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RESUMO:

Introdução: O aumento da longevidade e a elevada prevalência de doenças neurológicas
crónicas têm intensificado a pressão sobre cuidadores informais que apoiam pessoas
dependentes. Este estudo teve como objetivo caracterizar o perfil sociodemográfico, a
sobrecarga, a qualidade de vida e a autoeficácia de cuidadores informais principais de utentes
com condições neurológicas em Portugal, bem como identificar fatores associados a essas
variáveis.
Métodos: Utilizou-se um desenho metodológico quantitativo, analítico e observacional
transversal, com uma amostra de 66 cuidadores. A recolha de dados foi realizada através de
questionários estruturados, incluindo a caracterização sociodemográfica, o World Health

Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref), o Questionário de Avaliação da
Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) e a General Self-Efficacy Scale (GSE). A análise
estatística incluiu procedimentos descritivos e inferenciais para avaliar associações entre
variáveis.
Resultados: Os resultados revelaram que a maioria dos cuidadores era do sexo feminino,
coabitava com a pessoa cuidada e apresentava níveis moderados de sobrecarga,
especialmente no domínio emocional, bem como qualidade de vida globalmente satisfatória do
ponto de corte sugerido. Verificou-se correlação negativa entre sobrecarga e qualidade de vida,
positiva entre a qualidade de vida e autoeficácia.
Conclusão: Estes resultados reforçam a necessidade de estratégias de suporte direcionadas
para melhoria da saúde e o bem-estar dos cuidadores informais.

Palavras-chave:
Sobrecarga, Cuidador informal, Qualidade de Vida, Doenças neurológicas, Autoeficácia,
Dependência funcional.
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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.



5

Índice:

INTRODUÇÃO.....................................................................................................................................7

METODOLOGIA ................................................................................................................................ 13

Desenho Metodológico ...................................................................................................................... 13

Seleção e recrutamento da amostra ..................................................................................................14

Caracterização de instrumentos de medida ...................................................................................... 14

Procedimentos metodológicos ...........................................................................................................17

Análise dos Dados .............................................................................................................................18

Procedimentos Éticos ........................................................................................................................ 18

RESULTADOS.................................................................................................................................. 20

Caracterização sócio demográfica da amostra ..................................................................................20

Caracterização da Qualidade de Vida, Sobrecarga e Nível de Autoeficácia ..................................... 24

Resultados dos Objetivos e Hipóteses de Investigação .................................................................... 25

DISCUSSÃO......................................................................................................................................31

Limitações ..........................................................................................................................................34

CONCLUSÃO.................................................................................................................................... 36

REFERÊNCIAS BIBLIOGRÁFICAS.................................................................................................. 38

APÊNDICES...................................................................................................................................... 55

Apêndice I - Questionário de Caracterização Sociodemográfica .......................................................56

Apêndice II- Ficha informativa dirigida ao cuidador informal principal ............................................... 59

Apêndice III - Consentimento Informado ........................................................................................... 61

ANEXOS............................................................................................................................................63

Anexo I - Word Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref) ...................................... 64

Anexo II - Questionário de Avaliação da Sobrecarga do cuidador informal (QASCI) ........................ 68

Anexo III - General Self-Efficacy (GSE) .............................................................................................71

Anexo IV - Parecer n° 21ª/2022 da Comissão Especializada de Ética para a Investigação da
Escola Superior de Saúde do Insituto Politécnio de Setubça (ESS-IPS) ...................................72



6

Índice de Tabelas

Tabela 1. Características pessoais da amostra .................................................................................20

Tabela 2. Características ocupacionais da amostra .......................................................................... 21

Tabela 3. Características dos cuidados prestados ............................................................................ 22

Tabela 4. Características da pessoa cuidada ....................................................................................23

Tabla 5. Características da qualidade de vida, sobrecarga e nível de autoeficácia .......................... 24

Tabela 6. Resultados dos testes de efeito e de correlação entre as características sócio
demográficas e a sobrecarga ............................................................................................................ 26

Tabela 7. Resultados dos testes de efeito e de correlação entre as caraterísticas
sociodemográficas e a autoeficácia ...................................................................................................27

Tabela 8. Resultados dos testes de efeito e de correlação entre as características dos
cuidados prestados e a sobrecarga ...................................................................................................28

Tabela 9. Resultados dos testes de correlaçã entre a sobrecarga do cuidador informal principal
e o nível de dependência motora da pessoa cuidada ..................................................................... 29

Tabela 10. Resultados dos testes de correlação da qualidade de vida com a sobrecarga,
dependência motora da pessoa cuidada e autoeficácia ....................................................................30



7

Introdução:
Com o avanço da tecnologia, houve uma melhoria significativa na condição de

assistência à saúde, o que contribuiu para o aumento da expectativa de vida. Como
consequência, observou-se também um crescimento na incidência de doenças crónicas,
muitas das quais de origem neurológica, que frequentemente não tem cura e evoluem de
forma progressiva (Organização Mundial da Saúde, 2021).

Neste contexto, a necessidade de cuidados de longa duração tem vindo a aumentar,
recaindo muitas vezes sobre os familiares ou pessoas próximas dos doentes. O papel do
cuidador informal tornou-se, assim, um elemento essencial na manutenção do bem-estar,
recuperação e qualidade de vida da pessoa dependente. Ter um familiar em situação de
dependência obriga à reorganização da dinâmica familiar, com redistribuição de papéis e
adaptação das rotinas quotidianas, podendo originar alterações de ordem emocional, física,
económica e social (Walsh et al., 2010). A dependência é definida como a incapacidade
parcial de uma pessoa para realizar, de forma autónoma, as Atividades da Vida Diária (AVD),
como alimentação, higiene, mobilidade e autocuidado (Sequeira, 2010). As causas podem ser
múltiplas, incluindo doenças crónicas, neurodegenerativas, acidentes vasculares cerebrais ou
demências, entre outras condições. A perda de autonomia conduz a um aumento das
necessidades de apoio e acompanhamento, frequentemente prestado por familiares ou
pessoas próximas (Pereira, & Rebelo, 2015).

A sobrecarga do cuidador é composta por dimensões físicas, emocionais, sociais e
financeiras, e está intimamente relacionada com a percepção de autoeficácia, isto é, a
confiança do cuidador na sua capacidade de desempenhar adequadamente as suas funções
(Sequeira, 2010; Kokorelias et al., 2019; Jia et al., 2021). Assim, compreender o perfil
sociodemográfico dos cuidadores informais, os níveis de sobrecarga e de autoeficácia, bem
como os fatores que influenciam a sua qualidade de vida, é fundamental para o
desenvolvimento de estratégias de intervenção que promovam a sua saúde e bem-estar. A
empatia, a resiliência, a paciência, o positivismo, as experiências vividas e a religião 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 dependência da pessoa cuidada,
o tempo de prestação de cuidado e a ausência de apoio formal. Além dos efeitos físicos e
emocionais, a sobrecarga pode afetar a vida social e profissional do cuidador, reduzindo o
tempo disponível para atividade de lazer e descanso, e comprometendo a sua qualidade de
vida (Roth et al., 2015).
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A qualidade de vida é entendida como a percepção do indivíduo sobre a sua
posição na vida, no contexto cultural e de sistema de valores nos quais vive, em relação aos
seus objetivos, expectativas, padrões e preocupações. Esta definição abrange múltiplas
dimensões, incluindo a saúde física, psicológica, o nível de independência, as relações sociais
e as condições ambientais. No contexto dos cuidadores informais, a qualidade de vida reflete
não apenas o bem-estar do cuidador, mas também o impacto do papel de cuidador sobre a
sua saúde física e mental, relações sociais e qualidade de vida geral (Rodrigues et al., 2021).
Avaliar a qualidade de vida dos cuidadores informais, permite uma compreensão global dos
efeitos e a tomada de decisões razoáveis sobre a intervenção com pessoas cuidadas e
cuidadores (Grelha et al., 2009). Como sugerido por Çelik e Kara (2019), o foco deve ser no
objetivo de aliviar a sobrecarga dos cuidadores, uma vez que cuidadores com formação
adequada e com os conhecimentos e habilidades necessários 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 autoeficácia, que surge pela
primeira vez neste estudo. A autoeficácia, conforme definida por Bandura (2006), refere-se à
crença do indivíduo em sua capacidade de organizar e executar ações necessárias para lidar
com situações específicas. Para cuidadores, níveis mais elevados de autoeficácia estão
associados a maior confiança para enfrentar demandas físicas, emocionais e organizacionais
do cuidado, o que pode reduzir estresse e sentimentos de sobrecarga. Assim há uma relação
direta entre autoeficácia e qualidade de vida: quanto maior a autoeficácia 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 têm sido alvo de múltiplos
estudos. Santos (2005) destaca que os cuidadores enfrentam necessidades complexas,
relacionadas com a sobrecarga emocional, física, social, espiritual e económica. Essa
sobrecarga é compreendida como a perturbação resultante do acompanhamento contínuo de
um utente dependente, afetado por limitações físicas e/ou mentais. Trata-se de uma situação
de dificuldade em responder adequadamente às múltiplas exigências do utente. O cuidador
informal tem sido frequentemente estudado por se manter próximo da pessoa cuidada (Santos,
2005).

Segundo Broese Van Groenou (2016), a necessidade por cuidadores informais tende
a aumentar. Diante do aumento do número de pessoas com condições neurológicas, é
previsível também o crescimento do número 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 é um fenómeno complexo, influenciado por fatores como as características individuais
dos cuidadores (saúde física e mental), condições económicas, apoio social e a existência (ou
não) de serviços formais de apoio (Cameron & Gignac, 2008; Broese Van Groenou & De Boer,
2016; Gérain & Zech, 2019).

Normalmente, é a família que assume a responsabilidade pela saúde de seus
familiares, formando a junção que presta cuidado, buscando promover a saúde, prevenção de
doenças, sendo também a responsável pela capacitação tanto individual quanto social do/s
seu/s familiar/es. Vale ressaltar que a família que tem um utente, deve ser observada de forma
ampla e aberta, um sistema que interage com outros de prestação de cuidados à saúde. No
entanto, o cuidador não deve ser o único responsável pelo cuidado; a família deve ser
entendida como um sistema integrado de suporte (Veríssimo et al., 2004). Não existe uma
definição padrão de cuidador informal, mas pode envolver vários grupos dependendo da
coabitação ou da quantidade de cuidados prestados (Molyneaux, et al., 2011). Além disso, a
definição de quem é considerado um cuidador informal determina o acesso a quaisquer
serviços oferecidos pelo governo e terá um impacto significativo no apoio que os cuidadores
recebem (Zigante, 2018). Em Portugal, existe o cuidador informal principal e o cuidador
informal não principal. Segundo o Estatuto do cuidador Informal, o cuidador informal principal é
definido como um cônjuge, unido de facto, parente ou afim até o 4 º 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 comunhão de habitação e não recebe remuneração por sua
atividade profissionais ou cuidados que presta à pessoa cuidada. Por outro lado, um cuidador
informal não principal acompanha e cuida de uma pessoa de forma regular, mas não
permanente, podendo receber ou não remuneração pela atividade profissional ou pelos
cuidados que presta. (Portaria n.°2/2020, Diário da República, 1.ª série, n.°7, 10 de janeiro de
2020). O cuidador informal de utentes neurológicos com algum grau de dependência é
escolhido por vários fatores, como por exemplo, grau de parentesco (por vezes cônjuge),
género (normalmente mulher), afetividade (quem mais convive) e proximidade física (cônjuge,
pais e filhos). Na maioria dos casos, o cuidado é feito por uma única pessoa, essa pessoa é a
principal ou referência, por ter maior acesso ou disponibilidade, garra ou capacidade e
geralmente sem uma formação básica do assunto (Mitchell et al; 2015).

O ato de cuidar é um processo complexo que envolve não apenas tarefas físicas e
práticas, mas também intensas dimensões emocionais e relacionais. Tanto o cuidador quanto
a pessoa cuidada vivenciam uma variedade de sentimentos contraditórios, como culpa, raiva,
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confusão, medo, estresse, tristeza, mas também alegria, esperança, fé e gratidão. Esses
sentimentos podem manifestar-se de forma isolada ou simultaneamente, e são considerados
naturais no contexto do cuidado contínuo. Compreender essas reações e emoções mútuas é
fundamental para promover uma convivência mais equilibrada, preservar a integridade física e
emocional de ambos e melhorar a qualidade de vida do cuidador e da pessoa cuidada (López
& Crespo, 2018; Bastawrous, 2013; Ejem et al., 2019).

Estudos como o de Gratão et al. (2010) evidenciam a importância de avaliar o grau
de dependência funcional da pessoa cuidada, uma vez que níveis mais elevados de
dependência estão frequentemente associados a uma maior sobrecarga do cuidador, os
indivíduos neurológicos dependentes são incapazes de realizar tarefas especificas por conta
própria. É importante reconhecer que a dependência funcional não implica necessariamente a
perda de autonomia. A autonomia da pessoa deve ser preservada, evitando práticas que
limitem a sua capacidade de decisão. Mesmo quando existem restrições físicas que
comprometem a execução total ou parcial de determinadas tarefas, isso não invalida a
possibilidade de participação ativa nas escolhas relacionadas à sua vida e cuidados. Para
atingir esse objetivo, é necessário avaliar o grau de independência funcional dos indivíduos, ou
seja, verificar se necessitam de ajuda, supervisão ou preparação para realizar tarefas motoras
ou cognitivas. Esta avaliação é relevante porque o nível de dependência do cuidado pode
impactar diretamente a sobrecarga do cuidador informal, influenciando sua qualidade de vida e
a percepção de autoeficácia. Assim, compreender como a independência funcional dos
indivíduos se relaciona com a sobrecarga do cuidador permitirá identificar fatores que podem
potencializar intervenções voltadas para melhorar a experiência e bem-estar dos cuidadores
(Gratão et al., 2010).

De acordo com o Relatório de Atividades 2022 da Associação Nacional de
Cuidadores Informais - Panóplia de Heróis (publicado em 2023), existem cerca de 827 mil
cuidadores informais em Portugal. O relatório indica que, em 2022, pouco mais de 11 mil
cuidadores informais tiveram o estatuto reconhecido (Estatuto do Cuidador Informal, ECI) e
2689 receberam subsídios. Em comparação com outros países da Europa, os cuidadores
portugueses realizam mais de 80% de todos os cuidados. O número de cuidadores estimado é
de aproximadamente 230 a 240 mil pessoas em situação de dependência 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 número de cuidadores informais em
Portugal ter aumentado de 8% a 10% em comparação com as estimativas anteriores. A
estimativa é de 1,4 milhões de pessoas. Quase 1/3 dos inquiridos (28,5%) disse que é ou já
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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 dependência deve
aumentar de 8,5% para 13,4% entre 2013 e 2060 (Eurocares, 2022). Nos últimos anos, a
União Europeia tem priorizado os cuidados comunitários, sendo a mudança para cuidados
domiciliários encarada como uma maneira prática de reduzir os custos dos serviços. Isso
coloca mais pressão sobre cuidadores informais. De todos os cuidadores, 64% são
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 é 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 terços do sexo feminino) e os
sobreviventes apresentam distribuição semelhante por sexo entre grupos. A compreensão dos
perfis dos cuidadores informais em Portugal, considerando características como a idade e o
sexo do cuidador e da pessoa cuidada, é essencial para analisar eventuais correlações com
os níveis de sobrecarga e autoeficácia. Um estudo com 760 cuidadores informais revelou uma
média de idade de 57 anos (± 9,9), predominância 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 experiência não
negativa e sim positiva, e de reforço e cumplicidade da relação 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 não 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
responsáveis por mais do que uma pessoa evidenciam maior carga de trabalho. Os
prestadores de cuidados de longa duração geralmente experimentam mudanças na qualidade
de vida em vários aspetos, como mudanças na vida familiar e social, problemas financeiros e
laborais, cansaço e desgaste físico e mental prolongado (Silva, 2014; Martins, et al., 2004). Os
cuidadores podem experimentar sentimentos de cansaço, isolamento, opressão e falta de
apoio, formação e informação. Eles também podem experimentar sentimentos de stress,
ansiedade, angústia 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 diária, o tempo pessoal e as atividades de lazer. Como consequência, vários
aspectos começam a ser negligenciados, incluindo o exercício físico, 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 saúde
mental e física, incluindo preocupações financeiras, frustração, exaustão, ansiedade,
depressão, hiper vigilância, perda de peso, tendências suicidas, insónia e dores nas mãos,
punhos, ombros.

A avaliação da sobrecarga pode mostrar os efeitos das exigências de cuidado em
termos de mobilidade física e alterações psicológicas. Isso pode indicar o quão importante é
desenvolver intervenções psicossociais e comunitárias para promover a saúde 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 nível de escolaridade (Araujo & Martinho,
2015; Çelik & Kara., 2019; Cabanita, 2021), pois uma maior perceção das suas dificuldades
pode estar associada a uma sobrecarga maior. Portanto, o objetivo deste estudo também é
determinar se existe uma correlação entre as variáveis idade, nível de escolaridade e
sobrecarga. Isso é relevante porque soluções 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 à situação do cuidar, destacando a importância
da gestão do tempo. No entanto, vários fatores relacionados ao cuidador também contribuem,
como suas características pessoais e autoeficácia (Scherbaum et al., 2006). Além das
características pessoais típicas dos cuidadores informais, eles também enfrentam outros
problemas, como ansiedade, exaustão, cansaço, deterioração da saúde física, mudanças em
sua situação financeira devido ao aumento de responsabilidades financeiras e mudanças em
níveis sociais, como isolamento social e cultural, que podem afetar a prestação de cuidados
(Broese van Groenou e De Boer, 2016; Ugur & Erci, 2019). No estudo de Rodrigues et al.
(2016) verificou-se que os níveis de qualidade de vida de 145 cuidadores informais eram
reduzidos, havendo um aumento significativo da sobrecarga associada à menor experiência no
cuidado, à ausência de remuneração, ao desemprego e à condição clínica das pessoas
cuidadas. Esses resultados evidenciam a relevância de avaliar a relação 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
físicos, psicológicos, financeiros e sociais inerentes ao exercício do cuidado. Diversos estudos
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nacionais têm incidido predominantemente sobre cuidadores informais de pessoas com
Acidente Vascular Cerebral (AVC), dada a elevada prevalência desta condição 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, é fundamental alargar a
compreensão desta temática a cuidadores de pessoas com outras condições neurológicas,
como demência, doença de Parkinson ou esclerose múltipla, cujas exigências físicas e
emocionais apresentam especificidades próprias. A abrangência da investigação permitirá
compreender melhor as diferentes dimensões do cuidador informal e apoiar o desenvolvimento
de intervenções mais ajustadas às necessidades dos cuidadores e das pessoas cuidadas
(Ferreira et al., 2021).

Baseando-se nisto, o objetivo deste estudo será avaliar fatores que influenciam na
sobrecarga dos cuidadores informais de utentes neurológicos dependentes, descrevendo as
características de ambos. De acordo com os objetivos mencionados anteriormente, o perfil dos
cuidadores informais será caracterizado com base em dados demográficos, condições
habitacionais, quantidade de cuidados prestados e tempo gasto neles, apoio social, técnico e
de outros cuidadores e caracterização da sobrecarga, qualidade de vida e autoeficácia dos
cuidados informais com base no grau de dependência funcional do cuidador principal, levar em
consideração o impacto do grau de dependência funcional da pessoa cuidada, de acordo com
os objetivos de investigações mencionados anteriormente.

Metodologia:
Uma abordagem metodológica quantitativa foi escolhida para conduzir o estudo

analítico observacional transversal. Assim, os dados foram considerados sobre uma situação
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 sociodemográfico e ocupacionais dos cuidadores informais, os níveis de sobrecarga, a
qualidade de vida e a autoeficácia dos cuidadores informais principais de pessoas com
condições neurológicas, bem como analisar as relações entre estas variáveis. A investigação
quantitativa permite mensurar fenómenos sociais e psicológicos de forma objetiva e
sistemática, garantindo a comparabilidade dos dados e a validade estatística dos resultados
(Fortin, 2009).
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População e Amostra:
A população alvo do estudo é constituída por cuidadores informais principais de

pessoas com doenças neurológicas, residentes em Portugal.
De acordo com a Associação Nacional de Cuidadores Informais (ANCI, 2020),

estima-se que existam cerca de 1,4 milhões de cuidadores informais em Portugal. Mais
recentemente, dados do Instituto da Segurança Social (ISS) referentes a julho de 2024
indicam que há 14941 cuidadores informais reconhecidos, dos quais 9201 exercem como
cuidadores informais principais e 5732 como cuidadores informais não principais. Entretanto,
esses dados oficiais não contemplam a distribuição dos cuidadores de acordo com a doença
que deu origem à situação de dependência, nem fazem distinção detalhada entre cuidadores
principais vs. não principais em termos de perfil clínico, ou se cuidam de adultos ou crianças.

Assim, foi utilizada uma amostra de conveniência, composta por 66 participantes,
considerando o teorema do limite central (Afonso & Nunes, 2019). Foi utilizado uma amostra
não probabilística, de tipo conveniente, e a divulgação foi feita presencial e online junto de
cuidadores informais principais de utentes com dependência neurológica. A seleção da
amostra dependeu dos critérios de inclusão e de exclusão pré definidos.

Foram considerados os seguintes critérios de inclusão: ser cuidador informal
principal, de acordo com a definição legal (Lei n.° 100/2019), ter idade igual ou superior a 18
anos (Freytes et al., 2020), prestar cuidados a uma pessoa com diagnóstico clínico de
qualquer doença neurológica, com comprometimento nas suas atividades de vida diária,
concordar em participar voluntariamente do estudo, residir em Portugal. A participação foi
voluntária mediante assinatura e aceitação do termo de consentimento livre e esclarecido.

Como critério de exclusão: ser cuidador formal, ou seja, que receberem qualquer
fonte de remuneração para cuidar (DR, 1a série, Número6, Lei n.o1/2022 de 10) e cuidadores
de utentes sem diagnóstico neurológico.

Deste modo, o presente estudo tem como objetivo caracterizar o perfil dos
cuidadores informais principais e não principais, independentemente de possuírem ou não o
estatuto legal, com particular enfoque naqueles que cuidam de utentes com dependência
neurológica.

Instrumentos de medidas:
Para a recolha de dados foi utilizado um questionário estruturado, composto por

cinco secções, com perguntas fechadas e escalas validadas para a população portuguesa. Os
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instrumentos e escalas de avaliação usados neste estudo não apresentam nenhum risco aos
entrevistados, e seus objetivos foram:

i) Questionário de Caracterização sociodemográfica e cuidados prestados para
recolher dados sobre o perfil dos cuidadores (idade, género, grau de
parentesco com o utente, nível de escolaridade, situação financeira,
incluindo a condição neurológica da sua pessoa cuidada, entre outros.). O
questionário de autopreenchimento foi desenvolvido de acordo com os
objetivos do estudo e foi baseado em questionários anteriores aplicados à
mesma população (Silveiro, 2023; Pereira, 2023; Sennfeldt & Ulberg, 2019;
Freytes et al., 2020). É composto por vinte e cinco perguntas de resposta
curta, sendo sete sobre a caracterização sociodemográfica do cuidador
informal principal, uma sobre a presença de comorbilidades, uma sobre
outros dependentes a seu cargo, uma sobre se o cuidador mora com a
pessoa cuidada, três sobre as condições habitacionais e de mobilidade,
uma sobre o grau de parentesco entre o cuidador e a pessoa cuidada, oito
sobre as características do cuidado.

ii) World Heath Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref) para avaliar a
perceção da qualidade de vida (QV) do indivíduo em comparação 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 à QV geral e os restantes divididos em quatro domínios: o
domínio 1 envolve a componente física ( itens 3-4, 10, 15-18) o domínio 2
envolve a componente psicológica (itens 5-7, 11, 19, 26), o domínio 3
envolve as relações sociais (itens 8-9, 12-14, 23 - permite uma avaliação
QV global ou domínio com um mínimo de 24 pontos e máximo de 120
pontos). A pontuação deve ser investida nos itens 3-4 e 26 para respeitar
esta lógica, mas a pontuação cresce em direção positiva, isto é, quanto
maior a pontuação obtida, maior a QV (Serra et al., 2006). A WHOQOL-Bref
é um bom teste para avaliar a QV em Portugal e é uma boa alternativa à
WOQOL-100 porque mostra valores positivos de consistência 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 são propensos a apresentar QV baixa e
insatisfação com a saúde (Silva, Soares, Santos e Silva, 2014).
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iii) Questionário de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI), que
avalia a sobrecarga física, emocional e social de um cuidador informal que
cuida de pessoas com alterações neurológicas. É 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 mínimo de 32 pontos e um máximo de
160 pontos. inclui sete dimensões: implicações na vida pessoal do cuidador
(itens 5-15); satisfação com o trabalho e com a família (itens 28-32);
resposta aos desafios (itens 18-22); Sobrecarga financeira (itens 16-17) e
perceção dos mecanismos de eficácia e controle (itens 23-25). A pontuação
aumenta em direção positiva, isto é, quanto maior a pontuação, maior a
sobrecarga do cuidador. No entanto, os itens 23 a 32 precisam ser
alterados para seguir esta lógica. Os itens de cada dimensão devem ser
domados, subtraídos do valor mínimo possível na sub escala e divididos
pela diferença entre o valor máximo e o mínimo possível na sub escala
para que as pontuações finais de cada subescala apresente valores
homogéneos e comparáveis. Finalmente, o resultado deve ser multiplicado
por 100 para que a leitura seja convertida em percentagem. O questionário
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 consistência interna (alfa de
Cronbach=0,90), indicando que todos os itens do questionário estavam
correlacionados entre si.

iv) Questionário General Self-Efficacy (GSE), que avalia o sentimento geral de
eficácia pessoal para lidar adequadamente com uma variedade de
circunstância do tipo likert de quatro pontos. A pontuação total varia de dez
a quarenta pontos. Trata-se de uma escala uni dimensional, onde os dez
itens convergem para uma avaliação do constrito de autoeficácia em todo o
mundo. A versão portuguesa tem propriedades psicométricas adequadas e
a consistência interna é boa (alfa de Cronbach=0,87) (Araújo & Moura,
2011).

v) Escala Modificada de Rankin (mRS), que classifica o grau de incapacidade
funcional em cinco níveis: sem sintomas (grau 0), incapacidade leve (grau
1), incapacidade moderada (grau 2), incapacidade moderada a grave (grau
3), incapacidade grave (grau 4). Essa categorização permite relacionar o
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nível de dependência da pessoa cuidada com o impacto sobre o cuidador
informal (Nobels-Janssen et al., 2024).

Todos os instrumentos foram aplicados em formato impresso e/ou digital,
garantindo anonimato e confidencialidade dos dados.

Procedimentos metodológicos:

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
inclusão e exclusão previamente estabelecidos, a ficha informativa foi revista e o
consentimento informado foi assinado. Os cuidadores foram contactados através de
associações de apoio e serviços de saúde parceiros, sendo informados sobre os objetivos,
procedimentos e confidencialidade do estudo. A participação foi voluntária e anónima,
mediante a assinatura do Termo de Consentimento Informado. O preenchimento dos
questionários teve uma duração média de 35 minutos. Os dados foram recolhidos de forma
individual, sem intervenção do investigador, garantindo neutralidade e conforto aos
participantes.

Sobre o procedimento de recolha de dados:

1. Foi obtido um parecer positivo da Comissão de Ética do Instituto Politécnico de Setúbal
(IPS);

2. Contacto com Instituições: Foram contactadas algumas instituições de saúde (Centro de
Saúde de Santiago do Cacém e Policlínica de Santiago) e organizações de apoio a
cuidadores (grupos de Facebook de cuidadores informais e a Associação Nacional de
Cuidadores Informais) com o objetivo de identificar e recrutar potenciais participantes.

3. Nestes contatos, foram apresentadas as informações sobre o estudo, os seus objetivos e
os critérios de inclusão/exclusão. As instituições autorizaram a divulgação do estudo junto
dos seus utentes e membros, através da partilha de folhetos informativos, publicações
online e/ou encaminhamento direto para os investigadores. Não foi necessária a
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submissão a comissões de ética adicionais, uma vez que todas as instituições apenas
autorizaram a divulgação do estudo, não havendo recolha de dados direta por parte
dessas entidades. A participação dos cuidadores foi voluntária e ocorreu após contacto
direto entre os interessados e a equipa de investigação. Os participantes foram
informados sobre os objetivos do estudo e assinaram um termo de consentimento livre e
esclarecido;

4. Aplicação dos Questionários: Os questionários foram aplicados presencialmente ou por
meio on-line através do Microsoft Forms, conforme a conveniência dos participantes.

Análise dos dados:
Após o processo de coleta, todos os dados foram inseridos no Microsoft Forms,

exportados para o Microsoft Excel e iniciado o processo de organização da base de dados.
Quando este passo foi concluído, depois foi transferida para o programa estatístico IBM SPSS
Versão 29, onde foi realizada uma análise estatística descritiva e inferencial. Os pressupostos
para a aplicação de testes paramétricos (normalidade) foi feita em todas as análises; quando
não forem cumpridos, as alternativas não paramétricas foram realizadas. Os testes de
comparação de médias (t-Student, paramétrico ou Mann-Whitney, não paramétrico) e os
testes de correlação (paramétrico, Pearson ou Spearman, opção não paramétrica) foram
usados para avaliar a relação entre variáveis. Frequências, médias e desvio padrão para
descrever as características da amostra. Testes de correlação (Pearson ou Spearman) para
verificar a relação entre as variáveis (sobrecarga, qualidade de vida, autoeficácia e grau de
dependência funcional).

Aspetos éticos:
As informações recolhidas foram mantidas em sigilo e utilizadas apenas para fins de

investigação. 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 prejuízo. Foi obtido o parecer favorárel pela Comissão de
Ética do Instituto Politécnico de Setúbal, todos os instrumentos utilizados são de domínio
público ou foram devidamente autorizados pelos respetivos autores.

A metodologia adotada neste estudo permite responder aos objetivos formulados,
assegurando rigor científico, validade ética e relevância social. A utilização de instrumentos
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validados e de uma abordagem quantitativa descritiva correlacional proporciona uma
compreensão abrangente das dinâmicas associadas ao cuidar informal em Portugal.
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Resultados

Caracterização Sociodemográfica da amostra:
Características pessoais dos cuidadores informais principais.

No estudo participaram 66 cuidadores informais principais de utentes
neurológicos com algum grau de dependência, 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 relação à escolaridade (68,1%) tinham o ensino obrigatório, 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 Setúbal, 51,5% em casa própria, 89,3% habita em meio urbano,
71,2% possui viatura própria 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
saúde, como hipertensão, diabetes, doenças osteoarticulares, oncológicas, respiratórias,
cardíacas, psiquiátricas, entre outras.

Tabela 1. Características pessoais da amostra.

Variável Categorias da
variável N (%)

Média
(Desvio
Padrão)

Mínimo /
Máximo

Idade (anos)
18-40 anos 25 (37,8%) 45,12 ±

13,74 26 / 8741-65 anos 38 (57,5%)
> 65 anos 3 (4,5%)

Sexo Feminino 54 (81,8%)
Masculino 12 (18,2%)

Habilitações literárias

1º Ciclo 7 (10,6%)
2º Ciclo 8 (12,1%)
3º Ciclo 8 (12,1%)
Secundário/Profissio
nal 22 (33,3%)
Ensino Superior 19 (28,7%)
Prefiro não responder 2 (3,0%)

Relação cuidador -
pessoa cuidada

Marido/Mulher 16 (24,2%)
Pai/Mãe 15 (22,7%)
Filho (a) 5 (7,5%)
Prefiro não responder 3 (4,5%)
Outros 27 (40,9%)

Estado Civil Solteiro (a) 20 (30,3%
Casado (a) 28 (42,4%)
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Características Ocupacionais.
Do ponto de vista ocupacional, 86,3% dos cuidadores estão empregados, 10,6%

desempregados e 3% reformados. Em relação à atividade profissional, 50% não alterou sua
rotina de trabalho para prestar cuidados, enquanto 13,6% se demitiu e 36,2% reduziu a sua
carga horária. Os restantes cuidadores possuem profissões como analista de logística,
motorista, arquiteta, doméstica, área de tecnologia, cozinheira, entre outros.

Tabela 2. Características ocupacionais da amostra.

União de facto 7 (10,6%)
Separado (a) 10 (15,1%)
Viúvo (a) 1 (1,5%)

Distrito onde vive

Faro 4 (6,0%)
Lisboa 8 (12,1%)
Porto 7 (10,6%)
Setúbal 47 (71,2%

Tipo de Habitação Arrendada 31 (46,9%)
Casa Própria 34 (51,5%)

Meio de residência Meio rural 5 (7,5%)
Meio urbano 59 (89,3%)

Viatura própria Sim 47 (71,2%
Não 19 (28,7%)

Vive com quem cuida Sim 47 (71,2%)
Não 18 (27,2%)

Dependentes a cargo Sim 22 (33,3%)
Não 43 (65,1%)

Problemas de Saúde Sim 39 (59,0%) 1.40 ± 0,49 01/02Não 27 (40,9%)

Variável Categorias da variável N (%)

Profissões
Empregado (a) 57 (86,3%)
Reformado (a) 2 (3,0%)
Desempregado (a) 7 (10,6%)

Alteração atividade
Laboral

Sim, despedi-me 9 (13,6%)
Não, não alterei 33 (50,0%)
Sim, reduzi horas de trabalho para poder
cuidar 24 (36,2%)
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Nota: foram agregadas 25 diferentes profissões mencionadas na amostra, criou-se uma
categoria denominada “Empregado (a)”.

Características 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 confecção de alimentos, a medicação, mobilidade dentro e fora
de casa e as deslocações a consultas e tratamentos. Verificou-se que 74,2% dos cuidadores
utilizam produtos de apoio como auxílio na prestação de cuidados, nomeadamente: cadeira de
rodas ou sanitária, canadianas, cadeira para o banho, tábua de preparação 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 mínimo de 0 e máximo de
5. Adicionalmente, 69,6% dos cuidadores recorrem à ajuda dos seguintes apoios: apoio
domiciliário, centro de dia, familiares (exemplos: irmãos, sobrinhos, filhos, sogros e mãe), e
empregada doméstica. Os apoios ocorrem em várias atividades, havendo outras pessoas/
serviços 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, transferências, ida a consultas, confecção de alimentos,
medicação, apoio a atividades cognitivas, compras e organização das atividades da vida diária.

Tabela 3. Características dos cuidados prestados.

Variável
Categori
as da
variável

N (%)
Média
(Desvio
Padrão)

Mínimo /
Máximo

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

Produtos de apoio Sim 49 (74,2%)

Não 17 (25,7%)
Total dos produtos de apoio 1,13 ± 1,02 0/05
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Características da Pessoa cuidada.
A média de idades das pessoas é de 68,57 (DP = 15,74), 56,0% são do sexo

masculino, e o tempo médio de conhecimento do diagnóstico foi de 5,81 anos (DP = 6,66). De
acordo com a Escala de Rankin modificado que classifica o grau de dependência motora, 53%
das pessoas têm incapacidade moderada a grave. A tabela 4 apresenta em detalhes estes
dados.

Tabela 4. Características da pessoa cuidada

Ajuda de outras pessoas
/serviços

Sim 46 (69,6%)

Não 20 (30,3%)
Total dos cuidados prestados
por outra pessoa / serviços 2,2 ± 2,69 0/13
Horas por semana
asseguradas por essa
pessoa ou serviço 15,50 ± 11,28 03/49

Variável Categorias da variável N (%)
Média
(Desvio
Padrão)

Mínim
o /

Máxi
mo

Idade (anos) 68,57±15,74 20/97

Sexo Feminino 29 (43,9%)

Masculino 37 (56,0%)
Tempo que
soube da

patologia da
pessoa cuidada

5,81± 6,66 01/28

Escala de Rankin
Modificada

Sintomas sem
incapacidade
significativa 4 (6,0%)

Incapacidade ligeira 8 ( 12,1%)

Incapacidade moderada 18 (27,2%)
Incapacidade moderada
a grave 35 (53%)

Incapacidade grave 1 (1,15%)
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Caracterização da Qualidade de Vida, Sobrecarga e Nível de Autoeficácia:
Os resultados da avaliação 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, indivíduos com qualidade de vida globalmente satisfatória (Silva et al., 2014).
Na avaliação dos domínios, o das relações sociais foi o que apresentou classificação baixa,
10,24 (DP = 2,22), e o domínio do meio ambiente foi o que apresentou melhor resultado, 24,83
(D P= 3,89). Todos os domínios 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 domínio mais afetado na vida dos cuidadores
informais principais foi o da sobrecarga emocional com 46,59%, seguida da Implicações na
vida pessoal com 45,62%, sendo que o menos afetado foi a satisfação com o papel e com o
familiar com 37,19%.

A média da autoeficácia da amostra é satisfatória, nomeadamente, de 29,87 (DP=
4,96), no entanto, existem cuidadores informais principais com uma autoeficácia muito baixa
(20 pontos), contrastando com outros com uma autoeficácia muito elevada (40 pontos).

Tabela 5. Caracterização da qualidade de vida, sobrecarga e nível de autoeficácia.

Variável
Mínimo /
Máximo
escala

Categorias
Média
(Desvio
Padrão)

Mínimo /
Máximo N°

WHOQO
L-Bref

07/35 Domínio físico-19,13 2,80 14/28

6/30 Domínio Psico-19,74 3,97 09/27

3/15
Domínio Relações
sociais-10,24 2,22

6/15

8/40
Domínio do meio
ambiente-24,83 3,89

14/35

24/120 QV geral 73,95 (9,42) 49/96

QASCI 32/160

Sobrecarga emocional

86,33 (22,49) 33/136

46,59%
Implicações na vida
pessoal 45,62%

Sobrecarga finaceira 41,47%
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Reações a exigências 37,72%
Mecanismo de eficácia
e de controlo 41,66%

Suporte familiar 43,75%
Satisfação com o papel
e com o familiar 37,19%

GSE 10/40/ 29,87 (4,96) 21/40
Nota: GSE - Escala da autoeficácia geral percebida (General Self-Efficacy); QASCI -
Questionário de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador Informal; QV- Qualidade de Vida;
WHOQOL-Bref– World Health Organization Quality of Life Abbreviated.

Resultados dos Objetivos e Hipóteses de Investigação
Tal como foi referido anteriormente, para todas as análises realizadas foram

verificados os pressupostos de normalidade, sendo que a opção pelo respetivo teste
paramétrico ou não paramétrico decorreu dessa verificação.

1º Verificar se há efeito do sexo e situação profissional na sobrecarga do cuidador informal; e
verificar se há relação entre as variáveis, idade, habilitações literárias e comorbilidades do
cuidador informal principal e a sua sobrecarga.

A análise do efeito das variáveis sociodemográficas na sobrecarga do cuidador
informal revelou que não existiram diferenças estatisticamente significativas entre homens e
mulheres relativamente à pontuação total do QASCI (U= -0,128; p = n.s.), apesar das
medianas serem semelhantes (Feminino: 92,50; Masculino: 89,50). Já a situação 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 às variáveis contínuas e
ordinais, verificou-se uma correlação negativa entre a idade e a sobrecarga (p = -0,425; p =
0,001), indicando que cuidadores mais jovens tendem a apresentar níveis superiores de
sobrecarga. Também as habilitações literárias se correlacionaram negativamente com a
sobrecarga (p = -0,396; p = 0,001), sugerindo que níveis de escolaridade mais baixos
associam a maior sobrecarga. Por sua vez, não se identificou relação estatisticamente
significativa entre a presença de comorbidades e a sobrecarga do cuidador (p = -0,067; p =
n.s.). Estes resultados são apresentados na tabela 6.
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Tabela 6. Resultados dos testes de efeito e de correlação entre as características sócio

demográficas e a sobrecarga.

Nota: DP- Desvio Padrão; QASCI - Questionário de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador
Informal; *p<0.05; n.s. = valor sem significado estatístico.

2º Verificar se há efeito do sexo e situação profissional na autoeficácia do cuidador informal
principal, e verificar se há relação entre as variáveis idade, habilitações literárias e
comorbidades do cuidador informal principal e a sua autoeficácia.

Foi realizada a correlação de Spearman entre as características sociodemográficas e
o nível de autoeficácia (GSE_Total). Os resultados não indicaram associações
estatisticamente significativos, tal como apresentado na tabela a seguir (tabela7). Por outro
lado, observou-se uma correlação significativa entre a presença de comorbidades e a

Variável Categorias da variável N Mediana
(IQR) QASCI t/zª/r P

Idade (anos) 66 -0,425 0,001

Sexo Feminino 54
92,50 (76,75 -

102,0)

-0,128

n.s

Masculino 12
89,5 (71,25-

94,25)

Habilitações
literárias

1º Ciclo 7

-0,396

0,001

2º Ciclo 8

3º Ciclo 8

Secundário/Profissional 22

Ensino Superior 19

Prefiro não responder 2

Situação
profissional

Empregado (a) 57 93 (80-102)

-0,265

0,032Reformado (a) 2 89,50 (80 - 98)

Desempregado (a) 7 76 (53-87)

Alteração
atividade
laboral

Sim, despedi-me 9 91 (86-98,50)

0,329

0,007Não, não alterei 33 83 (53-94,50)
Sim, reduzi horas de
trabalho para poder cuidar 24

97,50 (90,25-
106)

Comorbidades 39 -0,067 n.s
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autoeficácia (p = 0,002), indicando que esta variável se relacionou de forma estatisticamente
significativa com a percepção de autoeficácia no cuidador informal.

Tabela 7. Resultados dos testes de efeito e de correlação entre as características

sóciodemográficas e a autoeficácia

Nota: DP- Desvio Padrão; GSE - Escala da autoeficácia geral percebida (General Self-
Efficacy); n.s. = valor sem significado estatístico

Variável Categorias da
variável N

Mediana
(IQR) = P50
(P25-P75)
GSE

t/z
ª/r P

Idade (anos) 66 n.s

Sexo
Feminino 54 29 (25-32)

n.s
Masculino 12

33,50 (28,50-
36,75)

Habilitações
literárias

1º Ciclo 7

n.s

2º Ciclo 8

3º Ciclo 8
Secundário/Profissio
nal 22

Ensino Superior 19

Prefiro não responder 2

Situação
profissional

Empregado (a) 57 29 (25-33,50)
n.sReformado (a) 2 29 (28-33)

Desempreado (a) 7 31 (30-37)

Alteração
atividade laboral

Sim, despedi-me 9 29 (27-32,50)

n.sNão, não alterei 33
30 (26,50-
36,50)

Sim, reduzi horas de
trabalho para poder
cuidar 24 29 (25-31)

Comorbidades 39 0,002
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3º Verificar se há relação entre as características dos cuidados prestados pelo cuidador
informal principal e os seus níveis de sobrecarga.

Foi analisada a relação entre a características dos cuidados prestados e a sobrecarga
do cuidador informal principal. Verificou-se que apenas o número de cuidados apresentou
associação estatisticamente significativa com a sobrecarga, revelando uma correlação

negativa moderada (ρ = -391; p = 0,001, teste de Spearman). Este resultado indica que o

aumento do número de cuidados prestados está associado a níveis mais elevados de
sobrecarga percebida. Relativamente ao número de horas de cuidados por dia e por semana,
não foram observadas correlações estatisticamente significativas (p = 0,235; p = 0,057; p =
0,084; p = 0,501, respetivamente), sugerindo que, nesta amostra, o tempo dedicado ao
cuidado não se relacionou de forma consistente com os níveis de sobrecarga. Também não se
verificaram diferenças significativas nos níveis de sobrecarga entre cuidadores que recebiam
ajuda de uma terceira pessoa e aqueles que não recebiam (p = 0,655). De igual modo, o
número de produtos de apoio utilizados não mostrou relação 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 não acumulavam responsabilidades adicionais, essa diferença não atingiu significância
estatística (p = 0,225). Os resultados encontram-se sintetizados na Tabela 8.

Tabela 8. Resultados dos testes de efeito e de correlação entre as características dos

cuidados prestados e a sobrecarga.

Variável Mediana
(IQR) QASCI t /ro/U P Sentido

Nº de cuidados ρ= -391** 0,001 +Sobrecarga

Nº de horas por dia ρ= 0,235** 0,057
Nº de horas por
semana ρ= 0,084** 0,501

Ajuda de 3ª pessoa

Sim (46)
91 (70,25-
98,75)

U = 0,447

0,655

Não (20)
91,50 (83,50-
100,50)
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Produtos de apoio ρ= 0,045** 0,718
Outras pessoas a
cargo

Sim (22) 91 (68,75-96)

U = 1,214
0,225

Não (43) 93 (83-106)
Nota: DP- Desvio Padrão; QASCI - Questionário de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador
Informal; *p<0.05; **ro= coeficiente de correlação de Spearman; *** t teste de amostras
independentes; n.s. = valor sem significado estatístico U=estatística do teste de Mann-
Whitney

4º Verificar se há correlação entre a sobrecarga do cuidador informal principal e o nível de
dependência motora da pessoa cuidada.

Após análise, verificou-se que não existe relação entre o nível de dependência motora
da pessoa cuidada e a sobrecarga do cuidador informal principal, avaliada pelo coeficiente de
Spearman, não foi estatisticamente significativo (p = 0,131; p = 0,293), indicando ausência de
associação entre essas variáveis. (Tabela 9)

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

principal e o nível de dependência motora da pessoa cuidada.

Variável Ro P

Nível de dependência motora da pessoa
cuidada 0,131

0,293 (n.s.)

Nota: n.s. = valor sem significado estatístico

5º Verificar se há relação entre a Qualidade de Vida e a sobrecarga do cuidador informal
principal.

Existe uma correlação significativa moderada negativa entre estas variáveis, sendo
que quanto maior o nível de sobrecarga menor a qualidade de vida e vice-versa (Tabela 10).
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6º Verificar se há relação entre a QV do cuidador informal principal e o nível de dependência
motora da pessoa cuidada.

Não se verificou resultados estatisticamente significativos, conforme a tabela 10
abaixo.

7º Verificar se há relação entre a QV e a autoeficácia do cuidador informal principal.

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

Tabela 10. Resultados dos testes de correlação da qualidade de vida com a sobrecarga,
dependência motora da pessoa cuidada e autoeficácia.

Variável r / ro P Sentido

Sobrecarga total do cuidador
informal "-0,396* 0,001**

+ sobrecarga -
qualidade de
vida

Dependência motora da pessoa
cuidada -0,054 0,664 (n.s)

Autoeficácia total do cuidador
informal principal 0,419***

0,001**
+auto eficácia
+qualidade de
vida

Nota:; * r= coeficiente de correlação de Pearson; **A correlação é significativa ao nível de
0,01; ***ro= coeficiente de correlação de Spearman; n.s.= valor sem significado estatístico.;.
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DISCUSSÃO

O objetivo do estudo foi de caracterizar o perfil do cuidador informal principal de utente
com alguma condição neurológica em Portugal, analisando fatores sociodemográficos,
ocupacionais e de cuidado, bem como sua relação com sobrecarga, qualidade de vida (QV) e
autoeficácia. Os resultados obtidos no presente estudo evidenciam a realidade complexa
enfrentada pelos cuidadores informais principais de utentes neurológicos 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 são do sexo feminino (81,8%), estes dados vão de encontro a vários
estudos nomeadamente, Han e Haley (1999), Martins e colaboradores (2003) e Carrilho (2020).
A maioria possui ensino obrigatório (33,3%) e 71,2% coabita com a pessoa a quem presta
cuidados, características semelhantes à 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 horário de trabalho, alterações também referidas no estudo de Denham et al. (2022). Nas
características dos cuidados prestados pelos cuidadores informais principais, o tempo médio é
de 5,12 (DP=3,84). Os cuidados são assegurados em média 8,98 (DP=5,03) horas por dia,
6,30 por semana, isto é, 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 têm também mais idade que os
cuidadores informais principais, e 56% são do sexo masculino, assim como no estudo de
Sennfalt e Ulberg (2020). A predominância do sexo feminino (81,8%) entre os cuidadores
reforça dados já amplamente reportados na literatura, que apontam a mulher como principal
responsável pelos cuidados familiares, Han & Haley (1999); Roth et al.; (2015). A média de
idade de 50 anos também se alinha com o perfil etário 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 são casados, sendo que 24,2% possui uma relação conjugal
com a pessoa cuidada, características semelhantes à amostra do estudo de Mello (2017).
Verificou-se que a sobrecarga do cuidador é influenciada principalmente pela sua idade e pelo
número de cuidados prestados. Observou-se também uma maior dificuldade em lidar com
essa responsabilidade à medida que a idade aumenta, confirmando a relação entre o aumento
da responsabilidade e a maior exaustão física, emocional e social (Gratão et al.; 2010;
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Figueiredo et al.; 2012). Por outro lado, variáveis como sexo, habilitações literárias, situação
profissional e comorbilidades do cuidador informal principal, não apresentaram influência
significativa sobre a sobrecarga, o que pode estar relacionado à heterogeneidade da amostra
ou à capacidade de adaptação pessoal dos cuidadores informais principais. Além disso, é
importante relacionar esses dados com a atual tendência demográfica, marcada pelo aumento
da esperança de vida e pela consequente presença de um número crescente de idosos a
cuidar de outros idosos, essa realidade acentua a relevância dos resultados, uma vez que o
avanço da idade dos cuidadores pode potencializar a vulnerabilidade física e emocional,
tornando essencial o desenvolvimento de estratégias de apoio específicos para esse grupo
(Tsai, et al., 2021).

A análise 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
horária e 13,6% demitindo-se. Essas mudanças destacam o impacto da prestação de cuidados
na vida profissional e a necessidade de políticas que facilitem a conciliação entre trabalho e
cuidado familiar, como sugerido por Tan et al. (2012) e Schmitz & Stroka (2013).

Em relação aos cuidados prestados, a média foi de 5,12 tipos de cuidados,
distribuídos em 8,98 horas por dia, 6,30 dias por semana. A utilização de produtos de apoio
(74,2%) e a assistência de tereiros (69,6%) demonstram que os cuidadores buscam
estratégias e táticas para reduzir a sobrecarga, porém a complexidade das tarefas, mais do
que o tempo dedicado, parece ser determinante para o nível de sobrecarga percebida. De
facto, apenas o número de cuidados prestados apresentou associação significativa com a
sobrecarga, enquanto o tempo diário ou semanal de cuidados, ajuda de terceiros e produtos
de apoio não tiveram efeito estatisticamente relevante. Este resultado reforça a ideia de que a
sobrecarga está mais relacionada à intensidade e complexidade das responsabilidades do que
à quantidade de horas dedicadas ao cuidado (Van Exel etl a., 2005; Oliva-Moreno et al., 2018).

Quanto a características 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. não se verificou a relação significativa entre o nível de
dependência motora e a sobrecarga ou QV do cuidador, sugerindo que fatores subjetivos e o
suporte social podem ter maior impacto do que a condição clínica da pessoa cuidada,
alinhando-se com estudos prévios (Cameron & Gignac, 2008; Gérain & Zech, 2019).
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A avaliação da qualidade de vida demonstrou uma média de 73,95 pontos,
ligeiramente acima do ponto de corte de referência (Silva et al., 2014), com o domínio das
relações sociais apresentando os piores resultados. Apesar de a qualidade de vida global ser
considerada satisfatória, a sobrecarga, sobretudo emocional, mostrou correlação negativa
significativa com a qualidade de vida, o que indica que o aumento da sobrecarga afeta
principalmente os aspectos sociais e 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 domínio do meio ambiente apresentou melhores
resultados, possivelmente refletindo a adaptação dos cuidadores ao ambiente e aquisição de
estratégias para otimizar os cuidados prestados.

Os níveis de sobrecarga foram considerados moderados (média 86,33), com maior
impacto nos domínios emocional e nas implicações na vida pessoal, enquanto a satisfação
com o papel e o familiar foi a menos afetada. Esses resultados são consistentes com estudos
prévios, reforçando a relevância do suporte emocional e de estratégias de coping (Silva, 2014;
Bocchi, 2004; Figueiredo et al., 2012).

A autoeficácia média observada (29,87) indica uma percepção satisfatória, apesar da
variabilidade entre cuidadores. A correlação positiva entre autoeficácia 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 níveis de sobrecarga, enquanto a situação profissional
também influenciou, com empregados e reformados mais sobrecarregados. Esses resultados
estão 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 presença de comorbidades correlacionou-se com a autoeficácia, sugerindo
adaptação frente a limitações de saúde, o que pode refletir processos de coping e reforço da
autoeficácia já descritos na literatura (Yang et al., 2023).

Em síntese, a sobrecarga está associada principalmente às características pessoais e
à complexidade dos cuidados, enquanto a Qualidade de vida é impactada negativamente pela
sobrecarga e positivamente pela autoeficácia. Essas relações corroboram no bem-estar do
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cuidador (Yang et al., 2023) e mostram que intervenções destinadas a fortalecer a autoeficácia
podem contribuir para aliviar a sobrecarga e melhorar a qualidade de vida (Guerreiro, 2022).

Estes resultado destacam a necessidade de políticas públicas e programas de
intervenção que considerem o perfil sociodemográfico e ocupacional dos cuidadores,
promovendo suporte emocional, capacitação, acesso a produtos de apoio e integração social,
de modo a reduzir a sobrecarga e melhorar a qualidade de vida desses indivíduos que
desempenham um papel fundamental na prestação de cuidados a pessoas com condições
neurológicas.

Limitações
A recolha de dados deste estudo foi realizada com recurso a uma amostra de

conveniência, composta por 66 cuidadores informais principais de utentes neurológicos com
algum grau de dependência. Embora este número tenha permitido obter dados relevantes e
significativos e realizar análises estatísticas confiáveis, trata-se de uma amostra não
probabilística, o que limita a generalização dos resultados para toda a população de
cuidadores informais em Portugal. A escolha por este tipo de amostra, ainda que adequada às
circunstâncias logísticas e temporais do projeto, pode introduzir um viés de seleção, dado que
os participantes recrutados podem apresentar características distintas de outros cuidadores
que não participaram. Além disso, o caráter de autorrelato dos instrumentos aplicados, apesar
de sua validação e ampla utilização na literatura científica (como a WHOQOL-Bref, QASCI,
GSE), representa uma limitação potencial, uma vez que as respostas podem ser influenciadas
pela participação subjetiva ou pelo desejo de apresentar-se de forma socialmente aceitável.
Fatores como desejo de corresponder às expectativas do investigador, o cansaço no
preenchimento dos questionários ou a dificuldade de interpretação de algumas questões
podem ter influenciado as respostas fornecidas. As principais dificuldades sentidas foram em
vários aspetos, nomeadamente, com a fraca adesão à divulgação online do estudo, restringido
a recolha de dados a apenas 4 dos 18 distritos existentes em Portugal Continental e Ilhas,
sendo que mais da metade dos participantes pertencem ao distrito de Setúbal. Também, a
existência de um grande número de estudos realizados com esta mesma população e a
extensão do questionário aplicado, pela demora em que gastaria tempo preenchendo esse
questionário, podem ter comprometido a adesão à participação 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, o que pode ter limitado a compreensão plena de alguns itens ou
reduzido a espontaneidade das respostas, especialmente em temas de caráter emocional,
como sobrecarga ou qualidade de vida. Por outro lado, esta abordagem também foi um
facilitador para alcançar cuidadores em diferentes regiões, respeitando suas rotinas e
restrições de tempo, o que apresenta um contributo relevante em termos de acessibilidade e
abrangência. A baixa literacia tecnológica dos participantes, que pode estar associado ao facto
de 4,5% dos participantes terem mais de 65 anos, também poderá ter constituído uma barreira
à divulgação online do estudo e preenchimento do questionário. Essas dificuldades foram
amenizadas com atendimento telefónico e presencial, o que fez diminuir as possíveis
desistências e aumentar a adesão ao estudo.

Relativamente ao questionário houve cuidadores com relutância em quantificar os
seus sentimentos, talvez por vergonha, nas questões relacionadas com a sexualidade e
gestão financeira, considerando-as com uma intromissão da sua vida pessoal. Apesar da
dimensão do questionário, poderiam ter sido exploradas outras variáveis, como o número 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 questionário a questão
relativa à existência ou não de mais dependentes a cargo do cuidador. Foi, igualmente, uma
limitação a ausência de dados sobre o motivo do desemprego e se está relacionado ou não
com o processo de cuidado, também houve cuidadores que não realizaram a melhor
interpretação do termo cuidador formal, pois também neste termo incluíram os terapeutas
enviesando a interpretação desses dados relativamente ao cuidado formal. Apesar dessas
limitações, a recolha de dados contribuiu significativamente para o conhecimento do perfil
sociodemográfico, ocupacional e emocional dos cuidadores informais principais.
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CONCLUSÃO

O objetivo do estudo foi caracterizar o perfil do cuidador informal principal de utente
com alguma condição neurológica em Portugal foi concretizado, tendo obtido a amostra
pretendida e a colaboração dos participantes. O nosso estudo comprovou que a alteração
profissional, o número de cuidados prestados pelo cuidador à pessoa cuidada, a quantidade
de produtos de apoio, a existência de outras pessoas a cargo do cuidador, e a QV estão
associadas à sobrecarga do cuidador informal principal. Apresentaram níveis moderados de
sobrecarga e uma qualidade de vida globalmente satisfatória, com média de 73,95 pontos.
Contudo, o domínio das relações sociais mostrou valores inferiores aos restantes, sugerindo
impacto significativo do papel de cuidador na disponibilidade para contactos sociais, lazer e
interação comunitária. Permitiu identificar que os cuidadores informais de utentes neurológicos
experimentam níveis moderados de sobrecarga, especialmente quando acumulam múltiplos
cuidados e possuem maior idade. Observou-se uma correlação negativa entre sobrecarga e
qualidade de vida, confimando que níveis elevados de sobrecarga emocional e implicações na
vida pessoal contribuem para menor bem-estar.

A autoeficácia, por outro lado, mostrou-se positivamente associada à qualidade de
vida, o que ressalta a importância de fortalecer a autoconfiança e a preparação dos cuidadores.
A ausência de correlação entre o grau de dependência motora da pessoa cuidada e a
sobrecarga do cuidador destaca que o impacto emocional e social do cuidar muitas vezes
transcende os aspetos clínicos objetivos, refletindo questões mais amplas como suporte
social, reconhecimento e autonomia pessoal. Considerando que este estudo identificou uma
associação significativa entre maior sobrecarga, menor autoeficácia e piores índices de
qualidade de vida entre cuidadores informais, destaca-se a necessidade de intervenções que
promovam o equilíbrio entre o cuidar e o autocuidado. Isso inclui a oferta de programas de
formação, acompanhamento psicológico e criação de redes de apoio comunitário, além do
desenvolvimento de políticas públicas que garantam condições adequadas para o exercício do
cuidado informal. Estes resultados contribuem para evidenciar a necessidade de os serviços e
entidades de saúde implementarem programas específicos de formação, acompanhamento e
suporte psicológico dirigidos aos cuidadores informais principais, adaptados às 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, não
apenas na preparação para o ato de cuidar, mas também para enfrentar problemas futuros,
assim existindo a necessidade de educação e formação para prestadores de cuidado,
(Denham et al., 2022). O fortalecimento das intervenções educativas na prática clínica, como
orientação e uso de dispositivos de apoio (Halfsteinsdótti et al., 2011), especialmente aquelas
voltadas ao suporte cotidiano do cuidador, revela-se fundamental para assegurar não apenas
a execução eficaz das atividades de vida diária, mas também para melhorar significativamente
a qualidade de vida e a saúde das pessoas cuidadas. Por fim, recomenda-se que futuras
investigações ampliem o tamanho da amostra, incluam cuidadores de diferentes regiões e de
pessoas com diversos tipos de doenças crónicas (além das neurológicas), e considerem
metodologias qualitativas que posam aprofundar a experiência subjetiva do cuidado informal.

Com tudo, o estudo preenche uma lacuna importante ao investigar cuidadores
informais em um contexto português atual, destacando fatores frequentemente negligenciados,
como a interferência do cuidado na vida profissional, o apoio social disponível e o uso de
produtos de apoio. Este trabalho pode assim servir de base para o desenvolvimento de
políticas públicas, programas de capacitação e intervenções direcionadas ao bem-estar destes
cuidadores.
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Apêndice I - Questionário de Caracterização Sociodemográfica do (a)

Cuidador (a) Informal Principal do utente com condição Neurológica.

.

Segundo o decreto regulamentar n.º 171, lei n.º 100/2019 de 6 de setembro de 2019
considera-se cuidador informal principal o cônjuge ou unido de facto, parente ou afim
até ao 4.º grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada (ex: filhos, netos,
bisnetos, trinetos, irmãos, pais, tios, avós, bisavós, trisavós, tios-avós ou primos), que
acompanha e cuida desta de forma permanente, que com ela vive em comunhão de
habitação e que não aufere qualquer remuneração de atividade profissional ou pelos
cuidados que presta à pessoa cuidada.

A preencher pelo investigador

Código do Cuidador:
______________________________________________________

Nome da Instituição:
______________________________________________________

A preencher pelo cuidador

Data de preenchimento do questionário:
______________________________________

DADOS SOCIODEMOGRÁFICOS

Não se esqueça que estas questões são sobre si (cuidador).

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

2. Qual é a sua idade:_____

3. Em que distrito vive? _________________

4. Qual é o seu estado civil? Solteiro/a ( ) Casado/a ( ) União de Facto ( ) Separado/a
( ) Divorciado/a ( ) Viúvo/a ( ) Prefiro não responder ( )

5. Quais são as suas habilitações literárias?

1º Ciclo (1º,2º,3º e 4º anos) ( ) 2º Ciclo (5º e 6º anos) ( ) 3º Ciclo (7º, 8º e 9º ano) ( )
Ensino secundário ou profissional ( ) Ensino Superior ( ) Prefiro não responder ( )

6. Qual é a sua profissão?________________________
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7. Alterou a sua profissão para cuidar? Sim, despedi-me. ( ) Não. ( ) Sim, reduzi as
horas de trabalho para poder cuidar. ( ) Prefiro não responder ( )

7. Que problemas de saúde você, cuidador (a), apresenta? (escolha a/s opções que se
aplicam a si. AVC ( ) Diabetes Mellitus Tipo II ( ) Hipertensão Arterial ( ) Prótese
Total da Anca ( ) Prótese Total Joelho ( ) Patologia de foro Osteoarticular ( )
Patologia de foro Reumatológica ( ) Patologia de foro Cardíaco ( ) Patologia de foro
Respiratório ( ) Patologia de foro Oncológico ( ) Patologia de foro Neurológico ( )
Patologia de foro Psiquiátrico / Psicológico ( ) Outras ( )

8. Tem outras pessoas dependentes a seu cargo? Sim ( ) Não ( )

9. Vive com a pessoa de quem cuida? Sim ( ) Não ( ) Prefiro não responder ( )

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

11. A sua habitação é: casa própria ( ) Arrendada ( ) Outra ( ) Prefiro não responder ( )

12. Possui viatura própria? Sim ( ) Não ( ) Prefiro não responder ( )

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

Marido/Mulher ( ) Pai/mãe ( ) Filho/a ( ) Avó/avô ( ) Sogro/a ( ) Nora/genro ( ) Tio/tia
( ) Cunhado/a ( ) Primo/a ( ) Outros ( ) Prefiro não responder ( )

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

15. Que tipo de cuidados presta? (escolha as opções que se adequam)

Banho ( ) Higiene pessoal ( ) Vestir/despir ( ) Transferências ( ) Confeção dos
alimentos ( ) Alimentação ( ) Utilização de sanita ( ) Mudança de fralda ( )
Mobilidade dentro e fora de casa ( ) Medicação ( ) Supervisão durante o dia ( )
supervisão durante a noite ( ) Outros ( ) Prefiro não responder ( )

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

______________________________________________________________

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

_____________________

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

__________________

19. Utiliza ajudas técnicas para facilitar os cuidados prestados? (escolha as opções
que se adequam) Cadeira de rodas ( ) Cadeira sanitária ( ) Tábua giratória ( ) Banco
rebatível ( ) Tábua de transferências ( ) Grua de transferências ( ) Outros? ( ) Prefiro
não responder ( )

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

quais?_____________________________________
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21. Conta com a ajuda de outra pessoa ou serviço na prestação de cuidados? Não ( )
Sim ( ) Prefiro não responder ( )

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

______________________________________________________________

23. Se conta com essa(s) ajuda(s), que tipo de cuidados são assegurados? (escolha as
opções que se adequam) Banho ( ) Higiene pessoal ( ) Vestir/despir ( ) Transferências
( ) Confeção dos alimentos ( ) Alimentação ( ) Utilização de sanita ( ) Mudança de
fralda ( ) Mobilidade dentro e fora de casa ( ) Medicação ( ) Supervisão durante o dia
( ) supervisão durante a noite

( ) Outros ( ) Prefiro não responder ( )

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

___________________________________

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

___________

26. Qual a patologia da pessoa cuidada? E qual é a idade da pessoa que está ao seu
cuidado?_____________________________________

27. Qual é o sexo da pessoa que está 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 nível de incapacidade da
pessoa de quem cuida. Assinale a opção que achar mais correta.

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

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

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

Incapacidade moderada a grave: incapaz de caminhar sem assistência e incapaz de
realizar as suas necessidades fisiológicas sem assistência.

Incapacidade grave: Confinado à cama, incontinente, requerendo cuidados e atenção
constante de enfermagem.

Em caso de dúvida não hesite em contactar-nos via email:

230537015@estudantes.ips.pt

mailto:230537015@estudantes.ips.pt
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Obrigada pela sua participação!

Apêndice II - Ficha informativa dirigida ao/ à cuidador(a) informal
principal da pessoa em condição neurológica.

Convite.

Gostaríamos de convidá-lo/a a participar no estudo “Perfil do cuidador informal da
pessoa adulta com condição neurológica em Portugal”, realizado por Guilherme da
Silva Reis, aluno do Mestrado de Prática Avançada de Fisioterapia em Neurologia da
Escola Superior de Saúde Instituto Politécnico de Setúbal (ESS-IPS). O objetivo do
projeto é caracterizar o perfil do cuidador informal principal da pessoa adulta com
com condição neurológica inserida no domicílio em Portugal, bem como explorar as
principais necessidades e dificuldades específicas dos cuidadores informais principais
numa fase inicial e numa fase tardia do seu papel como cuidador. Antes de tomar
qualquer decisão, é importante que compreenda as razões pelas quais este estudo está
a ser conduzido e o nível de envolvimento que lhe é pedido. Por favor, utilize o tempo
que necessitar para ler a informação que se segue. Poderá 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 condição neurológica.

Tenho mesmo que participar?

A decisão de participar é sua. É livre de não participar ou desistir do estudo a
qualquer momento, sem que tenha que dar justificação. Para isso bastará me informar
a sua decisão de não participar. A sua decisão não afetará o seu futuro tratamento ou
os seus direitos de saúde e legais.

O que acontece, se aceitar participar?

Se aceitar participar neste estudo iremos contactá-lo pela forma que escolheu ser mais
conveniente para si e solicitar o preenchimento de cinco questionários para: i)
caracterização sociodemográfica e dos cuidados prestados ii) avaliação da sua
qualidade de vida; iii) avaliação da sua sobrecarga iv) avaliação da sua autoeficácia; v)
avaliação do grau de dependência da pessoa cuidada. O tempo estimado para o
preenchimento dos questionários é de 35 minutos. Poderá ser, posteriormente,
convidado/a a participar num grupo focal, ou seja, num momento em que se reúnem 5
a 6 cuidadores informais principais para partilharem a sua experiência, a agendar de
acordo com as suas preferências. O tempo estimado para a sua realização é de 90-120
minutos.

Quais as possíveis desvantagens ou riscos se aceitar?
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Não é esperada qualquer implicação negativa para as pessoas que participem neste
estudo. Porém, se tem alguma preocupação ou dúvida sobre algum aspeto do estudo
poderá contactar-me , através do email: 230537015@estudantes.ips.pt. Caso não seja
esclarecido/a poderá contactar os membros da equipa de investigação responsáveis
pela avaliação: Carla Pereira, email: carla.pereira@ess.ips.pt ou telefonicamente:
265709382. Caso pretenda fazer uma reclamação, poderá fazê-lo através de email
para a Comissão de Ética do Instituto Politécnico de Setúbal: comissao.etica@ips.pt.

Quais as possíveis vantagens, se decidir participar?

Esperamos que o conhecimento que pensamos vir a adquirir sobre os cuidadores
informais principais a nível nacional poderá vir a ajudá-lo/a a si e/ou outros
cuidadores na medida em que sejam geradas diligências a fim de melhorar a qualidade
de vida e a autoeficácia destas pessoas, e diminuir a sobrecarga dos cuidados
prestados, o que irá refletir-se na saúde física e mental do cuidador e do próprio utente.

A minha participação será confidencial?

Toda a informação acerca dos seus dados sociodemográficos, clínicos, bem como as
suas respostas aos questionários e ao grupo focal será mantida em confidencialidade.
Os dados serão codificados de forma que não haja referência ao seu nome.
Adicionalmente, toda a informação será mantida em computadores protegidos por
uma chave de acesso, apenas do conhecimento do investigador responsável pelo
projeto. Os dados serão mantidos durante um período máximo de 3 anos após a sua
participação. Caso retire o seu consentimento, os seus dados serão retirados do estudo.

O que irá acontecer com os resultados deste estudo?

Assim que o estudo esteja finalizado, será produzido um relatório que será divulgado
a nível nacional. Caso queira receber este relatório, poderá solicitá-lo através do email:
230537015@estudantes.ips.pt. Os resultados serão também apresentados no Neuro
Research Talk Series no âmbito do Mestrado de Prática avançada de Fisioterapia em
Neurologia na ESS/IPS e podem ser publicados em congressos/revistas da
especialidade ou outras formas de divulgação. No relatório e outros documentos com
apresentação dos resultados do estudo, nunca será apresentada informação individual
dos participantes. Os resultados serão, sempre, divulgados de forma agregada, nunca
possibilitando a sua identificação.

Quem reviu este estudo?

Este estudo foi revisto pela Comissão de Ética do Instituto Politécnico de Setúbal.

Muito obrigada pela atenção dispensada,

Guilherme Reis – Fisioterapeuta -Aluno do mestrado de Prática Avançada de
Fisioterapia em Neurologia.

Carla Mendes Pereira

Departamento de Fisioterapia, ESS/IPS

mailto:230537015@estudantes.ips.pt
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Apêndice III - Consentimento Informado

No âmbito do projeto: “Perfil do cuidador informal da pessoa adulta com condição
neurológica em Portugal”, realizado por Guilherme Reis, aluno do Mestrado de
Prática Avançada de Fisioterapia em Neurologia da Escola Superior de Saúde-
Instituto Politécnico de Setúbal (ESS-IPS) sob a orientação da Professora Doutora
Carla Mendes Pereira do Instituto Politécnico de Setúbal (IPS), foi-me proposto a
participação no estudo para caracterizar o perfil do cuidador informal da pessoa
adulta com condição neurológica em Portugal, inserida no domicílio em Portugal,
bem como explorar as principais necessidades e dificuldades específicas dos
cuidadores informais principais numa fase inicial e numa fase tardia do seu papel
como cuidador, sendo que:

ロ Declaro que li e compreendi a informação disponibilizada na ficha informativa.
Foram me explicados o objetivo e procedimentos envolvidos no estudo e tive
oportunidade para esclarecer as minhas dúvidas.

ロ Autorizo a que os dados que irei fornecer ao longo do projeto sejam sujeitos a uma
análise por parte da equipa, que essas informações sejam utilizadas unicamente no
âmbito académico e profissional. Compreendo, também, que a confidencialidade e o
anonimato dos meus dados pessoais serão mantidos em sigilo e que os dados
recolhidos não serão cedidos a terceiros.

ロ Compreendi que os dados serão armazenados de forma segura e serão utilizados
apenas para fins académicos. Se tiver oportunidade de participar numa 2ª fase do
estudo autorizo a gravação da minha voz e imagem para posterior análise de
informação, tendo a garantia da total proteção dos meus dados.

ロ Compreendi o tempo estimado para a minha participação no estudo.

ロ Reconheço o direito de não participar ou interromper a minha participação no
presente projeto a qualquer momento, sem quaisquer consequências e necessidade de
justificação da minha decisão, bastando comunicá-la a um membro da equipa.

ロ Fui também informado/a quanto à ausência de quaisquer riscos potenciais, do
ponto de vista social, legal, financeiro e de saúde.

ロ 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 investigação:

_____________________________________________

Contactos:

Guilherme Reis (aluno investigador do projeto)

230537015@estudantes.ips.pt

Carla Mendes Pereira (Investigadora responsável)

carla.pereira@ess.ips.pt

(o consentimento será assinado em duplicado de modo a garantir que o participante
fica com uma cópia).
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ANEXOS
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ANEXO 1 -World Health Organization Quality of Life - Bref (WHOQOL-Bref)
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ANEXO 2 - Questionário de Avaliação da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASCI)
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ANEXO 3 - General Self-Efficacy (GSE)
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ANEXO 4 - Parecer da Comissão de Ética
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