioterapeuta
Aluna do mestrado de Prética Avancada de Fisioterapia em Neurologia-
Suse Silveiro Fisioterapeuta
Aluna do mestrado de Prética Avancada de Fisioterapia em Neurologia
Carla Mendes Pereira
Departamento de Fisioterapia, ESS/IPS
Celia Soares

Departamento de Ciéncias Sociais e Humanas, ESS/IPS
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Apéndice 111 - Consentimento Informado 7

No ambito do projeto: “Perfil e necessidades do cuidador informal principal da pessoa
adulta com AVC em Portugal”, realizado por Angela Pereira e Suse Silveiro, alunas do
Mestrado de Pratica Avancada de Fisioterapia em Neurologia da Escola Superior de
Saude- Instituto Politécnico de SetUbal (ESS-IPS) sob a orientagdo da Professora Doutora
Carla Mendes Pereira e da Professora Doutora Célia Soares do Instituto Politécnico de
Setubal (IPS), foi-me proposta a participacdo no estudo para caracterizar o perfil do
cuidador informal principal da pessoa adulta com AVC inserida no domicilio em Portugal,
bem como explorar as principais necessidades e dificuldades especificas dos cuidadores
informais principais huma fase inicial e numa fase tardia do seu papel como cuidador,
sendo que:

A Declaro que li e compreendi a informacéo disponibilizada na ficha informativa. Foram-
me explicados o objetivo e procedimentos envolvidos no estudo e tive oportunidade para
esclarecer as minhas dividas com a equipa de investigacéo.

A Autorizo a que os dados que irei fornecer ao longo do projeto sejam sujeitos a uma
analise por parte da equipa, que essas informacdes sejam utilizadas unicamente no ambito
académico e profissional. Compreendo, também, que a confidencialidade e 0 anonimato
dos meus dados pessoais serdo mantidos em sigilo e que os dados recolhidos nao seréo
cedidos a terceiros.

A Compreendi que os dados serdo armazenados de forma segura e serdo utilizados apenas
para fins académicos. Se tiver oportunidade de participar numa 22 fase do estudo autorizo a
gravacdo da minha voz e imagem para posterior analise de informacéo, tendo a garantia da
total protecdo dos meus dados.

A Compreendi o tempo estimado para a minha participacdo no estudo.
A Reconheco o direito de ndo participar ou interromper a minha participa¢do no presente
projeto a qualquer momento, sem quaisquer consequéncias e necessidade de justificacdo da

minha decisdo, bastando comunica-la a um membro da equipa.

A Fui também informado/a quanto a auséncia de quaisquer riscos potenciais, do ponto de
vista social, legal, financeiro e de salde.

A Aceito participar neste projeto.

Nome:
Assinatura: Data: / /

Assinatura dos investigadores:
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Caso tenha interesse e disponibilidade em colaborar na fase seguinte do projeto, coloque em
baixo a forma de contacto que pretende que seja utilizado futuramente pela equipa de
investigacéo:

Contactos:

Angela Pereira (aluna investigadora do projeto) cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com
Suse Silveiro (aluna investigadora do projeto) cuidadorinformalprincipal.ips@gmail.com
Carla Mendes Pereira (Investigadora responsavel)

carla.pereira@ess.ips.pt

Célia Soares (investigadora responsavel)

celia.soares@ess.ips.pt

(o consentimento sera assinado em duplicado de modo a garantir que o participante fica
com uma copia)
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Apéndice 1V - Questionario de elegibilidade do (a) cuidador (a) informal

principal da pessoa adulta com AVC 7

Instrucbes
Assinale as opgdes que o/a identificam como cuidador/a informal principal da pessoa adulta
com AVC

Sim Néao

Cuida de alguém que teve um AVC?

Recebe algum tipo de pagamento por fazé-lo?

A grande maioria dos cuidados sdo prestados por si?

Sabe ler, escrever e falar em lingua portuguesa?

A pessoa de quem cuida esta atualmente no domicilio?

A pessoa de quem cuida esta estavel em termos da condicdo de saude?

Ha quanto tempo é cuidador(a)? (indicar em meses)

Coloque neste espago o seu contacto de e-mail ou telemdvel/ telefone, de acordo com a sua preferéncia de contacto
(opcional)

Obrigada pela sua colaboracao!
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Anexo | - World Health Organization Quality of Life - Bref ( WHOQOL-Bref)

IPS

InstrucGes cao
Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, saude, e outras &reas da sua vida.
Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma
pergunta, escolha a que lhe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta
que lhe vier primeiro a cabeca. Por favor, tenha presente os seus padrdes, expectativas,
alegrias e preocupacdes. Pedimos-lhe que tenha em conta a sua vida nas duas Ultimas
semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas Ultimas semanas, pode ter que responder a seguinte
pergunta:

Said

Nad | Pouco | Moderadament | Bastante | Completament
a e e

Recebe das outras pessoas 0

tipo de apoio que necessita? 1 2 3 4 5

Deve pdr um circulo a volta do nimero que melhor descreve o0 apoio que recebeu das outras
pessoas nas duas Ultimas semanas. Assim, marcaria 0 nimero 4 se tivesse recebido bastante
apoio, ou 0 numero 1 se ndo tivesse tido nenhum apoio dos outros nas duas ultimas semanas.
Por favor, leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta
do nimero da escala para cada pergunta que Ihe parece que da a melhor resposta.

Muito Méa | Nem Boa, Nem | Boa | Muito
Ma Ma Boa
1(G1) | Como avalia a sua qualidade
de vida? 1 2 3 4 5
Muito Nem Muito
Insatisfeit | Insatisfeit | Satisfeito(a) Satisfeito | Satisfeito
o (a) o (a) Nem @ @)
Insatisfeito(a)
2(G4 | Até que ponto esta
) satisfeito(a) com a | 1 2 3 4 5
sua saude?

As perguntas seguintes sdo para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas ultimas

semanas.

Nada

Pouco

Nem Muito
Nem Pouco

Muit

Muitissim
0
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3(F1.4) | Em que medida as suas dores
(fisicas)o(a) impedem de fazer o
que precisa de fazer?

4(F11.3) | Em que medida precisa de
cuidados médicos para fazer a
sua vida diaria?

5(F4.1) | Até que ponto gosta da sua
vida?

6(F24.2) | Em que medida sente que a sua
vida tem sentido?

7(F5.3) | Até que ponto se consegue
concentrar?

8(F16.1) | Em que medida se sente em
seguranca no seu dia-a-dia?

9(F22.1) | Em que medida é saudavel o seu
ambiente fisico?

1

2

3

4

5

coisas nas duas Ultimas semanas.

As seguintes perguntas sdo para ver até que ponto experimentou ou foi capaz de fazer certas

Nad | Pouco | Moderadament | Bastant | Completament
a e e e
10 Tem energia suficiente
(F2.1) | paraasuavidadiaria? |1 2 3 4 5
11 E capaz de aceitar a sua
(F7.1) | aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
12 Tem dinheiro suficiente
(F18.1) | para satisfazer as suas | 1 2 3 4 5
necessidades?
13 Até que ponto tem féacil
(F20.1) | acesso as informacdes | 1 2 3 4 5
necessarias para
organizar a sua Vvida
diaria?
14 Em que medida tem
(F21.1) | oportunidade para | 1 2 3 4 5
realizar atividades de
lazer?
Muit Nem Boa
oMa | M4 | Nem M4 | Bo | Muit
a 0
Boa
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15
(F9.1)

Como avaliaria a sua mobilidade/ capacidade
para se movimentar

proprio(a)?

e deslocar

por si|l

As perguntas que se seguem, destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em
relacdo a varios aspetos da sua vida nas duas ultimas semanas.

Muito Nem Muito
Insatisfeito | Insatisfeito | Satisfeito( | Satisfeito | Satisfeito
(a) (a) a) (a) (a)
Nem
Insatisfeit
o(a)
16 Até que ponto estad
(F3.3) | satisfeito(a) com o |1 2 3 4 5
seu sono?
17 Até que ponto estd
(F10.3) | satisfeito(a)com asua | 1 2 3 4 5
capacidade para
desempenhar as
atividades do seu dia-
a-dia?
18 Até que ponto estd
(F12.4) | satisfeito(a)com asua | 1 2 3 4 5
capacidade de
trabalho?
19 Até que ponto estad
(F6.3) | satisfeito(a) consigo | 1 2 3 4 5
préprio(a)?
20 Até que ponto estad
(F13.3) | satisfeito(a)com as |1 2 3 4 5
suas relacdes
pessoais?
21 Até que ponto estad
(F15.3) | satisfeito(a)comasua | 1 2 3 4 5
vida sexual?
22 Até que ponto estad
(F14.4) | satisfeito(a)com 0|1 2 3 4 5
apoio que recebe dos
seus amigos?
23 Até que ponto estd
(F17.3) | satisfeito(a)com as |1 2 3 4 5
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condigbes do lugar
em que vive?

transportes
utiliza?

que

24 Até que ponto estad

(F19.3) | satisfeito(a) com o 2 3 4
acesso que tem aos
servigos de saude?

25 Até que ponto estd

(F23.3) | satisfeito(a) com o0s 2 3 4

As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas
coisas nas duas ultimas semanas.

desespero, ansiedade ou

depressao?

Nunca | Poucas | Alguma | Frequentemente | Sempre
vezes S vezes
26(F8. | Com que frequéncia tem
1) sentimentos negativos, | 1 2 3 4 5
tais como ftristeza,
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Anexo Il - Questionario de Avaliacédo da Sobrecarga do Cuidador
Informal (QASCI) x|

=N

IPS Paitécnico de Setiba
Escola Superior de
Saude

No quadro seguinte apresentamos uma lista de situagdes que outras pessoas, que prestam
assisténcia a familiares doentes, consideraram importantes ou mais frequentes. Por favor,
indique referindo-se as Ultimas 4 semanas, a frequéncia com que as seguintes situacoes
ocorreram consigo.

Sobrecarga emocional Ndo/ | Raramente | As Quase | Sempre
Nunca vezes | sempre

1.Sente vontade de fugir da situacdo em

que se encontra? 1 2 3 4 5

2. Considera que, tomar conta do(a) seu

familiar, € psicologicamente dificil? 1 2 3 4 5

3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o)

por estar a cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 5

4. Entra em conflito consigo préopria(o)

por estar a tomar conta do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar?

Implicagdes na vida pessoal Ndo/ |Rara |As Quase | Sempre

Nunca | mente | vezes | sempre

5. Pensa que o seu estado de salde tem

piorado por estar a cuidar do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5
familiar?

6. Cuidar do(a) seu/sua familiar tem exigido

um grande esforgo fisico? 1 2 3 4 5

7. Sente que perdeu o controlo da sua vida

desde que o/a seu/sua familiar adoeceu? 1 2 3 4 5
8. Os planos que tinha feito para esta fase
da vida tém sido alterados em virtude de | 1 2 3 4 5

estar a tomar conta do(a) seu/sua familiar?

9. Acha que dedica demasiado tempo a
cuidar do(a) seu/sua familiar e que o tempo | 1 2 3 4 5
é insuficiente para si?

10. Sente que a vida lhe pregou uma
partida? 1 2 3 4 5

61



11. E dificil planear o futuro, dado que as

necessidades do(a) seu/sua familiar ndo se | 1 2 3 4 5

podem prever (sdo imprevisiveis)?

12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a

sensacdo de estar presa(o)? 1 2 3 4 5

13. Evita convidar amigos para sua casa,

por causa dos problemas do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar?

14. A sua vida social (por exemplo, férias,

conviver com familiares e amigos) tem sido | 1 2 3 4 5

prejudicada por estar a cuidar do(a) seu/sua

familiar?

15. Sente-se sO e isolada(o) por estar a

cuidar do(a) seu/sua familiar? 1 2 3 4 5

Sobrecarga financeira Ndo/ | Rara- | As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

16. Tem sentido dificuldades econémicas

por estar a tomar conta do(a) seu/sua |1 2 3 4 5

familiar?

17. Sente que o seu futuro econémico é

incerto, por estar a cuidar do(a) seu/sua | 1 2 3 4 5

familiar?

Reacdes a exigéncias Nio/ | Rara- | As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

18. Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o)

com o0 comportamento do(a) seu/sua |1 2 3 4 5

familiar?

19. J& se sentiu embaracada(o) com o

comportamento do(a) seu/sua familiar? 1 2 3 4 5

20. Sente que o/a seu/sua familiar a(o)

solicita ~ demasiado  para  situagOes | 1 2 3 4 5

desnecessarias?

21. Sente-se manipulada(o) pelo/a seu/sua

familiar? 1 2 3 4 5

22. Sente que ndo tem tanta privacidade

como gostaria, por estar a cuidar do(a) | 1 2 3 4 5

seu/sua familiar?
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sentir-se uma pessoa especial, com mais
valor?

Mecanismo de eficacia e de controlo Ndo/ | Rara- | As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

23. Consegue fazer a maioria das coisas de

gue necessita, apesar do tempo que gastaa | 1 2 3 4 5

tomar conta do(a) seu/sua familiar?

24. Sente-se com capacidade para continuar

a tomar conta do(a) seu/sua familiar por | 1 2 3 4 5

muito mais tempo?

25. Considera que tem conhecimentos e

experiéncia para cuidar do(a) seu/sua |1 2 3 4 5

familiar?

Suporte familiar Ndo/ | Rara- | As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

26. A familia (que ndo vive consigo)

reconhece o trabalho que tem, em cuidar | 1 2 3 4 5

do(a) seu/sua familiar?

27. Sente-se apoiada(o) pelos seus

familiares? 1 2 3 4 5
Ndo/ | Rara- | As Quase | Sempre

Satisfacdo com o papel e com o familiar Nunca | mente | vezes | sempre

28. Sente-se bem por estar a tomar conta

do(a) seu/sua familiar? 1 2 3 4 5

29. O/A seu familiar mostra gratidao pelo

que esta a fazer por ele(a)? 1 2 3 4 5

30. Fica satisfeita(o), quando o/a seu/sua

familiar mostra agrado por pequenas coisas | 1 2 3 4 5

(como mimos)?

31. Sente-se mais proxima(o) do(a) seu/sua

familiar por estar a cuidar dele(a)? 1 2 3 4 5

32. Cuidar do(a) seu/sua familiar tem vindo

a aumentar a sua auto-estima, fazendo-a(o) | 1 2 3 4 5

* Martins, T; Ribeiro, JL; Garrett, C (2004)

Obrigada pela sua colaboracao!

63




Anexo |11 - General Self-Efficacy (GSE)

Tendo em consideragédo as quatro alternativas de resposta, responda a cada afirmacéo

assinalando com uma cruz (X) a resposta que melhor exprime a forma como lida com as

situacOes: (1) De modo nenhum é verdade. (2) Dificilmente € verdade. (3)

Moderadamente verdade. (4) Exatamente verdade.

1. Consigo resolver sempre os problemas dificeis se for persistente.

1) @ @) @)

2. Se alguém se opuser, consigo encontrar os meios e as formas de alcangar
0 que quero.

1) @ @) @)

3. Para mim ¢é facil agarrar-me as minhas intencdes e atingir 0s meus
objectivos.

1) @ @) @)

4. Estou confiante que poderia lidar eficientemente com acontecimentos
inesperados.

1) @ @) @)

5. Gragas aos meus recursos, sei como lidar com situagdes imprevistas.

1 @ @) @)

6. Consigo resolver a maioria dos problemas se investir o esforgo
necessario.

1 @ @) @)

7. Perante dificuldades consigo manter a calma porque confio nas minhas
capacidades.

1@ G @

8. Quando confrontado/a com um problema, consigo geralmente encontrar
varias solucdes.

1@ G @

9. Se estiver com problemas, consigo geralmente pensar numa solucéo.

1) @ 3 4

10. Consigo geralmente lidar com tudo aquilo que me surge pelo caminho.

1) @ 3 4

Referéncias Bibliogréaficas da Versdo Original e da Versdao Portuguesa: Aradjo, M., &
Moura, O. (2011). Estrutura factorial da General Self-Efficacy Scale (Escala de Auto-
Eficacia Geral) numa amostra de professores Portugueses. Revista Laboratério de

Psicologia, 9(1), 95-105.

Schwarzer, R., & Jerusalem, M. (1995). Generalized self-efficacy scale. In J. Weinman, S.
Wright & M. Johnston (Eds.), Measures in health psychology: A user’s portfolio (pp. 35-

38). Windsor: NFER-Nelson.
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Anexo V- Escala de Rankin modificada (mRS) A

=N

IPS Faiiéorico de et
Escola Superior de
Saclde

Instrucdes: este questionario pretende identificar o nivel de incapacidade da pessoa a quem
presta cuidados. Assinale a op¢do que achar mais correta.

0 Assintomatico

1 Sintomas sem incapacidade significativa
2 Incapacidade leve

3 Incapacidade moderada

4 Incapacidade moderada a grave

5 Incapacidade grave
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Anexo V - Parecer n° 21A/2022 da Comissdo Especializada de Etica para
a Investigagdo da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de
Setubal (ESS-IPS)

rd
|
'

Comissao de Eticn

Idertificacio do documento: CE-IPS n.® 21A § 2022

Tiulo do projeto: Perfil = necessidades do cuidsdor informal
principal da pessoa adulta com AVE em Portugal.

Investigador principal: ﬁngelu Reposo Bartolomeu Persira =
Suse Silveira, ESS/1P5

|[Estudant=s do Mestrado de= Pratica Avancade de Fisiot=rmpis
=m Neurologia).

Equipa de investigagao:

Professora Doutora  Carda  Mendes  Pereirm, ESS5-IPS
[investizadors responsavel];

Professors Dioutors Calim Cristina Cassca Sosr=s, ES5-IPS
[investigadora resporsavel].

Unidede Organica do IP5: Escola Supsrior d= Sadde.

Dutras Unidsdes/Participantes: Nao sphcivel

AMALISE E JUSTIFICAGED DO PARECER

Documentos rece=bidos:
Ma primeirs submissso foram rec=bidos os s=guintes documentos:
— Pedido de parecer & Comissio o= Etica:
— Diossier de suporte ao estudo induindo:
— Sinopse do projeta;
— Ficha informativa dirigida ao cuidador informal prindpeal de um adulto com sequelss de Acdente Vasoular
Cerebral [AVC);
— Cons=ntimenta informade;
— Instrumentos de colheita d= dados para as duas fases do =studa, induinda:
® JQuestionaric de elegibillidsde do cuidador infarmal principal da pessoa adulta com AVC:
® Juestionario de caractesizacio saciodemografics do cuidadar informal principal da pessos adults
com AVE:
® JQuestionaric WHOROL-BREF:
® Questionaria de umliu-;-in da sobrecanza do cuidador informal;
® General Sel-Efficacy;
= Escals de Rankin modificada.
— Cronograma.
— Declaractio/Termo de responsabifidads (pars estudant=];
— Declaraciio de ausencia de confiito de interesses & incom patibilidades;
—CV das investigadoras principais [Rng:lu Reposo Bartolomeu Pereirs & Suse Siesira).
Ma ressubmiss@o foram recebidos os seguintes documentas:

- Dossier de suporte a0 estudo [com indusao do Apendice IV);
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- Guifo de entrevista.

Andlise & Justificacio do Parecer:

Mo que conceme & recolha de dedos [ponto §), foi recomendado sos investigadores & inclusio do “Guifo de
Entrevists” = realizar na Fase || do =studo. O “Guiso de Entrevista S=misstruturade pers Grupos Focais”, elsborada
com base na literaturs, foi integredo no dossie de suport= so estudo (Apendice 1V], spresentando guesties

onentadoras pars as entrevistas ssmiestruturades da Fase 11

Parecer:

A CE-IPS considers gue o astudo pre=nche os requisitos &ticos, 0om preocupapbes relstivas 8 protecao dos direitos
daos participantes. Em conclusgo, considerando a informacio adidonads pela =quips de investigscao, & CE-IPS
=mit= paracer favoravel pars & reslizagso da investizecao nos termas do projeto submetido, = partic de dats deste

parecer.

R=lator/a: Susans Sdea
Aprowado 8 3 de outubro 2022

Presidents da Comissao de Etica do IPS

Dakac 20221003 335002 5407117
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