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RESUMO:

Introducdo: O aumento da longevidade e a elevada prevaléncia de doengas neuroldgicas
cronicas tém intensificado a pressdo sobre cuidadores informais que apoiam pessoas
dependentes. Este estudo teve como objetivo caracterizar o perfil sociodemografico, a
sobrecarga, a qualidade de vida e a autoeficacia de cuidadores informais principais de utentes
com condi¢Bes neuroldgicas em Portugal, bem como identificar fatores associados a essas
variaveis.

Métodos: Utilizou-se um desenho metodolégico quantitativo, analitico e observacional
transversal, com uma amostra de 66 cuidadores. A recolha de dados foi realizada através de
questionarios estruturados, incluindo a caracterizagdo sociodemografica, o World Health
Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref), o Questionario de Avaliagédo da
Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) e a General Self-Efficacy Scale (GSE). A analise
estatistica incluiu procedimentos descritivos e inferenciais para avaliar associagbes entre
variaveis.

Resultados: Os resultados revelaram que a maioria dos cuidadores era do sexo feminino,
coabitava com a pessoa cuidada e apresentava niveis moderados de sobrecarga,
especialmente no dominio emocional, bem como qualidade de vida globalmente satisfatéria do
ponto de corte sugerido. Verificou-se correlagdo negativa entre sobrecarga e qualidade de vida,
positiva entre a qualidade de vida e autoeficacia.

Conclusdo: Estes resultados reforcam a necessidade de estratégias de suporte direcionadas

para melhoria da saude e o bem-estar dos cuidadores informais.

Palavras-chave:
Sobrecarga, Cuidador informal, Qualidade de Vida, Doengas neuroldgicas, Autoeficacia,

Dependéncia funcional.



ABSTRACT:

Introduction: The increase in life expectancy and the high prevalence of chronic neurological
diseases have intensified the pressure on informal caregivers who support dependent
individuals. This study aimed to characterize the sociodemographic profile, burden, quality of
life, and self-efficacy of primary informal caregivers of patients with neurological conditions in
Portugal, as well as to identify factors associated with these variables.

Methods: A quantitative, analytical, cross-sectional observational design was used, with a
sample of 66 caregivers. Data were collected through structures questionnaires, including
sociodemographic characterization, the World Health Organization Quality of Life - Bref
(WHOQOL-Bref), the Informal Caregiver Burden Assessment Questionnaire (QASCI), and the
General Self-Efficacy Scale (GSE), Statistical analysis included descriptive and inferential
procedures to asses associations between variables.

Results: The results showed that most caregivers were female, lived with the care recipient,
and presented moderate levels of burden, particularly in the emotional domain, as well as a
globally satisfactory quality of life based on the suggested cut-off point. A negative correlation
was found between caregiver burden and quality of life, and a positive correlation between
quality of life and self-efficacy.

Conclusion: These results reinforce the need for support strategies aimed at improving the

health and well-being of informal caregivers.

Keywords:
Caregivers burden, Informal caregiver, Quality of life, Neurological diseases, Self-efficacy,

Functional dependence.
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Introdugao:

Com o avango da tecnologia, houve uma melhoria significativa na condi¢do de
assisténcia a saude, o que contribuiu para o aumento da expectativa de vida. Como
consequéncia, observou-se também um crescimento na incidéncia de doengas cronicas,
muitas das quais de origem neuroldgica, que frequentemente ndo tem cura e evoluem de
forma progressiva (Organiza¢do Mundial da Saude, 2021).

Neste contexto, a necessidade de cuidados de longa duragao tem vindo a aumentar,
recaindo muitas vezes sobre os familiares ou pessoas préximas dos doentes. O papel do
cuidador informal tornou-se, assim, um elemento essencial na manuten¢do do bem-estar,
recuperacgdo e qualidade de vida da pessoa dependente. Ter um familiar em situagao de
dependéncia obriga a reorganizagdo da dindmica familiar, com redistribuicdo de papéis e
adaptag@o das rotinas quotidianas, podendo originar alteragdes de ordem emocional, fisica,
economica e social (Walsh et al., 2010). A dependéncia é definida como a incapacidade
parcial de uma pessoa para realizar, de forma autdnoma, as Atividades da Vida Diaria (AVD),
como alimentagao, higiene, mobilidade e autocuidado (Sequeira, 2010). As causas podem ser
multiplas, incluindo doencas crénicas, neurodegenerativas, acidentes vasculares cerebrais ou
deméncias, entre outras condi¢es. A perda de autonomia conduz a um aumento das
necessidades de apoio e acompanhamento, frequentemente prestado por familiares ou
pessoas proximas (Pereira, & Rebelo, 2015).

A sobrecarga do cuidador é composta por dimensdes fisicas, emocionais, sociais e
financeiras, e esta intimamente relacionada com a percepcdo de autoeficacia, isto é, a
confianga do cuidador na sua capacidade de desempenhar adequadamente as suas fungdes
(Sequeira, 2010; Kokorelias et al., 2019; Jia et al., 2021). Assim, compreender o perfil
sociodemografico dos cuidadores informais, os niveis de sobrecarga e de autoeficacia, bem
como os fatores que influenciam a sua qualidade de vida, é fundamental para o
desenvolvimento de estratégias de interven¢do que promovam a sua saude e bem-estar. A
empatia, a resiliéncia, a paciéncia, o positivismo, as experiéncias vividas e a religi&o reduzem
sofrimento e aumentam a capacidade de se ajustar ao novo papel de cuidar (Kokorelias et al.,
2019; Jia et al., 2021). Estudos recentes (Silva et al., 2022; Carvalho & Moreira, 2023)
mostram que a sobrecarga tende a aumentar com o grau de dependéncia da pessoa cuidada,
o tempo de prestacdo de cuidado e a auséncia de apoio formal. Além dos efeitos fisicos e
emocionais, a sobrecarga pode afetar a vida social e profissional do cuidador, reduzindo o
tempo disponivel para atividade de lazer e descanso, e comprometendo a sua qualidade de
vida (Roth et al., 2015).



A qualidade de vida é entendida como a percepg¢do do individuo sobre a sua
posicéo na vida, no contexto cultural e de sistema de valores nos quais vive, em relagdo aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes. Esta definicdo abrange multiplas
dimensdes, incluindo a saude fisica, psicolégica, o nivel de independéncia, as relagdes sociais
e as condigdes ambientais. No contexto dos cuidadores informais, a qualidade de vida reflete
nao apenas o bem-estar do cuidador, mas também o impacto do papel de cuidador sobre a
sua saude fisica e mental, relagdes sociais e qualidade de vida geral (Rodrigues et al., 2021).
Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores informais, permite uma compreenséo global dos
efeitos e a tomada de decisbes razodveis sobre a interven¢do com pessoas cuidadas e
cuidadores (Grelha et al., 2009). Como sugerido por Celik e Kara (2019), o foco deve ser no
objetivo de aliviar a sobrecarga dos cuidadores, uma vez que cuidadores com formagao
adequada e com os conhecimentos e habilidades necessarios para desempenhar seu papel
conseguem lidar melhor com os desafios e, consequentemente, melhorar sua qualidade de
vida. Nesse contexto torna-se relevante introduzir o conceito de autoeficacia, que surge pela
primeira vez neste estudo. A autoeficacia, conforme definida por Bandura (2006), refere-se a
crenga do individuo em sua capacidade de organizar e executar agdes necessarias para lidar
com situagdes especificas. Para cuidadores, niveis mais elevados de autoeficacia estdo
associados a maior confianga para enfrentar demandas fisicas, emocionais e organizacionais
do cuidado, o que pode reduzir estresse e sentimentos de sobrecarga. Assim ha uma relagéo
direta entre autoeficacia e qualidade de vida: quanto maior a autoeficacia do cuidador, maior
sua capacidade de manejar as dificuldades do cuidar e melhor tende a ser sua qualidade de
vida.

Essas pessoas que assumem o papel de cuidador tém sido alvo de mdultiplos
estudos. Santos (2005) destaca que os cuidadores enfrentam necessidades complexas,
relacionadas com a sobrecarga emocional, fisica, social, espiritual e econémica. Essa
sobrecarga é compreendida como a perturbagéo resultante do acompanhamento continuo de
um utente dependente, afetado por limitagdes fisicas e/ou mentais. Trata-se de uma situagéo
de dificuldade em responder adequadamente as mdltiplas exigéncias do utente. O cuidador
informal tem sido frequentemente estudado por se manter préximo da pessoa cuidada (Santos,
2005).

Segundo Broese Van Groenou (2016), a necessidade por cuidadores informais tende
a aumentar. Diante do aumento do nimero de pessoas com condigdes neuroldgicas, €
previsivel também o crescimento do numero de cuidadores informais. Essa realidade

frequentemente compromete a qualidade de vida dos cuidadores, além de os expor ao
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isolamento social (Jones et al., 2016), exigindo uma rede de apoio abrangente. O cuidado
informal € um fenémeno complexo, influenciado por fatores como as caracteristicas individuais
dos cuidadores (saude fisica e mental), condi¢des econdmicas, apoio social e a existéncia (ou
nao) de servigos formais de apoio (Cameron & Gignac, 2008; Broese Van Groenou & De Boer,
2016; Gérain & Zech, 2019).

Normalmente, é a familia que assume a responsabilidade pela salde de seus
familiares, formando a jungao que presta cuidado, buscando promover a salde, prevengéo de
doencas, sendo também a responsavel pela capacitagdo tanto individual quanto social do/s
seu/s familiar/es. Vale ressaltar que a familia que tem um utente, deve ser observada de forma
ampla e aberta, um sistema que interage com outros de prestagdo de cuidados a saude. No
entanto, o cuidador ndo deve ser o Unico responsavel pelo cuidado; a familia deve ser
entendida como um sistema integrado de suporte (Verissimo et al., 2004). Nao existe uma
definigdo padrao de cuidador informal, mas pode envolver varios grupos dependendo da
coabitacdo ou da quantidade de cuidados prestados (Molyneaux, et al., 2011). Além disso, a
definigdo de quem é considerado um cuidador informal determina o acesso a quaisquer
servigos oferecidos pelo governo e tera um impacto significativo no apoio que os cuidadores
recebem (Zigante, 2018). Em Portugal, existe o cuidador informal principal e o cuidador
informal néo principal. Segundo o Estatuto do cuidador Informal, o cuidador informal principal &
definido como um c6njuge, unido de facto, parente ou afim até 0 4 ° grau da linha reta ou da
linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida da pessoa cuidada de forma
permanente, vive com ela em comunh&o de habitagdo e ndo recebe remuneragéo por sua
atividade profissionais ou cuidados que presta a pessoa cuidada. Por outro lado, um cuidador
informal n&o principal acompanha e cuida de uma pessoa de forma regular, mas nao
permanente, podendo receber ou ndo remuneragdo pela atividade profissional ou pelos
cuidados que presta. (Portaria n.°2/2020, Diario da Republica, 1.2 série, n.°7, 10 de janeiro de
2020). O cuidador informal de utentes neurologicos com algum grau de dependéncia é
escolhido por varios fatores, como por exemplo, grau de parentesco (por vezes conjuge),
género (normalmente mulher), afetividade (quem mais convive) e proximidade fisica (conjuge,
pais e filhos). Na maioria dos casos, o cuidado é feito por uma Unica pessoa, essa pessoa € a
principal ou referéncia, por ter maior acesso ou disponibilidade, garra ou capacidade e
geralmente sem uma formag&o basica do assunto (Mitchell et al; 2015).

O ato de cuidar é um processo complexo que envolve ndo apenas tarefas fisicas e
praticas, mas também intensas dimensdes emocionais e relacionais. Tanto o cuidador quanto

a pessoa cuidada vivenciam uma variedade de sentimentos contraditorios, como culpa, raiva,
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confusdo, medo, estresse, tristeza, mas também alegria, esperanca, fé e gratiddo. Esses
sentimentos podem manifestar-se de forma isolada ou simultaneamente, e s&o considerados
naturais no contexto do cuidado continuo. Compreender essas reagdes e emogdes mutuas €
fundamental para promover uma convivéncia mais equilibrada, preservar a integridade fisica e
emocional de ambos e melhorar a qualidade de vida do cuidador e da pessoa cuidada (Lépez
& Crespo, 2018; Bastawrous, 2013; Ejem et al., 2019).

Estudos como o de Gratéo et al. (2010) evidenciam a importancia de avaliar o grau
de dependéncia funcional da pessoa cuidada, uma vez que niveis mais elevados de
dependéncia estdo frequentemente associados a uma maior sobrecarga do cuidador, os
individuos neuroldgicos dependentes s&o incapazes de realizar tarefas especificas por conta
propria. E importante reconhecer que a dependéncia funcional ndo implica necessariamente a
perda de autonomia. A autonomia da pessoa deve ser preservada, evitando praticas que
limitem a sua capacidade de decisdo. Mesmo quando existem restricbes fisicas que
comprometem a execugdo total ou parcial de determinadas tarefas, isso ndo invalida a
possibilidade de participagédo ativa nas escolhas relacionadas a sua vida e cuidados. Para
atingir esse objetivo, & necessario avaliar o grau de independéncia funcional dos individuos, ou
seja, verificar se necessitam de ajuda, superviséo ou preparagao para realizar tarefas motoras
ou cognitivas. Esta avaliagdo é relevante porque o nivel de dependéncia do cuidado pode
impactar diretamente a sobrecarga do cuidador informal, influenciando sua qualidade de vida e
a percepcdo de autoeficacia. Assim, compreender como a independéncia funcional dos
individuos se relaciona com a sobrecarga do cuidador permitira identificar fatores que podem
potencializar intervengdes voltadas para melhorar a experiéncia e bem-estar dos cuidadores
(Gratdo et al., 2010).

De acordo com o Relatorio de Atividades 2022 da Associagdo Nacional de
Cuidadores Informais - Panéplia de Heréis (publicado em 2023), existem cerca de 827 mil
cuidadores informais em Portugal. O relatério indica que, em 2022, pouco mais de 11 mil
cuidadores informais tiveram o estatuto reconhecido (Estatuto do Cuidador Informal, ECI) e
2689 receberam subsidios. Em comparagdo com outros paises da Europa, os cuidadores
portugueses realizam mais de 80% de todos os cuidados. O numero de cuidadores estimado é
de aproximadamente 230 a 240 mil pessoas em situagdo de dependéncia em Portugal
atualmente (SNS, 2019). Salienta-se o fato de que, de acordo com um inquérito realizado pelo
Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais (2020), o numero de cuidadores informais em
Portugal ter aumentado de 8% a 10% em comparagdo com as estimativas anteriores. A

estimativa é de 1,4 milhdes de pessoas. Quase 1/3 dos inquiridos (28,5%) disse que é ou ja
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trabalhou como cuidador informal, enquanto 78,5% disseram que trabalha como cuidador a
tempo integral. A percentagem de pessoas em Portugal com algum grau de dependéncia deve
aumentar de 8,5% para 13,4% entre 2013 e 2060 (Eurocares, 2022). Nos ultimos anos, a
Unido Europeia tem priorizado os cuidados comunitarios, sendo a mudanga para cuidados
domiciliarios encarada como uma maneira pratica de reduzir os custos dos servigos. 1sso
coloca mais pressdo sobre cuidadores informais. De todos os cuidadores, 64% sao
principalmente mulheres de 25 a 64 anos (69,5%) que se tornam cuidadores informais a tempo
inteiro. Num estudo com 760 cuidadores informais em Portugal, média de idade de 57 anos,
92,5% mulheres, 44,4% trabalham em tempo integral ou parcial (Moreira, & Nunes, 2023).
Num estudo anterior (Silva, 2014) foi observado que a idade média das pessoas cuidadas € de
72,33, com 52,1% das mulheres sendo as mais afetadas. No entanto, no estudo de Sennfalt e
Ullberg (2020), os cuidadores (aproximadamente dois tergos do sexo feminino) e os
sobreviventes apresentam distribuicdo semelhante por sexo entre grupos. A compreensao dos
perfis dos cuidadores informais em Portugal, considerando caracteristicas como a idade e o
sexo do cuidador e da pessoa cuidada, € essencial para analisar eventuais correlagdes com
os niveis de sobrecarga e autoeficacia. Um estudo com 760 cuidadores informais revelou uma
média de idade de 57 anos (£ 9,9), predominéncia do sexo feminino (92,5%) e 62,6% de
participantes casados ou a viver com parceiro (Escoval et al., 2023).

Ser cuidador informal pode ser visto muitas vezes como uma experiéncia nao
negativa e sim positiva, e de refor¢o e cumplicidade da relagdo do cuidador com a pessoa
cuidada (Roth et al, 2015). Porém, esse compromisso significativo também pode limitar a
autonomia dos cuidadores (Andrew et al., 2015) e afetar sua qualidade de vida e bem-estar
(Abzhandadze et al., 2017). Estudos anteriores (Silva, 2014) mostraram que cerca de 18,8%
das pessoas cuidadas tinham cuidadores ndo principais. Segundo Mello et al. (2017), a
sobrecarga pode intensificar-se quando o cuidador acumula diferentes responsabilidades. Em
linha com estes resultados, Depasqueale et al. (2028) verificaram que os cuidadores
responsaveis por mais do que uma pessoa evidenciam maior carga de trabalho. Os
prestadores de cuidados de longa duragdo geralmente experimentam mudancgas na qualidade
de vida em varios aspetos, como mudangas na vida familiar e social, problemas financeiros e
laborais, cansago e desgaste fisico e mental prolongado (Silva, 2014; Martins, et al., 2004). Os
cuidadores podem experimentar sentimentos de cansaco, isolamento, opresséo e falta de
apoio, formagéo e informagdo. Eles também podem experimentar sentimentos de stress,
ansiedade, angustia e desespero (Figueiredo et al., 2012). Por outro lado, muitos cuidadores

informais referem que, ao assumirem este papel, necessitam de reorganizar a sua vida, o que
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afeta a sua rotina diaria, o tempo pessoal e as atividades de lazer. Como consequéncia, varios
aspectos comegam a ser negligenciados, incluindo o exercicio fisico, a vida sexual e as tarefas
domésticas (Jellema et al., 2018, Kokorelias et al., 2019). Adicionalmente, estudos (Jellema et
al., 2018; Felix, Le, Wei e Puspitasari, 2020; Freytes et al., 2021; Eurocarers, 2022) mostram
que trabalhar como cuidador informal pode causar uma variedade de problemas de saude
mental e fisica, incluindo preocupagdes financeiras, frustracdo, exaustdo, ansiedade,
depressao, hiper vigilancia, perda de peso, tendéncias suicidas, insénia e dores nas maos,
punhos, ombros.

A avaliagdo da sobrecarga pode mostrar os efeitos das exigéncias de cuidado em
termos de mobilidade fisica e altera¢des psicoldgicas. Isso pode indicar o quao importante é
desenvolver intervencles psicossociais e comunitarias para promover a saude e bem-estar
dos cuidadores informais (Figueiredo, Lima & Sousa, 2012). A idade do cuidador é
considerada um fator importante para a sobrecarga; quanto maior a idade, maior a sobrecarga
(Rodrigues et al., 2011; Cabanita, 2021), como o nivel de escolaridade (Araujo & Martinho,
2015; Celik & Kara., 2019; Cabanita, 2021), pois uma maior perce¢ao das suas dificuldades
pode estar associada a uma sobrecarga maior. Portanto, o objetivo deste estudo também é
determinar se existe uma correlagdo entre as variaveis idade, nivel de escolaridade e
sobrecarga. Isso € relevante porque solu¢bes para reduzir a sobrecarga para cuidadores
podem melhorar a sua qualidade de vida e a dos seus doentes. A Qualidade de Vida do
cuidador informal principalmente relacionada a situagéo do cuidar, destacando a importancia
da gestéo do tempo. No entanto, varios fatores relacionados ao cuidador também contribuem,
como suas caracteristicas pessoais e autoeficacia (Scherbaum et al., 2006). Além das
caracteristicas pessoais tipicas dos cuidadores informais, eles também enfrentam outros
problemas, como ansiedade, exaustdo, cansaco, deterioragdo da saude fisica, mudangas em
sua situagdo financeira devido ao aumento de responsabilidades financeiras e mudangas em
niveis sociais, como isolamento social e cultural, que podem afetar a prestagdo de cuidados
(Broese van Groenou e De Boer, 2016; Ugur & Erci, 2019). No estudo de Rodrigues et al.
(2016) verificou-se que os niveis de qualidade de vida de 145 cuidadores informais eram
reduzidos, havendo um aumento significativo da sobrecarga associada a menor experiéncia no
cuidado, a auséncia de remuneragdo, ao desemprego e a condicdo clinica das pessoas
cuidadas. Esses resultados evidenciam a relevancia de avaliar a relagdo entre sobrecarga e
qualidade de vida em diferentes contextos de cuidado. De forma semelhante, Ugur e Erci
(2019) destacam que a qualidade de vida dos cuidadores é fortemente influenciada por fatores

fisicos, psicoldgicos, financeiros e sociais inerentes ao exercicio do cuidado. Diversos estudos
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nacionais tém incidido predominantemente sobre cuidadores informais de pessoas com
Acidente Vascular Cerebral (AVC), dada a elevada prevaléncia desta condi¢do e o impacto
significativo que provoca na autonomia e qualidade de vida dos doentes (Martins et al., 2012;
Pereira & Carvalho, 2020; Ferreira et al., 2021). Contudo, € fundamental alargar a
compreensdo desta tematica a cuidadores de pessoas com outras condi¢des neurologicas,
como deméncia, doenga de Parkinson ou esclerose multipla, cujas exigéncias fisicas e
emocionais apresentam especificidades proprias. A abrangéncia da investigacdo permitira
compreender melhor as diferentes dimensdes do cuidador informal e apoiar o desenvolvimento
de intervengbes mais ajustadas as necessidades dos cuidadores e das pessoas cuidadas
(Ferreira et al., 2021).

Baseando-se nisto, 0 objetivo deste estudo sera avaliar fatores que influenciam na
sobrecarga dos cuidadores informais de utentes neurolégicos dependentes, descrevendo as
caracteristicas de ambos. De acordo com os objetivos mencionados anteriormente, o perfil dos
cuidadores informais serd caracterizado com base em dados demogréficos, condi¢des
habitacionais, quantidade de cuidados prestados e tempo gasto neles, apoio social, técnico e
de outros cuidadores e caracterizagdo da sobrecarga, qualidade de vida e autoeficacia dos
cuidados informais com base no grau de dependéncia funcional do cuidador principal, levar em
consideragéo o impacto do grau de dependéncia funcional da pessoa cuidada, de acordo com

0s objetivos de investigagdes mencionados anteriormente.

Metodologia:

Uma abordagem metodolégica quantitativa foi escolhida para conduzir o estudo
analitico observacional transversal. Assim, os dados foram considerados sobre uma situagao
em um determinado momento, realizado uma vez e por um intervalo de tempo determinado.
(Gerhardt & Silveira, 2009). A escolha desta abordagem deve-se ao objetivo de caracterizar o
perfil sociodemografico e ocupacionais dos cuidadores informais, os niveis de sobrecarga, a
qualidade de vida e a autoeficacia dos cuidadores informais principais de pessoas com
condigdes neuroldgicas, bem como analisar as relagdes entre estas varidveis. A investigacao
quantitativa permite mensurar fendmenos sociais e psicolégicos de forma objetiva e
sistematica, garantindo a comparabilidade dos dados e a validade estatistica dos resultados
(Fortin, 2009).
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Populagao e Amostra:

A populagao alvo do estudo é constituida por cuidadores informais principais de
pessoas com doencgas neurologicas, residentes em Portugal.

De acordo com a Associagdo Nacional de Cuidadores Informais (ANCI, 2020),
estima-se que existam cerca de 1,4 milhdes de cuidadores informais em Portugal. Mais
recentemente, dados do Instituto da Seguranga Social (ISS) referentes a julho de 2024
indicam que ha 14941 cuidadores informais reconhecidos, dos quais 9201 exercem como
cuidadores informais principais e 5732 como cuidadores informais ndo principais. Entretanto,
esses dados oficiais ndo contemplam a distribuicdo dos cuidadores de acordo com a doenga
que deu origem a situacdo de dependéncia, nem fazem distingdo detalhada entre cuidadores
principais vs. ndo principais em termos de perfil clinico, ou se cuidam de adultos ou criangas.

Assim, foi utilizada uma amostra de conveniéncia, composta por 66 participantes,
considerando o teorema do limite central (Afonso & Nunes, 2019). Foi utilizado uma amostra
nao probabilistica, de tipo conveniente, e a divulgagao foi feita presencial e online junto de
cuidadores informais principais de utentes com dependéncia neuroldgica. A selegdo da
amostra dependeu dos critérios de inclusdo e de excluséo pré definidos.

Foram considerados os seguintes critérios de inclusdo: ser cuidador informal
principal, de acordo com a defini¢do legal (Lei n.° 100/2019), ter idade igual ou superior a 18
anos (Freytes et al., 2020), prestar cuidados a uma pessoa com diagnostico clinico de
qualquer doenga neurologica, com comprometimento nas suas atividades de vida diéria,
concordar em participar voluntariamente do estudo, residir em Portugal. A participacéo foi
voluntaria mediante assinatura e aceita¢do do termo de consentimento livre e esclarecido.

Como critério de excluséo: ser cuidador formal, ou seja, que receberem qualquer
fonte de remuneragao para cuidar (DR, 1a série, Numero6, Lei n.01/2022 de 10) e cuidadores
de utentes sem diagndstico neurolégico.

Deste modo, o presente estudo tem como objetivo caracterizar o perfil dos
cuidadores informais principais e ndo principais, independentemente de possuirem ou nao o
estatuto legal, com particular enfoque naqueles que cuidam de utentes com dependéncia

neuroldgica.
Instrumentos de medidas:

Para a recolha de dados foi utilizado um questionario estruturado, composto por

cinco secgdes, com perguntas fechadas e escalas validadas para a populagéo portuguesa. Os
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instrumentos e escalas de avaliagdo usados neste estudo ndo apresentam nenhum risco aos
entrevistados, e seus objetivos foram:

i)  Questionario de Caracterizagdo sociodemogréafica e cuidados prestados para
recolher dados sobre o perfil dos cuidadores (idade, género, grau de
parentesco com o utente, nivel de escolaridade, situagédo financeira,
incluindo a condic¢do neurologica da sua pessoa cuidada, entre outros.). O
questionario de autopreenchimento foi desenvolvido de acordo com os
objetivos do estudo e foi baseado em questionarios anteriores aplicados a
mesma populagéo (Silveiro, 2023; Pereira, 2023; Sennfeldt & Ulberg, 2019;
Freytes et al., 2020). E composto por vinte e cinco perguntas de resposta
curta, sendo sete sobre a caracterizagdo sociodemogréfica do cuidador
informal principal, uma sobre a presenga de comorbilidades, uma sobre
outros dependentes a seu cargo, uma sobre se o cuidador mora com a
pessoa cuidada, trés sobre as condigdes habitacionais e de mobilidade,
uma sobre o grau de parentesco entre o cuidador e a pessoa cuidada, oito
sobre as caracteristicas do cuidado.

ii) World Heath Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref) para avaliar a
percecdo da qualidade de vida (QV) do individuo em comparag@o com as
duas semanas anteriores. Este instrumento usa uma escala de resposta do
tipo likert de cinco pontos e fornece vinte e seis itens, sendo os itens 1-2
relacionados a QV geral e os restantes divididos em quatro dominios: o
dominio 1 envolve a componente fisica ( itens 3-4, 10, 15-18) o dominio 2
envolve a componente psicologica (itens 5-7, 11, 19, 26), o dominio 3
envolve as relagdes sociais (itens 8-9, 12-14, 23 - permite uma avaliagdo
QV global ou dominio com um minimo de 24 pontos e méximo de 120
pontos). A pontuagdo deve ser investida nos itens 3-4 e 26 para respeitar
esta logica, mas a pontuagdo cresce em diregdo positiva, isto €, quanto
maior a pontuagao obtida, maior a QV (Serra et al., 2006). A WHOQOL-Bref
€ um bom teste para avaliar a QV em Portugal e é uma boa alternativa a
WOQOL-100 porque mostra valores positivos de consisténcia interna,
validade discriminante, validade de construto e confiabilidade (Serra et al.,
2006). Apresenta um ponto de corte de 60 pontos, sugerindo que idosos
com QV menor do que este valor sdo propensos a apresentar QV baixa e

insatisfagdo com a saude (Silva, Soares, Santos e Silva, 2014).
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iii) Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI), que
avalia a sobrecarga fisica, emocional e social de um cuidador informal que
cuida de pessoas com alteracbes neurolégicas. E composto por trinta e
dois itens, cada um deles avaliado por uma escala de resposta do tipo likert
de cinco pontos. A escala tem um minimo de 32 pontos e um maximo de
160 pontos. inclui sete dimensdes: implicagdes na vida pessoal do cuidador
(itens 5-15); satisfacdo com o trabalho e com a familia (itens 28-32);
resposta aos desafios (itens 18-22); Sobrecarga financeira (itens 16-17) e
percecao dos mecanismos de eficacia e controle (itens 23-25). A pontuagéo
aumenta em direg@o positiva, isto é, quanto maior a pontuag¢do, maior a
sobrecarga do cuidador. No entanto, os itens 23 a 32 precisam ser
alterados para seguir esta logica. Os itens de cada dimens&o devem ser
domados, subtraidos do valor minimo possivel na sub escala e divididos
pela diferenca entre o valor méximo e o minimo possivel na sub escala
para que as pontuagdes finais de cada subescala apresente valores
homogeéneos e comparaveis. Finalmente, o resultado deve ser multiplicado
por 100 para que a leitura seja convertida em percentagem. O questionario
foi validado em Portugal por Martins, Ribeiro e Garret (2003) com Cuidador
Informal de Pessoas com AVC. Ele teve bons critérios de validade e
homogeneidade, bem como uma boa consisténcia interna (alfa de
Cronbach=0,90), indicando que todos os itens do questionario estavam
correlacionados entre si.

iv) Questionario General Self-Efficacy (GSE), que avalia o sentimento geral de
eficacia pessoal para lidar adequadamente com uma variedade de
circunstancia do tipo likert de quatro pontos. A pontuagéo total varia de dez
a quarenta pontos. Trata-se de uma escala uni dimensional, onde os dez
itens convergem para uma avaliagao do constrito de autoeficacia em todo o
mundo. A vers&o portuguesa tem propriedades psicométricas adequadas e
a consisténcia interna € boa (alfa de Cronbach=0,87) (Aratjo & Moura,
2011).

v) Escala Modificada de Rankin (mRS), que classifica o grau de incapacidade
funcional em cinco niveis: sem sintomas (grau 0), incapacidade leve (grau
1), incapacidade moderada (grau 2), incapacidade moderada a grave (grau

3), incapacidade grave (grau 4). Essa categorizagdo permite relacionar o
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nivel de dependéncia da pessoa cuidada com o impacto sobre o cuidador
informal (Nobels-Janssen et al., 2024).
Todos os instrumentos foram aplicados em formato impresso efou digital,

garantindo anonimato e confidencialidade dos dados.

Procedimentos metodoldgicos:

Os participantes tiveram acesso a uma ficha informativa sobre os objetivos e
procedimentos do estudo e ao Termo de Consentimento Livre Esclarecido, verificados os
critérios de elegibilidade. Foi adotado um critério de elegibilidade para assegurar que os
participantes compreendessem os termos apresentados e que cumprissem os critérios de
inclusdo e exclusdo previamente estabelecidos, a ficha informativa foi revista e o
consentimento informado foi assinado. Os cuidadores foram contactados através de
associagdes de apoio e servicos de saude parceiros, sendo informados sobre os objetivos,
procedimentos e confidencialidade do estudo. A participagdo foi voluntaria e anoénima,
mediante a assinatura do Termo de Consentimento Informado. O preenchimento dos
questionarios teve uma duragdo média de 35 minutos. Os dados foram recolhidos de forma
individual, sem intervencdo do investigador, garantindo neutralidade e conforto aos

participantes.

Sobre o procedimento de recolha de dados:

1. Foi obtido um parecer positivo da Comisséo de Etica do Instituto Politécnico de Setibal
(IPS);

2. Contacto com Instituigdes: Foram contactadas algumas instituicdes de saude (Centro de
Saude de Santiago do Cacém e Policlinica de Santiago) e organizagdes de apoio a
cuidadores (grupos de Facebook de cuidadores informais e a Associagdo Nacional de

Cuidadores Informais) com o objetivo de identificar e recrutar potenciais participantes.

3. Nestes contatos, foram apresentadas as informagdes sobre o estudo, os seus objetivos e
os critérios de inclusdo/exclusdo. As instituigdes autorizaram a divulgacédo do estudo junto
dos seus utentes e membros, através da partilha de folhetos informativos, publicagdes

online e/ou encaminhamento direto para os investigadores. N&o foi necesséria a
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submissdo a comissdes de ética adicionais, uma vez que todas as instituicbes apenas
autorizaram a divulgagdo do estudo, ndo havendo recolha de dados direta por parte
dessas entidades. A participagdo dos cuidadores foi voluntaria e ocorreu ap6s contacto
direto entre os interessados e a equipa de investigacdo. Os participantes foram
informados sobre 0s objetivos do estudo e assinaram um termo de consentimento livre e

esclarecido;

4. Aplicagdo dos Questionérios: Os questionarios foram aplicados presencialmente ou por

meio on-line através do Microsoft Forms, conforme a conveniéncia dos participantes.

Anélise dos dados:

Apo6s o processo de coleta, todos os dados foram inseridos no Microsoft Forms,
exportados para o Microsoft Excel e iniciado o processo de organizagdo da base de dados.
Quando este passo foi concluido, depois foi transferida para o programa estatistico IBM SPSS
Versao 29, onde foi realizada uma analise estatistica descritiva e inferencial. Os pressupostos
para a aplicacdo de testes paramétricos (normalidade) foi feita em todas as analises; quando
nao forem cumpridos, as alternativas ndo paramétricas foram realizadas. Os testes de
comparacdo de médias (t-Student, paramétrico ou Mann-Whitney, ndo paramétrico) e os
testes de correlagdo (paramétrico, Pearson ou Spearman, opgdo ndo paramétrica) foram
usados para avaliar a relacdo entre variaveis. Frequéncias, médias e desvio padrdo para
descrever as caracteristicas da amostra. Testes de correlagéo (Pearson ou Spearman) para
verificar a relacdo entre as variaveis (sobrecarga, qualidade de vida, autoeficacia e grau de

dependéncia funcional).

Aspetos éticos:

As informagdes recolhidas foram mantidas em sigilo e utilizadas apenas para fins de
investigacao. Todos os participantes assinaram um termo de consentimento informando sobre
os objetivos e procedimentos do estudo. Os participantes tiveram o direito de se retirar do
estudo a qualquer momento, sem prejuizo. Foi obtido o parecer favorarel pela Comissédo de
Etica do Instituto Politécnico de Settbal, todos os instrumentos utilizados s&o de dominio
publico ou foram devidamente autorizados pelos respetivos autores.

A metodologia adotada neste estudo permite responder aos objetivos formulados,

assegurando rigor cientifico, validade ética e relevancia social. A utilizagdo de instrumentos
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validados e de uma abordagem quantitativa descritiva correlacional proporciona uma

compreensdo abrangente das dindmicas associadas ao cuidar informal em Portugal.
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Resultados

Caracterizagao Sociodemografica da amostra:

Caracteristicas pessoais dos cuidadores informais principais.

No estudo participaram 66 cuidadores informais principais de utentes

neurol6gicos com algum grau de dependéncia, com uma média de idades de 50 anos (DP=

13,74), compreendidas entre os 26 anos e 87 anos. A maioria era do sexo feminino (81,8%).

Em relagdo a escolaridade (68,1%) tinham o ensino obrigatério, e 33,3% possuia ensino

superior. Quanto ao estado civil, 42,4% eram casados e 30,3% solteiros. Destaca-se que

71,2% reside no distrito de Setubal, 51,5% em casa propria, 89,3% habita em meio urbano,

71,2% possui viatura prépria e 71,2% vive com a pessoa a quem presta cuidados. Observou-

se que 33,3% dos cuidadores cuida de mais de uma pessoa, e 59% relatam ter problemas de

saude, como hipertensdo, diabetes, doengas osteoarticulares, oncolégicas, respiratorias,

cardiacas, psiquiatricas, entre outras.

Tabela 1. Caracteristicas pessoais da amostra.

nz Categorias da Ll Minimo /
Variavel variavel N (%) (Desvio Miximo
- Padrao) -
18-40 anos 25 (37,8%) 4512 +
Idade (anos) 41-65 anos 38 (57,5%) 1é 74_ 26 /87
> 65 anos 3 (4,5%) '
Sexo Feminino 54 (81,8%)
Masculino 12 (18,2%)
1° Ciclo 7 (10,6%)
2° Ciclo 8 (12,1%)
3° Ciclo 8 (12,1%)
Habilitagcoes literarias  Secundario/Profissio

nal

22 (33,3%)

Ensino Superior

19 (28,7%)

Prefiro ndo responder 2 (3,0%)
Marido/Mulher 16 (24,2%)
~ . Pai/Mae 15 (22,7%)
Relacao cuu_:lador - Filho (a) 5 (7.5%)
pessoa cuidada . —~
Prefiro ndo responder 3 (4,5%)
Outros 27 (40,9%)
. Solteiro (a) 20 (30,3%
Est I
stado Civi Casado (a) 28 (42,4%)
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Uniao de facto 7 (10,6%)
Separado (a) 10 (15,1%)
Vidvo (a) 1(1,5%)
Faro 4 (6,0%)
C . . Lisboa 8 (12,1%)
Distrito onde vive Porto 7 (10.6%)
Setubal 47 (711,2%
. o Arrendada 31 (46,9%)
Tipo de Habitagao Casa Propria 34 (561,5%)
. A Meio rural 5 (7,5%)
Meio de residéncia Meio urbano 59 (89,3%)
Viatura propria Sim 47 (71,2%
prop N&o 19 (28,7%)
Vive com quem cuida Sim 47 (71,2%)
q N&o 18 (27,2%)
Sim 22 (33,3%)
Dependentes a cargo No 43 (65.1%)
. Sim 39 (69,0%)
1.40 + 0,49 01/02
Problemas de Saude NAo 27 (40.9%) +0, /

Caracteristicas Ocupacionais.

Do ponto de vista ocupacional, 86,3% dos cuidadores estdo empregados, 10,6%

desempregados e 3% reformados. Em relagédo a atividade profissional, 50% né&o alterou sua

rotina de trabalho para prestar cuidados, enquanto 13,6% se demitiu e 36,2% reduziu a sua

carga horéria. Os restantes cuidadores possuem profissdes como analista de logistica,

motorista, arquiteta, doméstica, area de tecnologia, cozinheira, entre outros.

Tabela 2. Caracteristicas ocupacionais da amostra.

Variavel Categorias da variavel N (%)
Empregado (a) 57 (86,3%)
Profissdes Reformado (a) 2 (3,0%)
Desempregado (a) 7 (10,6%)
Sim, despedi-me 9 (13,6%)

Alteracao atividade Nao, nao alterei

33 (50,0%)

Laboral Sim, reduzi horas de trabalho para poder

cuidar

24 (36,2%)
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Nota: foram agregadas 25 diferentes profissdes mencionadas na amostra, criou-se uma
categoria denominada “Empregado (a)”.

Caracteristicas dos Cuidados Prestados.

A média de cuidados prestados é de 5,12 (DP = 3,87), assegurados em média 8,98
(DP= 5,03) horas por dia, 6,30 (DP = 1,0) dias por semana. Estes cuidadores reportaram como
principais tipos de cuidados a confecgéo de alimentos, a medicagao, mobilidade dentro e fora
de casa e as deslocagdes a consultas e tratamentos. Verificou-se que 74,2% dos cuidadores
utilizam produtos de apoio como auxilio na prestagéo de cuidados, nomeadamente: cadeira de
rodas ou sanitaria, canadianas, cadeira para o banho, tabua de preparagdo de alimentos e
auxiliares de marcha (bengala, canadianas, andarilho). Cada cuidador utiliza em média 1,13
(DP =1,02) produtos de apoio durante os cuidados que presta, com minimo de 0 e méaximo de
5. Adicionalmente, 69,6% dos cuidadores recorrem a ajuda dos seguintes apoios: apoio
domiciliario, centro de dia, familiares (exemplos: irmaos, sobrinhos, filhos, sogros e méae), e
empregada doméstica. Os apoios ocorrem em varias atividades, havendo outras pessoas/
servicos a desempenharem uma média de 2,2 (DP = 2,69) tipos de cuidados durante uma
média de 15,50 (DP = 11,28) horas por semana. Os cuidados enumerados foram banho,
higiene pessoal, vestir/despir, transferéncias, ida a consultas, confecgdo de alimentos,

medicacao, apoio a atividades cognitivas, compras e organizagéo das atividades da vida diaria.

Tabela 3. Caracteristicas dos cuidados prestados.

Categori Média Minimo /
Variavel as da N (%) (Desvio Miximo

variavel Padrio) —
Total dos cuidados prestados 5,12 + 3,87 01/14
Dias por semana a cuidar 6,30 + 1,0 03/07
Horas por dia a cuidar 8,98 + 5,03 01/24

i 0,

Produtos de apoio Sim 49 (74,2%)

Nao 17 (25,7%)
Total dos produtos de apoio 1,13+ 1,02 0/05
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Ajuda de outras pessoas Sim 46 (69,6%)

/servicos N3o 20 (30,3%)

Total dos cuidados prestados
por outra pessoa / servicos 2,2 2,69 0/13

Horas por semana
asseguradas por essa
pessoa ou servico 15,50 + 11,28 03/49

Caracteristicas da Pessoa cuidada.
A média de idades das pessoas é de 68,57 (DP = 15,74), 56,0% s&o do sexo

masculino, e o tempo médio de conhecimento do diagndstico foi de 5,81 anos (DP = 6,66). De

acordo com a Escala de Rankin modificado que classifica o grau de dependéncia motora, 53%
das pessoas tém incapacidade moderada a grave. A tabela 4 apresenta em detalhes estes

dados.

Tabela 4. Caracteristicas da pessoa cuidada

. Minim
Média —0 /
Variavel Categorias da variavel N (%) (Desvio Maxi
Padrio —
mo
Idade (anos) 68,57+15,74 20/97
Sexo Feminino 29 (43,9%)
Masculino 37 (56,0%)
Tempo que
soube da

patologia da 581+6,66 01/28

pessoa cuidada

Sintomas sem
incapacidade

significativa 4 (6,0%)
Escala de Rankin _Incapacidade ligeira 8 (12,1%)
Modificada Incapacidade moderada 18 (27,2%)
Incapacidade moderada
a grave 35 (53%)
Incapacidade grave 1(1,15%)
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Caracterizagdo da Qualidade de Vida, Sobrecarga e Nivel de Autoeficacia:

Os resultados da avaliagdo da QV obtidos através da escala WHOQOL - Bref foram
de 73,95 pontos (DP = 9,42), acima do ponto de 60 indicado por Silva et al. (2014) como limite
para identificar, individuos com qualidade de vida globalmente satisfatéria (Silva et al., 2014).
Na avaliagdo dos dominios, o das relagdes sociais foi 0 que apresentou classificagéo baixa,
10,24 (DP = 2,22), e o dominio do meio ambiente foi 0 que apresentou melhor resultado, 24,83
(D P= 3,89). Todos os dominios apresentam resultados médios entre 2,22 e 3,97,
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 é de
86,33 (DP = 22,49) pontos, valor que se posiciona ligeiramente acima do meio da escala.
Existem cuidadores informais principais com uma grande sobrecarga (136 pontos), e outros
com uma sobrecarga baixa (33 pontos). O dominio mais afetado na vida dos cuidadores
informais principais foi 0 da sobrecarga emocional com 46,59%, seguida da Implicagdes na
vida pessoal com 45,62%, sendo que o menos afetado foi a satisfagdo com o papel e com o

familiar com 37,19%.

A média da autoeficicia da amostra é satisfatoria, nomeadamente, de 29,87 (DP=
4,96), no entanto, existem cuidadores informais principais com uma autoeficicia muito baixa

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

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

Minimo / Média Minimo /
Variavel Maiximo Categorias (Desvio Maximo Ne
escala Padrao) —_—
07/35 Dominio fisico-19,13 2,80 14/28
6/30 Dominio Psico-19,74 3,97 09727
WHOQO Dominio Relagées 6/15
L-Bref _3/15 sociais-10,24 2,22
Dominio do meio 14/35
8/40 ambiente-24,83 3,89
24/120  QV geral 7395(,42)  49/96
Sobrecarga emocional 46,59%
Implicagdes na vida
QASCI 32/160 bessoal 86,33 (22,49) 33/136 45,62%
Sobrecarga finaceira 41,47%
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Reacodes a exigéncias

Mecanismo de eficacia

e de controlo 41,66%
Suporte familiar 43,75%
Satisfagcao com o papel

e com o familiar 37,19%

37,72%

GSE 10/40/ 29,87 (4,96) 21/40

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

Resultados dos Objetivos e Hipdteses de Investigagao
Tal como foi referido anteriormente, para todas as analises realizadas foram
verificados os pressupostos de normalidade, sendo que a opgdo pelo respetivo teste

paramétrico ou ndo paramétrico decorreu dessa verificagao.

1° Verificar se ha efeito do sexo e situagao profissional na sobrecarga do cuidador informal; e
verificar se ha relagdo entre as varidveis, idade, habilitagdes literarias e comorbilidades do

cuidador informal principal e a sua sobrecarga.

A andlise do efeito das variaveis sociodemograficas na sobrecarga do cuidador
informal revelou que nao existiram diferengas estatisticamente significativas entre homens e
mulheres relativamente & pontuagdo total do QASCI (U= -0,128; p = n.s.), apesar das
medianas serem semelhantes (Feminino: 92,50; Masculino: 89,50). Ja a situagéo profissional
apresentou um efeito significativo na sobrecarga (H= -0,265; p = 0,032), observando-se
valores medianos mais elevados entre cuidadores empregados e reformados,
comparativamente aos cuidadores desempregados. Relativamente as variaveis continuas e
ordinais, verificou-se uma correlagdo negativa entre a idade e a sobrecarga (p = -0,425; p =
0,001), indicando que cuidadores mais jovens tendem a apresentar niveis superiores de
sobrecarga. Também as habilitagdes literarias se correlacionaram negativamente com a
sobrecarga (p = -0,396; p = 0,001), sugerindo que niveis de escolaridade mais baixos
associam a maior sobrecarga. Por sua vez, ndo se identificou relagéo estatisticamente
significativa entre a presenca de comorbidades e a sobrecarga do cuidador (p = -0,067; p =

n.s.). Estes resultados s&o apresentados na tabela 6.
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Tabela 6. Resultados dos testes de efeito e de correlagdo entre as caracteristicas s6cio

demograficas € a sobrecarga.

sz . . x Mediana a
Variavel Categorias da variavel N 1 Q—R: DASCI t/z°/r P
Idade (anos) 66 -0,425 0,001
92,50 (76,75 -
Sexo Feminino 54 102,0) ns
89,5 (71,25- ’
Masculino 12 94,25) -0,128
1° Ciclo 7
2° Ciclo 8
Hz?;l:té?iga:;es 3° Ciclo 8 0,001
Secundario/Profissional 22
Ensino Superior 19
Prefiro nao responder 2 -0,396
Empregado (a) 57 93 (80-102)
Situacao
profissional _Reformado (a) 2 89,50 (80 - 98) 0,032
Desempregado (a) 7 76 (63-87) -0,265
Alteraggio Sim, despedi-me 9 91 (86-98,50)
atividade Nao, nao alterei 33 83 (63-94,50) 0,007
laboral Sim, reduzi horas de 97,50 (90,25-
trabalho para poder cuidar 24 106) 0,329
Comorbidades 39 -0,067 n.s

Nota: DP- Desvio Padrao; QASCI - Questionario de Avaliacao da Sobrecarga do Cuidador
Informal; *p<0.05; n.s. = valor sem significado estatistico.

2° Verificar se ha efeito do sexo e situagao profissional na autoeficacia do cuidador informal
principal, e verificar se ha relagdo entre as varidveis idade, habilitacbes literarias e

comorbidades do cuidador informal principal e a sua autoeficacia.

Foi realizada a correlagdo de Spearman entre as caracteristicas sociodemograficas e
o nivel de autoeficacia (GSE_Total). Os resultados n&o indicaram associagdes
estatisticamente significativos, tal como apresentado na tabela a seguir (tabela7). Por outro

lado, observou-se uma correlagdo significativa entre a presenca de comorbidades e a
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autoeficacia (p = 0,002), indicando que esta variavel se relacionou de forma estatisticamente

significativa com a percepcao de autoeficacia no cuidador informal.

Tabela 7. Resultados dos testes de efeito e de correlagdo entre as caracteristicas

sdciodemograficas e a autoeficacia

Mediana
p Categorias da (IQR)=P50 t/z
Laless Varidvel N (P25-P75) i L
GSE
Idade (anos) 66 n.s
Feminino 54 29 (25-32)
Sexo 33,50 (28,50- n.s
Masculino 12 36,75)
1° Ciclo 7
2° Ciclo 8
Habilitacdes 3° Ciclo 8
literarias Secundario/Profissio n.s
nal 22
Ensino Superior 19
Prefiro nao responder 2
Empregado (a) 57 29 (25-33,50)
Situacao ns
Desempreado (a) 7 31 (30-37)
Sim, despedi-me 9 29 (27-32,50)
. 30 (26,50-
Alteracao Nao, no alterei 33 36,50) ns
atividade laboral ~sim_ reduzi horas de '
trabalho para poder
cuidar 24 29 (25-31)
Comorbidades 39 0,002

Nota: DP- Desvio Padrao; GSE - Escala da autoeficacia geral percebida (General Self-

Efficacy); n.s. = valor sem significado estatistico

27



3° Verificar se ha relagdo entre as caracteristicas dos cuidados prestados pelo cuidador

informal principal e os seus niveis de sobrecarga.

Foi analisada a relagéo entre a caracteristicas dos cuidados prestados e a sobrecarga
do cuidador informal principal. Verificou-se que apenas o numero de cuidados apresentou
associacdo estatisticamente significativa com a sobrecarga, revelando uma correlagéo
negativa moderada (p = -391; p = 0,001, teste de Spearman). Este resultado indica que o
aumento do numero de cuidados prestados esta associado a niveis mais elevados de
sobrecarga percebida. Relativamente ao numero de horas de cuidados por dia e por semana,
nao foram observadas correlagdes estatisticamente significativas (p = 0,235; p = 0,057; p =
0,084; p = 0,501, respetivamente), sugerindo que, nesta amostra, o tempo dedicado ao
cuidado nao se relacionou de forma consistente com os niveis de sobrecarga. Também nao se
verificaram diferencas significativas nos niveis de sobrecarga entre cuidadores que recebiam
ajuda de uma terceira pessoa e aqueles que néo recebiam (p = 0,655). De igual modo, o
numero de produtos de apoio utilizados ndo mostrou relacdo significativa com a sobrecarga (p
= 0,045, p = 0,718). Por fim, embora os cuidadores com outras pessoas a cargo
apresentassem medianas ligeiramente inferiores de sobrecarga quando comparados com os
que ndo acumulavam responsabilidades adicionais, essa diferenga ndo atingiu significancia

estatistica (p = 0,225). Os resultados encontram-se sintetizados na Tabela 8.

Tabela 8. Resultados dos testes de efeito e de correlagdo entre as caracteristicas dos

cuidados prestados e a sobrecarga.

Mediana

Variavel I0R) QASCI t /ro/U P Sentido
N° de cuidados p= -391** 0,001 +Sobrecarga
N° de horas por dia p= 0,235~ 0,057
N° de horas por
semana p= 0,084~ 0,501
Ajuda de 3? pessoa
91 (70,25-
Sim (46) 98,75)
91,50 (83,50- 0,655
N&o (20) 100,50) U = 0,447
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Produtos de apoio p=0,045"" 0,718
Outras pessoas a

cargo
Sim (22) 91 (68,75-96) 0.225
N&o (43) 93 (83-106) U=1214

Nota: DP- Desvio Padrdo, QASCI - Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador
Informal; *p<0.05; **ro= coeficiente de correlagdo de Spearman; *** t teste de amostras
independentes; n.s. = valor sem significado estatistico U=estatistica do teste de Mann-
Whitney

4° Verificar se ha correlagao entre a sobrecarga do cuidador informal principal e o nivel de

dependéncia motora da pessoa cuidada.

Apds andlise, verificou-se que nao existe relagéo entre o nivel de dependéncia motora
da pessoa cuidada e a sobrecarga do cuidador informal principal, avaliada pelo coeficiente de
Spearman, nao foi estatisticamente significativo (p = 0,131; p = 0,293), indicando auséncia de

associagao entre essas variaveis. (Tabela 9)

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

principal e o nivel de dependéncia motora da pessoa cuidada.

Variavel Ro P

Nivel de dependéncia motora da pessoa 0,293 (n.s.)
cuidada 0,131

Nota: n.s. = valor sem significado estatistico

5° Verificar se ha relagdo entre a Qualidade de Vida e a sobrecarga do cuidador informal

principal.

Existe uma correlagdo significativa moderada negativa entre estas varidveis, sendo

que quanto maior o nivel de sobrecarga menor a qualidade de vida e vice-versa (Tabela 10).
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6° Verificar se ha relagao entre a QV do cuidador informal principal e o nivel de dependéncia

motora da pessoa cuidada.

N&o se verificou resultados estatisticamente significativos, conforme a tabela 10

abaixo.

7° Verificar se ha relagéo 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 correlagéo da qualidade de vida com a sobrecarga,
dependéncia motora da pessoa cuidada e autoeficacia.

Variavel r/ro P Sentido

+ sobrecarga -
qualidade de
"-0,396* 0,001  vida

Sobrecarga total do cuidador
informal

Dependéncia motora da pessoa

cuidada -0,054 0,664 (n.s)

+auto eficacia
0,001**  +qualidade de
0,419*** vida

Autoeficacia total do cuidador
informal principal

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

O objetivo do estudo foi de caracterizar o perfil do cuidador informal principal de utente
com alguma condicdo neurolégica em Portugal, analisando fatores sociodemograficos,
ocupacionais e de cuidado, bem como sua relagdo com sobrecarga, qualidade de vida (QV) e
autoeficacia. Os resultados obtidos no presente estudo evidenciam a realidade complexa
enfrentada pelos cuidadores informais principais de utentes neuroldgicos dependentes em
Portugal. Nesse estudo 33,3% dos cuidadores cuidam de mais do que uma pessoa, sendo
estes resultados opostos ao resultado de Silva (2014). Mais da metade dos cuidadores
informais principais s&o do sexo feminino (81,8%), estes dados vao de encontro a varios
estudos nomeadamente, Han e Haley (1999), Martins e colaboradores (2003) e Carrilho (2020).
A maioria possui ensino obrigatorio (33,3%) e 71,2% coabita com a pessoa a quem presta
cuidados, caracteristicas semelhantes & amostra do estudo de Azeredo e Matos (2003). Nesse
estudo, 50% mantiveram a sua atividade profissional, 13,6% despediu-se e 36,2% reduziu o
seu horario de trabalho, alteragdes também referidas no estudo de Denham et al. (2022). Nas
caracteristicas dos cuidados prestados pelos cuidadores informais principais, 0 tempo médio é
de 5,12 (DP=3,84). Os cuidados sdo assegurados em média 8,98 (DP=5,03) horas por dia,
6,30 por semana, isto €, 15,01 horas por semana, indo assim ao encontro de Sennfalt e
Ullberg (2020).

A média de idades das pessoas cuidadas no nosso estudo é de 68,57 anos,
semelhante ao estudo de Silva (2014), o que significa que tém também mais idade que os
cuidadores informais principais, e 56% sdo do sexo masculino, assim como no estudo de
Sennfalt e Ulberg (2020). A predominancia do sexo feminino (81,8%) entre os cuidadores
reforca dados j& amplamente reportados na literatura, que apontam a mulher como principal
responsavel pelos cuidados familiares, Han & Haley (1999); Roth et al.; (2015). A média de
idade de 50 anos também se alinha com o perfil etario descrito em outros estudos nacionais e
internacionais, dos quais 4,5% se traduzem em cuidadores informais idosos (maior que 65
anos), 42,4% dos cuidadores sado casados, sendo que 24,2% possui uma relagdo conjugal
com a pessoa cuidada, caracteristicas semelhantes a amostra do estudo de Mello (2017).
Verificou-se que a sobrecarga do cuidador € influenciada principalmente pela sua idade e pelo
numero de cuidados prestados. Observou-se também uma maior dificuldade em lidar com
essa responsabilidade @ medida que a idade aumenta, confirmando a relagao entre o aumento

da responsabilidade e a maior exaustdo fisica, emocional e social (Gratdo et al.; 2010;
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Figueiredo et al.; 2012). Por outro lado, varidveis como sexo, habilitagdes literarias, situacao
profissional e comorbilidades do cuidador informal principal, ndo apresentaram influéncia
significativa sobre a sobrecarga, o que pode estar relacionado a heterogeneidade da amostra
ou a capacidade de adaptacdo pessoal dos cuidadores informais principais. Além disso, é
importante relacionar esses dados com a atual tendéncia demografica, marcada pelo aumento
da esperanga de vida e pela consequente presenga de um numero crescente de idosos a
cuidar de outros idosos, essa realidade acentua a relevancia dos resultados, uma vez que o
avango da idade dos cuidadores pode potencializar a vulnerabilidade fisica e emocional,
tornando essencial o desenvolvimento de estratégias de apoio especificos para esse grupo
(Tsai, et al., 2021).

A anélise ocupacional revelou que a maioria dos cuidadores estava empregada
(86,3%), com metade mantendo a sua rotina de trabalho inalterada, 36,2% reduzindo a carga
horaria e 13,6% demitindo-se. Essas mudangas destacam o impacto da presta¢éo de cuidados
na vida profissional e a necessidade de politicas que facilitem a conciliagdo entre trabalho e

cuidado familiar, como sugerido por Tan et al. (2012) e Schmitz & Stroka (2013).

Em relagdo aos cuidados prestados, a média foi de 5,12 tipos de cuidados,
distribuidos em 8,98 horas por dia, 6,30 dias por semana. A utilizagao de produtos de apoio
(74,2%) e a assisténcia de tereiros (69,6%) demonstram que os cuidadores buscam
estratégias e taticas para reduzir a sobrecarga, porém a complexidade das tarefas, mais do
que o tempo dedicado, parece ser determinante para o nivel de sobrecarga percebida. De
facto, apenas o numero de cuidados prestados apresentou associacdo significativa com a
sobrecarga, enquanto o tempo diario ou semanal de cuidados, ajuda de terceiros e produtos
de apoio nao tiveram efeito estatisticamente relevante. Este resultado reforga a ideia de que a
sobrecarga esta mais relacionada a intensidade e complexidade das responsabilidades do que

a quantidade de horas dedicadas ao cuidado (Van Exel etl a., 2005; Oliva-Moreno et al., 2018).

Quanto a caracteristicas da pessoa cuidada, a média de idade foi de 68,57 anos,
predominando o sexo masculino (56%) e com 53% apresentando incapacidade moderada a
grave na Escala de Rankin Modificada. nao se verificou a relagéo significativa entre o nivel de
dependéncia motora e a sobrecarga ou QV do cuidador, sugerindo que fatores subjetivos e o
suporte social podem ter maior impacto do que a condi¢do clinica da pessoa cuidada,

alinhando-se com estudos prévios (Cameron & Gignac, 2008; Gérain & Zech, 2019).
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A avaliagdo da qualidade de vida demonstrou uma média de 73,95 pontos,
ligeiramente acima do ponto de corte de referéncia (Silva et al., 2014), com o dominio das
relagOes sociais apresentando os piores resultados. Apesar de a qualidade de vida global ser
considerada satisfatéria, a sobrecarga, sobretudo emocional, mostrou correlagdo negativa
significativa com a qualidade de vida, o que indica que o aumento da sobrecarga afeta
principalmente os aspectos sociais € emocionais do bem estar. Este reultado evidencia o
impacto do cuidado na vida social dos cuidadores, corroborando estudos que identificam o
isolamento social como um problema recorrente entre cuidadores informais (Jones et al., 2016;
Broese Van Groenou & De Boer, 2016). O dominio do meio ambiente apresentou melhores
resultados, possivelmente refletindo a adaptagéo dos cuidadores ao ambiente e aquisi¢éo de

estratégias para otimizar os cuidados prestados.

Os niveis de sobrecarga foram considerados moderados (média 86,33), com maior
impacto nos dominios emocional e nas implicagdes na vida pessoal, enquanto a satisfagéo
com o papel e o familiar foi a menos afetada. Esses resultados s&o consistentes com estudos
prévios, reforcando a relevancia do suporte emocional e de estratégias de coping (Silva, 2014;
Bocchi, 2004; Figueiredo et al., 2012).

A autoeficacia média observada (29,87) indica uma percepg¢éo satisfatoria, apesar da
variabilidade entre cuidadores. A correlagdo positiva entre autoeficacia e Qualidade de Vida
sugere que cuidadores que se auto percepcionam como mais competentes lidam melhor com

os desafios do cuidado, corroborando com a literatura (Jia et al., 2012; Korelias et., 2019).

Resultados adicionais mostraram que cuidadores mais jovens e com menor
escolaridade apresentaram maiores niveis de sobrecarga, enquanto a situagdo profissional
também influenciou, com empregados e reformados mais sobrecarregados. Esses resultados
estdo de acordo com estudos prévios que identificaram a escolaridade e o estado de emprego
como preditores significativos da sobrecarga dos cuidadores (Ghosh et al., 2020; Tan et al.,
2021). A presenca de comorbidades correlacionou-se com a autoeficacia, sugerindo
adaptagéo frente a limitagdes de saude, o que pode refletir processos de coping e reforgo da

autoeficacia ja descritos na literatura (Yang et al., 2023).

Em sintese, a sobrecarga esta associada principalmente as caracteristicas pessoais e
a complexidade dos cuidados, enquanto a Qualidade de vida é impactada negativamente pela

sobrecarga e positivamente pela autoeficacia. Essas relagdes corroboram no bem-estar do
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cuidador (Yang et al., 2023) e mostram que intervengdes destinadas a fortalecer a autoeficacia

podem contribuir para aliviar a sobrecarga e melhorar a qualidade de vida (Guerreiro, 2022).

Estes resultado destacam a necessidade de politicas publicas e programas de
intervengdo que considerem o perfil sociodemografico e ocupacional dos cuidadores,
promovendo suporte emocional, capacitacdo, acesso a produtos de apoio e integracdo social,
de modo a reduzir a sobrecarga e melhorar a qualidade de vida desses individuos que
desempenham um papel fundamental na prestacdo de cuidados a pessoas com condi¢des

neurolégicas.

Limitacoes

A recolha de dados deste estudo foi realizada com recurso a uma amostra de
conveniéncia, composta por 66 cuidadores informais principais de utentes neurolégicos com
algum grau de dependéncia. Embora este nimero tenha permitido obter dados relevantes e
significativos e realizar analises estatisticas confiaveis, trata-se de uma amostra nao
probabilistica, o que limita a generalizagdo dos resultados para toda a populagdo de
cuidadores informais em Portugal. A escolha por este tipo de amostra, ainda que adequada as
circunstancias logisticas e temporais do projeto, pode introduzir um viés de sele¢ao, dado que
os participantes recrutados podem apresentar caracteristicas distintas de outros cuidadores
que ndo participaram. Além disso, o carater de autorrelato dos instrumentos aplicados, apesar
de sua validagdo e ampla utilizagdo na literatura cientifica (como a WHOQOL-Bref, QASCI,
GSE), representa uma limitagéo potencial, uma vez que as respostas podem ser influenciadas
pela participacdo subjetiva ou pelo desejo de apresentar-se de forma socialmente aceitavel.
Fatores como desejo de corresponder as expectativas do investigador, o cansago no
preenchimento dos questionarios ou a dificuldade de interpretagdo de algumas questdes
podem ter influenciado as respostas fornecidas. As principais dificuldades sentidas foram em
varios aspetos, nomeadamente, com a fraca ades&o a divulgagéo online do estudo, restringido
a recolha de dados a apenas 4 dos 18 distritos existentes em Portugal Continental e llhas,
sendo que mais da metade dos participantes pertencem ao distrito de Setubal. Também, a
existéncia de um grande numero de estudos realizados com esta mesma populagéo e a
extensé@o do questionario aplicado, pela demora em que gastaria tempo preenchendo esse
questionario, podem ter comprometido a adesdo a participagdo no estudo, o que levou a

aumentar o tempo de recolha de dados. Outro ponto a considerar é que a recolha de dados foi
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feita em parte por telefone, o0 que pode ter limitado a compreenséo plena de alguns itens ou
reduzido a espontaneidade das respostas, especialmente em temas de carater emocional,
como sobrecarga ou qualidade de vida. Por outro lado, esta abordagem também foi um
facilitador para alcangar cuidadores em diferentes regides, respeitando suas rotinas e
restricdes de tempo, o0 que apresenta um contributo relevante em termos de acessibilidade e
abrangéncia. A baixa literacia tecnolégica dos participantes, que pode estar associado ao facto
de 4,5% dos participantes terem mais de 65 anos, também podera ter constituido uma barreira
a divulgacdo online do estudo e preenchimento do questionario. Essas dificuldades foram
amenizadas com atendimento telefonico e presencial, o que fez diminuir as possiveis
desisténcias e aumentar a ades&o ao estudo.

Relativamente ao questionério houve cuidadores com relutédncia em quantificar os
seus sentimentos, talvez por vergonha, nas questdes relacionadas com a sexualidade e
gestdo financeira, considerando-as com uma intromissdo da sua vida pessoal. Apesar da
dimensao do questionario, poderiam ter sido exploradas outras variaveis, como 0 numero 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
limitagdo a auséncia de dados sobre 0 motivo do desemprego e se esta relacionado ou néo
com o processo de cuidado, também houve cuidadores que ndo realizaram a melhor
interpretagdo do termo cuidador formal, pois também neste termo incluiram os terapeutas
enviesando a interpretacdo desses dados relativamente ao cuidado formal. Apesar dessas
limitagdes, a recolha de dados contribuiu significativamente para o conhecimento do perfil

sociodemografico, ocupacional e emocional dos cuidadores informais principais.
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CONCLUSAO

O objetivo do estudo foi caracterizar o perfil do cuidador informal principal de utente
com alguma condicdo neuroldgica em Portugal foi concretizado, tendo obtido a amostra
pretendida e a colaboragdo dos participantes. O nosso estudo comprovou que a alteragéo
profissional, 0 numero de cuidados prestados pelo cuidador a pessoa cuidada, a quantidade
de produtos de apoio, a existéncia de outras pessoas a cargo do cuidador, e a QV estao
associadas a sobrecarga do cuidador informal principal. Apresentaram niveis moderados de
sobrecarga e uma qualidade de vida globalmente satisfatoria, com média de 73,95 pontos.
Contudo, o dominio das relagdes sociais mostrou valores inferiores aos restantes, sugerindo
impacto significativo do papel de cuidador na disponibilidade para contactos sociais, lazer e
interagdo comunitaria. Permitiu identificar que os cuidadores informais de utentes neurologicos
experimentam niveis moderados de sobrecarga, especialmente quando acumulam multiplos
cuidados e possuem maior idade. Observou-se uma correlagdo negativa entre sobrecarga e
qualidade de vida, confimando que niveis elevados de sobrecarga emocional e implicagbes na
vida pessoal contribuem para menor bem-estar.

A autoeficacia, por outro lado, mostrou-se positivamente associada a qualidade de
vida, 0 que ressalta a importancia de fortalecer a autoconfianga e a preparagéo dos cuidadores.
A auséncia de correlacdo entre o grau de dependéncia motora da pessoa cuidada e a
sobrecarga do cuidador destaca que o impacto emocional e social do cuidar muitas vezes
transcende os aspetos clinicos objetivos, refletindo questdes mais amplas como suporte
social, reconhecimento e autonomia pessoal. Considerando que este estudo identificou uma
associagéo significativa entre maior sobrecarga, menor autoeficacia e piores indices de
qualidade de vida entre cuidadores informais, destaca-se a necessidade de intervengdes que
promovam o equilibrio entre o cuidar e o autocuidado. Isso inclui a oferta de programas de
formagao, acompanhamento psicolégico e criagdo de redes de apoio comunitario, além do
desenvolvimento de politicas publicas que garantam condi¢bes adequadas para o exercicio do
cuidado informal. Estes resultados contribuem para evidenciar a necessidade de os servigos e
entidades de saude implementarem programas especificos de formagdo, acompanhamento e
suporte psicoldgico dirigidos aos cuidadores informais principais, adaptados as diferentes
fases do processo de cuidar, reconhecendo que as suas necessidades se transformam ao

longo do tempo.
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Os cuidadores precisam de apoio no desenvolvimento das suas capacidades, nao
apenas na preparagao para o ato de cuidar, mas também para enfrentar problemas futuros,
assim existindo a necessidade de educagdo e formacdo para prestadores de cuidado,
(Denham et al., 2022). O fortalecimento das intervengdes educativas na pratica clinica, como
orientagéo e uso de dispositivos de apoio (Halfsteinsddtti et al., 2011), especialmente aquelas
voltadas ao suporte cotidiano do cuidador, revela-se fundamental para assegurar ndo apenas
a execucdo eficaz das atividades de vida diaria, mas também para melhorar significativamente
a qualidade de vida e a salde das pessoas cuidadas. Por fim, recomenda-se que futuras
investigacdes ampliem o tamanho da amostra, incluam cuidadores de diferentes regides e de
pessoas com diversos tipos de doengas cronicas (além das neuroldgicas), e considerem
metodologias qualitativas que posam aprofundar a experiéncia subjetiva do cuidado informal.

Com tudo, o estudo preenche uma lacuna importante ao investigar cuidadores
informais em um contexto portugués atual, destacando fatores frequentemente negligenciados,
como a interferéncia do cuidado na vida profissional, 0 apoio social disponivel e o uso de
produtos de apoio. Este trabalho pode assim servir de base para o desenvolvimento de
politicas publicas, programas de capacitagéo e intervengdes direcionadas ao bem-estar destes

cuidadores.
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Apéndice I - Questionario de Caracterizacio Sociodemografica do (a)

Cuidador (a) Informal Principal do utente com condicio Neurologica.

Segundo o decreto regulamentar n.° 171, lei n.° 100/2019 de 6 de setembro de 2019
considera-se cuidador informal principal o conjuge 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, irmaos, pais, tios, avos, bisavos, trisavos, tios-avos ou primos), que
acompanha e cuida desta de forma permanente, que com ela vive em comunhdo de
habitacao e que nao aufere qualquer remuneragao de atividade profissional ou pelos
cuidados que presta a pessoa cuidada.

A preencher pelo investigador

Codigo do Cuidador:

Nome da Instituigao:

A preencher pelo cuidador

Data de preenchimento do questionario:

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Nao se esqueca que estas questdes sao sobre si (cuidador).

1. Qual ¢ o seu sexo: Feminino ( ) Masculino () Intersexo ()
2.Qual é asuaidade:

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 habilitagdes literarias?

1° Ciclo (1°,2°,3° e 4° anos) () 2° Ciclo (5° e 6° anos) () 3° Ciclo (7°, 8° ¢ 9° ano) ()
Ensino secundario ou profissional ( ) Ensino Superior () Prefiro ndo responder ()

6. Qual ¢ a sua profissao?
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7. Alterou a sua profissdo para cuidar? Sim, despedi-me. ( ) Nao. ( ) Sim, reduzi as
horas de trabalho para poder cuidar. () Prefiro ndo responder ()

7. Que problemas de satde vocé, cuidador (a), apresenta? (escolha a/s opgdes que se
aplicam a si. AVC () Diabetes Mellitus Tipo II ( ) Hipertensdo Arterial ( ) Protese
Total da Anca ( ) Protese Total Joelho ( ) Patologia de foro Osteoarticular ( )
Patologia de foro Reumatologica () Patologia de foro Cardiaco () Patologia de foro
Respiratorio () Patologia de foro Oncoldgico ( ) Patologia de foro Neurologico ()
Patologia de foro Psiquiatrico / Psicologico () Outras ()

8. Tem outras pessoas dependentes a seu cargo? Sim () Nao ()
9. Vive com a pessoa de quem cuida? Sim () Nao () Prefiro ndo responder ()

10. A sua habitacdo localiza-se em: Meio rural (campo) ( ) Meio urbano (cidade) ()
Prefiro ndo responder ()

11. A sua habitagdo é: casa propria ( ) Arrendada () Outra () Prefiro ndo responder ()
12. Possui viatura propria? Sim () Nao () Prefiro ndo responder ()
13. Qual ¢ o seu grau de parentesco para com a pessoa de quem cuida?

Marido/Mulher () Pai/mae () Filho/a ( ) Avd/avo () 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 op¢des que se adequam)

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

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

17. Em média quantas horas por dia despende na prestagao dos cuidados?

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

19. Utiliza ajudas técnicas para facilitar os cuidados prestados? (escolha as opgdes
que se adequam) Cadeira de rodas ( ) Cadeira sanitaria ( ) Tabua giratéria ( ) Banco
rebativel () Tabua de transferéncias ( ) Grua de transferéncias ( ) Outros? () Prefiro
ndo responder ()

20. Se respondeu “outros” na questdo acima, diga

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

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

23. Se conta com essa(s) ajuda(s), que tipo de cuidados sdo assegurados? (escolha as
opgdes que se adequam) Banho () Higiene pessoal ( ) Vestir/despir ( ) Transferéncias
() Confegao dos alimentos ( ) Alimentacao ( ) Utilizacdo de sanita ( ) Mudanga de
fralda ( ) Mobilidade dentro e fora de casa ( ) Medicacdo ( ) Supervisdo durante o dia
() supervisao durante a noite

() Outros () Prefiro nao responder ()

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

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

26. Qual a patologia da pessoa cuidada? E qual ¢ a idade da pessoa que esta ao seu
cuidado?

27. Qual € o sexo da pessoa que esta ao seu cuidado?

28. Quanto tempo decorreu desde quando soube da patologia da pessoa de quem cuida?

29. Escala de Rankin modificada. Pretende-se identificar o nivel de incapacidade da
pessoa de quem cuida. Assinale a op¢ao 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 ¢ independente
nos auto cuidados.

Incapacidade moderada: requer alguma ajuda mas ¢é capaz de caminhar sem
assisténcia (pode usar bengala ou andarilho).

Incapacidade moderada a grave: incapaz de caminhar sem assisténcia e incapaz de
realizar as suas necessidades fisiologicas sem assisténcia.

Incapacidade grave: Confinado a cama, incontinente, requerendo cuidados e atenc¢ao
constante de enfermagem.

Em caso de davida ndo hesite em contactar-nos via email:

230537015@estudantes.ips.pt
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Obrigada pela sua participacao!

Apéndice II - Ficha informativa dirigida ao/ a cuidador(a) informal
principal da pessoa em condi¢io neurologica.

Convite.

Gostariamos de convidé-lo/a a participar no estudo “Perfil do cuidador informal da
pessoa adulta com condi¢do neurologica em Portugal”, realizado por Guilherme da
Silva Reis, aluno do Mestrado de Pratica Avancada de Fisioterapia em Neurologia da
Escola Superior de Saude Instituto Politécnico de Setubal (ESS-IPS). O objetivo do
projeto ¢ caracterizar o perfil do cuidador informal principal da pessoa adulta com
com condi¢do neurologica inserida no domicilio em Portugal, bem como explorar as
principais necessidades e dificuldades especificas dos cuidadores informais principais
numa fase inicial ¢ numa fase tardia do seu papel como cuidador. Antes de tomar
qualquer decisdo, ¢ importante que compreenda as razoes pelas quais este estudo esta
a ser conduzido ¢ o nivel de envolvimento que lhe é pedido. Por favor, utilize o tempo
que 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 utente com condi¢ao neurologica.

Tenho mesmo que participar?

A decisdo de participar ¢ sua. E livre de ndo participar ou desistir do estudo a
qualquer momento, sem que tenha que dar justifica¢do. Para isso bastara me informar
a sua decis@o de nao participar. A sua decisdo ndo afetard o seu futuro tratamento ou
os seus direitos de saude 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 questiondrios para: i)

caracterizacdo sociodemografica e dos cuidados prestados ii) avaliagdo da sua

qualidade de vida; iii) avaliagcdo da sua sobrecarga iv) avalia¢do da sua autoeficacia; v)
avaliagdo do grau de dependéncia da pessoa cuidada. O tempo estimado para o

preenchimento dos questionarios ¢ de 35 minutos. Poderd ser, posteriormente,

convidado/a a participar num grupo focal, ou seja, num momento em que se reunem 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 ¢ de 90-120

minutos.

Quais as possiveis desvantagens ou riscos se aceitar?
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Nao ¢ esperada qualquer implicagdo negativa para as pessoas que participem neste
estudo. Porém, se tem alguma preocupagdo ou duvida sobre algum aspeto do estudo
podera contactar-me , através do email: 230537015@estudantes.ips.pt. Caso ndo seja
esclarecido/a poderd contactar os membros da equipa de investigagdo responsaveis
pela avaliagdo: Carla Pereira, email: carla.pereira@ess.ips.pt ou telefonicamente:
265709382. Caso pretenda fazer uma reclamagdo, podera fazé-lo através de email
para a Comissdo de Etica do Instituto Politécnico de Setubal: comissao.etica@ips.pt.

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 ajudé-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 saude fisica e mental do cuidador e do proprio utente.

A minha participagdo sera confidencial?

Toda a informagdo 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 informacgdo serd mantida em computadores protegidos por
uma chave de acesso, apenas do conhecimento do investigador responsavel pelo
projeto. Os dados serdo mantidos durante um periodo maximo de 3 anos apds a sua
participagdo. Caso retire o seu consentimento, os seus dados serdo retirados do estudo.

O que ira acontecer com os resultados deste estudo?

Assim que o estudo esteja finalizado, serd produzido um relatorio que sera divulgado
a nivel nacional. Caso queira receber este relatdrio, podera solicita-lo através do email:
230537015@estudantes.ips.pt. Os resultados serdo também apresentados no Neuro
Research Talk Series no ambito 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 divulgagdo. No relatdrio e outros documentos com
apresentacao dos resultados do estudo, nunca sera apresentada informagao individual
dos participantes. Os resultados serdao, sempre, divulgados de forma agregada, nunca
possibilitando a sua identificagdo.

Quem reviu este estudo?
Este estudo foi revisto pela Comissdo de Etica do Instituto Politécnico de Setubal.
Muito obrigada pela atengdo dispensada,

Guilherme Reis — Fisioterapeuta -Aluno do mestrado de Pratica Avancada de
Fisioterapia em Neurologia.

Carla Mendes Pereira

Departamento de Fisioterapia, ESS/IPS
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Apéndice III - Consentimento Informado

No ambito do projeto: “Perfil do cuidador informal da pessoa adulta com condi¢do
neurologica em Portugal”, realizado por Guilherme Reis, aluno do Mestrado de
Pratica Avangada de Fisioterapia em Neurologia da Escola Superior de Satde-
Instituto Politécnico de Settibal (ESS-IPS) sob a orientagdo da Professora Doutora
Carla Mendes Pereira do Instituto Politécnico de Setubal (IPS), foi-me proposto a
participagdo no estudo para caracterizar o perfil do cuidador informal da pessoa
adulta com condi¢do neurolégica em Portugal, 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, sendo que:

O Declaro que li e compreendi a informagdo disponibilizada na ficha informativa.

Foram me explicados o objetivo e procedimentos envolvidos no estudo e tive
oportunidade para esclarecer as minhas duvidas.

O Autorizo a que os dados que irei fornecer ao longo do projeto sejam sujeitos a uma

analise por parte da equipa, que essas informagdes sejam utilizadas unicamente no
ambito académico e profissional. Compreendo, também, que a confidencialidade e o
anonimato dos meus dados pessoais serdo mantidos em sigilo e que os dados
recolhidos ndo serdo cedidos a terceiros.

O Compreendi que os dados serdo armazenados de forma segura e serdo utilizados

apenas para fins académicos. Se tiver oportunidade de participar numa 2* fase do
estudo autorizo a gravacdo da minha voz e imagem para posterior andlise de
informacao, tendo a garantia da total prote¢do dos meus dados.

O Compreendi o tempo estimado para a minha participagdo no estudo.

O Reconhego o direito de ndo participar ou interromper a minha participacdo no

presente projeto a qualquer momento, sem quaisquer consequéncias e necessidade de
justificacdo da minha decisdo, bastando comunicé-la a um membro da equipa.

O Fui também informado/a quanto a auséncia de quaisquer riscos potenciais, do

ponto de vista social, legal, financeiro e de saude.
O Aceito participar neste projeto.

Nome:

Assinatura: Data: / /

Assinatura do investigador:
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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 investigagao:

Contactos:

Guilherme Reis (aluno investigador do projeto)
230537015@estudantes.ips.pt

Carla Mendes Pereira (Investigadora responsavel)

carla.pereira@ess.ips.pt

(o consentimento serd assinado em duplicado de modo a garantir que o participante

fica com uma copia).
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ANEXOS



ANEXO 1 - World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref)

Instrugdes

#1
i

Este questionano procura conhecer a sua qualidade de vida, saide, ¢ outras areas 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 pnmeiro a cabega. Por favor, tenha presente os seus padrdcs, expectativas,
alegrias e preocupagies. Pedimos-lhe que tenha em conta a sua vida nas duas dltimas

Semanas.
Por exemplo, se pensar nestas duas Gltimas semanas, pode ter que responder a scguinte
pergunta:
MNad | Pouco | Moderadament | Bastante | Completament
a c c
Recebe das outras pessoas o
tipo de apoio que necessita? 1 2 3 4 5

Deve por um circulo a velta do nimero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras
pessoas nas duas altimas semanas. Assim, marcana o namero 4 se tivesse recebido bastante

apoio, ou o nimero | se ndo tivesse tido nenhum apoio dos outros nas duas Gllimas semanas.
Por favor, leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta
do niimero da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

Muito Ma | Nem Boa, Nem | Boa | Muto
Ma Ma Boa
1{G1) | Como avalia a sua qualidade
de vida? 1 2 3 4 5
Muito MNem Muito
Insatisfeit | Insatisfeit | Satisfeito(a) Satisfeito | Satisfeito
o(a) o(a) Mem (a) {a)
Insatisfeito{a)
2{G4 | Até que ponto esta
) satisfeito(a) com a | | . 3 4 .
sua sande?

As perguntas seguintes sio para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas ulhimas

sCMAnas.

Mada

Pouco

MNem Muito
MNem Pouco

Muit | Muitissim

o o
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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

4(F11.3)

Em gue medida precisa de
cuidados médicos para fazer a
sua vida diaria?

]

LA

5(F4.1)

Até que ponto gosta da sua
vida?

]

6(F24.2)

Em que medida sente que a sua
vida tem sentido?

B

L]

T(F5.3)

Até gue ponto sc consegue
concentrar?

]

B(Fla.1)

Em gue medida se sente em
scguranga no scu dia-a-dia?

(]

LA

O(F22.1)

Em que medida ¢ saudavel o seu
ambiente fisico?

2

£

4

5

As seguintes perguntas sio para ver até que ponto expenimentou ou fol capaz de tazer certas

colsas nas duas ultimas semanas.

MNad | Powco | Moderadament | Bastant | Completament
a - e e
] Tem encrgia suficiente
(F2.1) | para a sua vida diara? ] 2 3 4 5
11 E capar de aceitar a sua
(F7.1) | aparéncia fisica? ] 2 3 4 5
12 Tem dmheiro suficiente
(F18.1) | para satisfazer as suas | | 2 3 4 3
necessidades?
13 Ate que ponto tem facil
(F20.1) | acesso as informagbes | 1 2 3 4 b
necessarias para
orgamizar 3 sua vida
diara?
14 Em que medida tem
(F21.1}) | oportunidade para | 1 2 3 4 5
reahizar atividades de
lazer?
Munt Nem Boa
oMa|Ma |NemMa |Bo | Mut
a o
Boa
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15
(F9.1)

Como avaliaria a sua mobilidade/ capacidade
para se¢ movimentar € deslocar por si

propric{a)?

Lad

As perguntas que se scguem, destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) cm

relagio a varnos aspetos da sua vida nas duas dltimas semanas.

Muito Mem Muito
Insatisfeito | Insatisfeito | Satisfeitol | Satisfeito | Satsfeito
(a) (a) a) (a) (a)
Nem
Insatisfeit
ofa)
16 Até que ponto esta
(F3.3) | satisfeito(a) com ol 2 3 4 5
seu sono?
17 Até que ponto esta
(F10.3) | satisfeito{a)com a sua | | 2 3 4 5
capacidade para
desempenhar as
atividades do seu dia-
a-cia?
18 Até que ponto esta
(F12.4) | satisfeito{a)com a sua | | 2 3 4 5
capacidade de
trabalho?
19 Até que ponto esta
(F6.3) | satisfeito{a) consigo | | 2 3 4 5
proprio(a)?
20 Até gue ponto ecsta
(F13.3) | satisfeito{ajcom  as | | 2 3 4 5
SUAS relacdes
pessoals?
21 Até que ponto ecsta
(F15.3) | satisteito{a)com a sua | | 2 3 4 5
vida sexual?
22 Até que ponto esta
(F14.4) | satisfeito{a)com ol 2 3 4 5
apolo que recche dos
scus amigos?
23 Até que ponto esta
(F17.3) | satisfeito{a)com  as | | 2 3 4 5
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condigdes do lugar
em que vive?

transportes
utiliza?

que

24 Até que ponto csta

(F19.3) | satisteito(a) com o | 1 2 k] 4 5
acesso que tem aos
servicos de sande?

25 Até gque ponto esta

(F23.3) | zatisfeito(a) com os | 1 2 3 4 5

co1sas nas duas ulhmas semanas.

As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou expenmentou certas

desespero, ansiedade ou
depressio?

Nunca | Poucas | Alguma | Frequentemente | Sempre
VCZCS 5 VEZCS
26(F8. | Com que frequéncia tem
1) sentimentos  negabivos, | | 2 3 4 5
tals como  imsteza,
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ANEXO 2 - Questionario de Avaliagio da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASCI)

No guadro seguinte apresentamos uma lista de situacdes que outras pessoas, que prestam
assisténcia a familiarcs doentes, consideraram importantes ou mais frequentes. Por favor,
mndique referindo-se as altimas 4 semanas, a frequéncia com que as seguintes situacocs

OCOITEram consigo.

Sobrecarga emocional MNao' | Raramente | As Quase | Sempre
MNunca vezes | sempre

|.Sente vontade de fugir da situacio em

que se encontra? I 2 3 4 5

2. Considera que. tomar conta do{a) seu

familiar, & psicologicamente dificil? | 2 3 4 5

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

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

4. Entra em conflito consigo proprialo)

por estar a tomar conta do(a) sew'sua | 1 2 3 4 5

familiar?

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

Nunca | mente | vezes |sempre

5. Pensa que o secu estado de sadde tem

piorade por estar a cuidar dof{a) sew'sua |1 2 3 4 e

familiar?

6. Cumidar do(a) sew'sua famihiar tem exigido

um grande esforgo fisico? 1 2 3 4 5

T. Sente que perden o controlo da sua vida

desde que o/a sew'sua familiar adoeceu? 1 2 3 4 5

£. Os planos que tinha feito para esta fase

da vida tém sido alterados em virtude de | | 2 3 4 b

gstar a tomar conta do(a) sew'sua familiar?

9. Acha que dedica demasiado tempo a

curdar do{a) sew'sua familiar e que o tempo | 1 2 3 4 5

& insuficiente para s17

10. Sente que a vida lhe pregou uma

partida? ] 2 3 4 5
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11. E dificil planear o futuro, dado que as

necessidades dofa) sew'sua familiar ndo se | 1 2 3 4 5

podem prever (sio imprevisiveis)?

12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a

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

13. Evita convidar amigos para sua casa,

por causa dos problemas dofa) sew'sua | | 2 3 4 5

famaliar?

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

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

prejudicada por estar a cuidar do{a) sew'sua

famaliar?

15. Sente-se s0 e 1soladalo)} por estar a

cuidar do(a) sew'sua familiar? | 2 3 4 5

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

16. Tem sentido dificuldades econdmicas

por estar a tomar conta do(a) sewsua | | 2 3 4 5

famaliar?

17. Sente que o seu futuro econdmico €

incerto, por estar a cuidar do(a) scw'sua | | 2 3 4 5

tamliar?

Reacoes a exigéncias Mao/ Rara- | As Quase | Sempre
Nunca | mente | vezes | sempre

18. Ja sc sentiu ofendidalo) e zangada(o)

com o comportamento  dofa) sew'sua | 1 2 i 4 5

farmiliar?

19. Ja sc sentiv embaragada{o) com o

comportamento dofa) sew'sua familiar? 1 2 3 4 5

20. Sente que ofa sew'sua familiar alo)

solicita  demasiade  para  situagdes | 1 2 i 4 5

desnecessarias?

21. Sente-s¢ mamipuladalo) pelo/a sew'sua

familiar? 1 2 3 4 5

22, Sente que ndo tem tanta privacidade

como gostana, por estar a cwdar dofa) | 1 f; i 4 5

sew'sua familiar?
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sentir-s¢ uma pessoa especial, com mais

valor?

Mecamsmo de cheacia € de controlo Nio/ | Rara- | As Quase | Sempre
Munca | mente | vezes | scmpre

23. Consegue fazer a malona das coisas de

que necessita, apesar do tempo que gasta a | 1 2 3 4 5

tomar conta do(a) scuw'sua familiar?

24. Sente-se com capacidade para continuar

a tomar conta do(a) sew'sua familiar por | 1 2 3 4 5

muito mais tempo?

25. Considera que tem conhecimentos e

expericncia para cuidar dofa) seu'sua | 1 2 3 4 5

familiar?

Suporte famihar Nio/ | Rara- | As Quase | Sempre
Munca | mente | vezes | sempre

26. A familia (que nio vive consigo)

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

dofa) sew'sua famihar?

27. Sente-s¢ apoladalo) pelos seus

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

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

28. Sente-se¢ bem por cstar a tomar conta

dofa) sew/sua familiar? 1 2 3 4 5

29. O/A seu familiar mostra gratidie pelo

que esta a fazer por ele(a)? | 2 i 4 3

30. Fica satisfeitalo), quando o/a sew'sua

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

{como mimos)?

31. Sente-se mas proximalo) dofa) seu/sua

familiar por estar a cuidar dele{a)? | 2 i 4 5

32, Curdar do(a) sew'sua familiar tem vindo

a aumentar a sua auto-cstima, farendo-alo) | 1 2 3 4 5

* Martins, T; Ribeiro, J1L; Garrett, C (2004)

Obrigada pela sua colaboracio!
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ANEXO 3 - General Self-Efficacy (GSE)

Tendo em consideragdo as quatro alternativas de resposta, responda a cada atirmacio

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

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

Moderadamente verdade. (4) Exatamente verdade.

l. Consigo resolver sempre os problemas dificeis se for persistente. (1Y () (3) (&)
2. Se alguém sc opuser, consigo encontrar os meios € as formas de alcancar | (1) (2) (3) (4)
O que quero.

3. Para mum ¢ facil agarrar-me as minhas intengbes ¢ atingir os meus | (1) (2) (3) (4)
objectivos.

4. Estou confiante que podernia lidar eficientemente com acontecimentos | (1) (2) (3) (4)
inesperados.

5. Gracas aos meus recursos, sei como lidar com situagocs imprevistas. (1) (2) (3) (4)
6. Consigo resolver a maiona dos problemas se investir o esforco (1) (2} (3) ($)
NCCCSSario.

7. Perante dificuldades consigo manter a calma porque confio nas minhas [{1) (2} (3) (4)
capacidades.

8. Quando confrontado/a com um problema, consigo geralmente encontrar | (1) (2) (3) (4)
varias solugdes.

9. Se estiver com problemas, consigo geralmente pensar numa solugio. (1Y (2) (3) (4)
0. Consigo geralmente lidar com tude aquilo que me surge pelo caminho. | (1) (2) (3) (4)

Referéncias Bibhiograficas da Versio Onginal e da Versio Portuguesa: Arailjo, M., &
Moura, O. (2011). Estrutura factorial da General Selt-Efficacy Scale (Escala de Auto-
Eficicia Geral) numa amostra de professores Portugueses. Revista Laboratorio de

Psicologia, 9(1), 95-105.

Schwarzer, R.. & Jerusalem, M. (1995). Generalized self-cthicacy scale. In J. Weinman, 5.

Wnght & M. Johnston (Eds.), Measures in health psychology: A user’s portfolio (pp. 35-

318). Windsor: NFER-Nelson.
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ANEXO 4 - Parecer da Comissio de Etica

ANALISE E JUSTIFICAGED DO PARECER
Dooumentos recebidos-
Na primeira submisse foram recebides os seguintes documentos:
= Pesido de satecer & Comizsie de brica:
— Dessier de susporte so estudo inchuindoc
= Sinopse do progeto;
= Facha nformativa dirigds so cusdsdor infarmal grmapal de wm sdults com teguedss de Aodents Vasculsr
Cereirsl [AVCE
= Comsgrtimeraes informade;
= Instrumentos de colhets de dados para as duas fazes do estwdo, indumda:
= Questiondric de elegiblidsde do cuidsdaor informal principsl ds pessos sdults com AVE:
* Questonirg de carscterzagho tocodemografos oo cuideder mformal principsl ds pezsoa sdults
o AWC
* Questorane WHOQOL-BREF:
® Questorara de svalisgSs de sotrecaee do cuidadar informal-
= Genersl Sel-Effoscy;
* Ezcele de Aankin modificads.
—Cronograma.
= Declaragio/Termo de resporsabiidede (pora estudante];
= Declarscho de susencia de confite de interesses ¢ incom patibilidedes:
— OF dins irvestipsdorss principeis [Angs=is Baposs Bartolomey Persirs & Suse Sdesirc).
Ha rezsubmizsio forem recebidion oo Jepuintes documentos
- Doszier de tuporte so estude [com inchuzda do Agendee V)

- Guils de prrreviste

Andlize ¢ Justificegio do Perecer;

Mo gue concerne & recslha de dedos [penta §) foi recomendecds pa: imvestigedore: n inchuslio do “Guile de
Entrevists” s reabizer na Fase || do estudo. O “Guilo de Eatrevista Semisstruturads pars Brups: Focsis”, elaborade
com bose n= liemtura, foi integrado no dossie de suporte mo ostuda [Apendice VL apresentando questbes
orentadorn: pere a2 entrevistes semestruturades de Fase 11,

Parecer

& CE-IP5 considera gue o estudo presnche o5 reguisitos ticos, com preocupagbes relstives 3 protegio dos dirsitos
daz participentez. Em concluzio, considerando s informegio sdiconsds pels squips de investipecio, § CE-IFS
emnts pareces favaravel pars & reshzacio 8 mvsshEacao nos termas do projets submetdo, s parar de dats deste

parecer.

Retwtssy's: Suzarns Séva
Aprovade 8 3 de outubra 2022

Fresidente ca Comiasio de Etice do IPS

o e

M. da derrioa bor 06068471
Daka 2002 10.07 23502501 0
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