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RESUMO

Cuidar de uma pessoa idosa com deméncia pode representar um fardo maior para o cuidador,
razao pela qual a deméncia ¢ atualmente considerada uma prioridade de saude publica. Os
cuidados sdo maioritariamente informais, ¢ acabam por ser prestados por familiares no
domicilio. Os cuidadores informais revelam varias necessidades decorrentes da prestacio de
cuidados. Destaca-se a falta de literacia sobre as caracteristicas da deméncia e a falta de apoio
técnico por parte dos profissionais de satide, o que pode levar a maiores niveis de stress e
sobrecarga, afetando negativamente a qualidade de vida dos cuidadores. Objetivos: Desse
modo, o objetivo deste estudo, foi o de avaliar a influéncia da sobrecarga na qualidade de vida
dos cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia (cuidadores informais com e, sem
apoio formal). Metodologia: Para analisar os factos referidos e avaliar os resultados finais, foi
elaborado um método de investigagdo, baseado num desenho misto. Em primeiro lugar,
procedeu-se a uma analise estatistica inferencial, com o apoio do software SPSS, e, de seguida,
foram realizadas entrevistas para uma analise qualitativa dos dados. A escolha da amostra foi
ndo probabilistica e incluiu dois grupos de cuidadores informais de pessoas com deméncia. A
unica diferenga entre os grupos foi o facto de alguns terem recebido apoio formal e outros nao.
O numero de pessoas que constituiram o grupo de estudo foi de (N=73), que incluiu homens
e mulheres, com idades compreendidas entre os 18 e os 83 anos. Este estudo, integrado num
mestrado em Psicologia Clinica, inclui varios critérios relativos aos cuidadores de pessoas com
deméncia, como a idade, a coabitagdo, o grau de familiaridade e o grau de dependéncia da
pessoa cuidada. Resultados: Os resultados esperados indicavam que a progressao da deméncia
tem um impacto negativo na qualidade de vida dos cuidadores informais, tanto devido a
influéncia duma sobrecarga subjetiva, como a falta de apoio formal, factos que o estudo apurou
e comprovou. Conclusdo: Em suma, tornou-se necessario realizar este estudo onde se
encontraram diferengas na sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores informais com e,
sem apoio formal. Comprovando-se igualmente a utilizacdo do desenho misto de investigacao,
para que no futuro, exista uma maior reflexdo em termos do apoio formal. O apoio técnico a
ser prestado deve respeitar a forma como os cuidadores informais de pessoas idosas com
demeéncia, percebem, experienciam e dao significado a sua qualidade de vida e sobrecarga
sentidas, so assim poderdo ser ajudados de forma efetiva.

Palavras-chave: Envelhecimento, Deméncia; Cuidadores Informais; Qualidade de Vida;
Sobrecarga; Apoio Formal.
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ABSTRACT

Caring for an elderly person with dementia can place a greater burden on the carer, which is
why dementia is currently considered a public health priority. Care is mostly informal and
ends up being provided by family members at home. Informal carers reveal various needs
arising from the provision of care. Of particular note is the lack of knowledge about the
characteristics of dementia and the lack of technical support from health professionals, which
can lead to greatér levels of stress and overload, negatively affecting the quality of life of
carers. Objectives: The aim of this study was to assess the influence of burden on the quality
of life of informal carers of elderly people with dementia (informal carers with and without
formal support). Methodology: In order to analyse the above facts and evaluate the final
results, a research method based on a mixed design was developed. Firstly, an inferential
statistical analysis was carried out using SPSS software, followed by interviews for a
qualitative analysis of the data. The choice of sample was nonprobabilistic and included two
groups of informal carers of people with dementia. The only difference between the groups
was that some received formal support and others did not. The number of people who made
up the study group was (N=73), which included men and women, aged between 18 and 83.
This study, which is part of a master's degree in Clinical Psychology, includes various criteria
relating to carers of people with dementia, such as age, cohabitation, degree of familiarity and
degree of dependence of the person being cared for. Results: The expected results indicated
that the progression of dementia has a negative impact on the quality of life of informal carers,
both due to the influence of a subjective burden and the lack of formal support, facts that the
study found and proved. Conclusion: In short, this study found differences in the burden and
quality of life of informal carers with and without formal support. It also proved the use of a
mixed research design, sé that in the future there can be greatér reflection in terms of formal
support. The technical support to be provided must respect the way in which informal carers
of elderly people with dementia perceive, experience and give meaning to their quality of life
and the burden they feel, and only then can they be helped effectively.

Key words: Ageing, Dementia; informal carers; Quality of Life; Overload; formal support.
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INTRODUCAO

Nos dias atuais, ¢ relevante perceber que tipo de apoios se deve prestar tantos aos doentes
com deméncia quanto aos seus cuidadores, pois, se por um lado existe um aumento da
esperanga média de vida, por outro, estamos perante uma sociedade que envelhece depressa e,
se torna dependente de cuidados. A este proposito, este periodo de vida define-se como
velhice, sobretudo vista como a idade de maior vulnerabilidade as relagdes sociais
estabelecidas com a familia, esta-lhe associado o isolamento, a soliddo e a pobreza, as
caréncias afetivas e também por vezes a exclusdo social, s6 que, também estd associado a este
termo as doengas adquiridas, sobretudo porque sao de carater cumulativo e diacronico,
desenvolvem-se ao longo do tempo (Fernandes, 1997). Aparecem assim, associadas ao
processo de envelhecimento, as doengas cronicas como a deméncia (Organizagdo Mundial da
Saude, 2015).

Em Portugal, a prevaléncia da deméncia, especialmente do tipo Alzheimer, ¢ alta devido
precisamente ao envelhecimento da populagdo. O envelhecimento conjugado com o
aparecimento da deméncia, ¢ um assunto que apresenta desafios para os cuidadores e afeta a
qualidade de vida tanto do cuidador quanto do idoso. Estima-se que até 2050, havera 39
pessoas com deméncia, por cada 1000 habitantes no nosso Pais (Alzheimer, Portugal, 2019).

A Deméncia, ¢ vista como uma doenca crdonica que requer cuidados regulares, pelo que
se reconhece que os cuidadores informais de pessoas com doengas mentais enfrentam
inimeras pressoes e riscos de desenvolverem problemas precoces.Por esse motivo atualmente,
jé se subentende que ha uma urgente necessidade de prestar apoio especializado aos cuidadores
informais, por exemplo fornecendo conhecimentos sobre a deméncia, as suas caracteristicas e
sobre os sintomas relacionados com a doenga (WHO, 2014). A partir desta ideia basilar
referida anteriormente, cuidar de um idoso dependente ¢ uma tarefa dificil que causa
sobrecarga fisica, emocional, social e financeira para o cuidador. Quando se mistura a tarefa
de cuidar com a falta de informag@o sobre a deméncia e os impactos que esta provoca, a
prestagdo de cuidados torna-se exaustiva, causando niveis mais elevados de stress e
sobrecarga, diferentes daqueles que sdo percecionados no cuidar de uma pessoa com outra

doenga crénica (Figueiredo, 2007).
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Ao nivel das percegoes dos cuidadores informais, nota-se maioritariamente um desgaste
sentido, tanto emocional como fisico e cognitivo, que afetam a sua saude e qualidade de vida.
Os cuidadores informais, a0 ndo conseguirem cuidar da pessoa doente como desejavam, surge
uma “auto culpabilizacdo” (dos cuidadores) que ¢ quase sempre uma constante, mas ainda
assim, em muitos casos leva a decisdo de ndo querer deixar o seu familiar entregue a outras
pessoas, ou seja, ndo querem institucionalizar a pessoa com deméncia (Wilson, 1992 e Inserso,
1995 citados por Lage, 2005).

E preciso entender que, se por um lado o ato de ndo institucionalizar permite cuidados
mais personalizados ao doente por parte do seu familiar, por outro, os cuidadores de idosos
com dependéncia fisica e mental, vao precisar de ter sempre orientacdo e informagoes
detalhadas sobre a deméncia. Cuidar de alguém com deméncia, ndo ¢ apenas dar assisténcia,
mas estar atento aos sintomas da pessoa doente 24 horas seguidas (Sequeira, 2010). Portanto,
quanto a institucionalizagdo, € necessario perceber que as politicas sociais devem integrar a
ajuda aos cuidadores informais, assim como a manutencao dos dependentes em caso de doenga
cronica. Deste modo, para se melhorar a qualidade de vida dos cuidadores, é necessario criar
incentivos de apoio diversificado, que incluam as necessidades sociais, emocionais,
financeiras, entre tantas outras. Sem esquecer que, os cuidados informais prestados, sdo duas
vezes mais comuns que os cuidados formais, mesmo em paises com boa rede de cuidados

continuados (Ferrer, 2015).

ENQUADRAMENTO TEORICO

Esta ¢ assim designada por ser a primeira parte de uma tese que se designa por “estado
da arte”, que inclui a revisdo de literatura, a pesquisa de artigos de revistas cientificas,
bibliografias, documenta¢do, monografias, estatistica entre outras informagdes de modo que
estejam correlacionadas e, permitam sobretudo enquadrar as problematicas referentes ao
objeto de estudo selecionado. Importa por estes motivos fixar critérios de selecdo de
informacao que evitem situagdes de sobre informacao, sub-informagdo ou de pseudo-
informacao. Assim, foi dada relevancia a qualidade de vida e sobrecarga sentida pelos
cuidadores informais tal como ao conceito de familia, centrado na vertente das interagdes entre

a familia. A velhice ¢ um tema também importante, entra como fator para um entendimento
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mais abrangente visto que este ¢ um conceito que tem evoluido a medida que a esperanga
média de vida também aumenta. Os conceitos mais utilizados na introdugdo, incluem
sobretudo um entendimento sobre a deméncia e seus tipos, onde se situam também as
necessidades dos doentes (Carmo e Ferreira, 1998).

Por fim, a ideia de dependéncia, onde se integra a importancia reconhecida do saber
cuidar, e as necessidades dos cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia. Engloba
a percegdo sobre o cuidado, e as diferengas entre cuidador formal e informal, o conceito de
sobrecarga dividido entre a subjetiva e objetiva e um bem-estar subjetivo sobretudo em relagao
a saude, no que se salienta a importancia da qualidade de vida. Conceitos esses, que sdo de
facto os elementos de base da linguagem que transmitem os pensamentos, as ideias e as nog¢des
abstratas, pois sdo as relagdes mutuas entre eles, que constituem as proposicdes teoricas de

extrema relevancia para a investigagao (Fortin, 2009).

A DEMENCIA

A Deméncia ¢ uma doenga que afeta as fungdes cognitivas e leva a total dependéncia
da pessoa cuidada. No entanto, para se perceber a terminologia da doenca, ndo se podem
confundir termos, uma vez que a deterioragdo cognitiva s6 por si, ndo ¢ deméncia. Significa
que, para se definirem deterioracdes de ordem cognitiva como deméncia, estas terdo de ser
graves e persistentes no tempo, por um periodo estipulado ndo inferior a seis meses, € que

interfiram no funcionamento social e ocupacional da pessoa (Nunes, 2017).

O manual DSM-V classifica deméncia como uma Perturbagdo Neuro Cognitiva
caracterizada por um declinio nas fungdes cognitivas que afetam a capacidade da pessoa

portadora da doencga de realizar atividades diarias (Araugjo et al., 2014).

Noutra tradugdo, por vezes Alzheimer e deméncia sdo frequentemente usados como
sindbnimos, mas alguns técnicos de saude preferem nao diagnosticar deméncia, para proteger a
pessoa e os seus familiares. Segundo a literatura, ¢ necessario existir um maior cuidado quando
se pretende definir deméncia, por exemplo, segundo a International Classification of Diseases,
a deméncia ¢ uma condicdo que pode afetar a memoria, comportamento, pensamento,
capacidade de realizar tarefas didrias, orientacdo, compreensdo, calculo, linguagem e

raciocinio. Dessa forma, a classificacdo das deméncias pode ser dividida em primadrias e
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secundarias, dependendo da sua origem (APA, 2020). Assim, ao longo dos tempos surgiu a
necessidade de se analisarem sujeitos com deméncia. Nesse sentido, constata-se que mesmo
que existam estudos com numeros representativos que indicam que mais de 11,9% dos idosos
acima dos 60 anos tém deméncia, ainda assim, a idade nao ¢ o Unico fator de risco para o
desenvolvimento da doenca (Ruano et al., 2018). Em suma, a deméncia ¢ uma condigao
complexa que afeta a vida da pessoa, bem como a vida do cuidador ¢ a dos seus familiares

(APA, 2020).

A respeito da compreensdo da sindrome da deméncia, esta requer atencdo especial aos
Sintomas Psicologicos e Comportamentais da Deméncia, também conhecidos como Sintomas
Neuro Psiquiétricos Nao-Cognitivos. Deste modo, ao entendermos que a deméncia ¢ uma
doenca que afeta gradualmente a capacidade mental e os comportamentos, os Sintomas
Psicologicos e Comportamentais da Deméncia ndo podem ser ignorados, pois geram um

impacto significativo na pessoa com deméncia e nos cuidadores (Figueiredo, 2007).

Os sintomas comportamentais sd3o comuns em varias formas de deméncia, e sdo
descritos como: depressdo, alucinagdes e comportamentos desinibidos. E importante a
identificacdo desses sintomas, uma vez que a evolu¢do da doenga em pacientes com deméncia
pode apresentar-se em cerca de 60% dos casos. Em relagdo ao Alzheimer por exemplo, o
primeiro sintoma entendido como o mais caracteristico, ¢ a perda de memoria recente. Com a
progressao da doenga, vao aparecendo sintomas mais graves como a perda de memoria remota
(ou seja, dos factos mais antigos), assim como irritabilidade, falhas na linguagem, prejuizo na
capacidade de se orientar no espago € no tempo. Dessa forma, entre os principais sinais e
sintomas do Alzheimer estdo: a (1) falta de memoria para acontecimentos recentes; (2)
repeticdo da mesma pergunta varias vezes; (3) a dificuldade para acompanhar conversagdes
ou pensamentos complexos; (4) a incapacidade de elaborar estratégias para resolver
problemas; (5) a dificuldade para conduzir um automével, e encontrar caminhos conhecidos;
(6) as dificuldades para encontrar palavras que exprimam ideias ou sentimentos pessoais;(7) e
por fim a irritabilidade, uma suspeigdo injustificada, a agressividade, menor passividade, e

interpretacdes erradas de estimulos visuais ou auditivos, com a tendéncia ao isolamento.
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Em caso de Deméncia Vascular (doravante DMV) nesta, a depressao ¢ mais comum,
enquanto que na doenca de corpos de Lewy, as alucinagdes sdo mais recorrentes. J4 na
Deméncia Fronto temporal, s3o observados comportamentos como desinibi¢do, inadequagdo
social e apatia (Couto et al., 2010). Por outro lado, quando se fala em compreender a deméncia
como uma Sindrome Neuro-degenerativa deve-se fazer mengao as varias fases do processo.
Na sindrome de deméncia, a perda de objetos e esquecimentos sdo comuns por exemplo num
primeiro estagio, que geralmente tem duracdo de cerca de dois anos (Barreto, 2005). No
estagio intermediario da deméncia, os sintomas tornam se mais evidentes, exigindo maior
apoio para higiene, alimentacdo e supervisdo das atividades didrias. A doenga de Alzheimer
avanca lentamente e, apos o diagndstico, a média de sobrevivéncia ¢ de 8 a 10 anos. A condicao
¢ dividida em quatro estagios: Estagio 1 (inicial): alteracdes na memoria, personalidade e
habilidades visuais; Estagio 2 (moderado): dificuldades na fala, execugdo de tarefas simples e
coordenacdo motora, com agitagdo e insonia; Estagio 3 (grave): resisténcia a tarefas diarias,
incontinéncia, dificuldades para comer e progressiva deficiéncia motora; Estagio 4 (terminal):
total dependéncia, mutismo, dificuldades de digestio e possiveis infecdes. As manifestacdes

podem variar conforme o tipo e forma de deméncia (Alzheimer’s Society, 2020).

TIPOS E FORMAS DE DEMENCIA

Quanto aos tipos e formas de deméncia mais frequentes, existem dois tipos gerais de
demeéncia, a priméria causada por uma «afegdo cerebral», enquanto a deméncia secundaria ¢
causada por outras condi¢cdes que afetam a fun¢do cognitiva, como doengas metabdlicas,
infe¢des, traumatismos cranianos, consumo de substancias toxicas e neoplasias. Nas diferentes
formas de deméncia apresentam-se caracteristicas distintas e dai reconhecer-se a importancia
de identifica-las, para posteriormente se intervir de forma adequada nos cuidados (Garcia et

al., 2006).

A doenca de Alzheimer e a deméncia vascular sdo as principais causas de deméncia. A
Deméncia vascular resulta de enfartes cerebrais que danificam o cérebro, enquanto a doenca
de Alzheimer ¢ uma condi¢do neuro-degenerativa progressiva e fatal, sem cura, que causa

deterioragdo cognitiva, especialmente da memoria, e afeta as Atividades Basicas da vida diaria.
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A doenga instala-se quando o processamento de proteinas no sistema nervoso central
fica comprometido, essa situacao leva a formag¢ao de fragmentos toxicos que causam a perda
de neurdnios em areas do cérebro como o hipocampo e o cortex cerebral, partes do nosso
cérebro essenciais para o bom funcionamento da memoria, linguagem e raciocinio (Santana,
2015). Entende-se que a gravidade e o tipo de deméncias, se deve sobretudo quanto a sua
prevaléncia. Em Portugal por exemplo o AVC ¢ uma ameaca significativa, no entanto a doenga
de Alzheimer continua a ser a mais comum, responsavel por mais de 50% dos casos de
deméncia. Depois, embora a deméncia associada ao Parkinson ndo seja tdo comum, ainda
assim afeta um ter¢co das pessoas, o que acontece geralmente em estdgios avancgados

(Alzheimer Portugal, 2021).

Da atenc¢do dada a deméncia vascular ¢ a segunda deméncia mais comum no mundo, é
causada por problemas vasculares, ¢ caracteriza-se pela presenga de fatores de risco com
episodios cardiovasculares e um quadro demencial complexo, nomeadamente pelos multiplos
enfartes que causam essa deméncia que podem progredir gradualmente ou manter um curso
fluente. Como exemplo de uma deméncia vascular existe a doenca de Binswanger que ¢ uma
forma de deméncia vascular causada por hipertensao arterial, com estreitamento das artérias e

que resulta numa circulagdo sanguinea deficitaria (Caramelli & Barbosa, 2002).

No que se refere a deméncia fronto temporal, ¢ um tipo de deméncia degenerativa que
afeta principalmente os lobos frontal e temporal anterior.E caracterizada pela manifestagio
de:(1) comportamentos desinibidos e inapropriados; (2) comportamentos sexuais
inadequados;(3) falta de preocupacdo com higiene e aparéncia; (4) aumento significativo do
apetite, apatia, falta de interesse pelos outros; (5) comportamentos compulsivos e
repetitivos;(6) colocagdo compulsiva de objetos na boca; (7) dificuldades de memoria e

linguagem simplificada com gramatica complexa (Steele, 2010).

Ainda como outra forma de deméncia aparece a de Corpos de Lewy, ¢ um tipo de
deméncia que foi descoberta hé cerca de 20 anos e ainda precisa de mais estudos cientificos,
no entanto sabe-se que o paciente, apresenta: (1) declinio cognitivo progressivo; (2) flutuagdes
na consciéncia; (3) alucinagdes; (4) delirios; (5) sintomas neuromusculares e (6)

hipersensibilidade a certos medicamentos (Garcia et al., 2006).
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Por vezes ainda aparecem sintomas da doenga de Alzheimer e da deméncia vascular
juntos, o que sustenta a ideia de uma coexisténcia, as duas formas de deméncia juntas,
resultando numa forma de deméncia mista. Por isso, ¢ importante ter sempre uma fonte
confidvel para entender as caracteristicas de cada uma delas e compara-las com o
envelhecimento normal sem deméncia associada, que inclui: lentidao no processamento da
informacdo e um esquecimento leve, sem perda funcional, hd mesmo que separar o que ¢

deméncia, daquilo que ja faz parte do envelhecer (Figueira et al., 2017).

FATORES DE RISCO ASSOCIADOS A DEMENCIA

Para se falar de deméncia, é também necessario enunciar os seus fatores de risco que
lhes estdo associados, por exemplo a respeito da importancia do cuidador familiar, a maioria
desta populagdo ndo dispde de informacgdes e de um minimo de suporte necessarios a
assisténcia, o que «constitui um fator de risco para a manutengdo da sua qualidade de viday,
para além disso, as alteragdes vasculares em idosos com Alzheimer podem acelerar o declinio
cognitivo, o desenvolver de outra deméncia conjunta, ¢ a degradac¢ao da saude fisica, sem se
deixar de mencionar que todos os cuidados com a alimentagdo e higiene devem ser
estritamente seguidos (Inouye et al., 2008). Face a tudo o que sdo riscos, ha sempre que ter em
conta o impacto da deméncia na vida dos cuidadores informais, cada vez mais se verifica que,
as constantes alteragdes de humor presentes na pessoa cuidada, e a falta de compreensao sobre
a origem das mesmas, leva a existéncia de conflitos entre o cuidador informal e a pessoa com

demeéncia, causando assim altera¢des na vida relacional (Santos et al., 2017).

NECESSIDADES DOS DOENTES COM DEMENCIA

Das necessidades dos doentes, ha um termo que se destaca desde logo, a dependéncia
dos doentes com deméncia, caracterizada pela incapacidade de realizarem atividades didrias
sem assisténcia. Essa condi¢do, definida por critérios animicos, evidencia a necessidade
urgente de suporte, isto €, equivalente a um estado de incapacidade, trata-se da pessoa que ja
ndo consegue desempenhar sozinho as atividades diarias e que estd a necessitar de ajuda

urgente (INE, 2015).

21



A dependéncia refere-se a perda de autonomia e a incapacidade de atender as
necessidades basicas devido a limita¢des fisicas ou mentais. E uma condic¢do resultante de
déficits que restringem a funcionalidade do individuo, exigindo-se o auxilio de terceiros para
que consiga realizar as tarefas diarias. As atividades diarias sdo por isso classificadas como
basicas, quando relaccionadas com a alimentacdo e higiene, ¢ instrumentais, estas ultimas
possibilitam uma vida independente, como limpeza e compras (Botero & Campos, 2014;

Conde Sala, 2009; Diogo & Moura, 2016; Sequeira, 2010).

Quanto a dependéncia e seus tipos, pode ser considerada de fisica, quando ha um
comprometer das atividades diarias sem alteragdes cognitivas, ou no caso da mental, quando
a cognicdo ¢ afetada, mesmo que a capacidade fisica se mantenha preservada (Sequeira, 2010).
Os graus de dependéncia variam, com a dependéncia total a ser a mais grave. Em Portugal,
por exemplo, a dependéncia ¢ classificada em dois graus: o primeiro refere-se a incapacidade
de realizar agdes essenciais de forma autonoma, sem ajuda, e o segundo envolve a pessoa com
deméncia grave ou acamados (Didrio da Republica, 1999). A transicdo para a dependéncia ¢é
também assunto muito relevante, pode ocorrer em qualquer fase da vida, e por norma resulta
de causas complexas, pode acontecer de varias formas, ser subita (por exemplo, devido a um
AVC ou a um acidente) ou progressiva, (no caso do surgir da deméncia ou da perda gradual
de fungdes inerente ao processo de envelhecimento) e estd desta forma frequentemente
associada a redu¢do da funcionalidade do organismo (Ribeiro & Pinto, 2014; Ribeiro et al.,
2014; Zunzunegui, 2011). Ainda outro facto a considerar passa pela proporcao de idosos com
deméncia em Portugal que tem tido um aumento significativo, afetando-se assim as suas
atividades didrias. Além disso, pessoas com deméncia podem enfrentar dificuldades no
consumo de liquidos, controle da eliminagdo e problemas de memoria e incontinéncia

(Phaneuf, 2007/2010).

Outro facto, ¢ que as doengas cronicas e o envelhecimento sdo os principais fatores que
contribuem para a dependéncia, aumentando assim a necessidade de cuidados formais e

informais para melhorar a qualidade de vida dos individuos afetados (Ribeiro et al., 2014).
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OS PAPEIS DOS CUIDADORES INFORMAIS NA DEMENCIA

O que estd comprovado ¢ que, ha de facto um conjunto de caracteristicas que sdo
especificas da prestacao de cuidados a pessoas com deméncia (Carvalho, 2009; Pereira, 2011).
Desta forma, aparece também o designado papel do cuidador que ¢ sempre influenciado pela
historia e contexto social/cultural da sua vida, o que sera também um aspeto recorrente na vida
de varios membros da familia. O cuidador ¢ assim o elemento com a total responsabilidade de
oferecer todos os cuidados a pessoas com limitagdes fisicas ou mentais, assegurando o seu
bem-estar fisico e emocional, além de cuidar da saude, alimentacdo e higiene pessoal do
dependente (Bhimani, 2014; Diniz et al., 2015; Dixe et al., 2018; Lindeza et al., 2020;
Ministério da Saude, 2009; Rios & Galan, 2012; Tavares, 2019). Na fung¢ao de cuidar incluem-
se igualmente as situacdes de deslocamento, a educagdo, a cultura, e depois a recreacao e/ou
lazer (Ministério da Satde, 2009). Sem se deixar de se fazer meng¢do que a identidade do
cuidador ¢ também definida por esses fatores (Neri & Carvalho, 2002, citados por Sequeira,

2010).

A deméncia versus papel do cuidador, requer sobretudo cuidados informais,
geralmente fornecidos por familiares ou amigos, que devem atender as necessidades do
doente. No entanto, para essas necessidades serem atendidas, o cuidador, precisa estar bem
fisica e psicologicamente para cuidar de outra pessoa. Muitas vezes, no decorrer do processo,
os cuidadores informais chegam ao ponto de negligenciarem as suas proprias necessidades, o
que os coloca em risco fisico e mental. Portanto, € relevante que os profissionais considerados
como agentes de satde diretos, como enfermeiros e psicologos ajudem a promover o bem-
estar dos cuidadores informais para que as necessidades dos doentes também sejam supridas

(Gongalves-Pereira e Sampaio, 2011).

Outra situacdo tem a ver com a falta de informagao sobre a deméncia, € importante
para o prestar de cuidados porque as necessidades do doente serdo supridas de forma assertiva,
caso o cuidador saiba como agir de forma especifica. E imprescindivel que os cuidadores
informais tenham acesso a redes de suporte e apoio psicoldgico para garantir o bem-estar de
ambos, cuidador e pessoa cuidada, porque em muitos casos a raiz do problema esta na falta de

compreensdo sobre as necessidades da diade, do cuidador e doente (Aires et al., 2020).
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Na actualidade e daquilo que se retira sobre as necessidades dos doentes, tem de se
equacionar a dificuldade do cuidador em assumir o papel de cuidar sozinho. Repare-se que
pela definicdo de cuidador informal a diade esta sempre presente. O Cuidador Informal, ¢
alguém que cuida de uma pessoa com condi¢ao de doenga cronica, deficiéncia ou dependéncia,
de forma temporaria ou permanente, € que presta cuidados na maioria das vezes sem receber
qualquer incentivo ou pagamento (remuneracgdo) (Alves & Teixeira, 2016). Desse modo, tera
de ser sempre diferenciadada a situgao da autonomia versus dependéncia, ¢ que antes de se ser
cuidador(a) informal estd a pessoa e as suas necessidades pessoais, por isso, a autonomia
refere-se a capacidade do individuo de ser responsavel pelo seu comportamento, de se adaptar
ao ambiente, e por sua vez ligada a autodeterminac¢do. Inclui sobretudo as situagdes ligadas a

tomada de decisdes sobre a sua vida (Sequeira, 2010).

Quanto ha independéncia, diz respeito a habilidade de realizar tarefas fisicas essenciais
do dia a dia sem assisténcia, como cuidados pessoais e manutencao do lar e do trabalho
(Vanden Bos, 2015). Ser cuidador(a) informal principal, esta diretamente relacionado com
este suprir das necessidades de cada ser humano, ou seja existe o termo cuidar de si proprio
com tudo o que isso envolve, e cuidar da pessoa doente que ja requer uma atengao extrema e
reforcada a tudo o que o doente precise, desde higiene, alimentagdo, habita¢do ajustada,
cuidados enfermais e médicos, e muito mais o carinho e o amor do familiar, ou seja, todos os
cuidados peculiares ao contexto e a doenca que impliquem seguranca € bem-estar. Assim,
depreende-se que a responsabilidade do cuidador (a) informal ¢ enorme, pois o cansago pode
ter consequéncias negativas para o cuidador, mas o doente mesmo que o cuidador esteja nessas
condi¢des, continua a precisar de muita atencdo e de ser estimulado. Desse ponto de vista, a
literatura aponta para a importincia da escolha de um cuidador principal estar relacionada
com: (1) o grau de parentesco; (2) o tipo de relagdo; (3) a coabitacdo e, por ultimo (4) a
distribuicdo de direitos e deveres onde por norma, conjuges e filhos sdo frequentemente os
escolhidos como cuidadores, com predominio do género feminino. Acrescido ao que foi
exposto, ainda temos a proximidade fisica como um fator importante na escolha do conjuge
como cuidador, devido aos cuidados com a intimidade, relagdo conjugal e parental (Pereira,
2012). Portanto, os termos mais utilizados para qualificar os cuidadores passam por «prestador
de cuidados informais», «cuidador informal» e «cuidador familiar» que significam a mesma

coisa e referem-se a amigos ou familiares que cuidam de uma pessoa que ndo consegue cuidar
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de si mesma. Todavia deve-se dar toda a atenc¢do a identidade do cuidador, que resulta quer da
sua historia pessoal, quer familiar, com base em contextos sociais e culturais, pelo que
«cuidar» j& constitui por si s6 um aspeto regular da vida de alguns dos membros da familia

que o fazem desde sempre (Mendonga, 2005; Figueiredo, 2007; Sequeira, 2010).

Relativamente a idade, ¢ um factor importante inerte no acto de cuidar, através de
varias pesquisas foi descoberto que a maioria dos cuidadores informais se encontra entre o
intervalo de idades de 45-60 anos e, quando se exploram estudos sobre a varidvel, tem de se
considerar que o aumento da longevidade e as mudangas demograficas manifestam um numero
cada vez maior de pessoas idosas a receber cuidados (Figueiredo, 2007). As mudangas na vida
da diade, tanto em termos fisicos como psicologicos, sdo também uma constata¢do que leva a
uma crise para o(a) cuidador(a) informal, pois o ato de cuidar vai representar uma mudanga
significativa na sua vida, ameagando-se as suas atividades e rotinas habituais, o que pode levar
a um desequilibrio no funcionamento familiar, ¢ consequencias tanto a nivel pessoal como a

nivel social (Marques, Teixeira e Souza, 2012).

O que se constata ¢ que na relagdo entre cuidador e pessoa cuidada, surgem cada vez
em maior quantidade, desafios tanto sociais como psicologicos, uma vez que estes cuidadores
se concentram intensamente na tarefa de cuidar e deixam de cuidar das suas proprias vidas.
Este € o fator que vem confirmar a opinido dos cuidadores que, acaba por ser undnime, todos
concordam que ¢ uma tarefa extremamente dificil, preocupante e consequentemente
desgastante devido aos desafios diarios constantes que sao provenientes da evolucao da doenca

(Romao et al., 2008; Sequeira, 2020; Vieira et al., 2010).

Surge também uma variavel que ja foi estudada, mas que continua a ter impacto na
qualidade destes cuidados, a influéncia do género na prestagdo de cuidados a idosos
dependentes. Constatou-se que a maioria desses cuidados € feita por mulheres, por isso, foi-
lhes atribuido uma série de papéis e normas que lhe conferem o perfil de cuidadoras principais.
Além de que, a grande maioria de mulheres, que cuidam dos pais ou dos maridos, vivem com
a pessoa dependente, o que também leva a serem frequentemente as escolhidas para o papel
de cuidadoras informais (Andrade, 2009, Cunha, 2012; Franca, 2010; Figueiredo, 2007; Lage,
2007; Lemos, 2012; Loureiro 2010).
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Relativamente a adaptacdao ao papel de cuidadores, os homens parecem se adaptar
melhor ao papel de cuidadores, e por norma usam estratégias de copyng mais eficazes do que
as mulheres. Isso deve-se ao fato deles receberem mais ajuda nas tarefas domésticas e, como
resultado, t€m mais tempo para cuidar de si mesmos, para atividades sociais e para hobbies
(Allen, 1994; Borden & Berlin, 1990, Gilhooly, Sweeting, Whittick, &Mckee, 1994 citado por
Braun et al., 2009).

CUIDADOR FORMAL E INFORMAL

Da designagao do termo “Informal”, o cuidador em termos gerais ¢ aquele que pode
ser membro da familia ou nao, e com ou sem remuneracao, cuida do idoso no exercicio das
suas atividades didrias. Desse modo, os cuidadores informais, sdo entendidos como os agentes
responsaveis por realizar as diversas tarefas essenciais de forma a conceber uma qualidade de
vida a pessoa com deméncia, o que vai incluindo tudo, tanto atividades instrumentais da vida
diaria, como arrumar a casa, fazer compras, além de auxiliar na higiene pessoal e alimentagdo.
Por norma, o cuidador formal j4 serd considerado aquele(a) que presta cuidados formais e €
remunerado, usualmente falamos de varios técnicos de satude, das varias ramificagdes da area

da saude (Ramos, 2012).

Quando se faz a referencia a importancia da qualidade de cuidados, a mesma pode
variar nos casos em que o(a) cuidador(a) principal se ausenta e ¢ substituido(a) pelo(a)
secundario(a) (Stone, Afferata e Sangl, 1987, Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004, citados
por Andrade, 2009). Ja se subentendeu que todo o cuidado ao idoso geralmente comeca de
forma informal, com a familia a assumir o papel de cuidador. Porém, ¢ quando a familia ndo
consegue mais suprir todas as necessidades do idoso, que surge a necessidade de uma ajuda
externa, através de cuidadores formais, normalmente podem ser varios profissionais, médicos,
enfermeiros, psicologos, neuropsicologos, psiquiatras, consoante a diversidade de

necessidades que se apresentem em relacdo aos cuidados a prestar (Cerqueira, 2006).

Na realidade do acto de cuidar ¢ importante redefinir que tipo de apoio se da, e que
tipos de cuidados permanecem mais, para isso devem-se enunciar as diferengas entre Cuidados
Formais e Informais. Assim, em primeiro plano, faz-se referéncia ao apoio a dar aos

cuidadores em geral, tanto formais como informais, que ¢ importante para estabelecer
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informacdes necessarias sobre os comportamentos das pessoas cuidadas, e deve incluir
conhecimentos e procedimentos técnicos. Por outro lado, é necessario prestar apoio regular
aos cuidadores informais na prestagcdo de cuidados, dado que a integra¢do de conhecimentos
que assimilam e acomodam durante o processo de cuidar sofrem alteragdes durante o decorrer
do processo, € a ajuda no cuidado tem de ser especializada, tendo-se por base a pessoa com a

condi¢do de deméncia, o cuidado visto como um ato singular (Mendes, 2010).

Quanto ao que implica saber cuidar, também traz consigo o ato de ter de se valorizar e
reconhecer o trabalho dos cuidadores informais, pois eles desempenham um papel
fundamental na promog¢ao do bem-estar e qualidade de vida das pessoas que necessitam de
cuidados especiais (Castro-Caldas & Mendonga, 2005; Figueiredo, 2007; Sequeira, 2010).
Baseados nesta ideia, o cuidador enfrenta desafios diversificados, que culminam em stress
diario, e duvidas sobre o cuidar, para além destes aspetos quando se cuida de uma pessoa com
demeéncia os niveis de stress disparam de forma automatica, principalamente em situagcoes em

que o cuidador(a) ndo sabe como deve de agir (Sequeira, 2010).

Desta forma, aparece por exemplo o modelo transacional de stress que explica que os
cuidadores devem avaliar se os elementos stressores sao ameacadores e se eles t€ém capacidade
adaptativa para enfrentd-los (Figueiredo, 2007). Em suma, os cuidadores informais
desempenham um papel crucial, pois estabelecem a ligacdo de individuos dependentes aos
servigos de satude, as informagdes dadas sobre a pessoa a cuidado sdo relevantes. Por outro
lado, permite-se a ndo institucionalizagdo, isto ¢, faz com que os parentes a cuidado
permanegam nas suas casas por mais tempo, se mantenham os vinculos afetivos, além de se
reduzirem custos para o sistema de satide (Bohm & Carlos, 2010). No entanto, ainda persiste
uma falta de monitorizagdo e de apoio para os CI's, que frequentemente carecem de
informagdes sobre as condigdes das pessoas a cuidado (Anjos et al., 2017). E essencial que
recebam formacao e suporte para garantir a seguranca dos cuidados prestados. Portanto, ¢
relevante um trabalho conjunto entre profissionais de satide e cuidadores para promover a sua
qualidade de vida, ajudando-os a enfrentar os desafios que surgem durante o percurso (Bohm

& Carlos, 2010).
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Daquilo que ja foi mencionado até aqui, cuidar sem apoio pode causar
constrangimentos como duvidas, inquietagdes e insegurancas, consolidando-se tudo em
emocdes negativas que prejudicam o bem-estar do cuidador. Desse pressuposto, deve -se
considerar tudo o que diz respeito aos desafios que o ato de cuidar levanta, implica antes
demais compreender que o processo de vivéncias e as experiéncias negativas passadas, afetam
sempre a qualidade de vida dos cuidadores, ou seja, o ato é tdo complexo que obriga a serem

considerados vérios fatores (Folkman, 2013).

REPERCUSSOES POSITIVAS E NEGATIVAS NO ATO DE CUIDAR

A literatura sobre cuidados enfatiza a importancia da percepc¢ao do ato de cuidar,
dividindo-a em trés momentos. O primeiro momento integra a convivéncia entre as pessoas, o
que vai afetar os comportamentos de cada uma em relagdo a outra. Em segundo lugar, surge o
momento de assumir o papel de cuidador, que vai sempre impactar a qualidade de vida do
cuidador, tanto a curto quanto a longo prazo. Por fim, a maior carga de trabalho, culmina no
momento em que aparece o desgaste fisico e psicologico, pode tornar-se uma experiéncia
stressante, fisica e psicologicamente. No entanto, cuidar também pode ser emocionalmente
gratificante e poderd ter efeitos positivos a nivel pessoal, familiar e social. Por exemplo da
literatura retira-se que alguns cuidadores vém o ato de cuidar como um dever, enquanto outros
0 encaram como uma expressao de amor e afeto (Cerqueira, 2005; Guedes, 2011; Marote et

al., 2004; Moreira, 2001; Silva, 2009).

Outro fenémeno que acontece quase sempre, ¢ que os cuidadores informais de pessoas
com deméncia se sentem os mais capacitados para o cuidado, devido ao profundo
conhecimento que possuem sobre a personalidade e necessidades dos seus familiares.
Enquanto familiares direitos, acreditam ser os mais adequados para essa fung¢do e com
frequéncia preferem cuidar sozinhos, considerando-se os Uinicos capazes de oferecer o suporte

necessario.

Por outro lado, na realidade diaria e daquilo que € vivenciado pela diade, estd implicito
um vinculo entre o cuidador e a pessoa com deméncia, que € significativo, pois permite que
os cuidadores compreendam melhor as fragilidades e problemas pessoais do seu parente que

lhes ¢ querido (Melo e Mendes, 2005). Em ultima andlise surge também uma linha de agdo
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relativa ao cuidar, o que vai de encontro com alguns investigadores, que apontam a resposta
“sem alternativa” como outra das razdes mais fortes para adogao do papel de cuidador (Guerra,

2011; Imaginario, 2004).

Portanto, se tivermos em conta a linha de pensamento que separa aspetos entre si,
percebemos que o cuidar apresenta esses dois polos, o negativo e o positivo, como
consequéncias do cuidar, caso das repercussoes que podem surgir da prestagao de cuidados, e
como ja foi referido devemos dar atengdo a sobrecarga pois tem sempre uma influéncia
negativa sobre a qualidade de vida dos cuidadores informais (Sequeira, 2010). Quer dizer
acima de tudo que, os cuidadores informais quando se depararam com uma situacao real e
concreta, veem-se na necessidade de desenvolver mecanismos e estratégias para enfrentar a
sua nova condi¢cdo de pessoa cuidadora, com todas as suas condicionantes, as dificuldades e

também riscos que se encontram associados aos cuidados (Saraiva, 2011).

Para comegar, o cuidar de alguém que estd dependente ¢ de todo um acto muito
diferente de cuidar de alguém que esta funcional, incute dessa forma a responsabilidade do
cuidador de dar resposta as necessidades do doente, obrigando as familias a definir e a redefinir
as relagoes entre si, e a ter de se entender as obrigagdes e as capacidades de resposta (Reis
&Teixeira, 2018). Na maioria das vezes, o confronto com o estado de dependéncia, ira ser
revelado como um processo fisico e emocionalmente desgastante, acaba por afetar o
desenvolvimento pessoal e a estabilidade, assim como vai comprometer a qualidade de vida

do nucleo familiar do cuidador informal (Pereira, 2010).

Cuidar de uma pessoa dependente exige dedicacdo e sacrificio pessoal, mas pode
resultar sempre em desgaste fisico e emocional para o cuidador. Esse cuidado continuo que
por norma, comeca cheio de afeto, com o decorrer do processo de cuidar modifica-se, porque
cuidar implica mudangas das rotinas familiares, pode por exemplo levar a perda do emprego
e limitagdes sociais, além de gerar a ansiedade que muitas vezes se torna prolongada, devido
a incerteza sobre a duracdo da dependéncia. Nesses casos, aparecem o medo e a incerteza
juntos, os cuidadores questionam-se se vao ser capazes de continuar a prestar cuidados

(Branco, 2015).

Para além de aspetos relativos a estados de ansiedade generalizada, perante as

exigéncias resultantes do ato de cuidar, o cuidador informal ¢ muitas vezes levado a ter uma
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atitude quase que inconsciente, de negligéncia, e dessa forma passa para um segundo plano
das suas proprias vontades e necessidades, acaba assim por direcionar todos os seus esforcos,
todas as suas possibilidades e capacidades para a prestagao de cuidados ao familiar (Saraiva,

2011).

Finalmente, incluam-se as estratégias designadas de mecanismos de copyng, estas
quando indevidamente utilizadas para enfrentarem as situagdes adversas do cuidar dizem-se
mal-adaptadas e afetam a qualidade de vida dos cuidadores, que depois nao conseguem lidar
com as dificuldades associadas ao cuidar, ndo se adaptam a situagdes que envolvem altos

niveis de stress (Pereira & Marques, 2014).

r

E sempre bom de relembrar que, os mecanismos de copyng sé funcionam quando
ajustados a situacdo especifica, por norma quando devidamente integrados provocam
respostas positivas adaptativas dos individuos que enfrentam determinadas situagdes, na
adaptagdo psicossocial, no manter do nivel de bem-estar fisico ¢ mental, ¢ no alcance do
equilibrio ao nivel de funcionamento psicologico. Por consequéncia surge um aumento da sua

qualidade vida (Maschi et al., 2013).

A adocgdo de estratégias de copyng quando modificadas, permitem a resolugdo positiva
de problemas e ajudam o individuo a completar as tarefas e as suas fungdes de cuidador. Nos
casos em que os cuidadores recorrem constantemente a estratégias de copyng inadequadas

(por exemplo, a passividade ou evitacdo), observa-se que a sua qualidade de vida diminui.

Por outro lado, em situacdes em que utilizam estratégias que integram o contacto com
as emocgdes gratificantes tais como amor e carinho, a qualidade da sua vida aumenta (Barbosa

et al., 2011; Papastavrou et al., 2011).

Nesse sentido, a origem da repercussdo negativa tem varias designagdes, € pode -se
afirmar que tem tantos significados, quantos cada pessoa que esta a prestar cuidados, entender

de dar a sua percecao sobre o cuidar.

Associadas ao prestar de cuidados vem assim o ja designado de “peso”, “fardo” ou
mesmo até a designacao de “stress”. Ainda assim, quando se estuda este dominio, a literatura
utiliza o termo mais generalista como ¢ o caso que vem a ser conhecido, designado de
sobrecarga, conceito que vem da traducdo da palavra inglesa “burden”, por isso mesmo
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distintos autores definem este estado através de varias perspetivas diferentes, porém

explicados por pontos em comum (Sequeira, 2010).

A SOBRECARGA DO CUIDADOR INFORMAL

Em relagdo ao termo sobrecarga, ja se constatou ao longo dos varios anos de estudo
que perceber canseira tem a ver com uma carga objetiva e subjetiva que se baseia por sua vez
na representacao cognitiva, pois ¢ um dado adquirido que esta se constrdi através da avaliagdo
que o cuidador informal faz da situagdo em que se encontra. De acordo com esta ideia referida,
o conceito remete para a percecao subjetiva das ameacas que sdo decorrentes do ato de cuidar,
mas também esta correlacionado com as necessidades fisiologicas, sociais e psicoldgicas do
cuidador (Pereira, 2011). Desse modo, se a sobrecarga ¢ vista como construto por uns autores,
por outros ¢ designada como um produto resultante da avaliagdo dos cuidadores acerca do seu
papel social, o que vai incluir ndo s6 as tarefas que os cuidadores informais realizam, como
assenta os seus principios na perce¢ao do desenvolver da doenga da pessoa a cuidado, com as
devidas interferéncias que essa percepcao vai ter nos varios dominios da sua vida (Martins et

al, 2015).

Por outro lado, ¢ sempre importante de salientar que apesar deste conceito ser abordado
no ambito da figura do cuidador informal, o desgaste sentido ndo se repercute apenas num
elemento, mas também naquelas pessoas que fazem parte de toda a rede de relacionamentos,
bem como na pessoa a cuidado, a familia ¢ de facto determinante no apoio, portanto se existe
a falta do apoio familiar, a qualidade dos cuidados ficara comprometida, assim como o nivel

de bem-estar de todos os envolvidos no processo de cuidar (Teixeira, 2018).

Se recorremos a uma defini¢do de fatores que influenciam a qualidade de vida dos
cuidadores informais, temos primeiro de perceber o que € que a sobrecarga do cuidar engloba,
a comegar pelas suas dimensoes, temos a subjetiva, uma dimensao que se define como os
sentimentos, as atitudes e rea¢des emocionais do cuidador (e.g., a tensdo, o constrangimento,
a Fadiga, e em inumeros casos a frustragdo, a reducdo de convivio que produz uma alteragdo
da autoestima ) ou seja, a sobrecarga esta no ponto de intersecdo com as consequéncias
negativas do ato de cuidar de algum familiar (as inimeras altera¢des na rotina da vida diaria,

na vida social, na vida profissional dos familiares) com repercussdes também elas interligadas
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com o enorme desgaste fisico. E importante que fique bem assente as diferengas entre o que é
observavel e o que ¢ sentido (Sarmento et al., 2010). Deste entendimento, resulta que se
estamos na presencga de uma sobrecarga subjetiva, esta remete para a forma como o cuidador
informal avalia a dimensdo objetiva, traduz-se assim na percecdo que cada um possui
relativamente ao impacto emocional da prestacdo de cuidados nas suas vidas. A sobrecarga
subjetiva vai estar inteiramente interligada ndo apenas aos sentimentos, mas também as
atitudes face as reagdes emocionais, decorrentes do desempenho e do papel do cuidador,
refletindo-se através de alteragdes psicologicas e de sofrimento, com repercussdes na saude

mental dos cuidadores informais (Figueiredo, 2007).

No concernente a dimensao objetiva, esta resulta da pratica de cuidados e relaciona-se
com os acontecimentos ¢ atividades concretas, portanto diz respeito a alteragdo dos parametros
vivenciais do cuidador informal. Se olharmos ao aspeto potencialmente observavel e
quantificavel, inclui-se assim nesta componente, a situacdo de doenca e a incapacidade, a
exigéncia dos cuidados prestados de acordo com o grau e tipo de dependencia. Inclui-se o
tempo e a energia gasta, a privacao de necessidades, as consequéncias nomeadamente a nivel
familiar, social e econdomico e profissional considerando-se sempre como ponto basilar os

desgastes fisicos que vao depois influenciar a parte psiquica do (a) cuidador(a)(Gil, 2010).

Em termos de impactos, enquanto que a sobrecarga subjetiva diz respeito as
consequéncias psicologicas para o cuidador e para a sua familia e tem um impacto ainda mais
simbolico, sobretudo em termos emocionais. Quando se refere que existe sobrecarga objetiva,
esta também acaba por estar interligada com o observar da gravidade da doenca, e da
dependéncia do paciente, e o seu impacto na vida do cuidador ¢ devastador no decorrer dos
cuidados. A literatura destaca por isso cinco fatores da sobrecarga que influenciam a qualidade
de vida dos cuidadores: 1) "uma perda de controle", que envolve as “diminutas expectativas”
e a “falta de recursos dos cuidadores™ ; 2) " o sacrificio", que avalia o impacto na privacidade
e vida social; 3) " a dependéncia", que se refere a relacdo entre paciente e cuidador; 4) " o
receio/angustia”, que aborda as implicagdes emocionais; € 5) " a autocritica", que avalia a
percepcao de autoeficdcia do cuidador. A esse respeito percebe-se que a avaliagdo da
sobrecarga deve considerar tanto as variaveis objetivas quanto subjetivas, incluindo estratégias
de copyng e o significado atribuido a situagdo vivida, que sé os cuidadores conseguem e

podem dar (Filgueiras et al., 2019). Depois desta revisdo e perante a designada envolvéncia
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das diferentes dimensdes, percebe-se que a sobrecarga do cuidador ndo podera ser limitada a
uma Unica interpretagdo, ela ¢ entendida como um conceito multidimensional e multi-fatorial,
que vai abranger as esferas biopsicossocial do prestador de cuidados, o que pode resultar na
procura de um equilibrio entre o tempo disponivel para cuidar, assim como, 0s recursos
financeiros existentes, a condi¢ao fisica dos cuidadores informais, a condigao psicologica e

social que o cuidador tem ou ndo tem (Morais et al., 2012).

Daquilo que ¢ reconhecido em termos de maior desgaste psicoldgico, no que diz
respeito a dimensdo psicologica e emocional, esta utima, ¢ habitualmente entendida e referida
como a categoria que estd mais afetada, verificando-se uma enorme incidéncia de doengas
psiquiatricas entre aqueles que dedicam a sua vida ao cuidar. No referente a cuidados de
terceiros aparece desde logo, a presenca de uma sintomatologia depressiva, assente em
sentimentos de tristeza, segue-se o exemplo do desespero, ¢ depois uma série de impactos
como a frustragdo e angustia ou medos, que sdo condi¢des mais presentes e prevalecentes, nos
cuidadores sem apoios (Sousa et al., 2006). Ainda relativamente a sobrecarga emocional
versus numero de tarefas acumuladas, ha autores que defendem uma tendéncia para que a
mesma seja o fator que mais afeta os cuidadores informais de ambos os géneros, tal facto ¢
explicado pela presenca de stress relacionado com a situagdo de cuidar, quando este Ultimo
estd mais associado aos elementos emocionais da situag¢do e a forma como ela ¢ percecionada
pelo cuidador, do que por exemplo ao niimero de tarefas objetivas ou grau de dependéncia

fisica ou mental da pessoa cuidada (Paul, 1997).

Quando se correlacionam as carateristicas internas do cuidador tais como a percegao
de autoeficacia ou a autoestima, estamos perante dois conceitos que sdo determinantes na
percecdo da sobrecarga e diminuigdo da qualidade de vida, por essa situagao € necessario que
existam mais apoios com a carateristica especifica de serem dirigidos a causa dos cuidadores
(que se ajustem a cada situagdo de vida) e aos tipos diversificados de deméncia (Sequeira,
2007). Constata-se que ¢ a interpretacdo subjetiva do prestador de cuidados que se assume
como preditor de bem-estar ou mal-estar, o que contrariamente se observa em relacdo a uma
dimensdao objetiva, dai surge o ambito da investigacdo que, por vezes adota estudos

qualitativos ou mistos, sobre a sobrecarga (Figueiredo, 2007).
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Outro ponto de referéncia tem a ver com a vigilancia e a sobrecarga. A sobrecarga dos
cuidadores esta relacionada ao significado pessoal que estes atribuem aos acontecimentos, mas
também ¢ influenciada por fatores como a necessidade de vigilancia constante e prestacdo de
cuidados diretos e continuos. Isso resulta numa sobrecarga bilateral, fisica e psicologica,
especialmente quando acrescido a esse facto ainda ha mais de um familiar doente para cuidar,
aumentando a percepcao da dependéncia. A situagdo agrava-se € muito, uma vez que, com a
progressdo da doenca e com as alteracdes cognitivas e comportamentais, surge na vida de
quem cuida o isolamento social, e em muitos casos os sentimentos de vergonha (Rodrigues,

2013).

A par de outras situagdes, vem com a sobrecarga um desconforto e uma dor que muitos
cuidadores sentem ao cuidar de outras pessoas, caracterizando-se o cuidar como uma
experiéncia angustiante, onde persiste uma “dor psicologica”. Essa sensacao ¢ o resultado de
estimulos intrinsecos prejudiciais, nomeadamente insights negativos, e ¢ considerada como
um fendémeno complexo e subjetivo, pois envolve componentes emocionais desagradaveis.
Para complementar esse sentimento de desconforto, estd ainda presente: a falta de
conhecimento sobre as causas da doencga, por vezes nao entender os impactos da doenga com
o aparecer dos comportamentos socialmente inaceitdveis do paciente, persistem os conflitos
familiares e a falta de reconhecimento do esfor¢o do cuidador, factores estes que contribuem

para o aumento dessa sobrecarga emocional (Pereira e Filgueiras, 2009).

Dos impactos sentidos através da sobrecarga, surge ainda: a inexisténcia de uma efetiva
rede de suporte social, a dificuldade em encontrar estratégias, a dificuldade em adaptar as
exigéncias do cuidar aos recursos que o cuidador informar tem, e o abandono da vida social e
profissional, fatores que permitem consequéncias diretas na forma de cuidar, que podem
assumir-se como um desafio constante a competéncia da pessoa que cuida. Conjugada com
toda essa interpretacao dos factos, entra a percecao de uma menor eficacia, por vezes instala-
se o sentimento de desisténcia ou culpa, por isso deve-se ter em conta a progressao do estado
de dependéncia, porque nesse caso aumenta a complexidade das respostas necessarias

(Saraiva, 2011).

Relativamente a saude do cuidador informal de pessoas com deméncia no que concerne

a cuidados, ¢ referido com alguma frequéncia pelos cuidadores informais que, permanece um
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estado de cansaco fisico e de fadiga proveniente do grau de exigéncia dos cuidados a prestar,
e da acumulagdo de diferentes fungdes. Mais se revela que, quem se dedica a cuidar de alguém
dependente no domicilio, perceciona uma sensagao de deterioragdo de forma gradual em
relacdo a sua condi¢ao de saude, desta forma aparece o conceito cuidar de quem cuida, o
cuidador informal apresenta-se mais fragil, com maior prevaléncia de doengas cronicas,
condi¢do que se agrava mais com o decorrer do tempo e com o aumento da idade (Mendes et

al., 2019).

Da maior influencia do cansago fisico e psicologico, surgem os designados niveis de
sobrecarga que dependem da fragilidade do doente. Nesse proposito, a separacdo entre
sobrecarga fisica e psicoldgica nos cuidadores informais, depende da percepc¢ao dos niveis de
sobrecarga, que varia conforme o tipo de dependéncia do paciente. Por exemplo, cuidadores
de doentes com um comprometimento mental tendem a avaliar a sua satide de forma mais
negativa do que aqueles que cuidam de pacientes com limitagdes fisicas. No entanto, o cansago
a nivel fisico ¢ sempre mais significativo entre os cuidadores de individuos fisicamente
dependentes. Os cuidadores informais de doentes mentalmente comprometidos apresentam
sintomas psicologicos, tais como: tensdo nervosa, irritabilidade, tristeza e frustragdo, enquanto
1sso acontece também enfrentam riscos de alteracdes na saude fisica, afetando-se o seu sistema

imunolégico, cardiovascular e gastro-intestinal (Marote et al., 2011).

Um dos maiores impactos da sobrecarga apresenta-se pela ansiedade generalizada, que
¢ novamente bilateral, afeta tanto a prestagao fisica como a prestagdo emocional nos cuidados.
E agregada a esta ansiedade, vem as perturbacdes do sono, estdo muitas vezes interligadas e
sdo traduzidas numa constante preocupacdo pelo estado de saude do doente, sentimentos de
culpa em relag@o a pessoa cuidada, e por fim a consideragdo de que ndo se estd a fazer tudo
aquilo que se pode e consegue a favor do familiar. Para além disso, ainda tem outros
cuidadores informais que pensam que a sua vida pode ser adiada ou esta mesmo a ser adiada,
e sdo todos estes estados os que de uma forma mais generalista estdo a ser vivenciados por
quem cuida, claro que todas as percecdes vao ser sempre diversificadas e o impacto emocional
vai depender de inimeros fatores entre eles a origem da situacdo que levou a um estado de

dependéncia (Silva et al., 2011).

35



Relativamente a uma maior dependéncia sentida, menciona-se outro conceito, o de
tempo para cuidarem de si, os cuidadores informais perante a prestacdo de cuidados, e
decorrente da mesma, sdo quase sempre obrigados a permanecer mais tempo em casa, a maior
parte das vezes porque tém de se dedicar de forma mais exclusiva ao familiar doente, em
detrimento de outras atividades e ou compromissos sociais. Repare-se que ¢ face a esta
realidade que os cuidadores mais percecionam ter falta de tempo para si, para as suas tarefas,
chegando-se a um desfecho em que passam a estabelecer menos relagdes sociais e afetivas, e

privam-se de conseguir ter atividades de lazer (Seabra, 2013).

No que concerne as relagdes interpessoais, destacam-se os papéis de amigos e familia,
perdem-se amizades durante o processo, ¢ até as relagdes solidas que existem poderao ficar
muito debilitadas, de forma que se associa este contexto a um menor suporte social percebido.
Para fechar este assunto, percebe-se que a nivel de despesas, muitas das vezes a unica fonte
de rendimentos que o cuidador possui, ¢ a reforma do doente ou outros dos complementos a

que como cuidador informal tenha direito por lei (Branco, 2015).

Apesar de muitos estudos ainda ndo terem contemplado o adequado suporte social
como preditor de sobrecarga, podemos afirmar que quando este existe, ¢ percebido como o
gigante recurso para quem cuida, ndo sé pelo efeito amortecedor do stress que se desencadeia,
mas acima de tudo pela propria prestagdo de cuidados, principalmente quando existe um maior
grau de dependéncia do idoso. Face a estes desafios deve-se sobretudo minimizar a sobrecarga,
no sentido de ndo a deixar ter influéncia nas diferentes dimensdes da qualidade de vida do
cuidador principal (Correia, 2019). Outro aspeto, tem a ver com a relagdo pessoal e mudancas
de comportamentos da diade cuidador e pessoa cuidada. Esta atividade vista como ato de
cuidar, influencia o desenvolvimento de tensdo e carga emocional, bem como, angustia e
cansaco, pois existe uma integragdo conjunta. Desta forma, a responsabilidade assumida pelo
cuidador pode vir a manifestar-se num conjunto de perturbagdes mentais e fisicas, que quando
se juntam, culminam em severas consequéncias psicologicas, com mistura de sentimentos em
si contraditérios o que dificulta a relacdo existente entre o idoso e o seu cuidador (Chambel,
2016). Ou seja, a sobrecarga dos cuidadores de pessoas com deméncia ¢ influenciada por
diversos fatores inter-relacionados, incluindo a progressio da doenga, mudancas no
comportamento do paciente e a falta de conhecimento e formagao adequada dos cuidadores

informais (Zarit et al., 1986; Dang et al., 2008; Alonso et al., 2015).
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Na questao pessoal, cada cuidador tem uma forma de ser e estar na vida, e esse facto
influencia os cuidados, isto €, cada pessoa age conforme o que retira das suas vivéncias e das
suas emogoes e cognicdes. Isso faz com que os cuidadores informais adotem por vezes uma
postura proxima em relagdo a ideia de mais um trabalho, ou atitudes de desisténcia, entendam
o cuidar como algo que tem de ser feito por obrigacao e, acabam por cuidar esgotados e de

forma menos humana, em prol dessa situac¢ao (Kristensen et al., 2005).

Por outro lado, também existem os cuidadores mais comprometidos, contudo, sdo
também os que mais sentem os seus esfor¢os como insuficientes (Maslach, et al., 2001). Ou
seja, € tudo traduzido pelo quadro demencial que ¢ entendido como uma doenga familiar que
gera incerteza e traduz insegurancga para os cuidadores informais. Por outras palavras, poucas
pessoas estdo preparadas para essa responsabilidade, pois ainda h4 desconhecimento sobre a
doenga e sua origem, como agir, como entender e lidar com o paciente e acima de tudo como
cuidar de sua propria saide emocional (Caldeira, et al., 2004). Desse modo, os aspetos
emocionais podem ser treinados, com foco no desenvolver das cinco aptiddes emocionais: o
reconhecer dos proprios sentimentos, o controle emocional, a repara¢ao de danos emocionais,
a integragdo emocional e a interatividade. Ao trabalhar essas dreas com os cuidadores
informais, ajuda-se a lidar com situagdes emocionais desafiadoras, que sdo comuns nesse
papel (Martins & Melo, 2008). Com o uso de um instrumento e refor¢o continuo nas sessoes,
os cuidadores aumentam a sua consciéncia emocional, aprendem a identificar e compreender
as suas emocoes € as dos outros, além de adotarem atitudes mais adequadas e responsaveis

diante das circunstancias (Steiner & Perry, 2000; Paixao, 2016).

Outro pressuposto a considerar, prende-se com a sobrecarga versus identidade do
cuidador, os resultados da maior parte dos estudos que se referem aos cuidados a prestar em
relacdo a pessoa que tem deméncia, revelam que na sua maioria sdo as mulheres que cuidam
dos pais e também dos filhos, as escolhidas como cuidadoras informais. Esse facto também se
correlaciona com o perfil encontrado para explicar uma maior sobrecarga, que se relaciona
com os fatores associados as condig¢des de vida de cuidadores de pessoas que tém doencas
crénicas, como o caso da deméncia (Andrade, 2009, Cunha, 2012; Franca, 2010; Figueiredo,

2007; Lage, 2007; Lemos, 2012; Loureiro 2010).
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No que concerne aos impactos maiores sentidos pela influéncia da sobrecarga na
Qualidade de Vida dos cuidadores, a sobrecarga dos cuidadores impacta negativamente a sua
qualidade de vida, devido ao tempo dedicado ao doente, desgaste fisico, custos financeiros e
sobrecarga emocional. E essencial que profissionais de satide, familiares e outros envolvidos
desenvolvam programas para promover a qualidade de vida dos cuidadores informais
(Radcliffe et al., 2013). E por esse motivo que quando se estuda sobre sobrecarga se deve fazer
uso de varios instrumentos disponiveis que estejam validados para aquela populacdo
especifica em estudo, pois tanto escalas como questionarios devem integrar um todo sobre a
sobrecarga e influencia dos seus dominios na prestacdo de cuidados (Zarit, 1989). Portanto,
como forma de diminuir as fragilidades advindas da assuncao do papel do cuidador informal,
tera de ser feito um trabalho extra por parte dos profissionais, e até¢ dos familiares vistos como
agentes diretos na assisténcia aos cuidados, esse trabalho consiste no permitir que o cuidador
informal se mantenha equilibrado ao longo de todo o processo de cuidar, o suporte emocional
¢ a pedra basilar para esses efeitos, quando precoce e providenciado adequadamente, permite
a diminui¢do de sentimentos como o medo, a insegurancga ¢ a soliddo, porque o ato de cuidar
ndo ¢ uma obrigacgdo, e deve ser visto como uma pratica satisfatdria e gratificante (Melo et al.,

2014).

Em suma, quando se faz as referéncias aos impactos da deméncia, fala-se de um todo
biopsicosocial e espiritual, que o cuidador (a) informal deve de adquirir que significa nao so
ser capaz de cuidar da pessoa a seu cargo, mas também no facto de estarmos a falar de um ser
humano que tem de ser cuidado e ajudado. Nao se pode deixar de enunciar a sobrecarga e a
sua influéncia na qualidade de vida dos cuidadores informais na deméncia, basta refletir que
o cuidar de pessoas nestas condi¢oes, € referenciado como uma tarefa mais dificil, que
aumenta a carga e as responsabilidades do cuidador informal. Deste modo, a sobrecarga € vista
como esse todo, e refere-se as consequéncias biopsicossociais e econémicas do ato de cuidar
de alguém dependente (Rayment, et al., 2019).Foram todos os aspetos mencionados até aqui,
que traduzem a menor ou maior influéncia de sobrecarga sentida, ainda assim, também as
estratégias de copyng que vao ser utilizadas sdo importantes, ou seja, refletem os
comportamentos e atitudes que o(a) cuidador(a) informal adota, que por vezes estd a facilitar

ou em certos casos a complicar a prestagdo de cuidados (Loureiro, 2009).
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ESTRATEGIAS DE COPYNG E REPERCUSSOES POSITIVAS NO ATO DE CUIDAR

Daquilo que ja se sabe sobre copyng ¢ que neste que ndo podera ser estabelecido um
unico padrdo de adaptacdo perante diversificadas situacdes na prestacdo de cuidados, as
pessoas a cuidado, e os cuidadores ndo cabem dentro de definigdes unicas, dada a
complexidade, a especificidade e a diversidade que a experiéncia de cuidar traduz, desse modo
a questao de um apoio conjunto formal e informal € essencial para se diminuir esta sobrecarga

que possa estar a ser percebida e sentida (Martins et al., 2003).

APOIO FORMAL E INFORMAL A SER PRESTADO

“Cuidar de quem cuida” ¢ também um termo debatido, e constata-se que cuidar dos
cuidadores informais possibilitara uma otimizagao dos servigos que sao prestados ao individuo
dependente, uma vez que se assegura a qualidade do seu desempenho, preserva o bem-estar e
a boa articulagao da diade desde que o suporte e todo o apoio providenciado a estes cuidadores
seja efetivo. Dessa forma, assume-se como necessario € com mais urgéncia conhecer a
perce¢do que cada um destes cuidadores possui acerca da sua qualidade de vida, pois s6 através
deste conhecimento se torna possivel identificar e compreender os fatores que integram a
experiéncia individual do ato de cuidar e, por conseguinte, contribuir para a melhor adaptacdo

ao papel de cuidador (Coelho, 2009).

Seguindo os fundamentos daquilo que acaba de ser exposto, realca-se a necessidade de
tornar a avaliacdao da qualidade de vida dos cuidadores como uma pratica mais frequente entre
profissionais, s6 quando se equacionar essa situacdo de concretizar esta avaliagdo previa, € que
os profissionais poderdo dirigir eficazmente as suas potencialidades e capacidades juntando-
lhe as competéncias para o desenvolver de intervengdes adequadas, de modo a responderem
as reais necessidades de cada cuidador, que permitam assim melhorar a qualidade de vida dos

cuidadores informais (Ricarte, 2009).

O esclarecimento por parte dos profissionais sobre fatores e varidveis que influenciam
a qualidade de vida de cuidadores vai de certeza ajudar a direcionar estratégias de intervencao
efetivas para o bom cuidar (Guerra et al., 2017). Comtemple-se o exemplo das emogdes, 0s

cuidadores informais vivenciam uma gama de emocgdes, incluindo motivagdo, amor e
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satisfacdo, mas também enfrentam sentimentos negativos que podem desmotiva-los, como
medo e ansiedade. Segundo as emogdes basicas que eles experimentam incluem-se alegria,
tristeza e colera, entre outras. O desgaste emocional afeta a sua autoestima e satde, tornando-
se dessa forma essencial oferecer suporte e conhecimento para lidar com essas experiéncias

subjetivas (Souza & Rua, 2013).

E importante desenvolver estratégias de treino emocional que ajudem os cuidadores a
gerir as suas emocgodes, promovendo o auto-conhecimento e o equilibrio, o que os capacitara a

prestar cuidados de forma mais significativa (Lage, 2007; Moreira, 2012).

Em suma, para se incluir variaveis como qualidade de vida e sobrecarga dos cuidadores
informais de pessoas com deméncia, ¢ importante que os profissionais de saide tenham uma
pratica clinica que englobe exceléncia relacional, que integre uma mobilizagdo de

competéncias a trés niveis: terapéuticas, psicossociais ¢ educacionais (OE, 2011).

J4

Por outro lado, é importante avaliar as expectativas e as crengas dos cuidadores
informais antes de intervir. Assim, estas intervengdes incrementam a saide mental positiva
dos cuidadores de pessoas com deméncia, evitando-se sempre a institucionalizagao do doente
(Gongalves-Pereira e Sampaio, 2011). Quer dizer que, ao fornecer-se uma atencao adequada
aos cuidadores informais por parte dos cuidadores formais, € possivel reduzirem-se as
dificuldades enfrentadas por eles, aumentar a sua satisfacdo e garantir uma prestacdo de
cuidados mais eficaz. Dessa maneira, ¢ igualmente possivel entender todo um ciclo de duas
situagdes, ao preserver-se a saude dos cuidadores, melhora-se a qualidade de vida da diade

(Sequeira, 2013).

Assente nestes principios € necessdrio compreender quais as estratégias que sdo
protetoras e quais as que sdo as mais prejudiciais para os cuidadores, ¢ essencial uma
intervencdo adequada melhorando-se a saude mental através de estratégias de copyng (Li et
al., 2012). Na mesma linha, sugere-se que o modo como os cuidadores lidam com as diferentes
situacdes pode afetar o seu funcionamento cogntivo, fisico e emocional de maneira
significativa, o cérebro humano gosta daquilo que € novo que € prazeroso, mas o processo de
cuidar em condi¢dao domiciliar € muito complexo, exige uma constante readapatacao na forma

como se lida com todas as vivéncias decorrentes (Geiger et al., 2015).
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APOIO AO DOENTE NO DOMICILIO

Como uma continuagao sobre as estratégias de copyng, estas diferem de acordo com
0s varios contextos, € por isso, no apoio ao doente no seu domicilio, tem de ser feita uma
revisdo as varias dimensdes primarias de copyng que podem ser utilizadas para lidar com
problemas e situacdes de stress. Estas dimensdes incluem a reducdo de emogdes negativas, a
integrcao do pensamento positivo, a prevencdo de problemas, o devido apoio social, a
reestruturacdo cognitiva, a autocritica, a expressdo emocional e o isolamento social. Sao
estratégias que podem ser divididas em duas categorias: estratégias de ajustamento e
estratégias de desajustamento. A primeira categoria refere-se aos esforgos ativos do individuo
para gerir, controlar e alterar as situacdes causadoras de stress, estratégias essas que tém como
objetivo encontrar solugdes para os problemas, reestruturar o pensamento, expressar emogoes
e obter suporte social. Por outro lado, as estratégias de desajustamento englobam a prevencao
de problemas, por exemplo os pensamentos ilusdrios (baseados nos desejos da pessoa e nao
na realidade), a autocritica e o isolamento social que vem a observer-se ao longo dos anos

(Tobin et al., 1989).

Para além destes aspetos, a autoestima tem de ser melhorada, a integridade pessoal da
mesma forma, s refletindo nesta situagdo que ja requer agdo urgente, € que se ird otimizar o

papel da familia e de outros cuidadores nos cuidados ao doente (Abraham, 1994).

O que tem acontecido na pratica ¢ exatamente o contrario, considera-se do ponto de
vista construtivo uma critica essencial, em que os profissionais frequentemente subestimam as
capacidades dos cuidadores informais, o que pode resultar em agdes contrarias ao plano
terapéutico. Para garantir o bem-estar de todos os envolvidos, ¢ fundamental considerar trés
aspetos: as areas de interven¢do do paciente, do cuidador informal e do ambiente. Os
cuidadores formais devem apoiar e ser apoiados, devem reconhecer que os cuidadores
informais tém abordagens diferentes em relagdo a aprendizagem de estratégias, em que alguns
procuram informagdes ativamente, sdo autodidatas, ao passo que outros evitam essa procura
para reduzir o impacto psicoldgico que se possa criar entre cuidador informal e a pessoa que

esta ao seu cuidado.

E essencial que todos sejam incluidos no processo de cuidado no primeiro caso ser

autodidata ¢ importante mas ha que reconhecer a diversidade das situagoes e as pessoas com
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deméncia que sao todas diferentes, os profissionais devem ajudar no ajuste e integracao de
tarefas que sejam essenciais ao bem estar da diade, no segundo caso ha que ter em atencao que
ndo estimular a pessoa com deméncia, com a politica da nao interacao tambem se traduz em

impactos negativos na relagao da diade (Ham et al., 1999).

A QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR INFORMAL

Quando se menciona a qualidade de vida como um termo que ¢ amplo, existem duas
tendéncias no que respeita a conceptualizagdo do mesmo, a primeira remete para a qualidade
de vida como um conceito genérico e uma segunda tendéncia ¢ vista como outra vertente esta
mais relacionada a satide. Deste modo, a qualidade de vida passa a ser um tema mais explorado
principalmente porque se quer a melhoria da mesma que ¢ o resultado mais aguardado por
parte do dominio das praticas assistenciais em saude e prevencao das doencgas (World Health

Organization, 1997).

Constata-se que, ainda que existam diferentes interpretagdes na literatura sobre o
conceito da qualidade de vida, existem sempre duas carateristicas que sdo consensuais entre
autores, primeiro a multidimensionalidade, sugerindo que este construto € composto por
diferentes dimensdes ou dominios, varia em tipo e nimero, e é-lhe reconhecido o carater
pluralista e ndo universal do conceito, o que ¢ explicado pelo mesmo ser afetado de modo
muito complexo. Portanto, pode ser entendido pela satde fisica do individuo (dominio fisico),
pelo estado psicoldgico de cada pessoal (dominio psicologico), pelas relagdes sociais (dominio
relacdes interpessoais), assim como pelo nivel de dependéncia e ambiente (dominio ambiente)
onde tudo se d4 e acontece. Ja a subjetividade de cada ser humano mostra-se como um segundo
ponto de concordancia entre os varios autores, ai sim os estudos procuram uma definicdo que
esta a ser continuamente construida, a que subsiste ¢ caracterizada pela forma como cada
pessoa se avalia, encontrando-se a qualidade de vida dependente da percegdo individual, é
considerada idiossincratica ao individuo, e tem de ser sempre revista por esse motivo (Vigia,

2012).

O que dificulta o definir do termo, provém da nocao daquilo que se designa como auto-
percepgao, que se correlaciona depois com o autoconceito e a autoeficacia, ou seja, este € o

termo mais dificil de definir quando se fala da qualidade de vida, ndo ¢ inico, ndo ¢ universal,
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mas sim individual, ¢ sobretudo variavel e dindmico, ou seja cada pessoa constroi a sua propria
percecdo de acordo com as circunstancias vivenciadas e seus significados. Vai ser diferente de
pessoa para pessoa, para além de adquirir significados distintos para uma mesma pessoa em
tempos diferentes, se tivermos em conta os seus estados emocionais, a personalidade tao
distinta e as situagdes experimentadas no quotidiano percebemos o quanto ha de subjetividade
envolvida (Santos & Gutierrez, 2013). Portanto, se a prestacdo de cuidados de alguém
dependente for entendida como uma tarefa exaustiva, indutora de grandes niveis de stress e de
privagdo, obviamente que se vai afirmar que as necessidades deste cuidador ndo sdo satisfeitas,
e tudo isso serd relevante para inevitavelmente existir mais sobrecarga com repercussoes

negativas ao nivel da qualidade de vida (Batista, 2008).

Ultimamente, os autores de varios estudos sobre QdV, destacaram que existe um receio
especifico por parte dos cuidadores que é preocupagdo em herdarem a patologia que o doente
possui, casos em que, os cuidadores informais ja prestaram auxilio a parentes seus por exemplo
com Alzheimer e agora, sentem que se passarem de novo pela mesma situagdo ndo vao
conseguir aguentar a prestacdo de cuidados nessa condig¢do especifica. Assim, a sobrecarga
que daqui emerge e sobre a qual muitos cuidadores se encontram expostos, acaba por interferir
negativamente na qualidade de vida. Da mesma forma, também existem autores que
acrescentam a questdo emocional e afetiva, referindo que a qualidade de vida vai ser melhorada
mediante utilizagdo de estratégias de copyng centradas na emogao e na rede de suporte social

(Vargas -Escobar, 2012).

A importancia do apoio familiar € crucial para um bom cuidado, note-se que as familias
com tendéncia a mobilizar uma maior quantidade de recursos, descrevem uma maior satisfacao
e assim estdo a vivenciar niveis de stress mais baixos, esta atitude dirigida aos cuidados
informais, vai de certeza repercutir-se numa melhor satide percebida, e a qualidade de vida
tanto de quem estd a cuidar como da pessoa cuidada aumenta, esse € o resultado positivo,
entender que, a qualidade dos cuidados prestados se encontra em parte dependente do bem

estar do proprio cuidador (Del -Pino-Casado et al., 2017).

Quando nem todos os cuidadores conseguem perspetivar o papel que assumiram de
uma forma positiva, o esforco continuo torna-se gigante, cria-se o efeito causa consequéncia,

isto ¢, cuidar traduz-se num esforco muito maior a nivel cognitivo, emocional e fisico, que ¢
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visto como acto nao reconhecido e inadequadamente recompensado, ou sem interesse nenhum.
A titulo de exemplo, aparecem aquele(a)s que cuidam ha mais de (=5 anos), sdo CI's que
revelam ter pior qualidade de vida face aos outros cuidadores que prestam cuidados ha menos
tempo. Este facto explica-se porque ha uma saturagao fisica e psicologica que pode resultar
em niveis elevados de ansiedade e estados depressives derivados de um processo diacronico.
Acresce que, a este facto se associa ainda o nimero de horas, na realidade quando sujeitos a
cuidados diarios superiores a 7 horas por dia, os cuidadores informais evidenciam niveis mais
baixos de qualidade de vida quando expostos a esta carga horaria, ndo saem, ndo cuidam de si,
ndo sobra o tempo para cuidarem de si, apesar de que o tempo tambem ¢ visto como uma

variavel subjetiva (Dinis et al., 2016).

A deterioracdo do estado de saide mental do doente ¢ igualmente um fator negativo,
na medida em que o aumento da fragilidade da pessoa dependente se correlaciona com um
menor nivel da qualidade de vida do prestador de cuidados, reflete-se na vida da diade, ¢
extremamnete complicado lidar com a degradagdo da pessoa que se ama, para além disso com
o decorrer do processo, aparecem problemas acrescidos em termos de saude fisica e mental,
bem como a enorme dificuldade de conjugar o papel de cuidador com as tarefas didrias que

sdo inimeras (Oldenkamp et al., 2017).

Portanto, sobre qualidade de vida, uma boa rede de suporte técnico multidisciplinar,
um bom suporte financeiro, integrados com um apoio sdcio emocional adequado por parte da
familia e amigos, sdo recursos para se cuidar bem de um doente com deméncia, sdo cruciais,
e também se associam a uma diminuicao do stress evidenciado pelos cuidadores informais,
sdo considerados como recursos fundamentais, porque despoletam os sentimentos de
valorizacdo pessoal e diminui¢do de stress vivenciados por cuidadores informais (Moreira et

al., 2018).

Os fatores de ordem sociodemografica ja foram muito estudados, todavia continuam a
ser debatidos, onde se incluem o grau de parentesco entre o recetor e o prestador de cuidados,
a situacdo financeira, a idade e as habilitagdes literarias da diade, onde neste ultimo fator se
constata que a um maior nivel de formagdo por parte do cuidador informal, se encontra

associado uma melhor qualidade de vida (Dinis et al.,2016).
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A Qualidade de Vida ¢ de igual forma influenciada pela coabitacdo, no entanto de
forma mais negativa, os cuidadores que residem com o doente demonstram ter tendéncia para
apresentar indices de qualidade de vida menores, se estivermos a comparar com aqueles que

nao partilham a casa com a pessoa de quem cuidam (Vigia, 2012).

Adicionalmente, ter mais ou menos saude, significou ao longo do tempo que ha uma
relacdo entre grau de dependéncia do doente ¢ uma adequada rede de apoio, do mesmo modo
que, também a espiritualidade serviu de base para contribuir na melhor percecio de qualidade

de vida (Ferreira, 2013).

Por ultimo a percegdo de autoeficacia, todo o(a) cuidador(a) informal que demonstra
conseguir gerir os cuidados e a0 mesmo tempo integrar a satisfagdo com o tempo de lazer e
descanso, consegue ter uma melhor qualidade de vida, e por isso s3o estes os fatores que
contribuem para uma melhor perce¢do de QdV dos cuidadores informais (Santos, 2018).
Portanto, quando a qualidade de vida, ¢ o grande assunto a ser estudado, os valores prendem-
se com o ser necessario entender os primeiros sintomas da deméncia, que podem variar de
paciente para paciente, o que desde logo, causa cansago e desorientacao nos cuidadores. Com
a evolucdo da doenca, os cuidadores percebem que a pessoa que estd a ser cuidada por eles,
perdeu habilidades situacdo essa que comeca a causar-lhes tanto uma angustia quanto uma
profunda tristeza (Pavarini & Toyoda, 2010). Esta situa¢do de perca de capacidades tem um
impacto muito significativo nos cuidadores, pois precisam de se adaptar rapidamente a essa

nova realidade mental (Albuquerque, et al., 2019).

Saber sobre a qualidade de vida resulta sobretudo naquilo que existe como certo na
literatura sobre cuidadores, ¢ a mengao de que estes enfrentam dificuldades para lidar com os
sintomas e comportamentos da doenga, experimentando sentimentos negativos como
frustragdo, angustia, tristeza e revolta, de diversas formas. Conclui-se assim, que a qualidade
de vida dos cuidadores informais esta diretamente relacionada com sua sobrecarga emocional,
social, fisica e financeira ao cuidar de idosos com deméncia. Essa relacdo ¢ bidirecional, pois
a sobrecarga afeta significativamente a qualidade de vida e o nivel de stress dos cuidadores

aumenta (Kachaniuk, et al., 2019).

Em suma, o termo qualidade de vida inclui fatores da drea da satide, como bem-estar

fisico, mental e emocional do individuo e os fatores basicos da sua vida, especialmente o seu
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contexto familiar, a sua rede de amigos e a sua atividade laboral. Nesse sentido, a qualidade
de vida inclui aspetos pessoais e ambientais que estdo associados as capacidades individuais
do sujeito, a sua autonomia, as suas experiéncias de vida, relagdes interpessoais, participagdo
social e inclusdo, as oportunidades que tem para o seu desenvolvimento e crescimento pessoal
(Almeida & Gutierrez, 2010; Almeida et al., 2012). O termo qualidade de vida, ndo esta
relacionado necessariamente com o prolongamento da vida da pessoa, mas sim com a
qualidade daquele tempo em que se esta a cuidar, e com os significados que o CI atribui a
forma como vive. Dessa forma de entendimento, a qualidade de vida parece representar um
conceito multidimensional que ¢ alargado e a0 mesmo tempo estreito e subjetivo, pois tem um
significado diferente para cada pessoa, individuos que dependem das suas caracteristicas e
peculiaridades (Almeida & Gutierrez, 2010). Portanto sdo varios os fatores que afetam a
qualidade de vida dos cuidadores: pode ser devido ao seu estado de satde (Ruitenburg et al.,
2012), as suas condi¢des socio-econdmicas (Anjos et al., 2014), devido a sobrecarga de
trabalho existente (Fhon et al., 2014), onde se integra a saude e o grau de dependéncia do
individuo a cuidado (Areosa et al., 2014), o comportamento ¢ a relagdo estabelecida entre o
cuidador e o individuo tratado (Sanchez-Izquierdo et al., 2015), e devido ao apoio social que
o cuidador recebe (Soares & Pereira, 2014) integrando-se as estratégias de copyng que utiliza

no seu dia a dia (Pereira & Marques, 2014).

Quando se considera a satide e bem estar do cuidador, verifica-se que ha problemas de
saude fisica e/ou mental que podem causar lesdes pessoais, impacto na sua percecao de bem-
estar, qualidade de vida e na gestdo da sua familia, acentuando-se ao nivel dos cuidados
prestados e das interagdes estabelecidas com o individuo dependente (Ruitenburg et al., 2012;
Sittironnarit et al., 2020). Neste sentido pode ser basico entender que, nas situagdes em que o
cuidador informal avalia positivamente o seu estado de satide, ha uma tendéncia de melhoria
da qualidade de vida, contudo ¢ dificil uma avaliag@o positiva se nao existirem ajudas externas

(Slusarska et al., 2019).

Considerando a influéncia das condigdes sdcio-econdmicas, parece que ha diminuic¢do
da satisfacao do cuidador com a sua vida nos casos em que estas ultimas, lhe sao desfavoraveis,
sdo inumeros os gastos que o cuidador informal tem com a pessoa a cuidado, principalmente
em condi¢cdes de deméncia, desde varios equipamentos para o lar, fraldas, alimentagao

especifica entre tantos outros que sao especificos a cada caso (Anjos et al., 2014; Sittironnarit
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et al., 2020). Em situagcdes que os cuidadores apresentam condigdes sOcio-econdmicas
desfavoraveis, pode existir o impacto direto na oportunidade para cuidar da sua saude e da
saude da pessoa dependente, onde se inclui o agravar da sua desvantagem fisica, social e
psicologica, especialmente se estdo em idade avancada. Nesse sentido afirma-se que a pobreza
esta associada a diversas varidveis que enfraquecem a resiliéncia, sao fatores de risco para a
saiude, uma vez que, cuidadores que com altos niveis de pobreza mostram uma maior
probabilidade de apresentacdo de doencgas cronicas, maior fragilidade, e ja estdo com uma
incapacidade, alguns com perturbagdes depressivas (Neri et al., 2012). Ou seja, o facto do
cuidador possuir condigdes sdcio-econdmicas desfavoraveis, tem impacto direto na qualidade
dos cuidados prestados (Anjos et al., 2014; Sittironnarit et al., 2020), aumentando os niveis de

tensao e stress psicoldgico experimentado (Nielsen et al., 2016).

Considerando a carga de trabalho vivenciada pelos cuidadores informal, o desgaste
causado por isso parece ter um impacto negativo sua percepcao de qualidade de vida (Fhon et
al., 2016; Masoudian et al., 2019; Sittironnarit e outros, 2020; Tornal & Martinez, 2017), o
que ¢ particularmente significativo para cuidadores adultos (Diaz-Benitez & Martinez, 2014)
e nos casos em que estes assumem total responsabilidade pelo cuidado de um sujeito

dependente, sem contar com a ajuda de outras pessoas (Ministério da Satde, 2009).

Quanto ao estado de saude e ao grau de dependéncia do individuo a quem ¢ prestada
assisténcia, evidenciam-se factos, o estdgio e o prognostico da sua doenca, o grau da sua
dependéncia juntos com a dinamica familiar, a rotina diaria e os planos de vida do cuidador
informal tém uma influéncia na sua perce¢ao de qualidade de vida (Areosa et al., 2014). Por
exemplo, em individuos com deméncia, parece que o decurso da doenga conjunta com a sua
gravidade, bem como os sintomas associados a ela, podem dar ainda mais origem a baixa
percecao de qualidade de vida por parte do seu cuidador(a) (Frias et al., 2020). Neste sentido,
importa referir que a avaliagdo do tipo e do grau de dependéncia do cuidado individual ¢
essencial, fornecendo informacgdes tanto para os cuidadores até mesmo para profissionais de
satide sobre o estado de saude do sujeito, para que os servigos e cuidados prestados sejam

adaptados as suas necessidades e especificidades (Ribeiro & Pinto, 2014).

Em relagdo ao comportamento dos individuos que recebem cuidados, observa-se que

em Vvarios casos, 0s comportamentos representam tanto oposi¢do como sintomas depressivos,
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que podem aumentar os niveis de stress do cuidador, afetando-se negativamente a sua
qualidade de vida (Areosa et al., 2014; Slusarska et al. al., 2019). Repare-se que sao estas
formas de atuar, que depois contribuem para uma relagdo adversa e de mau estar criada entre
o cuidador e o individuo cuidado e trazem angustia e sofrimento, igualmente com sequelas
para a qualidade de vida do cuidador informal. Depois entra de novo em vigor a percepgao,
quando se verifica o caso percebido como um comportamento positivo (integrando
componentes como intimidade e amor), os cuidadores tendem a relatar niveis mais elevados
de satisfagdo e qualidade de vida. Por outro lado, se a relacdo entre os dois for percebida como
conflituosa, a satisfagdo dos cuidadores, bem como a sua qualidade de vida, tende a diminuir

(Sanchez-Izquierdo et al., 2015).

No que diz respeito ao apoio social disponivel, constata-se que este desempenha um
papel essencial para a capacidade de gestdo dos cuidadores. Entende-se que, face a situagdes
que envolvem altos niveis de stress, o que os ajuda na adaptacdo e a lidarem adequadamente
com os inumeros problemas e desafios que enfrentam, passa por saberem o que deixa o seu
familiar confortavel, por exemplo ndo ¢ so saber como devem de fazer para deitar ou levantar
a pessoa cuidada, mas sim entenderem como devem de fazer para que a pessoa que amam se
sinta confortavel face as varias situagoes que esta ultima enfrenta (Gutiérrez Maldonado et al.,
2012; Soares & Pereira, 2014; Yigitalp et al., 2017). Deste ponto de vista descobriu-se que o
apoiar de forma dirigida tem um impacto positivo no bem-estar fisico, psicologico social e
espiritual do cuidador informal e, subsequentemente, desssa forma se consegue promover a
sua qualidade vida (Brand et al., 2014; Pedraza & Gonzalez, 2015; Sittironnarit et al., 2020;
Slusarska e outros, 2019). Em suma, a qualidade de vida dos cuidadores ¢ afetada por diversos
fatores, incluindo o estado de satide do cuidador e da pessoa cuidada (Ruitenburg et al., 2012),
toda a gam de condigdes socio-econdmicas (Anjos et al., 2014), a sobrecarga de trabalho, com
as inumeras tarefas comuns mais as especificas da doenga (Fhon et al., 2014), a satde e o grau
de dependéncia da pessoa assistida (Areosa et al., 2014), a relag@o entre cuidador e pessoa a
cuidado (Sanchez-Izquierdo et al., 2015), o suporte social recebido e percebido (Soares &
Pereira, 2014) e as estratégias de coping, quando bem ajustadas e utilizadas no dia a dia
(Pereira & Marques, 2014). J4 o ato de cuidar impacta negativamente a qualidade de vida dos
cuidadores informais devido a falta de apoio formal e informal onde se acrescem dificuldades

financeiras, a falta de tempo para lazer e para cuidarem de si, os problemas de saude fisica e
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mental fatores que quando se juntam, levantam duvidas sobre a forma como cuidam e emogdes
negativas durante todo o processo, mais ainda a interrogacao dos CI's se vale a pena
continuarem a cuidar, e dessa forma ¢ necessario compreender o fenonemo da motivacao

(Vilar, et al., 2012).

MOTIVACAO COMO FATOR PREDITOR DE BEM-ESTAR

Quando a pessoa que cuida alcanga a capacidade de tomar decisdes baseadas nos seus
valores morais, torna-se autbnomo e, dessa maneira, passa a ser responsavel pelas escolhas
que faz e pelas acdes que realiza. De maneira geral, os motivos e razdes que levam os
cuidadores a iniciar ou manter os cuidados sdo diversos podem estar correlacionados as
tradigdes de um pais, a normas sociais, ao estagio de desenvolvimento em relacao as mudangas
na estrutura familiar, a visdo de vida e sobretudo a histéria pessoal de cada individuo (Santos,

2006).

A pessoa pode tornar-se cuidador de varias formas; por uma questdo de instinto,
quando motivada inconscientemente a prestar auxilio a alguém que necessita dele; ou por
vontade propria, quando motivada com intuito de satisfazer as emocdes pelo meio da relagao
com o outro; pode ser por capacidade, quando a pessoa tem formacao técnica; e nao obstante
por conjuntura, quando se encontra numa situacao extrema onde ndo existe outra op¢ao (Maia
et al, 2003). Resta mencionar que na mesma pessoa pode existir em diferentes fases do
processo de cuidar uma mistura de todas elas (Sousa et al., 2004). A motivagao para cuidar de
alguém por norma baseia-se em quatro grandes motivos: amor, que ¢ o sentimento que nao
necessita de explicacdo cientifica; gratiddo, em que sdo levadas em conta sobretudo as
experiéncias passadas e tudo o que foi oferecido anteriormente pelo individuo que agora esta
necessitado(a). E ainda tera de ser incluido o dever. Este conceito de dever aparece na literatura
como a motivagdo mais forte, que leva os cuidadores a prestarem cuidados porque existe uma
afinidade que foi criada e permanecem sentimentos de retorno entre dar e receber. Ja a
obrigacdo ou pressao social € suportada pelo modelo familiar tradicional, e tem uma dupla
percec¢do, por um lado, porque os familiares se sentem desvalorizados aos olhos dos outros se
ndo cuidarem dos seus familiares, e por outro lado, para que o cuidador se sinta valorizado se

respeitar a regra (Sousa et al., 2004).
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Por fim como quarto motivo existe a moralidade, que esta subdividida e segue-se por
base naquilo que sdo as expectativas da sociedade. No caso da obrigagdo moral pode surgir de
diferentes formas e ter diferentes origens, nomeadamente, o querer dar em troca o carinho e
amor; depois tem-se a culpa, o ndo se sentir culpado(a); ou o cumprir de uma promessa, o que
implica que os cuidadores na maior parte das situagdes relativas ao cuidar, se coloquem no
lugar do outro ou num sentimento de gratidao e reciprocidade para com a pessoa cuidada.
(Ibidem, 2004); ou ainda na solidariedade conjugal, filial ou familiar, ou seja, solidariedade
conjugal vitalicia, uma vez que contrairam o casamento para o bem ou para o mal, na saiude
ou na doenga. Finalmente os motivos morais podem ser pelos vinculos filiais (gratiddo sincera
aos pais, sem adquirirem um conceito de obrigacdo e troca) e em outros lacos familiares
(Ibidem, 2004) sem nuca deixar de integrar a ideia que esteja inerente a vontade propria em
promover cuidados a alguém (Cohen e Eisdorfer, 1999). Por fim, a componente moral

complementa-se pela componente religiosa, que constitui uma outra grande motivacao (Sousa,

2004).

O ESTATUTO DOS CUIDADORES INFORMAIS: DIREITOS E DEVERES

A Lein. ° 100/2019, de 6 de setembro, que aprovou o estatuto do cuidador informal,
regula os direitos e os deveres do cuidador e da pessoa cuidada e estabelece as respetivas
medidas de apoio. O citado estatuto foi objeto de alteragdes legislativas no presente ano,
introduzidas pela Lei n. © 20/2024 de 8 de fevereiro. Através da Lei n. © 20/2024, de 8 de
fevereiro, no ambito do estatuto do cuidador surge a alteracao que passou a incluir a figura do
cuidador ndo principal. Assim, na atualidade o cuidador informal pode ser considerado
principal ou nao principal. Com esta nova alteragdo legislativa, constata-se que todas as
pessoas, mesmo ndo tendo lagos familiares com a pessoa cuidada, desde que vivam na casa
desta e lhe prestem cuidados de forma regular, mas ndo permanente, sdo designados como
cuidadores formais ndo principais.

Outra novidade decorrente desta alteragdo ao citado estatuto, diz respeito aos
progenitores com guarda partilhada da pessoa cuidada, que podem ambos ser considerados
como cuidadores informais ndo principais, nos termos do n. ° 4 do artigo 2.° do citado estatuto.

Vejamos, pois, a defini¢ao de cuidador informal principal e ndo principal.
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“Os cuidadores informais podem ser entendidos de uma forma genérica como aqueles
que cuidam de uma pessoa dependente, de forma permanente ou regular, sem remuneragado,
prestando cuidados basicos de natureza ndo terapéutica como a alimentag¢do, a higiene e
medicacdo.”

Para efeitos do disposto no n. ° 2 do artigo 2.° do referido estatuto, 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 que acompanha e cuida desta forma permanente, tem que viver
em comunhdo de habita¢do com a pessoa cuidada; ndo receber prestagoes de desemprego,
ndo exercer atividade profissional remunerada ou outro tipo de atividade incompativel com a
prestagdo de cuidados permanentes e ndo auferir qualquer remuneragdo pelos cuidados que
presta a pessoa cuidada.”

Ja o n. ° 3 do mesmo artigo, define cuidador informal ndo principal, como:

“O conjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4° grau da linha reta ou da linha
colateral da pessoa cuidada, ou quem, ndo tendo lacos familiares viva com a pessoa cuidada,
acompanhando-a de forma regular (ndo permanente), podendo ou ndo receber uma
remuneragdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada.”

O pedido de reconhecimento do estatuto do cuidador informal ¢ efetuado através do:

“(...) requerimento Mod. Cl1 — DGSS, juntamente com os documentos nele indicado,
preferencialmente através da Seguranga Social Direta ou em qualquer servigo de atendimento
daquela entidade. Apos o reconhecimento por parte do LS.S., sera emitido um cartdo de
identifica¢do do cuidador informal. *

Para ser reconhecido o estatuto do cuidador informal, a pessoa cuidada tem de estar em
situacdo de dependéncia de terceiros e necessitar de cuidados permanentes; ndo pode estar

acolhida numa institui¢do publica ou privada e tem de ser titular de uma das seguintes

prestagdes sociais:

“(...) complemento por dependéncia de 1.° grau, se tranmsitoriamente se encontrar
acamada ou a necessitar de cuidados permanentes,; complemento por dependéncia de 2.° grau
e subsidio por assisténcia de terceira pessoa.”

Importa ainda salientar também que esse reconhecimento pode terminar em caso de
incumprimento dos deveres de cuidador informal, por desisténcia ou pela morte do cuidador

ou da pessoa cuidada, ou se as condi¢gdes que determinaram o reconhecimento ou a sua

manutencao deixarem de se verificar.
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Somente a quem tenha sido atribuido o estatuto de cuidador informal principal pode pedir

o subsidio de apoio ao cuidador. Para além do subsidio, existem outras medidas de auxilio que

o

se encontram previstas no artigo 7.° do estatuto bem como no Decreto Regulamentar n.
1/2022, de 10 de janeiro, como por exemplo:

(1) o plano de intervengdo especifico ao cuidador, que é um documento que resulta do
diagnostico e planeamento no que respeita as necessidades identificadas no dominio da saude
e da seguranca social, estabelecendo programas de agdo estratégias adequadas a colmatar
as necessidades;(2) os grupos de autoajuda constituidos por pessoas que passaram por
situagoes idénticas, com vista a minimiza o isolamento;(3) o apoio psicossocial para o
desenvolvimento de competéncias pessoais e sociais com vista a melhorar a prestag¢do de
cuidados.(4) o subsidio de apoio é atribuido mediante a avalia¢do do rendimento do agregado
familiar do cuidador, ndo podendo este ser superior a uma percentagem do que foi indexado
acerca dos apoios sociais previstos no respetivo diploma legal (Portaria).

Para finalizar, ¢ de referir que no estatuto do cuidador informal estabelecem-se direitos
do cuidador e deveres em relag@o a pessoa cuidada. Nos termos do artigo 5.° do citado estatuto,
o cuidador informal, devidamente reconhecido tem diversos direitos, entre os quais se destaca:

“(...) a ver reconhecido o seu papel fundamental no desempenho e manuten¢do do bem-
estar da pessoa cuidada, a ser acompanhado e receber formagdo para o desenvolvimento das
suas capacidades e aquisicdo de competéncias, a receber informag¢do por parte dos
profissionais das areas da saude e da segurancga social; usufruir de apoio psicologico dos
servigos de saude sempre que necessdrio, a beneficiar de periodo de descanso (direito

igualmente previsto na Portaria n.” 335-4A/2023 de 3 de novembro) que visem o seu bem-estar
e equilibrio emocional e aceder a informagdo, em articulagdo com os servigos de satide, sobre
a evolugdo da doenga e a conciliar a prestagdo de cuidados com vida profissional (no caso
de cuidador ndo principal).”

No que concerne aos deveres do cuidador, relativamente a pessoa cuidada, deve, nos
termos do artigo 6.° do estatuto:

“(...) atender e respeitar os seus interesses e direitos, prestar apoio e cuidados a pessoa
cuidada, em articulag¢do e com orientagdo de profissionais da drea da saude; contribuir para
uma melhor qualidade de vida da pessoa cuidada; desenvolver estratégias que promovam a
autonomia da pessoa cuidada, assegurar as condi¢oes de higiene, uma alimentagdo e
hidrata¢do adequada; comunicar a equipa de saude as alteracoes verificadas no estado de
saude da pessoa cuidada bem como as necessidades sentidas a fim de melhorar a qualidade
de vida da pessoa a que se presta cuidados.”

Em suma, a prestacdo de cuidados ¢ uma atividade complexa que requer apoio em varias

areas, destacando a importancia de politicas sociais para os cuidadores. O Estatuto do Cuidador

Informal, aprovado em Portugal pela Lei n. © 100/2019, de 6 de setembro, estabelece direitos
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e deveres para cuidadores e individuos cuidados, além de medidas de apoio. Os direitos
incluem reconhecimento do papel do cuidador, acesso a formagdo, apoio psicologico e
subsidios. Os deveres envolvem respeitar os direitos do individuo cuidado, garantir seu bem-
estar e comunicar com a equipe de saude.

O estatuto também prevé medidas como acompanhamento por profissionais de saude,
grupos de autoajuda e apoio psicossocial. Para assegurar o descanso do cuidador, o estatuto
integra a importancia de garantir o descanso do cuidador informal, permitindo que a pessoa
cuidada seja referenciada para a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Isso
inclui a possibilidade de internamento em unidades de cuidados ou encaminhamento para
servicos de apoio social, como lares residenciais, de forma periodica. Além disso, quando
apropriado ou desejado, podem ser oferecidos servigcos de apoio domicilidrio que atendam as
necessidades do cuidador e da pessoa cuidada (Assembleia da Republica, 2019; Departamento

de Prestagdes e Contribuigdes, 2020).

PARTE PRATICA

O presente estudo insere-se no ambito de Mestrado em Psicologia Clinica. Caracteriza-
se como estudo de desenho misto, descritivo e transversal e, insere-se no ambito de uma
investigacdo que conta com a colaboragdo do Grupo de Investigagdo: Qualidade de vida,
Intervencao Psicossocial e Cidadania do Centro Lusiada de Investigacdo em Servigo Social,
Intervencao Social (CLISSIS).

No sentido de enriquecer o estudo bem como encontrar respostas para a percecao da
qualidade de vida de cuidadores informais, foi usada para o efeito uma bactéria com varias
escalas: Qualidade de vida, Sobrecarga e Dificuldades sentidas pelo Cuidador(a), indice de

Barthel e ESSS (Escala de Satisfagdo e Suporte Social).
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DESIGN DO ESTUDO

O estudo ¢ de desenho misto, em que a primeira etapa se designa de quantitativa, com
uma segunda etapa qualitativa, realizada sequencialmente, 1* etapa e 2* etapa. A analise e
coleta dos dados das referidas etapas foram fundamentadas pelos referenciais de qualidade de
vida, sobrecarga e dificuldades sentidas pelo(a) cuidador(a) durante o processo de cuidar,

sempre com a inclusdo dos cuidadores receberem ou ndo, qualquer tipo de apoio.

OBJETIVO DO ESTUDO

O objetivo € avaliar a influéncia da sobrecarga dos cuidadores informais de pessoas idosas

com deméncia na sua qualidade de vida (cuidadores informais com e, sem apoio formal).

VARIAVEIS DO ESTUDO

Definimos como variaveis do estudo, a sobrecarga e a qualidade de vida. A variavel
sobrecarga vai depender do apoio formal prestado ou ndo, situacdo que por sua vez, produzira
um impacto: uma melhor ou pior qualidade de vida dos cuidadores informais de pessoas com

deméncia.

OS INSTRUMENTOS

Foram utilizados os seguintes instrumentos: uma entrevista Semiestruturada e um
questionario com varias escalas para avaliar a sobrecarga e a qualidade de vida dos cuidadores
informais de pessoas idosas com deméncia.

A Escala de sobrecarga de (Zarit), adaptada a populacao portuguesa (Ferreira et al., 2010),
¢ uma escala que permite avaliar a sobrecarga objetiva e subjetiva do cuidador informal. Para
avaliar a perce¢do de sobrecarga dos cuidadores, ¢ aplicada esta escala que € composta por 22
itens que avaliam a relagdo entre o cuidador e idoso, a condicdo de satde, o bem-estar
psicoldgico, finangas e vida social. As respostas sdo pontuadas por uma escala de Likert, de
acordo com a presenca ou intensidade de uma resposta afirmativa (0 = nunca, 1 = raramente,
2 = algumas vezes, 3 = frequentemente e 4 = sempre). Os 5 dominios analisados correspondem
a perda de controlo, sacrificio, dependéncia, receio/anglstia e autocritica, por fim o item 22

foi avaliado isoladamente. Corresponde a frequéncia com que ocorrem sentimentos negativos,
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tais como: tristeza, desespero, ansiedade ou depressao. A pontuacao da escala apresenta uma
variagdo entre 0 e 80 pontos, verificando-se que quanto maior a pontuacdao obtida pelo
individuo, maior o nivel de sobrecarga experimentado por este (<21 Auséncia de Sobrecarga;
entre 21-40 Sobrecarga Moderada; 41-60 Sobrecarga moderada a severa; >61 Sobrecarga
Severa). O item 22 nao pertence a nenhuma escala, foi avaliado isoladamente.

A escala WHOQOL - BREF (Canavarro, et al., 2007) - A Escala de Avaliagdo de
Qualidade de Vida (WHOQOL) ¢ um instrumento que avalia a qualidade de vida em quatro
dominios diferentes, fisico, psicologico, relagdes sociais e ambiente. Inclui adicionalmente
uma faceta sobre qualidade de vida em geral e outra acerca da percecdo geral da satde, os
restantes 24 itens, representam cada uma das 24 facetas especificas que constituem o
instrumento original, cada uma delas avaliada através de uma pergunta. Esta escala foi
adaptada e validada para a populagdo portuguesa em 2006 e mostrou resultados positivos em
termos de consisténcia interna, validade discriminante, validade concorrente, validade de
conteudo e confiabilidade. A escala contém 26 questoes (referentes as duas ultimas semanas)
e, pode ser auto administrada. Sendo que quanto maior a pontuagao obtida, melhor a percecao
da qualidade de vida. A pontuagdo varia de 1 a 5, sendo que quanto maior a pontuagdo obtida
melhor a percecdo da qualidade de vida.

O Questionario Sociodemografico - foi utilizado neste projeto para ajudar a obter
informacdes sobre os cuidadores incluindo caracteristicas pessoais, situacao laboral, duragao
dos cuidados e apoios recebidos ou nao.

Para descrever os cuidadores informais, recolheu-se informagdes sobre género, idade,
estado civil, escolaridade, situacdo profissional, grau de parentesco com o idoso, tempo de
cuidado, frequéncia e carga horaria, coabitacdo com o idoso e compensagao monetaria.

Para ajudar a perceber a influéncia de outros fatores foi também aplicada a escala CADI-
dificuldades do cuidador. Neste caso o instrumento ¢ composto por 30 itens, respondidos
através de uma escala do tipo Likert, que varia entre (1) ndo acontece no meu caso; (2)
acontece, mas ndo me perturba; (3) acontece e causa-me alguma perturbagao e (4) acontece e
perturba-me muito. O objetivo foi o de encontrar resultados que corroborem a existéncia de
maiores dificuldades no cuidar em relagdo aos cuidadores sem qualquer tipo de apoio. Que
inclui véarios dominios, desde: (1) problemas relacionais (PR); (2) Restri¢cdes Sociais (RS); (3)

Exigéncias do Cuidar (EC); (4) Reagdes ao Cuidar (RC); (5) Apoio Familiar (AF) e (6) Apoio
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Profissional (AP). Da mesma forma para um melhor entendimento sobre fatores que possam
influenciar a qualidade de vida foi usada a escala indice de Barthel — que traduz o grau de
dependéncia da pessoa cuidada.

Foi também usada a escala (ESSS — Escala de Satisfacdo Com o Suporte Social
constituida por 15 itens, que sdo respondidos através de uma escala tipo Likert que varia entre
1 (concordo totalmente) e 5 (discordo totalmente) avalia satisfagdo com os amigos, satisfacao
com a familia, a intimidade e as atividades sociais (apenas para ajudar a entender a perce¢ao
sobre os apoios). Por fim, foi aplicada uma entrevista Semiestruturada realizada a (N=10)

participantes, que se reporta a parte qualitativa do estudo.

PROCESSO DE RECOLHA DE DADOS E CRONOGRAMA

O processo de recolha de informagdo envolveu uma revisdao bibliografica, pesquisa de
instrumentos, obtencdo de autorizacdes, selecdo de amostra e administracdo de entrevistas e
questionarios. Obedeceu a varios pontos: realizou-se uma revisao bibliografica e literaria para
coletar informacdes e definir conceitos centrais e objetivos.

Em seguida, foi feita uma pesquisa para selecionar os instrumentos adequados para o
estudo. Nos instrumentos (inquéritos) aplicados aos cuidadores, constatam-se questdes
Sociodemograficas, questdes sobre dificuldades e necessidades do cuidador, auto percecdo,
apoio recebido ou ndo e valores percebidos em termos de sobrecarga, Escala de Zarit e
qualidade de vida percebida (WHOQOL- Bref).

O grupo de estudo escolhido foi de cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia
(cuidadores com e sem apoio formal), e respeitado o consentimento informado. No estudo
foram cumpridas todas as questdes éticas, e obtidas autorizagdes para utilizar os instrumentos
selecionados.

Foram utilizados os questionarios Sociodemografico, as Escalas de sobrecarga do
cuidador e Qualidade de vida, assim como a escala de dificuldades do cuidador e para efeitos
de estudo estatistico, o programa SPSS para o analisar dos dados. Foi realizado um teste de
correlacdo de Pearson e t de Student, para verificar a relagdo entre sobrecarga e qualidade de
vida, controlando a capacidade funcional do cuidador, para avaliar diferencas e correlagdes

entre variaveis psicologicas, tipos de cuidadores e varidveis S6cio Demograficas.
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O cronograma serviu de guia para estabelecer prazos para realizacdo das partes
integrantes, referentes a recolha de dados e construcao da tese, janeiro més para revisdo de
todo o projeto com foco na literatura, fevereiro, margo e abril e maio meses em que se deu a
coleta de dados, junho, julho e agosto, meses que sustentaram o tempo para uma revisao da
discussdo e organiza¢do da literatura, o novo cruzamento dos resultados com os dados
recolhidos das entrevistas e inquéritos efetuado em junho e julho, o tempo restante incidiu
sobre a discussao e resultados. O projeto foi aprovado pelo comite de ética. A entrega da tese,
foi realizada no final de agosto.

A seguir na tabela 1 € apresentado o cronograma.

Tabela 1 — Cronograma de estudo e recolha de dados

setembro
outubro
novembro
dezembro
janeiro
fevereiro
marco
abril
maio
junho
julho
agosto

Revisdo
Bibliografica
Definir
instrumentos

Recolha de
dados

Entrevista

Tratamento de
dados
Resultados

Discussdo

DEONTOLOGIA

Todos os nomes e dados referentes a pessoas constantes neste trabalho, estdo em cddigo
para manter a individualidade e privacidade de cada participante. Para garantir o anonimato

dos participantes entrevistados, os mesmos, foram identificados pela letra P seguida de um [e-
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entrevistado(a)] e de um numero, que representa a ordem da entrevista. Exemplo: (Pel; Pe2;

Pe3; Pe4; PeS; Pe6; Pe7; Pe§; Pe9; Pel0).

POPULACAO DO ESTUDO

A populagdo deste estudo ¢ constituida pelos cuidadores informais de idosos com deméncia.

AMOSTRA DO ESTUDO

O grupo de estudo foi composto por cuidadores informais selecionados por

conveniéncia, divididos por dois grupos ndo homogéneos.

Os cuidadores sao de ambos os sexos, entre 18 e 83 anos, com a diferenca de receberem
ou nao apoio formal. Os participantes do estudo habitam todos na zona de Lisboa e Vale do

Tejo. O critério de exclusdo ¢ o cuidador(a) ter a idade inferior a 18 anos.

O numero total de participantes do estudo ¢ constituido por Cuidadores Informais de
pessoas Idosas com Deméncia (cuidadores com e sem apoio formal), entre os quais (N=47)
sdo cuidadores que participaram através da plataforma Googleforms e, responderam ao
questionario disponibilizado online, com (N=26) que sdao cuidadores Informais de pessoas
Idosas com Deméncia que responderam ao questionario diretamente por escrito, foi-lhes
entregue em mao, dos quais (N=10) sdo cuidadores Informais de pessoas Idosas com
Deméncia que, para além do questiondrio escrito, também quiseram (por iniciativa propria)
ser entrevistados. No final, o total de participantes ¢ de (N=73) pessoas que aceitaram

participar no estudo.

CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES CUIDADORES E PESSOAS A CUIDADO

A amostra era constituida por (N=73) respostas de cuidadores informais de pessoas idosas
com deméncia. Na tabela 2 estdo presentes os dados relativos a caracterizacdo da amostra.
Segundo a interpretacdo dos dados percebemos que, a maioria dos participantes era do sexo

feminino (80.8%), casadas (47.9%), com filhos (65.8%), licenciada (35.6%) e com atividade
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profissional ativa (54.8%). Para além disso, em média, os inquiridos eram cuidadores

informais ha (6.6 anos), aproximadamente 7 anos.

Tabela 2 — Caracterizacao dos cuidadores (N = 73)

N %

Sexo

Feminino 59 80,8

Masculino 14 19,2
Estado civil

Casado(a) 35 47,9

Divorciado(a) 11 15,1

Separado(a) 3 4,1

Solteiro(a) 16 21,9

Uniao de Facto 7 9,6

Vitvo(a) 1 1,4
Escolaridade

< Ensino Basico 22 29,2

Ensino Secundario 23 31,5

Licenciatura 26 35,6

Mestrado 1 1,4

Doutoramento 1 1,4
Filhos

Nao 25 34,2

Sim 48 65,8
Situacio profissional

Atividade profissional ativa 40 548

Cuidadora Informal Principal 2 2,8

Desempregado(a) 9 12,3

Reformado(a) 22 30,1
Tempo como cuidador (M; DP) 6.6 7.6
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Na tabela 3 estd a representatividade da amostra relativamente s pessoas cuidadas.
Segundo os dados da tabela 3, a média de idades das pessoas a cuidado era de 79.8 anos, com
uma variagao entre 41 e 99 anos. A maioria do sexo feminino (64.4%). O grau de parentesco
mais frequente ¢ pais (53.4%) e Esposo(a) (15.1%). Cerca de (63%) era a primeira vez que
desempenhava a funcdo de cuidador informal, (68.5%) eram cuidadores principais e (53.4%)

tinham apoio formal.

Tabela 3 — Caracterizacdo das pessoas a cuidado

N %
Idade (M; DP) 79,8 11,0
Sexo
Feminino
47 64,4
Masculino
28 38,4
Parentesco
Pais 39 534
Esposo(a) 11 15,1
Avos 7 9,6
Filho(a) 5 6,8
Irma 4 5,5
Tia 2 2,7
Sogros 2 2,7
Amiga 2 2,7
Primeira vez como cuidador 46 63.0
Cuidador principal 50 68,5
Apoio formal 39 53,4
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CARACTERIZACAO DO GRUPO DE PARTICIPANTES ENTREVISTADOS

Na segunda fase do estudo, tal como na etapa 1, foram entregues questiondrios fisicos
aos entrevistados, sendo que, (N=10) desses cuidadores informais de pessoas idosas com
deméncia, quiseram ser entrevistados, a maioria dos quais sd3o membros da Associagao

Nacional de Cuidadores Informais (ANCI).

Os participantes foram igualmente caracterizados quanto ao sexo, idade, estado civil,
habilitagdes académicas, situa¢do profissional, grau de parentesco com a pessoa cuidada,

presenca de doenca, duragao dos cuidados e existéncia de apoio.

Todos os cuidadores entrevistados concordaram em participar do estudo e tiveram
conhecimento sobre qual o destino das informagdes que iriam ser partilhadas por estes, para
além disso todos eles prestam cuidados em domicilio préprio, 24 horas por dia. As entrevistas
foram realizadas tanto online, como presencialmente e, foram gravadas (o suporte fisico esta

em meu poder).

Na seguinte tabela 4, aparecem em forma de resumo os dados Sociodemograficos
referentes aos participantes que quiseram ser entrevistados. Entre os dados estdo presentes, as
informacdes referentes as pessoas cuidadas, nomeadamente a referéncia ao tipo de deméncia

de cada pessoa a cuidado e respetivas idades.
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Tabela 4 — Caracterizacao dos participantes entrevistados

Participante
P)
Sexo Pel Pe2 Pe3 Ped Pe5 Pe6 Pe7 Pe8 Pe9 Pel0
Fem. |Fem. |Fem. |Fem. Masc. |Masc. |Masc. |[Fem. |Fem. Fem.
Idade 75 72 78 67 55 70 51 54 61 52
Estado Civil|Casada |Casada [Casada [Divorciada|Solteiro |Casado [Solteiro |Casada [Solteira |Casada
Habilitagdes|Antiga [2° ano |Nao 12°ano  [Licenci.|Licenci.|12° ano |4* 12° ano [9° ano
42 escolar [sabe ler Técnico |classe
Literarias |classe nem de
escrever informat.
Apoio APdF |APdF [SA SA Apoio [SA SA Apoio [SA SA
prestado  |Apoio |Apoio domicili domést.
familia |familia ario
Situagdo RFDA [RFDA |RFDA |RFDA RFDA [RFDA |[RFDO |RFDA |No No
Profissional |[Trab. |empreg |limpeza|Companhi [Engenh [Engenh [Técnico |[Emp. |ativo  |ativo
Metalur jada S a de el. el. de Escrit. |cabele. |Funcio.
gica.  [domésti Seguros informat. publica
ca
Doenca PKSONALZH |PKSON|DMV DA APP DA DA DFT [ALZH
do parente |76 anos [M82 |82 anos |91 anos |81 anos |73 anos (88 anos (78 anos |66 anos (91 anos
anos
Duracao 8 anos |4 anos |15 anos [20 anos |5 anos (S anos |6 anos |Varios |5 anos |5 anos
da Cuidou |Cuidou Cuidou da Ja Cuidou |Cuidou |meses
prestacdo  |da mae |da mae irmd com [cuidou |da nora |da tia
de com [com ALZH do pai |com DA|com
cuidados |DMV |ALZH com PKSON
DMV
Grau de Esposa, [Esposa, |[Esposa, |Filha, Filho, [Cuida |Filho, Filha |Filha [Filha
Parentesco |cuida |cuida |cuida [cuidada |cuida |dasua |cuida cuida dalcuida da|cuida
com a do do pai e|do seu |mae, da mae. Mulher. |da made. |do pai. |irmad. |da
pessoa marido. [do marido. [também mae.
cuidada marido cuidou da
ao irma e do
mesmo pai.
tempo.
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Como pode ser verificado temos um total de participantes entrevistados (N=10), em
que relativamente a idade, (N=4) tem idades respetivas a (70, 72, 75, 78 anos), (N=4), tem
idades compreendidas entre (51, 52, 54, 55) anos e, (N=2), sdo participantes com idades (61 e

62) anos.

Relativamente ao sexo temos (N=7) mulheres ¢ (N=3) homens. Em termos de
habilitagdes literarias temos (N=1) ndo sabe ler nem escrever (N=1) com o 2° ano de
escolaridade (N=2) pessoas com a 4% classe de escolaridade, (N=1) com o 9° ano de

escolaridade, (N=3) com o 12° ano de escolaridade e (N=2), pessoas licenciadas.

Em relagdo ao estado civil, (N=6) sdo participantes casados sendo (N=5) mulheres

casadas e (N=1) homem casado, (N=2) homens solteiros ¢ (N=1) mulher divorciada.

Relativamente a apoios recebidos temos (N=6) participantes, com (N=4)
maioritariamente mulheres que ndo recebem apoio, relativamente a homens (N=2) o tipo de
apoio ¢ doméstico (N=2), e maioritariamente prestado pelos filhos e filhas dos cuidadores(a)s

(N=2).

Quanto a duracao da prestacao de cuidados (N=1) cuida a varios meses, (N=1) cuida a
8 anos ¢ (N=1) cuida a 6 anos (N=4) cuidam a 5 anos com dois casos que duram h4 mais anos
(N=15) e, (N=20) anos. Sobressai ainda que, a maioria dos participantes que foram
entrevistados sdo maioritariamente mulheres casadas, com filhos(as) e estdo reformadas,
cuidam dos seus pais ou maes, com (N=1) mulher que cuida do esposo € do marido a0 mesmo
tempo. Os cuidadores queixam-se tanto de dores fisicas adquiridas ao longo do tempo
(problemas de coluna e de joelhos), quanto de problemas psicologicos, € saude mental
deteriorada. Em suma, a maioria dos participantes, sao filhas que cuidam dos seus pais e
maridos, todos(as) coabitam com a pessoa a cuidado. De seguida ¢ apresentada a andlise

grafica dos dados Sociodemograficos relativos a todos os participantes do estudo.
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ANALISE GRAFICA DOS DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Fig.1- Grafico de distribui¢ao por Idade e Sexo

Grafico de distribuicao por idade e sexo

Total de participantes
N

0

18 23 30 36 39 45 49 51 53 55 57 59 61 63 65 67 70 72 75 79
Idades dos participantes

™ Masculino Feminino ™ Colunal

Segundo a figura 1, grafico de distribuigao por idade e sexo, a maioria dos participantes
da amostra sao mulheres (N=59) com uma representatividade de homens (N=14), as idades
variam entre [> 18 e < 83 (anos)] para o sexo feminino e [> 33 < 78 (anos)] para o sexo
masculino.

Concluindo-se que a maior parte do grupo que constitui a amostra ¢ composta por
cuidador(a)s informais do sexo feminino. Seguidamente temos o grafico de distribui¢ao por

estado civil e sexo.
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Fig.2 - Grafico de distribuicdo por Estado Civil e Sexo

Grafico de distribuicao por Estado Civil e Sexo

Divorciado(a—

Unigo de factdig

Viuvo(a) |

Solteiro(a)r
Casado(a)—

0 5 10 15 20 25 30 35

¥ Estado Civil ™ feminino ®masculino

O grafico da figura 2 traduz que, dos participantes do estudo, existem (N=29) mulheres
casadas comparativamente a um numero inferior de homens na mesma condicdao (N= 10).
Solteiros temos (N=11) para o sexo feminino, e (N=5) referente ao sexo masculino e temos
apenas um participante masculino divorciado (N=1), face a (N=10) participantes femininas
divorciadas. Constata-se que existe apenas uma participante vitiva. Por fim com (N=7) temos
participantes do sexo feminino que vivem em unido de facto. Ou seja, temos uma maior

percentagem de participantes que sao do sexo feminino e, que estdo casadas.
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Fig. 3 — Gréfico de distribuicdo por Situagdo Profissional e Apoio Formal Recebido

Sem apoio

Desempregado(a)
Activo(a)

Reformado(a)

F

Com apoio —
—
—
—

0 5 10 15 20 25 30 35 40
B Feminino M Masculino

Segundo a leitura que se faz do grafico, existem (N=35) para o sexo feminino,
cuidadoras informais com apoio formal e (N=26) sem apoio formal, em termos de dados
sobre o sexo masculino (N=26) cuidadores informais sem apoio formal e (N=9)
cuidadores com apoio formal. Referente aos dados sobre a situagdo profissional atual dos
cuidadores (N= 8) para o desemprego, referente ao sexo feminino e (N=1) referente ao
desemprego no sexo masculino, (N=33) pessoas do sexo feminino no ativo,
comparativamente a (N=7) do sexo masculino, com um total de pessoas reformadas
(N=19) para o grupo feminino e (N=5) para o grupo masculino, concluindo-se desta forma
que, existe um maior numero de participantes mulheres que estdo no ativo e que nao

recebem nenhum apoio formal.
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PARTE QUANTITATIVA DO ESTUDO

ANALISE ESTATISTICA

A informacao que foi obtida de seguida ocorreu ao longo do processo (recolha de
dados), e, foi analisada tendo por base o auxilio do programa Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS).

O cruzamento de dados foi realizado através de uma andlise estatistica que podera
basear-se na utilizacdo de testes paramétricos Teste t de Student e Correlagdo de Pearson (a
correlacdo de Pearson para avaliar a associagdo entre as varidveis e o teste t de Student para
comparar as médias entre variaveis independentes continuas).

A analise estatistica envolveu medidas de estatistica descritiva (frequéncias absolutas
e relativas, médias e respetivos desvios-padrao) e estatistica inferencial. Nesta ultima, utilizou-
se o coeficiente de consisténcia interna Alpha de Cronbach, o coeficiente de correlagdo de
Pearson e o teste t de Student para amostras independentes.

Nas amostras com dimensao superior a 30, aceitou-se a normalidade de distribuicao
dos valores, de acordo com o teorema do limite central.

A homogeneidade de variincias foi analisada com o teste de Levéne.

O nivel de significancia para rejeitar a hipotese nula foi fixado em a < .05. A anélise
estatistica foi efetuada com o software SPSS (Statistical Package for the Social Sciences)
versao 28 para Windows.

Os dados da anélise estatisticas apresentados segundo o conjunto de tabelas seguintes:

Na tabela 5, apresentam-se os resultados da consisténcia interna das dimensdes dos

instrumentos de investigacao usados no presente estudo.
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Tabela 5 — Consisténcia interna dos instrumentos (Escalas - Qualidade de vida; Sobrecarga;

Avaliagao das Dificuldades do cuidador e Satisfacdo com o Suporte Social).

éig E{a)ach Nr de itens
Qualidade de vida 524 7
Dominio Fisico
Dominio Psicologico 765 6
Dominio Relac¢des Sociais .835 3
Dominio Ambiente 822 8
Escala de Sobrecarga do cuidador Zarit 719 5
Controlo
Sacrificio 718 6
Dependéncia 678 8
Receio 841 3
Autocritica 1.000 2
Avaliagado das dificuldades do cuidador (CADI)
Problemas relacionais .894 8
Restrigdes Sociais 918 7
Exigéncias ao Cuidar .859 7
Reagdes ao cuidar 792 4
Apoio familiar 705 2
Apoio profissional 7123 2
Indice de Barthel

.855 5
Satisfagdo com o Suporte Social
Satisfacdo com os amigos
Satisfacdo com a intimidade .608 4
Satisfagdo com a familia .664 3
Satisfagdo com as atividades sociais .697 3
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Segundo a interpretacao destes resultados a consisténcia interna foi analisada com o

coeficiente de consisténcia interna Alfa de Cronbach, e variou entre um minimo de .524, na

dimensao Dominio fisico da Qualidade de vida, at¢é um maximo de 1.00 (excelente), na

dimensao Autocritica da Escala de Sobrecarga de Zarit. A categorizacao dos valores de Alfa

tem como referéncia Hill (2014). Na tabela 6, por sua vez, podem ser observadas as estatisticas

descritivas dos valores obtidos nas variaveis em analise. Nela, indicamos os valores minimos

e maximos, média e respetivos desvios padrao.

Tabela 6 — Estatisticas descritivas sobre QdV; Sobrecarga; e Avaliacdo das dificuldades do

cuidador. (Incluindo-se dados recolhidos em termos da Escala de Satisfagdo com o Suporte

Social e indice de Barthel).

Minimo Maximo M¢édiaM  Desvio Padrao

Qualidade de Vida
Como ¢ que voce avalia a sua | 5 2.77 .99
qualidade de vida?
Quao satisfeito (a) vocé esta com a 1 5 2.95 1.07
sua saude?
Dominio Fisico 0.00 100.00 53.86 14.13
Dor e desconforto 1 5 3.15 1.02
Energia e fadiga 1 5 3.19 1.19
Sono e repouso 1 5 3.05 1.09
Mobilidade 1 5 3.63 1.14
Atividades da via quotidiana 1 5 2.74 1.11
Dependéncia de medicagdo ou 1 5 3.15 1.00
tratamentos
Capacidade de trabalho 1 5 3.16 1.14
Dominio Psicoldgico 0.00 100.00 58.10 19.57
Sentimentos positivos 1 5 3.58 1.16
Pensar, aprender, memoria e 5 3.60 1.17
concentracao
Autoestima 1 5 3.08 1.15
Imagem corporal e aparéncia 1 5 3.37 1.20
Sentimentos negativos 1 5 3.11 1.11
Espiritualidade/Religido/Crengas 1 5 3.21 1.11
Pessoais
Dominio relacoes sociais 0.00 100.0 51.59 24.08
Relagdes pessoais 1 5 342 1.04
Suporte (Apoio Social) 1 5 2.62 1.10

1 5 3.15 1.18

(nota a tabela continua na pagina
seguinte)
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Tabela 6 continuagao - Estatisticas Minimo Maximo Média Desvio Padrao
descritivas sobre QdV; Sobrecarga;
Avaliacao das dificuldades do

cuidador.

Dominio Ambiente 0.00 100.00 51.54 17.04
Seguranca fisica e protecao 1 5 3.23 1.00
Ambiente no lar 1 5 3.23 93
Recursos financeiros 1 5 2.78 .97
Cuidados de saude e sociais: 1 5 3.15 1.03
disponibilidade e qualidade

Oportunidades de adquirir novas 1 5 2.32 1.18
informacdes e habilidades

Participacao em, e oportunidades de 1 5 3.70 1.02
recreagao e lazer

Ambiente fisico: 1 5 2.67 1.15
(poluigao/ruido/transito /clima)

Transporte 1 5 341 1.03
Sobrecarga do cuidador 0 80 45,79 13.89
Perda de controle 1 5 2.85 .90
Sacrificio 1 5 2.76 .88
Dependéncia 1 5 3.32 .80
Receio 1 5 2.38 1.05
Autocritica 1 5 3.00 91
Avaliacao das dificuldades do 30 120 63.64 .82
cuidador (CADI)

Problemas Relacionais 1 4 2.25 .82
Restrigdes Sociais 1 4 2.65 91
Exigéncias ao cuidar 1 4 2.71 81
Apoio Familiar 1 4 2.57 .90
Apoio Profissional 1 4 2.63 .98
Escala de Barthel 0 85 34.73 26.7
Suporte social 15 75 44.77 14.58
Satisfagdo com os amigos 1 5 2.98 1.07
Satisfagdo com a intimidade 1 5 3.10 .82
Satisfagao com a familia 1 5 3.35 .96
Satisfacdo com as atividades sociais 1 5 2.51 1.04

Da interpretagao dos dados destacam-se os valores de indice de Barthel (Média=34.7)
e, indicam a existéncia de um grau de dependéncia dos sujeitos a cuidado. Relativamente a
qualidade de vida os cuidadores obtém valores mais elevados no dominio psicologico
(M=58,10) e consideravelmente mais baixos em facetas como as Rela¢des Sociais (M=51,59)

nomeadamente no que diz respeito ao suporte social, e Ambiente (M=51,54) considerando-se
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valores mais baixos no que se refere a oportunidades de adquirir novas informacgoes e
habilidades. Os valores muito perto do ponto médio de avaliagdo da escala (M=50) indicam
uma satisfacdo moderada com a qualidade de vida. Na Escala de Sobrecarga do cuidador
(Zarit) os cuidadores obtém valores mais elevados em Dependéncia e mais baixos em Receio.
Na escala de Avaliagdao das dificuldades do cuidador (CADI) os cuidadores obtém valores

mais elevados na dimensao Apoio profissional e mais baixos em Problemas relacionais.

Em relagdo a tabela 7 foi realizada a correlagdo entre valores de sobrecarga e qualidade

de vida para cuidadores informais com e sem apoio.

Tabela 7 — Correlagdes entre a sobrecarga e qualidade de vida dos participantes com e sem
apoio

Sem apoio Com apoio
Rel. Rel.
Fis. Psico. Soc. Amb. Fis. Psico. Soc. Amb.
Perda de
controlo -,583"" -,519"" -, 700" -,676" -,014 -115 -031 -,188
Sacrificio -,616"" -,603"" -,803"" -,766"" -493"" -552"" -,323" - 291

Dependéncia  -,405° -487" -595"" -683" - 163 -,074 ,007 -,047
Receio -,584"" 568 -,701""" -,638"" -,009 ,033 -,096 ,036

Autocritica  -,389" -,355" -436" -361° ,165 -017 -042 -023
*p< .05 %% p< 01 *** p< 001

Segundo os resultados da tabela 7 e, de forma genérica, para os cuidadores sem apoio
formal, os coeficientes de correlagdo entre a qualidade de vida e a sobrecarga do cuidador sao
estatisticamente significativos, negativos e moderados. Assim quanto mais elevada a
sobrecarga do cuidador mais baixa a qualidade de vida.

Como pode ser verificado pela tabela 7, nos cuidadores com apoio formal, este padrao
s6 acontece na relacdo entre a qualidade de vida (dimensdo psicologica) e sobrecarga

(dimensao sacrificio).
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Na tabela 8, comparamos os valores de sobrecarga de Zarit em fun¢do de ter ou nao

apoio, ¢ encontramos as seguintes diferencas estatisticamente significativas entre os

participantes:

Tabela 8— Dimensdes da Sobrecarga e apoio

Sem apoio Com apoio

M DP M DP Sig.
Perda Controlo 3,08 091 2,65 0,86 .043*
Sacrificio 2,87 091 2,67 085 .322
Dependéncia 3,63 0,75 3,06 0,75 .002%*
Receio 2,51 1,13 227 098 .323
Autocritica 2,85 0,89 3,13 092 .201

M — Média DP — Desvio padrao

*p <.05 %% p< .01 **F* p<.001

Como pode ser observado pela tabela, quanto Perda de controlo, t (71) =2.057 e, p =

.043, os valores sdo significativamente mais elevados nos cuidadores sem apoio (3.08 sem

apoio, vs. 2.65 com apoio) constatando-se que acontece 0 mesmo no que diz respeito a

Dependéncia, t (71) = 3.263, p = .002, os valores sdo significativamente mais elevados nos

cuidadores sem apoio (3.63 sem apoio vs. 3.06 com apoio).

(Tabela Correlagdo — Sobrecarga e Apoio continuagao da tabela 8)

Sem Apoio Com Apoio
M DP M DP Sig.
Perda de Controle 49.28 14.56 42.40 13.76 .043*
Sacrificio 45.92 14.55 42.72 13.64 322
Dependéncia 58.08 12.33 48.96 12.55 .002%*
Receio 40.16 18.08 36.32 15.68 323
Autocritica 45.16 14.24 50.08 14.72 201

Média D — Desvio Padrao

Concluindo-se que em regra, pode-se observar que os cuidadores sem apoio sofrem de

sobrecarga moderada a severa colocando-se por base a pontuagdo da escala da sobrecarga, (<
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21- auséncia de sobrecarga; 21-40 Sobrecarga moderada, 41-60 sobrecarga moderada a severa;
> sobrecarga severa). Diferenciando-se dos CI's com apoio, pois estes ultimos apresentam
valores mais elevados de qualidade de vida, embora também se constate que as diferencas, ndo
sejam estatisticamente significativas (p > .05).

De seguida ¢ apresentado o grafico resumo (Grafico da sobrecarga e suas dimensoes,

para os cuidadores com e sem apoio).

Figura 4 - Grafico das dimensdes da sobrecarga - cuidadores com e sem apoio
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Segundo se pode observar no grafico resumo (figura 4), consoante a ordem de valores
padrdo de resposta que vao de 1 a 5 os resultados indicam uma maior sobrecarga para
cuidadores informais que ndo recebem apoio, destacando-se as facetas dependéncia e perda de
controle, com valores médios mais baixos para a faceta receio (conforme dados da tabela 8).
Daquilo que concerne a resultados na tabela 9, sdo apresentados os valores referentes

qualidade de vida de cuidadores quando sem apoio ou com apoio formal.
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Tabela 9— Dimensdes da Qualidade de vida e apoio

Sem apoio  Com apoio

M DP M DP Sig

Dominio Fisico 3,16 0,60 3,15 0,54 944
Dominio Psicologico 3,25 0,80 3,39 0,77 424
Dominio Relagoes Sociais 3,01 1,11 3,11 0,82 .664
Dominio Ambiente 3,00 0,77 3,12 0,64 .486

M — Média DP — Desvio padrao

De acordo com a tabela 9 constata-se que nao existem valores significativos a registar,
mesmo assim existe diferenga em termos do dominio psicologico a enunciar médias diferentes
entre cuidadores informais (3,25 sem apoio vs. 3,39 com apoio). De seguida é apresentado o
gréafico resumo Figura 5 (Grafico das dimensdes da qualidade de vida para os cuidadores com
€ sem apoio).

Em regra, os cuidadores com apoio apresentam valores mais elevados de qualidade de
vida, embora as diferencas nao sejam estatisticamente significativas (p > .05). a seguir esta a
representacdo dos resultados para a escala padronizada de 0 a 100 conforma (Tabela 9 —
continuagdo - Qualidade de vida e apoio).

Sem apoio Com apoio

M DP M DP  Sig.

Dominio Fisico 53,99 15,10 53,75 13,44 944
Dominio Psicolégico 56,13 1998 59.83 19,32 424
Dominio Relagdes Sociais 50,25 27,79 52,78 20,62 .664
Dominio Ambiente 50,00 19,28 52,88 15,89 .486

M — Média DP — Desvio padrao
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Figura 5 - Grafico das dimensdes da qualidade de vida (cuidadores com e sem apoio)
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Segundo se pode observar no grafico resumo (figura 5), consoante a ordem de valores

padrdo que vao de 0 a 100, os resultados indicam uma melhor qualidade de vida para

cuidadores informais que recebem apoio. Destacando-se o dominio psicoldgico com valores

médios mais altos para a faceta capacidade de pensar, aprender, memoria e concentracao

(conforme dados da tabela 7).

Dando seguimento a analise, temos a tabela 10, onde sdo apresentados os valores

referentes a dificuldades do cuidador em termos de cuidados, com as respetivas diferengas

entre o cuidador quando com ou sem apoio.

Tabela 10 — Dificuldades dos cuidadores informais com e sem apoio segundo as respostas

dadas.

M DP M DP Sig.
Problemas relacionais 244 84 2,09 78 .065
Restrigdes Sociais 2,74 99 257 .83 428
Exigéncias no Cuidar 2,76 .83 2,66 .80 572
Reacgodes ao Cuidar 2,57 94 2,57 88 .984
Apoio Familiar 2,75 1,03 253 94 334
Apoio Profissional 3,15 1,03 2,96 91 418

M — Média DP — Desvio padrao
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(Tabela Correlagao — Dificuldades do Cuidador e Apoio- continuagdo da tabela 10 - Medias)

Sem Apoio Com

Apoio
M DP M DP Sig.
Problemas Relacionais 58.56 25.22 50.16  23.40 .065
Restri¢cdes Sociais 65.76 29.73 51.40 2491 428
Exigéncias no Cuidar 66.24 2491 63.84  24.02 572
Reagdes ao Cuidar 61.68 28.23 60.68  26.43 .984
Apoio Familiar 66.00 30.91 60.72  28.22 334
Apoio Profissional 75.60 31.01 71.04  27.33 418

M - Média DP — Desvio Padrio

Da conclusao, a pontuacao do indice de dificuldades apresenta uma variagao entre (30
e 120 pontos) e (quanto maior a pontuagdo obtida, maior o nimero de dificuldades associadas
ao cuidar) como pode ser observado pelas duas tabelas, no que se refere leitura dos resultados,
em regra os cuidadores sem apoio apresentam valores mais elevados de dificuldades em cuidar.
Destacando-se as exigéncias no cuidar (66,24), os apoios tanto familiares (66,00) quanto
profissionais (75,60), e os problemas relacionais (58,6), embora as diferencas ndo sejam

estatisticamente significativas (p > .05).

Figura 6 - Dificuldades dos cuidadores informais com e sem apoio
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De seguida como forma de ajudar o processo de investigagdo que inclui a percecdo
sobre a sobrecarga e a qualidade de vida, foram também incluidos os dados sobre o suporte
social percebido, e foram constadas algumas diferencas entre cuidadores com e sem apoio,
ainda que ndo sejam significativas. A tabela 11 contem os dados sobre a correlagao entre o

suporte social e apoio recebido/ ndo recebido.
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Tabela 11 — Suporte social e apoio, segundo as respostas dadas.

Sem apoio Com apoio
M DP M DP Sig.
Intimidade 2,86 1,24 3,09 91 379
Amigos 3,18 ,94 3,04 12 510
Familia 3,25 1,14 3,44 ,80 440
Atividades Sociais 2,33 1,03 2,67 1,04 175

(Tabela Correlagdo — Suporte Social e Apoio continuagao da tabela 11)

Sem Apoio Com Apoio
M DP M DP Sig.
Intimidade 42.90 18.66 46.35 13.65 379
Amigos 47.70 14.12 45.60 10.80 510
Familia 48.75 17.13 51.60 12.05 440
Atividades 34.95 15.45 40.05 15.62 175
Sociais

M — Média DP — Desvio padrao

Obtendo-se como base os resultados das tabelas. Em regra, ¢ de acordo com uma pontuagao

total que vai de (minimo 15 — maximo 75), os cuidadores sem apoio apresentam valores mais

baixos de satisfagdo com o suporte social, embora as diferencas ndo sejam estatisticamente

significativas (p > .05). De seguida apresenta-se o grafico de barras do Suporte Social

percebido entre quem tem apoio € quem nao tem apoio formal.

Figura 7- grafico de barras Suporte Social
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Como se percebe pelo grafico da figura 7, de acordo com uma escala Likert (1-
concordo totalmente) e, (5 - Discordo totalmente), o suporte social percebido em relagdo a
familia ¢ superior para os cuidadores informais do estudo que tem apoio formal. No entanto,
0 mesmo nao acontece no que diz respeito ao suporte social percebido em relagao aos amigos,
Unica situagao em que ha valores mais altos para os cuidadores informais do estudo, que se
encontram sem apoio formal, quando comparados com os CI's que tem apoio formal. O que
quer dizer que s3o os amigos que também estdo a ter um papel importante, na ajuda dada aos

CI's, sem apoio formal.

PARTE QUALITATIVA DO ESTUDO

Relativamente a ter de existir uma analise qualitativa enquadrada no estudo, explica-se
sobretudo por esta ser uma designagdo que representa um modo interativo de recolha e analise
dos dados, ou seja, aparece um recurso a varias fontes. Desse modo, através de uma
combinagdo de métodos consegue-se captar a dimensdo subjetiva dos fenémenos, que sdo
sociais. Como exemplo temos a Qualidade de vida, a Sobrecarga e, a Prestacdo de cuidados a
pessoas idosas com deméncia, principalmente quando se considera os impactos que esta
prestacdo tem na qualidade de vida dos cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia.

Por outro lado, segundo aquilo que ja foi analisado e percebido da parte quantitativa
quando a sobrecarga aumenta, a qualidade de vida diminui, principalmente para aqueles
cuidadores que ndo tem apoio formal, nessa situagdo deve-se analisar a situagdo contextual de
forma individual, recordando-se que a realidade ndo existe fora da consciéncia do sujeito,
tratando-se de uma construcdo social impregnada de significados (Lincoln,1994).

Quando se fala do plano metodolégico que se correlaciona com a parte qualitativa,
passa sobretudo pela interpretagdo da realidade, em que se deve de captar os significados
atribuidos pelos atores sociais aqui representados, que sdo os cuidadores informais de pessoas
idosas com deméncia, considerando-se desta forma os diferentes aspetos da sua interagao.

Ou seja, ¢ importantissimo aferir mais sobre a influéncia da sobrecarga sobre a
qualidade de vida, através das respostas dos participantes com a liberdade que a entrevista

Semiestruturada permite.
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Por sua vez, com a valorizagao da componente subjetiva e, quando se tem em conta
uma analise reflexiva e critica das narrativas do real, as respostas a uma entrevista
Semiestruturada permitem uma abordagem interpretativa, apelando-se a explicitagdo das
praticas dos observados, principalmente quando sdo as interagdes sociais que se constituem
como o objeto predominante. Desta forma, com a parte qualitativa, procurou-se gerar uma
compreensdo interpretativa do real no sentido de revelar ndo uma realidade estdtica, mas
multipla e dinamica referente aos cuidados, os cuidadores agem em fun¢do do modo como
apreendem e explicam a realidade, ou seja, da sua “visdo do mundo” (Bogdan et al., 1995).

Percebe-se que, ndao basta observar a distancia o modo como estas pessoas se
comportam, ou seja, a observagado participante vai adquirir a sua importancia dada que através
desta, o investigador vai conseguir entrar naturalmente no mundo subjetivo dos participantes
de modo que a procura da objetividade ndo se faca apenas por reducao de factos, mas por um
reconhecimento da importancia dessa subjetividade e objetivagdo dos seus efeitos.

Por isso, € importante perceber que, quando os cuidadores informais relatam os factos
da sua vida, ndo s6 os descrevem, mas também os justificam, ou seja, a investigagdo pela parte
qualitativa deste estudo, vai permitir o modo construtivista de fazer ciéncia sem desvalorizar
a dimensao quantitativa dos factos ja obtidos na analise estatistica.

E relevante ter em atencio que a parte qualitativa ndo deve de ser vista com antagonica
face a abordagem positivista (parte quantitativa) deste estudo, pois apesar de se situarem em
polos opostos, neste caso ambos os tipos de metodologia acabam por se complementar
(desenho misto) favorecendo a abordagem pluralista, mais abrangente do objeto de estudo
(Cook & Reichanrdt, 1995).

Pode-se assim afirmar que representa uma opg¢do legitima quando estd em causa a
compreensdo interpretativa da realidade, ndo se resumindo apenas a busca da causa, mas
porque se deve de reconhecer as interdependéncias entre os fendmenos objetivos e subjetivos.

Percebidos os factos, o trago mais marcante desta analise qualitativa reside no facto das
questdes a investigar seguirem um objetivo de exploracao, e descrigao dos fenomenos na sua
complexidade, privilegiando-se um contacto estreito com os sujeitos no seu meio natural, no
fundo perceber que a ciéncia social tem como objeto de estudo a agdo-significado (Lessard -

Hébert et al., 1990).

79



De seguida, como processo de facilitagao e, para melhor compreender e contextualizar
o objetivo da investigagdo, foram criadas categorias, subcategorias e indicadores da entrevista

Semiestruturada.

CATEGORIAS, SUBCATEGORIAS E INDICADORES DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

A relevancia das categorias esta no facto das mesmas procurarem apresentar de uma
forma mais concentrada e simplificada o sentido dos dados em bruto (Bardim, 2008). Deste
modo, a segunda parte da investigagdo complementa a primeira e, inclui a criagdo de categorias
e subcategorias criadas a priori com base no enquadramento teérico de forma a coincidir com
o objetivo geral do estudo que ¢ avaliar a influencia da sobrecarga na qualidade de vida dos
cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia (CI'S com e sem apoio formal). Nesse
sentido, considerou-se que ¢ importante retirar resultados sobre diferentes necessidades e
dificuldades dos CI’s, que foram entrevistados: (1) o estado de saude dos CI’s (Ruitenburg et
al., 2012); (2) a sua condicdo sdécio-economica (Anjos et al., 2014); (3) a sobrecarga de
trabalho (Fhon et al., 2014); (4) a influéncia da dependéncia da pessoa a cuidado sobre a
qualidade de vida (Areosa et al., 2014); (5) Comportamentos e relagdo estabelecida entre
cuidador e individuo a cuidado (Sanchez-Esquierdo et al., 2015); (6) o suporte social percebido
(Soares e Pereira, 2014); e as estratégias de copyng utilizadas pelos CI's (Pereira e Marques,
2014), pois sdo todas estas areas que sofrem a influencia da sobrecarga na qualidade de vida
dos CI’s. Depois da realizagdo e da transcricdo das entrevistas, as respostas foram
categorizadas em: (1) Percep¢do do papel do CI; (2) Dificuldades e Necessidades dos CI’s; (3)
Sobrecarga dos CI's; (4) Qualidade de vida dos CI's. Cada categoria ficou dividida em
subcategorias distintas com os indicadores que lhes estdo associados e suas respetivas unidades
de registo (citagdes retiradas das respostas as entrevistas). Os indicadores estdo justificados

pelas tabelas seguintes:
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Na tabela 12 apresentamos a categoria perce¢do do papel do cuidador, a que

correspondem uma subcategoria e seus respetivos indicadores.

Tabela 12- Percecao do papel de cuidador informal e respetivas categorias

Categoria Subcategoria Indicadores
Perce¢ao do papel do cuidador Auto Identificar os motivos que estao
informal de pessoa idosa com percecdo subjacentes ao papel de cuidador
deméncia. considerando-se a maior ou menor
motivacao para continuar a prestar os
cuidados;

Identificar os aspetos positivos e
negativos resultantes do papel de
cuidador;

Compreender/perceber sobre o apoio
que esta a ser prestado a pessoa com
deméncia.

Na tabela 13 esta representada a categoria Dificuldades dos cuidadores informais com
duas subcategorias / indicadores correspondentes.

Tabela 13 - Dificuldades dos cuidadores informais e respetivas categorias

Categoria Subcategoria Indicadores
Dificuldades e necessidades Emocionais/ | Registo das alteragdes
dos cuidadores informais; Psicologicas | emocionais/psicoldgicas que sao
procurou-se saber mais sobre resultantes do prestar de cuidados;

a percecao de:
problemas relacionais;
restrigdes sociais;
exigéncias ao cuidar;
reagoes ao cuidar.

identificar as necessidades que surgem
derivadas das alteragoes
emocionais/psicoldgicas e seus
impactos na saude de quem cuida.

Socio Identificar as necessidades sociais
educativas sentidas durante a tarefa de cuidar;
Identificar as mudangas sociais sentidas e
seus impactos na satide de quem cuida.
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Na tabela 14 tem-se a referéncia a categoria Apoios, com duas subcategorias e seus

indicadores.

Tabela 14— Estruturacao da categoria Apoios.

se de que forma os apoios
prestados estdo a ser
percecionados e estdo ou nao
interligados com o suporte
social; Satisfacdo com os
amigos; Satisfacdo com a
Intimidade;

Satisfacao com a familia;
Satisfagdo com as atividades
sociais

Categoria Subcategoria Indicadores
Apoios — suporte social Informal — | Perceber o tipo de apoio que € prestado
percebido; permitindo perceber-| Familiar pela rede informal e familiar do cuidador;

Identificar qual a valoriza¢ao dada ao
apoio informal — familiar.

Técnico —
Profissional

Identificar quais os cuidados prestados
por técnicos e profissionais;
Identificar qual a valorizagao do apoio
técnico/profissional que ¢ prestado.

Na tabela 15 aparece respetivamente a informagdo sobre o tipo de sobrecarga sentida,

com as suas duas subcategorias e seus respetivos indicadores.

Tabela 15 — Informacgao sobre o tipo de Sobrecarga percebida.

de controle (dominios da
sobrecarga)

Categoria Subcategoria Indicadores

Sobrecarga Subjetiva Perceber o tipo de mudancas ocorridas a
Para além de se obter nivel subjetivo/emocional e seus
informagdes sobre os seus impactos na qualidade de vida do
dominios em termos gerais. cuidador;

Procurou-se incidir sobre a Identificar qual a valoriza¢do dada a essas
percecao dos cuidadores sem mudangas a nivel psicolégico.

apoio considerando os valores

da maior dependencia e perda | Opjetiva Identificar quais as mudangas ocorridas a

nivel da sobrecarga fisica e seus
impactos, com a respetiva
valorizag¢ao/desvalorizagdo dos mesmos
impactos na qualidade de vida do
cuidador.
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Na tabela 16 apresenta-se a Qualidade de vida do cuidador que recebe/ndo, recebe

apoio.

Tabela 16 — Qualidade de vida de cuidadores informais com e sem apoio formal.

Respetivamente com 2 subcategorias e seus indicadores.

Categoria Subcategoria Indicadores
Qualidade de vida Com apoio Identifica¢do da valorizacdo que o apoio
Para além de se obter prestado tem na qualidade de vida do
informacgdes sobre os seus cuidador informal.

dominios em termos gerais. . . = .
& Sem apoio Identificagdo do impacto que a falta de

apoio prestado tem na qualidade de vida
do cuidador informal.

Em relagdo as tabelas e seus conteudos, procurou-se investigar sobre a perce¢ao que
alguns cuidadores t€ém da sua sobrecarga e qualidade de vida, considerando-se as suas
necessidades, dificuldades, aspetos positivos e aspetos negativos e apoios em relagdo ao
cuidar.

Em relagdo a tabela 16 e com foco nos dominios desta varidvel, que ja foram avaliados
em termos quantitativos, € se obtiveram valores minimos € maximos nos seus dominios e
facetas (estudo quantitativo), colocaram-se apenas questdes com pretensdo de se alargar as
percegoes sobre o Dominio fisico: mobilidade, atividades da vida quotidiana, Dominio
psicoldgico: Pensar; aprender; memoria € concentracdo; Autoestima; Dominio das relagdes
sociais: Relagdes pessoais; Suporte e apoio social; Dominio ambiente; Oportunidades de
adquirir novas informagdes e habilidades; participacdo em, e oportunidades de recreacao/lazer.
Por isso todas as questdes foram dirigidas ao objetivo geral, e estdo repartidas igualmente por

indicadores (como consta no anexo 3).
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ANALISE DOS DADOS QUALITATIVOS

Quanto a analise de dados qualitativa, comega-se por afirmar que a parte de investigacao
qualitativa dirigiu a sua atencao essencialmente a compreensdo do problema apresentado no
objetivo, nomeadamente para se perceber os resultados sobre a sobrecarga e a sua influéncia
na qualidade de vida de cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia quando com e
sem apoio formal. Deste ponto de vista, ird proceder-se a apresentagdo dos resultados da
entrevista, para tal, baseamo-nos na analise das respostas dos participantes, tendo em conta as

trés categorias e, as suas subcategorias e indicadores correspondentes.

Da questdo tem algum problema de satide que afete a prestagdo de cuidados obtiveram-

se as seguintes respostas:

(e.g.,) Pel, “Esses problemas temos todos, sabe? Depois tenho muitos problemas fisicos,
sim eu tenho muitas dores nas pernas, nas costas, ando sempre aflita da cabega, muito
cansada, sim, mas é parte da vida.”’;

(e.g.,) Pe3, “Problemas fisicos, so se for na coluna, mas é mais um viver amargurada,
muito triste, com cansago constante, e muito desmotivada, sinto que estd cada vez mais dificil,

’

fiquei para aqui esquecida, eu jd eu ndo sei o que ando a fazer.”;

(e.g.,) Ped4, “Digo com toda a franqueza a minha saude mental esta cada dia mais

’,

debilitada, estou mal é psicologicamente.”,

(e.g.,) Pe5, “Confesso que sinto dores insuportaveis nas costas, fui operado ao joelho, e
nunca mais consegui caminhar direito percebe, isso influencia os meus movimentos que faga,
e claro que me entristece.”;

(e.g.,) Pe7, “Foi-me diagnosticado um problema na coluna, que apesar de ndo me
impedir de cuidar, provoca algumas dores de tempos a tempos, fora isso ando mal, triste
quando vejo a degradag¢do da minha mde, repare, a minha mde tem muita coisa junta, uma
protese na aorta, um Peacemaker, uma oclusdo do olho esquerdo e uma protese no joelho.”;

(e.g.,) Pe8, “Nao é facil, tenho dificuldades em segurar nele derivado a dores nas costas,
mas as vezes doi-me vé-lo assim, doi-me até a ponta dos dedos dos pés, é uma forma de dizer,

1

doi-me da cabega aos pés.”’;

(e.g.,) Pe9, “(...) uma canseira psicologica, a cabega as vezes parece que vai rebentar,

)

50 de pensar na doenga.”’;

(e.g.,) Pel0, “(...) tenho dores constantes nos musculos, e nas costas, mas ndo é nada que
se compare a parte psicologica a minha saude a nivel mental, da cabega, oi¢a eu nao estou
muito bem, sinto-me sempre triste, angustia-me por ver a pessoa que amo ao ponto que ela
chegou.”

84



A maior parte dos participantes demonstra uma preocupagao excessiva com o doente e
ndo com a sua propria saude.

(e.g.,) Pe2, “Sabe que estas coisas me ddo vontade de rir, ndo é canseira fisica, mas
tudo o resto. Ndo quero dizer com isso que as coisas ndo sejam verdadeiras e que nos ndo as
sentimos, ndo é nada disso. E que as vezes a filosofia de vida que a gente leva as vezes ndo é
a melhor, ndo ¢, ndo é mais possivel, mas também eu sou uma pessoa muito positiva. Se o ser
humano soubesse a capacidade que tem de se defender as vezes até de matar, se for preciso
para a maldade, entdo também deveria ter a capacidade para fazer coisas boas e, aplicar
essas coisas boas na parte positiva, mas depois ndo, ndo fazem nada de bom, de resto, tenho

problemas de coluna, tenho varizes nas pernas que me dificultam muito o andar, e ainda fui
operada a duas hérnias, isto ndo esta facil o cuidar, mas pronto.”

(e.g.,) Pe6, “Problemas de saude? Costuma-me doer muito as costas, sabe que tratar
da pessoa, por vezes ter de ajudar a pessoa a levantar-se, custa, fora essa situac¢do, e, tomo
medicamentos para a questdo do colesterol, para baixar, tive um problema grave nos joelhos
desde que um dia cai de bicicleta, e tenho problemas nos ossos desde entdo fico com algumas
dores nas costas, ao fim de alguns anos, também é normal.”

De forma resumida, a maior parte dos entrevistados, relataram enfrentar diversos
problemas de saude fisica, como dores nas costas, na coluna, varizes nas pernas, hérnias, entre
outros. Esses problemas causam sempre desconforto, com eles ocorrem juntamente

sentimentos de tristeza, cansago constante e desmotivacao.

Do balango que se faz acerca das respostas dadas, a saude mental também ¢ afetada, com
relatos de debilidade psicoldgica, dores de cabeca insuportaveis e dificuldades para realizar
atividades do dia a dia. Além disso, ha preocupacdo com a satde dos familiares, como a

degradacao dos familiares, que apresenta diversas complicacoes de satde.

As dores fisicas tém impacto nos movimentos e na qualidade de vida das pessoas, mas a
dor psicologica € relatada como ainda mais intensa, causando-lhes angustia e tristeza

constantes.

A percepcdo que o cuidador tem acerca do estado de saude do seu familiar remete-se
nestas respostas a um dos indicadores mais importantes que determinam os niveis de

sobrecarga emocional.

Portanto quanto pior for o estado de saude do familiar a cuidado, maior € a sobrecarga

emocional, e mais repercussoes tem na qualidade de vida do cuidador informal.
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Quando foi questionado sobre se existe mais algum elemento a prestar cuidados ao seu
familiar? Tem algum tipo de apoio? surgem os seguintes dados:
(e.g.,) Pel, "(...) eu apoio, nada, ndo tenho apoios como disse, nem conhego como ter,

eu ando um bocado cansada, ja tenho o meu marido hd quase quinze anos assim, e nada ndao
recebo apoio, é o que eu costumo dizer, isto é uma caminhada valente em canseira.";

(e.g.,) Pe2, "(...) queria até ter, mas nada disso, zero, ndo existem, onde estdo, pergunto
eu, portanto, isso ndo, eu recebi apoio so assim de um enfermeiro que veio cd a casa, claro,
porque depois precisava de tratar das feridas e outras coisas que aparecem, mas é muito
estranho realmente, porque eu precisava, precisava de apoio, e de tempo para mim, mas ja
ndo tenho.";

(e.g.,) Pe3, "(...) é terrivel de lidar com ele, parece um miudo do jardim escola, precisava
era de varias pessoas para me ajudar a suporta-lo, e ndo tenho nada desses apoios (...) tive
o apoio da minha irmd. O problema sabe o que é que foi, é que eu deixei de falar a minha
irmd desde 2006 até hoje, e tudo porque ele queria a atengdo toda para ele, por causa de lhe
estar a dar atengdo toda a ele afasto os outros(...) ele é mesmo mau, vém aqui a casa e ele
fecha a porta da rua com a chave, ele depois esconde a chave, sabe é triste, ele ndo gosta das
visitas da familia, nem de ninguém, mas que apoios é que eu posso ter (...) de vez em quando,
a minha sobrinha é que me ajuda, da-me algum dinheiro, ajuda-me com algum comer e assim,
mas fora isso, ndo tenho ajudas.”

As reflexdes dos participantes refletem a falta de apoio que enfrentam em situagdes
especificas. Pel, expressa cansago apos anos sem receber ajuda, enquanto Pe2 menciona ter
recebido apenas o apoio de um enfermeiro, sentindo-se sozinha com necessidade de apoio.
Nesse sentido, as respostas vislumbram que a partilha de responsabilidades na prestacido de
cuidados a pessoa na situagdo de dependéncia, pressupde uma menor sobrecarga do cuidador,
ao terem ajudas os cuidadores dispde de mais tempo para a realizagdo de outras tarefas,
evitando-se que estes entrem em conflito entre a necessidade de cuidar do doente e uma

segunda necessidade, que ¢ a de ndo disporem de tempo para eles proprios (Marques, 2007).

Pe3, por sua vez, descreve a dificuldade de lidar com a situagdo da relagdo com o seu
marido, menciona que o seu parceiro se comporta de maneira infantil (busca toda a atencao
para si, afastando os outros), portanto, a cuidadora informal alega que o seu marido ¢
controlador, impede visitas da familia, e questiona-se sobre como pode ter apoio em tal
situacdo, pois essa forma de ser, afastou-a de outros familiares, como a sua irma, com quem
nao fala desde 2006. Embora receba alguma ajuda ocasional de sua sobrinha, ela sente-se
isolada e sem recursos para lidar com os desafios que enfrenta. Desta resposta percebe-se que
a relacdo afetiva entre cuidadores informais e os seus familiares dependentes ¢ também um
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fator determinante na sobrecarga do cuidador, o bem-estar esta dependente da relagao afetiva
que se estabelece com a pessoa alvo dos cuidados, ou seja, uma boa relagdo pode funcionar
como o moderador entre fatores stressores e as suas consequéncias (Martins, 2006).

Pe4, “Ndo recebo, ndo recebi e chego a questionar se vale a pena, ndo temos ninguém
nem nenhum apoio técnico para nos ir acompanhando na evolu¢do da doenga, eu queria isso
...eu precisei disso, até deixar de precisar...porque ndo tive quando acontecia...é triste..., mas
fui e sou sempre, autodidata (...) apoios, vou até dizer so existem na teoria, por isso respondo-
lhe exatamente com a seguinte pergunta que apoio? E o apoio zero, confesso-lhe a situagdo
que procurei para resolver descobrir mais sobre a deméncia da minha irmd, manteve-se
exatamente igual ja la vdo 15 anos, entende o que estou a dizer, é um absurdo ainda existir

falta de literacia sobre a deméncia, e mais, falta de técnicos que nos deem diretrizes quando
tantos estdo no desemprego, e isso é triste.”

Neste caso, a cuidadora informal relata um acontecimento especifico. Fala da falta de
informagdo que teve sobre deméncia, durante os 15 anos em que cuidou de sua irma,
destacando que para a limitagdo tecnoldgica do passado era uma situacdo plausivel, porém a
continuidade dessa falta de apoio e informacdo ¢ “(...) um absurdo (...)” na atualidade em
pleno século XXI ainda existir falta de literacia sobre como prestar cuidados a pessoas com
deméncia. Por isso critica a auséncia de acompanhamento por profissionais qualificados “(...)
ndo ha ninguém que nos acompanhe na evolug¢do da doenga(...)”" e enfatiza a necessidade de
se capacitar os cuidadores informais (CIs), “(...) falta de técnicos que nos deem diretrizes

(...)” que sdo essenciais na realizagdo dos cuidados.

A falta de informagdo ¢ um fator preditor de sobrecarga, porque quando os cuidadores
informais ndo conseguem perceber o que devem de fazer, como devem de agir, essa situagao
deixa-os tensos e sem capacidade de resposta, para além disso, o cuidado domiciliar ¢
reconhecido como uma alternativa importante a institucionaliza¢do. Portanto, ¢ fundamental
que os profissionais de saude estejam atentos as dinamicas familiares e oferecam as
informacdes e condigdes necessarias para que os ClIs possam atuar de forma eficaz,

promovendo o bem-estar das pessoas dependentes (Martins, 2006).

(e.g.,) Pe5, " Ndo...estou nesta causa sozinho.”’;

(e.g.,) Pe6, “Sim o cuidado foi sempre sozinho, sempre sem ajudas, isso é uma verdade
sempre sozinho, e é uma doenga que foi sempre progredindo (...) eu, pensando melhor sim e
ndo, como posso dizer, a minha cunhada abandonou-me nessa ajuda, vinha ca a casa ver a
irmd, mas deixou de querer ajudar, o melhor apoio que tive foi lidar com outras pessoas na
minha condi¢do, com outros cuidadores que partilharam as suas historias.”
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Neste caso, o cuidador expressa a sua dececdo com a falta de apoio da sua cunhada, que
deixou de ajudé-lo. Contudo, encontrou suporte em outros cuidadores e compartilhou
experiéncias semelhantes. Das restantes respostas surgem algumas das emogdes bem presentes

durante o ato de cuidar:

(e.g.,) Pe7," (...) a vida é assim quando precisamos dos outros, desaparecem, isto causa
tristeza, mas enfim, apoio é o que ndo temos.";

(e.g.,) Pe8, "(...) bola, sim zero é a expressdo, a luta que o cuidador enfrenta nos
cuidados, esta no medo de errarmos, onde é que estd toda essa malta da saude, enquanto a
doenga ndo avanga, ndo estdo, é a cuidar sozinho que se consegue, ndo é, estd a ver, SO se

1

lembram depois em vir falar da estatistica.”;

(e.g.,) Pe9, "(...) ndo, ndo tenho. Apoios neste pais? Ndo existem, o que ha é encargos e
chatices.";

(e.g.,) Pel0, "(...) o que reina é o medo, as preocupagoes com estado de saude dela a
minha mde que tem Alzheimer e com isso digo tudo, ninguém me ajuda, fogem todos, para
além do mau feitio que ela adquiriu com isto da doenca, apoio, desculpe, so se for o de uma
das duas bengalas que ela usa."

Os depoimentos de cuidadores informais evidenciam insatisfagdo e frustracao pela falta
de apoio e recursos para lidar com a deméncia dos seus familiares. Muitos sentem que estdo
"(...)sozinhos(...)”, sem suporte emocional ou técnico, e enfrentam dificuldades para obter
ajuda, mesmo em momentos criticos. O apoio recebido ¢ frequentemente escasso e limitado a
profissionais de saude que aparecem ocasionalmente. Além disso, ha relatos de tensdes
familiares, com cuidadores a sentirem-se isolados devido por exemplo ao comportamento
controlador da pessoa a cuidado. A falta de informacao e consciencializa¢do sobre a deméncia
€ uma preocupacao comum, com cuidadores a questionarem-se sobre a auséncia de diretrizes
€ recursos, mesmo que seja num contexto especifico, num mundo onde a tecnologia poderia

facilitar o acesso a informacoes.

Alguns participantes revelaram ter ou ter tido apoios especificos, mas a maioria nao

recebe qualquer tipo de apoio.
Destaca-se o seguinte exemplo:

(e.g.,) Pel, “Os apoios, olhe eu em termos dos cuidados, tenho a sorte da medicagdo vir
toda num filme. Sim, vem enrolada toda certinha. Eu depois desenrolo aquilo e vai desde

segunda a domingo. A medica¢do vem toda certinha. Quem me ajuda é o médico e eu tenho
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quem me fale da doenca, tenho quem me informe, portanto estou informada sobre. Depois
ainda tenho os enfermeiros que também vém aqui de vez em quando a ajudar e tenho também
um médico particular. E diz-me sempre o que é que eu preciso com as receitas etc".

Ou o caso de:

(e.g.,) Pe2, "Ndo, tenho apoio as vezes da minha filha, tenho aqui um enfermeiro que
vinha aqui a casa, mas deixou de vir, ndo tenho esses apoios, como lhe digo, ndo tenho os
apoios que precisava. A unica coisa que tenho agora ultimamente é que fui tratar do apoio da
renda. Precisava era de outra casa, tenho um medo real é que ele me caia. Ele vai subindo de
vez em quando as escadas, mas é muito dificil. Eu fiquei muito cansada".

No relatar dos factos sobre o apoio, apresentaram-se assim dois depoimentos bem
distintos sobre o acesso a cuidados de saude. Pel, destaca a organizagdo e a regularidade dos
apoios que recebe, incluindo medicacdo bem estruturada, informagdes sobre a doenca e
assisténcia de médicos e enfermeiros. Em contraste, Pe2 relata a falta de apoio, menciona que,
embora tenha alguma ajuda da filha e de um enfermeiro que ndo a visita mais, sente-se
desamparada e preocupada com a sua situagdo habitacional e a dificuldade de mobilidade do

seu parente.

Acerca da questdo em que medida valoriza esse apoio? Destacaram-se as seguintes

respostas:

(e.g.,) Pel, "Olhe eu isso se for apoios dos técnicos, por enquanto ndo sei dizer. Sei que
¢ bom ter ajuda de técnicos, mas acho que ainda ndo sdo precisos para nos dessa forma.
Percebe, o meu marido vai-se mexendo, desloca-se aqui em casa e tal, também sabe o que é
que tem que fazer. Vai a casa de banho, ainda faz tudo sozinho. Pronto estd a ver, se for para
piorar, sim, irei queixar-me ao meu médico e ao médico dele, entdo talvez se arranje alguém.
Por agora, ndo sei se isso é uma coisa tdo importante".

(e.g.,) Pe2, (...) acho que o apoio ou ter apoio, é muito importante. Olhe, é muito
complicado isso de ser cuidadora. Valorizar, valorizo quem passa por esses momentos, sabe
aquela situagdo de vergonha de ser uma filha, e de ter de cuidar da higiene de um pai? E eu
pensei, vou agarrar numa toalha pequena, e tapo-lhe os olhos. Ele ndo vé o que é que eu estou
a fazer, sabe? O meu pai tem Alzheimer, ele revira os olhos para tras quando eu lhe fago
higiene pessoal.”

(e.g.,) Pe3, “Sei que se eu tratasse dos papéis era possivel, tanto ter apoio como estar
informada sobre o problema de cabegca que ele tem, mas eu é que ja ndo consigo ter cabega
para nada”.

(e.g.,) Ped, "Desvalorizo cada vez mais o termo apoio, oiga fala-se muito na deméncia,
fazem-se inumeros programas televisivos que ndo ensinam nada e... nem nos levam a lugar
nenhum, ndo ha pratica, nao ha empenho, sabe, hd muitos numeros e estatistica, mas quando
a pessoa ¢ diagnosticada, nos familiares diretos, saimos do hospital destro¢ados, com um
relatorio em mdos e ... sem qualquer tipo de informacdo. E isso que acontece, ds vezes néo é
a informagdo, é a ajuda certa que conta, 0o que mais penso ter é aqui uma pessoa para me
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ajudar, mas para ndo ter tanto trabalho, agora se estou informada, nada importa mais do que
cuidar de quem amo, por exemplo, isso sim, mas estou informada que talvez houvesse pessoas
capazes para me ajudar, e ainda assim nunca iria deixar os meus familiares, nas maos delas
(...) portanto, desculpe ndo sei se vou rir ou entrar num desgosto com esta questdo. NOs temos
legislagdo aprovada nesta fase e falo do estatuto do cuidador, que nos garante que iremos ter
apoio técnico, mas garantias, sem nada no horizonte, sem esperanga, ele é garantido, mas
ndo existe quando é necessario. Eu ndo preciso de uma equipa de voluntarios que va a minha
casa para estar ld com a pessoa sentada e ver a pessoa ali sentada durante uma hora. E tudo
velho isso, preciso é de informagdo nova".

(e.g.,) Pe6, "(...) valorizar ndo, mas sei que os técnicos percebem bem que existem
dificuldades, sabem as dificuldades pelas quais passamos, mas ndo agem bem, as vezes ha
coisas que sdo da vida intima percebe, e isso ndo hd técnico nenhum que consiga perceber.”

Nesta questdo as opinides foram bastante diversificadas, novamente apresentam-se
diferentes perspetivas sobre a importancia do apoio técnico para cuidadores de pessoas com
deméncia. Pel, expressa que, por enquanto, ndo sente a necessidade de ajuda técnica, pois o
seu marido ainda se consegue movimentar e realizar atividades sozinho. Pe2, por outro lado,
destaca a complexidade emocional de ser cuidador, especialmente em relagdo a higiene pessoal
de um pai com Alzheimer, e menciona a vergonha que sente. Pe3, reconhece que poderia ter
apoio e informacdes sobre a condi¢do, mas sente-se sobrecarregada. Pe4, critica a falta de
informagdes praticas e apoio efetivo apos diagndstico, mencionando que a legislacdo existente
nao se traduz em ajuda real. Por fim, Pe6 observa que, embora os técnicos reconhegam as
dificuldades enfrentadas pelos cuidadores, muitas vezes ndo conseguem compreender as
nuances da vida intima que influenciam essa experiéncia. J4 (Pe7; Pe8; Pe9; e Pel0)
responderam de forma mais dicotémica:

’

(e.g.,) Pe7, “(...) nem me pronuncio, desculpe.’
(e.g.,) Pe8, “(...) s6 de amigos que tenho.”
(e.g.,) Pe9, “(...) valorizo-me a mim sem isso, ndo era capaz.”

(e.g) Pel0, “(...) (riu-se) vou fingir que ndo entendi essa questdo.”

Em suma, dos resultados obtidos até esta questao, os cuidadores sentem que cuidar € uma
luta cheia de contrariedades diversas: (1) € solitaria, onde o sistema de apoio ¢ insuficiente;
(2) é geradora de sobrecarga emocional onde permanece o estado de tristeza por verem a saiude
fisica dos seus familiares a degradar-se; (3) implica a presen¢a de um desgaste psicologico,
onde aparecem, o medo de ndo conseguirem ser eles a continuar a cuidar, a irritagdo gerada

pelos momentos tensos vividos entre a diade, a frustracdo causada em grande parte pela falta

de informacao, e por fim a vergonha que se subdivide em duas percecdes, uma ¢ realmente a
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exemplo dado, uma filha ter de cuidar da higiene intima do pai, isso fica muito dificil, outra
forma de ver a vergonha tem a ver com os atos, os comportamentos inaceitdveis e
desequilibrados que alguns dos sujeitos a cuidado tém, situagdo que ocorre ndo por culpa direta
ou de forma intencional, mas pela doenga e seus impactos.

Da parte da informagao sobre apoios técnicos, da questdo: Esta informado relativamente
ao tipo de apoios que pode receber e quem lhe pode prestar esses apoios? A ter em conta as
respostas que foram obtidas, na sua maioria foram nao, das quais que se distingue a seguinte

resposta positiva:

(e.g.,) Pel, "Olhe, eu estou bastante informada. Ndo tenho nada a dizer contra isso. Alids,
eu fui ontem ao médico dele, e ndo tenho nada a queixar-me, ndo desabafei com o médico
sobre tristezas. Que isso eu ndo fago porque ndo pagam dividas (...) fui ao médico, é um dos
melhores do pais, é um senhor doutor e professor, tem muitos doentes. Ele até vai a televisdo
e é especialista no Alzheimer. Nos ja andamos com ele hd 15 anos, é um excelente médico e
ele tem posto o meu marido, assim como ele estd, o meu marido mesmo com esta doenga do
Parkinson, ainda conduziu até ha bem pouco tempo, é importante dizer isto."”

Dagquilo que se percebe das respostas, Pel, expressa estar bem informada e satisfeita com
o médico do seu marido, um especialista em Alzheimer, que a atende ha 15 anos. Ela destaca
a competéncia do médico, que ¢ renomeado e até aparece na televisdo. Apesar da doenca de
Parkinson, o seu marido ainda conseguiu conduzir até recentemente.

Quanto a percegao sobre o apoio a questao colocada era como € que o cuidador perceciona
esse apoio? As respostas foram diferentes e estdo dividas entre um apoio necessario, € um

apoio desnecessario e disfuncional.

(e.g.,) Pel, "Gosto muito do apoio dos técnicos, acho que eles merecem todo o bem que
a gente lhes consiga também transmitir, so que sou sincera. Ajudas sinceras sao do meu filho,
ele ajudou o pai a levantar-se. Depois as for¢as nas pernas também lhe faltam. Ld vai meu
filho, porque o meu filho esta assim pronto, sabe? Isso é uma mais-valia, depois ele sai um
bocadinho, sai um bocadinho hoje e amanhd, porque se ele ndo saisse, isso iria afetar muito
a vida dele. Depois surge ainda outra coisa, tenho menos tempo e sdao horas dificeis por isso".

(e.g.,) Pe2, (...) olhe esse apoio é muito importante, porém o que é que eu perceciono?
Digo, sem duvida, ndo é so o trabalho deles, ¢ porque também a enfermeira tinha gosto
naquilo que fazia, entende? O enfermeiro ja ndo era assim, e muitas vezes o virava o meu pai
na cama para um lado ou para o outro a for¢a, e eu achava aquilo muito estranho porque
parecia que era uma pessoa diferente, ndo tinha sentimentos nenhuns por ele. Mas sim, sdo
muito importantes para o dia a dia."; Pe2, "Portanto, dizer que estou arrependida de alguma
coisa, ndo estou, mas é muito complicado, é muito bom ter um apoio de um técnico, de uma
enfermeira, porque eles sabem o que tém que fazer, e nos nao. Mas também houve situagoes
muito tristes com o apoio.”’; Pe2, "Eu ndo tenho vida propria, claro que apesar de ndo me
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sentir frustrada, choro e vou sorrindo, é um processo misto, porque tento sempre ser feliz
assim.”;

(e.g.,) Pe4, "(...) apoios sem jeito nenhum, onde esta o estatuto que tenho de cuidadora
informal, que menciona termos o direito a um profissional de referéncia, eu queria, que
existisse pelo menos um enfermeiro ou enfermeira a quem nos ligassemos e tirassemos duvidas
sobre como fazer e, isso ndo esta a ser feito, pior, assim permanece durante anos. Ndo nos
ligam, ndo nos ddo credibilidade nenhuma.”; Ped, "E preciso, mas disso eu ndo tenho divida
a pessoa ndo sabe cuidar e ponto, esta a ver, e isso traz-nos a nos cuidadores imensos
transtornos psicologicos isto ndo é aprendido com livros, é aprendido com a partilha, nos
ficamos sempre com a constante sensagdo de que estamos a fazer alguma coisa de errado. E
o que querem saber de nos...nada, portanto os técnicos de saude virem a casa da pessoa,
ficarem sozinhos com o doente sem dizerem nada e ndo verem que é um ser humano que tém
a sua frente, entdo ndo adianta absolutamente nada, porque se eu sair vou sentir que a minha
mde ficou sozinha na mesma".;

(e.g.,) Peb6, "Sdo importantes, porém repare nisto, era percetivel que ela desde para ai
uns dez anos atras, que ja tinha uma espécie diria até de “anomalia”, sem querer ser rude,
mas fico revoltado com isso com essa ndo normalidade detetada, mais, eu nesse ponto de vista
nunca tive ninguém que me ajudasse ou me contasse acerca daquilo que estava ja nessa altura
a passar-se com ela, e sim é triste ndo se atuar antes, mais uma vez digo, o tempo passa e a
doenga avanga.";(...) pouco esclarecedores e esquisitos, estas questoes ndo é tudo preto no
branco, sabe, ndo é facil a reag¢do de uma pessoa quando estamos ali e, ndo sabemos o que
vamos fazer, e mais os apoios devem de ser prestados para ndo virmos a temer quando as
coisas se complicam, é que a doenga traz consequéncias, e eu nunca tive assim um contacto
tdo grande com médicos, tal que fosse transcendente, mais triste ainda é quando existe alguma
informagdo que nos podem dar, mas ndao querem dar e, escolhem omitir esses dados."

Os depoimentos refletem claramente a experiéncia negativa dos cuidadores informais que
enfrentam desafios significativos ao cuidar de familiares doentes. Um dos cuidadores destaca
a importancia do apoio técnico, mas expressa a sua frustracdo com a falta de empatia de alguns

profissionais de satde, que parecem tratar os pacientes de forma mecanica, sem sentimentos.

Outro cuidador menciona a auséncia de um enfermeiro de referéncia para esclarecer
davidas, o que gera insegurancga e perturbagdes psicologicas. Ha um sentimento de soliddo e a
percepcao de que os cuidadores ndo recebem o suporte necessario, além de criticas a falta de
comunicagdo e informagao sobre as condi¢des de satde dos pacientes. Em geral, os cuidadores
procuram apenas mais compreensao € apoio emocional, reconhecendo a complexidade da

situacdo e a necessidade de um atendimento mais humano e proximo.

Quanto a percepgao sobre o acto de cuidar, constatou-se o seguinte no que diz respeito a

subcategoria auto-percepg¢ao e, relativamente a questdao: Quais as motivagdes que o (a) levaram
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a assumir o papel de cuidador? os participantes (Pel, Pe2, Pe3, Ped, Pe5, Pe6, Pe7, Pe8, Pe9,
Pel0) fizeram referéncia a razdes sobretudo do ambito emocional, assumindo a tarefa ndo so
por ser um dever, mas sobretudo devido aos sentimentos de ligagdo que tém para com a pessoa
cuidada. S6 uma minoria referiu falta de outras alternativas e estar insatisfeita ou ter falta de

motivagao.

A maior parte dos cuidadores fala de motivagao no sentido de estar a prestar auxilio a um
familiar que amam. E, interpretam essa motivagdo como algo que tem mesmo de ser feito pelo
grau de familiaridade sobretudo pelo sentimento de compaix@o ou retribuicdo de amor e
carinho e ndo como uma obriga¢do, podem ser dados os exemplos no que respeita a motivagao

para cuidarem.

(e.g.,) Pel, “(...) sempre motivada. Eu vou estar sempre motivada, afinal é uma vida
com ele. Acredite, cada vez gosto mais dele, é um querido e um orgulho para mim cuidar de
alguém assim, é esse o maior motivo.”

(e.g.,) Pe2, “(...) olhe, eu acho que nos seres humanos somos fortes. Nos vamos buscar
forcas onde nem imaginamos sequer e, olhe que tenho passado muitas adversidades, mas
também tenho que pensar o seguinte, jd passei tanta coisa na vida que também posso ser util
com a experiéncia da minha vida, percebe. Cuidei de uma mae que nunca me amou, e, nunca
desmotivei, agora ia deixar de estar motivada ao cuidar do meu marido que sempre me
respeitou, e que tanto amo, ndo, nunca.”’

(e.g.,) Pe5, “Sem duvida que temos momentos piores, mas depois temos parte
sentimental que supera isso tudo, percebe. E isto é a parte racional a falar percebe, mas
quando a coisa aconteceu ou esta para acontecer parte sentimental supera a parte racional
entende o que lhe digo. (...) portanto trata se da minha made, é uma mde e eu por ela fago tudo
(...) Digo-lhe de coragdo, o que me faz cuidar dela, é o amor que sinto pela minha mae(...) no
meu caso é a minha mde é o meu orgulho, ... ¢ o meu exemplo de vida, este é o maior motivo,
continuo a ver a minha mde, como uma mde que amo e a achar é a minha vida (...)".

Os outros participantes (Pe7, Pe§, Pe9, Pel10) responderam todos de forma idéntica:

(e.g.,) Pe7, “Sim, sempre motivado, se ndo estivesse o que seria de nos, olhe temos de
ter um orgulho proprio, sendo desistimos”.

(e.g.,) Pe8, “(...) antes de tudo é uma escolha, e depois so posso ter uma motivagcdo
para continuar, cuidar de quem amamos é tudo.”

(e.g.,) Pe9, “(..) parte da minha motivagdo é logo a afinidade, é o sentimento de amor,
e acrescento nunca me sentirei bem se a deixar, ndo me imagino a levar esta pessoa que tanto
amo, por exemplo para um lar."”

(e.g.,) Pel0, “(...) isso é dificil de responder, mas motivagdo é estar com ela, num
futuro proximo ndo sei se la vou estar para ela, mas por agora sim, estou motivada assim,
sinto isso completamente, apesar de existir vezes em que fico saturada, sabe, mas é comigo
mesma. Ela é chata quando quer, mas veja tem Alzheimer, e é a minha mde, eu amo-a.”
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De acordo com as respostas obtidas e a semelhanca de outros estudos depreende-se
que, os participantes deste estudo, consideram o ato de cuidar um dever, porém alguns tem
como base a relacdo de afetividade com a pessoa cuidada, e consideram que o amor, o carinho
e o afeto que sentem por quem cuidam, sao os motivos mais fortes para adotarem o papel de
cuidador e para estarem motivados, verificando-se ainda a prevaléncia de uma situacao cada
vez mais comum nos discursos dos cuidadores, o orgulho ligado & motivagado (Cerqueira, 2005;
Guedes, 2011; Marote et al., 2004; Moreira, 2001; Silva, 2009).

Para além do que ja foi referido, os cuidadores informais entrevistados expressaram
como motivo para assumirem a tarefa, o facto de ndo terem mais ninguém a quem deixar o
familiar com deméncia, conformando-se assim com a decisdo de cuidar sem outras
alternativas, ndo querendo abandonar a pessoa, ou até, num dos casos, por se destacar um
sentimento de pena, segundo:

(e.g.,) Pe3, “La tenho de ser eu de andar neste martirio de cuidar dele (...), mas mesmo
com pena dele, ja ndo hd vigor, jd ndo hd animo, so desgosto. So existe a falta de motivagdo.”
Os casos de (Pe4,), (Pe6,) destacam-se pela diferenca:

(e.g.,) Ped, “Motivagdo é uma questdo dificil, eu por vezes so queria uma pessoa que
me ajudasse, eu ndo sei cuidar, mas ha outra alternativa? So gostava que alguém me ilustrasse
ou elucidasse se estou de facto a fazer bem ou mal, so queria ligar e perguntar entendeu,
porque isto ndo desmotiva, mas frustra a pessoa, é importante o elo familiar e o tal amor e
carinho que toda a gente fala e, isso também motiva, o estarem no ambiente deles é otimo
para nos cuidadores, mas a motiva¢do ndo chega para se ser um bom cuidador informal (...)"

(e.g.,) Pe6, “Sim, porém de certa forma, ninguém esta motivado quando se sabe o que
¢ uma doenga degenerativa, mas por outro lado so pelo facto de saber quando e, como os
problemas poderiam surgir e, de que maneira surgem, isso é importante para mim, eu li muito
sobre a doen¢a da minha esposa, eu amo-a e, isso foi muito relevante, vai sempre ajudar e,
ajudou-me até agora.”

Os depoimentos de Pe3, Pe4 e Pe6, refletem a complexidade da motivacdo no cuidado
de pessoas com doencas com doengas degenerativas. Pe3, expressa um sentimento de desgosto
e falta de animo, destacando o peso emocional do cuidado. Em contraste, Pe6 menciona que,
apesar da desmotivacao geral, o conhecimento sobre a doenca da esposa € o amor que sente
por ela sdo fatores que o ajudam a enfrentar a situacao.

Por sua vez, Pe4 fala sobre a dificuldade em encontrar motivagdo, desejando apoio e
orientacdo para saber se esta a fazer o certo, enuncia a importancia do amor e do ambiente

familiar para os cuidadores, embora isso nao seja suficiente para garantir um cuidado eficaz.
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A tultima resposta de Pe4, vai de encontro com alguns investigadores que apontam a
resposta “sem alternativa” como outra das razoes mais fortes para adocdo do papel de
cuidador(a) (Guerra, 2011; Imaginario, 2004).

Relativamente a questdo sobre se o cuidador(a) acha que ¢ ele(a) a pessoa mais indicada
para cuidar, a maioria respondeu que sim, sao as pessoas mais indicadas, e ndo admitem sequer
em pensar de colocar a pessoa que cuidam num lar, isso ndo, na sua maioria os cuidadores tem

uma opinido muito negativa sobre esse aspeto.

As respostas foram unanimes, muito idénticas na maior parte dos cuidadores que
demonstrou que ndo ¢ por uma questdo de obrigagdo, e sim de preferéncia, preferem cuidar da
pessoa doente ao invés de a colocarem num lar, a maior parte dos cuidadores tem uma opinido

muito negativa sobre esse aspeto:

(e.g.,) Pel, “E, porque ndao? tenho 75 anos, e estou reformada, o que é que haverei de
fazer mais, ndo é? Sim, de facto, a pessoa mais indicada para tomar conta dele, sou eu, pelo
menos por enquanto. Eu também ndo o quero colocar num lar, é mau e, ele sabe isso, ou numa
casa de repouso, porque entdo, o que ¢ que seria dele? (...) porque sem o meu amor, sem um
bocadinho de carinho, o que é que vai ser dele? Iria sentir-se triste, ia sentir-se perdido. Eu
também ndo quero diz ele. Ele diz que estd tdo bem aqui na casa dele, ele tem tudo aqui. Nao
lhe falta nada, gragas a Deus”.

(e.g.,) Pe2, “Ah isto é tudo muito bonito nos papéis, mas depois, na pratica, nem sempre
funciona, sabe? Quem melhor para cuidar do que eu, isto tem a ver com a nossa realidade.
Veja la, desde tenra idade que eu me conheco, desde os meus 10 ou 11 anos que me lembro
de coisas que fiz, recordo-me de coisas que fazia até com 4 ou 5 anos, e ja tinha de cuidar dos
meus irmdos (...) claro que no saber cuidar ...tenho bastante matéria, mas ndao tanto sobre
cuidadora informal. Acho que, apesar de estar toda a minha vida sem saber bem o que é
cuidar...também creio que fui mesmo toda a minha vida uma cuidadora’.

(e.g.,) Pe5, “Repare uma coisa...o lar é algo muito relevante, e ha lares e lares, mas eles
ndo se preocupam com aquilo que é mais importante, o amor pela pessoa, percebe”.

(e.g.,) Pe6, “(...) Diga-me la quem, quem mais? Ela é a minha esposa que amo, para
aléem disso estou reformado e é-me permitido isso, para além do mais que a minha mulher ndo
tem so deméncia, ela ja passou por dois quistos no pdancreas, portanto sou muito importante
para ela, mas também pergunto faz sentido ser outra pessoa? E que pela forma de viver, sim
da vivéncia dela estara sempre muito melhor comigo aqui. Foi o que pensei antes comigo aqui
que numa institui¢dao qualquer.”

Ja (Pe7, Pe§, Pe9, Pel0), responderam todos de forma positiva:

)

(e.g.,) Pe7, “(...) tenho de estar eu ao pé porque ja sabe quem lhe dda amor e carinho.’
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(e.g.,) Pe8, “(...)sou indicada porque sei que ndo se ira sentir bem com mais ninguém.”

’

(e.g.,) Pe9, “(...)eu sei que é melhor assim, acredite.’

(e.g.,) Pel0, “(...) “Ndo sei se existe uma pessoa certa para cuidar, mas sinto que neste
caso eu sou aquela pessoa certa, pois compreendo o que ela sofre.”

Em suma, apenas se destacaram duas respostas diferentes, mas ndo menos importantes:
(e.g.,) Pe3, “Eu nem sei para lhe dizer a verdade. Mas também sinto que se por um lado
gostava de o por num lar por outro, ndo é por mal, mas penso nisto e, fico triste pois sei que

se morrer primeiro do que ele, é assim, ele ndao se vai adaptar a nada, percebe? So me resta
ter pena dele”.

E, (e.g.,) Ped, “Ndo, ndo sou sinto isso e, volto a dizer, primeiro por uma questdo de
feitio, acho que os elos de familia e as afetividades ndo nos deixam ser logicos, e a minha mae
deveria de ter um misto de apoio meu da familia e de um profissional depois porque nao ha
lares de jeito e ponto, o que temos é um despejo de velhos, e o despejo de velhos ndo ajuda
ninguém, nem nada disso é sequer percebido (...) repare ndo se tem nenhum sitio para integrar
um cego com deméncia de forma a que a pessoa se sinta motivada...se eu deixasse a minha
mae num lar eles iam senta-la um dia inteiro num sofd e esta mulher ja teria morrido (...) nos
ndo temos respostas sociais, as IPS, a Santa Casa da Misericordia e multiplos lares, ndo tém
capacidades para receber pessoas e, nem aguentar nem adultos e, nem pessoas com
incapacidades diferentes, ndo tém, aquilo é sentar os velhinhos e esperar que eles morram,
pior se isso ajudar a eliminar os velhinhos melhor(...)”

As respostas traduzem uma compreensdo alargada daquilo que os cuidadores mais
defendem, as equipas de cuidados dos lares nas suas opinides, ndo incluem um(a) cuidador(a)
atencioso (a) o suficiente para perceber o seu familiar, e para eles trata-se de um local onde
deixam as pessoas para morrer. Além disso, as pessoas cuidadas tém também uma opinido
muito bem definida, “Eu também ndo quero diz ele”, entendem que a pessoa que cuida deles
¢ aquele(a) que os conhece melhor, que os compreende melhor € com quem podem sempre
contar. Conclui-se que se trata de um sentimento mutuo, os cuidadores também sentem ser as
pessoas indicadas porque sdo eles que melhor conhecem a pessoa com deméncia, que
compreendem a sua personalidade, os problemas pessoais e, as suas fragilidades ou potenciais

(Melo e Mendes, 2005).

A realidade apresentada nos depoimentos destas pessoas sobre o cuidado dos seus
parentes queridos, destaca a importancia do amor e da conexdo emocional no processo de
cuidado. Pel, expressa que, aos 75 anos e reformada, se sente a pessoa mais indicada para

cuidar de um familiar, preferindo ndo o colocar num lar, pois acredita que isso o deixaria triste
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e perdido. Pe2, reflete sobre a sua experiéncia de cuidar desde jovem, embora ndo tenha
formacao especifica como cuidadora informal. Pe5, critica a falta de amor nos lares, enquanto
Pe6 defende que, como esposo, ¢ a melhor opcdo para cuidar de sua mulher, que enfrenta
problemas de satude. Outros participantes (Pe7 a Pel0) também afirmam que sdo as pessoas

certas para cuidar dos seus familiares, enfatizando a importancia do amor e do carinho.

Por outro lado, Pe3, expressa a tristeza de considerar a possibilidade de colocar um
familiar num lar, enquanto Pe4, critica a falta de qualidade nos lares e defende que o cuidado
deve ser uma combinacdo de apoio familiar e profissional, alerta para a inadequacao das
institui¢des existentes. Em suma, destaca-se a complexidade emocional e as preocupagdes
praticas envolvidas no cuidado de pessoas com necessidades especiais. Podemos perceber
também que, de acordo com as respostas dadas, os participantes revelaram ser os mais
indicados para essa fungdo porque sdo ou conjugues ou filhos da pessoa cuidada, devemos
sempre ter em conta que existe uma historia de vida do cuidador com o familiar, que ira
constituir o fator relevante para aceitacdo do novo papel de cuidador, o que também pode
depois condicionar a perce¢do do cuidar de uma forma tanto positiva quanto negativa, ou seja
o grau de parentesco entre cuidador e pessoa cuidada esta em muitos casos diretamente

relacionado como o grau de conforto para prestar os cuidados (Sequeira, 2010).

De seguida quando se questionou os cuidadores sobre quais sao os aspetos que considera
positivos em ser cuidador informal? A maior parte dos cuidadores fez mencao de aspetos
positivos sobre as carateristicas da pessoa doente e, ndo sobre a percecao deles proprios, €

dessa forma quase todos os cuidadores defendem sempre assuntos especificos.

(e.g.,) Pe2, “Saber que ajudamos alguém, para mim o mais positivo é saber que as
pessoas estdao bem ao meu redor”; Pe2, “Portanto, coisas positivas, ndo encontro muitas em
cuidar, eu sofri de violéncia doméstica, fui parar varias vezes ao hospital com traumatismos
cranianos, mas apesar de todas estas coisas eu nunca deixei foi os meus filhos, de ser a
cuidadora e protetora deles é o mais positivo que tenho, isso é que é positivo ter as pessoas
de quem amo perto de mim”’;

(e.g.,) Pe6, “E o que lhe dizer de aspetos positivos? Aquele assunto de estar melhor
comigo que numa institui¢do, afinal a casa que temos foi escolhida por ela, a casa é muito
propria, com recordagoes bonitas que ela considera boas para ela, sente-se la bem, ela
conhece os cantos todos da casa, de maneira que, consegue ter sempre em dia a orienta¢do
espacial dela, esta a perceber”.
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Onde se destacaram duas respostas diferentes:

(e.g.,) Pe8, " (...) quando se cuida aprende -se muito com o outro, percebo isso cada vez
com mais frequéncia, o que se torna positivo é ver a pessoa de quem cuidamos mesmo debaixo
de tanto sofrimento, a sorrir para nos, da-me uma sensagdo de missdo cumprida”.

(e.g.,) Pe5, "O aspeto mais importante e também o mais positivo é que a minha mde
recebe o amor do filho e ela retribui...sorri para mim, sabe, percebesse isso logo pelo sorriso.
E chego perto dela...e, olhe ela atira-me beijinhos isso sim conta, é esse o gesto".

Na vida e no cuidar nem tudo € negativo, e € pelos aspetos positivos que se tem de
adotar estratégias no cuidar, veja-se que os depoimentos refletem aspetos positivos do cuidado,
mesmo diante de dificuldades o que demonstra que a resiliéncia esta aqui ligada ao espirito de
autossacrificio que move os cuidadores, e esta presente a solidariedade, em todos os momentos
em prol da saide e bem-estar das pessoas cuidadas. Pe2, destaca a importancia de estar
presente para os filhos, apesar de ter enfrentado violéncia doméstica. Para Pe6, o ambiente
familiar ¢ fundamental, pois a casa escolhida pela sua esposa ha uns anos, traz boas
recordagdes e conforto. Pe8, menciona que cuidar, ensina muito o ser humano a ser mais forte,
e que ver a pessoa cuidada sorrir € gratificante. Por fim, Pe5, enfatiza o amor mituo entre mae
e filho, expressado através de sorrisos e gestos carinhosos, como beijinhos.

Pode-se concluir que, apesar da literatura dar énfase aos aspetos resultantes da tarefa
de cuidar ser na sua maioria desgastante tanto a nivel fisico como psicologico, existem muitos
cuidadores que consideram a tarefa de prestagdo de cuidados a uma pessoa idosa com
deméncia, como algo extremamente gratificante e positivo, o que compreende a ideia de que
cuidar se prende com a satisfagdo do cuidador face a estar a contribuir para a manutengao da
dignidade da pessoa, a sua felicidade e, o seu bem estar. Para além deste aspeto, quem cuida
fica convicto que d4 o seu melhor, e encontra nesse cuidar uma forma de expressar amor e
afeto pela pessoa cuidada.

Quando os cuidadores admitem que estdo a fazer uma boa acdo, tal como se verifica
nos testemunhos anteriormente citados, o nao ter de entregar a pessoa que amam aos cuidados
de outros, ajuda a manter a integridade da familia, para além de prevenir sentimentos de culpa
pelo que ndo fizeram e podiam ter feito pela pessoa em vida, estes resultados corroboram a
literatura quando referente a um processo de luto mais saudavel, casos de estudos com

cuidadores de doentes em fase terminal e, em contexto familiar.
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(e.g.,) Ped, “Se tivermos uma incapacidade ou se... se ...for um velho deixa-se de ser
pessoa. E a sensagdo que dd estar neste pais, é uma verdade ndo é uma opinido, nos lutamos
imenso por duas situagoes uma é o apoio de um tal técnico de saude ou profissional de
referéncia, outra o apoio monetario ou subsidio de apoio que toda a gente quer, e o que é que
era fulcral era o apoio domiciliario que ndo temos, isso sim é o aspeto negativo, que se trata
de uma equipa multidisciplinar que desse apoio tanto a nos os cuidadores como a pessoa
cuidada”.

Na maior parte das vezes, aparece em alguns cuidadores uma expressao de frustracao

com a falta de apoio para pessoas com dificuldades enormes, como no caso das deméncias,
nao ha meios, nem recursos, os cuidadores informais vivem num pais onde muitas vezes, a
sociedade parece desvalorizar os idosos. Pe4, destaca a importancia de se ter um profissional
de saude de referéncia e um apoio financeiro, mas enfatiza que o aspeto mais critico ¢ a
auséncia de apoio domicilirio, que deveria ser oferecido por uma equipe multidisciplinar para
ajudar tanto os cuidadores quanto as pessoas que necessitam de cuidados.

No entanto, eles percebem a sua intervengdo como positiva, evitando-se a
institucionalizac¢do e consideram o cuidado como uma experiéncia enriquecedora. Essa tarefa
permite o desenvolvimento de novos conhecimentos e competéncias. Ao realizarem uma boa
acao, os cuidadores mantém a integridade familiar e evitam sentimentos de culpa, contribuindo
para um processo de luto mais saudavel, conforme indicado na literatura sobre cuidadores de
doentes por exemplo em fase terminal.

Os cuidadores informais também enfrentam desafios relacionados com a

impossibilidade de deslocagdo, o que afeta as suas rotinas e relagdes interpessoais.

(e.g.,) Pel,"Olhe esses aspetos negativos, sim, alguns, quando nds tinhamos o nosso
carrinho, andavamos na gindstica, iamos ld a ginastica sénior, tinhamos muitos mais amigos,
agora pronto eu vou quando da, mas é menos vezes, até na hidrogindstica era o quarto ano
que ja estavamos e quando iamos era uma alegria.”

Outros veem como negativo ter uma vida cheia de restri¢cdes, ndo dispdem de tempo
para si mesmos, ndo tem tempo para cuidar de si proprios e tém sempre o medo recorrente ou
de ndo saber como cuidar, ou que o seu familiar lhe aconteca algo, se magoe, ou faga mal a si
proprio, a maioria dos cuidadores refere receios, nomeadamente o de partirem antes da pessoa
a cuidado, medo da morte e alguns fazem mengao da falta de controle sobre alguma situacao
vivenciada. O choro por exemplo ¢ um ato presente com muita frequéncia, e por vezes €

entendido como negativo.
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(e.g.,) Pe2, "Eu acho que chorar é muito negativo. Como eu disse, olhe, eu fui buscar
a minha mde e ela tinha ja 60 e tantos anos e estava numa miséria enorme. Foi muito triste
vé-la assim (...) depois tive que a por num lar porque o meu marido também ndo estava muito
bem ela tinha me feito muito mal e ele conhecia a historia da minha vida, ele disse-me, tu vais
buscar a tua mde, tu tratas dela, mas aqui em casa ela ndo vai ficar. Foi um choro muito
grande para mim, um desgosto muito grande (...) devia a minha mde o pouco tempo que fosse,
fui busca-la para poder chamar mde a alguém, como disse, ndo consegui chamar-lhe mde
durante muito tempo, porque ela foi muito ma para mim. Eu nunca deixei de cuidar do meu
pai, e ainda cuido do meu marido ao mesmo tempo, apesar de tanta coisa de incertezas e de
medos que tenho sobre cuidar, nos somos seres humanos muito fortes, sabe?”’; Pe2, "Olhe, e
depois o meu pai ter a deméncia ndo é o aspeto negativo que sobressai, o meu pai tem muita
tristeza e depressdo, ndo é a mesma pessoa ha anos pelo facto da mulher lhe ter deixado, ele
nunca ficou o mesmo, o meu pai chora, nunca mais arranjou uma mulher, é muito negativo, é
um quadro que me entristece muito a mim também. Hoje mesmo chegou ca um enfermeiro de
urgéncia para mudar a algalia, eu ja ndo consegui, mas ele ja estava a sofrer muito desde
ontem.”

(e.g.,) Pe3, "Aspetos negativos sdo todos sabe, tenho aquele receio de um dia me passar
com o feitio dele, ¢ teimoso, cai ndo sei quantas vezes, ndo consegue fazer nada de nada, mas
quer fazer tudo sozinho e olhe sou muito infeliz, casei com um homem que ndo se preocupa
com aquilo que eu sinto. Alias, soubesse disso antes de casar com ele, ele é muito infantil e
parece que com o Parkinson a infantilidade dele, veio toda ao de cima. S6 me apetece chorar.”

(e.g.,) Ped, “Pense comigo por favor, nos cuidadores salvos raras excegoes, nao
trabalhamos na area da saude, e sim é uma questdo pertinente, eu venho de seguros eu ndo
sei nada de saude, e se tudo o que aprendi foi a minha conta sim tive momentos dificeis, de
choro, de lagrimas acorre-me pelo rosto abaixo, e ainda sei pouquissimo como é obvio, se a
minha mde estiver numa crise, eu chamo uma ambulancia e enfiam-na num hospital”.

(e.g.,) Pe5, “Desculpe ser sincero, mas tenho de lhe dizer, ndo me consigo focar nisso,
eu acho que nem tempo tenho para isso, de facto ndo me interessa. Ou quer ver um homem a
chorar, é so lembrar-me de situacoes.”

(e.g.,) Pe6, “O pior aspeto ou o que considero mais negativo foi eu me ter tornado uma
pessoa com menos paciéncia para tudo, para além de mais “medroso e chordo”, tornei-me
uma pessoa muito mais irritdvel assim em termos sociais a falar com as pessoas, eu era mais
educado, agora ndo tenho vagar para pensar nisso sequer, e nao me consigo identificar com
certas situagoes que, para mim durante muito tempo eram banais”.

Em suma, quando se quer perceber a influencia da sobrecarga na qualidade de vida de
cuidadores sem apoio, apresentam-se quase sempre os relatos de cuidadores que na sua
maioria, enfrentam desafios emocionais e praticos ao cuidar de familiares. Eles expressam na
sua maioria sentimentos de tristeza, medo e frustracdo. Um CI mencionou a perda de amigos
e a diminui¢do de atividades sociais, enquanto outro fala sobre a dor de ter que colocar a mae
num lar, apesar dos seus esforcos para cuidar dela. Ha também preocupagdes sobre a saude
mental dos familiares, como a depressdo e o avancar da deméncia, e a dificuldade em lidar

com a teimosia e a infantilidade de um conjuge doente. No fundo com a presenga de estados
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de humor complicados de gerir, os cuidadores sentem-se sem preparagao e sobrecarregados,
se juntarmos a esse aspeto, a falta de conhecimento na area da saude e a perda de paciéncia a
todas as relagdes interpessoais perdidas concluimos que sofrem de uma sobrecarga subjetiva.
Em geral, os relatos refletem a carga emocional e as limitagdes que acompanham o papel de
cuidador.

Dificuldades dos cuidadores - Em relagdo aos momentos mais complicados no cuidar
e a forma usada para serem ultrapassados, obtiveram-se as seguintes respostas:

(e.g.,) Pel, "Bom é verdade, as vezes eu tenho mesmo muitos momentos tristes, como
¢ de compreender a situag¢do. O meu marido as vezes dorme mal de noite e eu também vou
deixando de adormecer. Percebe como é que eu vivo? Compreende, mais chato é as dores que
ele sente. E eu fico mal com isso das dores dele, tem muitas dores do lado direito, queixa-se
muito e, é para ld que ele também tomba, e eu tenho medo que ele caia assim de repente,
percebe?" Pel, “Ultrapasso tudo porque é meu marido, sabe o meu marido recebe tudo de
mim. Sim, eu cuido bem dele e depois como ele ndo esta acamado, isso é muito bom porque
ele ainda que por vezes aflito para fazer alguns movimentos, quando estd medicado até vai
bem, vai dando os seus passos até ha pouco tempo ainda conduzia e tudo, mas repare agora
ja ndo tem coragem, como se diga ele faz as coisas, mas ndo é a mesma coisa. Claro que as
vezes choro muito, mas depois vejo para qué chorar, ndo me ajuda nada’.

(e.g.,) Pe2, " (...) ele tem 81 anos e ¢ muito surdo, isso é complicado, eu tenho de falar
tudo mais alto com ele e chego a gritar, depois ele acha que aquilo é eu a ser autoritaria com
ele, e amua, ndo sei mais lidar com isto esgota-me a paciéncia, vocé ndo imagina o que me
entristece isto, eu depois digo-lhe assim ndo quer comer, leve la a bicicleta, e sabe, ele la ao
Jjeito dele percebe que errou nalguma coisa, e depois vem e da-me um abrago, mas todos os
dias isto, esgota a cabega de qualquer um, acho que com esta forma de viver, ainda parto
primeiro do que ele”. Pe2, “Sdo momentos muito tristes aqueles que passo. As pessoas as
vezes até dizem assim, ela é muito fria, mas ndo, ndo sou fria, sou realista e, so a ver a
realidade se ultrapassa tudo (...) sinto-me as vezes nervosa, sabe, olhe, tenho um marido que
também é muito negativo, pior que o meu pai, ainda ontem estava a dizer ao meu filho, se o
meu marido fosse como o teu pai, ainda assim ele estava muito melhor do que o que estd. Ele
ndo reconhece que estou com ele na doenca dele, custa a ultrapassar tudo”.

(e.g.,) Pe3, “Em muitos momentos, eu até me sinto tdo inutil com ele, que conto os
degraus para me distrair”. Pe3, “E muito grave. As vezes apetece-me sabe o qué, dar-lhe
umas palmadas bem assentes, ficou como um cachopo, desde que tem Parkinson, ele ja me
enerva”. Pe3, “Quero lhe dizer a verdade, olhe, eu sinto-me cansada. De facto, ndo
ultrapassei, mas sobrevivo a momentos, vai de mal a pior, ja tenho medo dele se perder e ficar
para ai caido num lado qualquer”.

(e.g.,) Ped, "Sim tive momentos dificeis, e ainda sei pouquissimo sobre os sintomas,
como é obvio, se a minha mde estiver numa crise ou se cair de uma cadeira e se aleijar a sério,
eu chamo uma ambulancia e enfiam-na num hospital”. Pe4, “Ndo, ndo ultrapasso para ja
porque todas as doengas tém as suas particularidades e a deméncia vascular ndo foge a regra,
comega logo por ai e cada um cuida de um doente diferente, depois cada um de nos tem
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também o seu proprio feitio, uma literacia propria uma forma de estar muito propria, nos
entramos todos em burnout muito rapidamente sem o apoio certo, aqui especificado...é
exaustivo ter 24 horas de trabalho, ndo ha tempo para descanso.”

(e.g.,) PeS, "Claro que sim tenho momentos desses, e olhe que a parte sentimental é de
facto muito forte e sofre-se muito, mas ultrapasso, veja uma mde é tudo e isso é uma verdade
de todos, deu-nos a vida .

Depois retiramos dos relatos ainda outro fator preocupante, os insights percebidos
sobre a situacdo bilateral da sobrecarga, apresentam-se relatos de cuidadores que enfrentam
desafios tanto emocionais quanto fisicos ao cuidar dos seus parceiros ou familiares com
doencas cronicas, como Parkinson e Deméncia vascular. Pel, expressa tristeza pela dor do
marido e a dificuldade de lidar com as suas limitagdes, embora se esforce para cuidar dele.
Pe2, fala sobre a frustragdo de se comunicar com um marido surdo e negativo, sentindo-se

esgotada e incompreendida.

Pe3, compartilha a sensagcdo de inutilidade e cansaco, mencionando momentos de
irritagdo. Pe4, destaca a exaustdo de cuidar de um familiar com deméncia, enfatizando a
necessidade de apoio para se evitar o burnout. Por fim, Pe5 reconhece a profundidade do
sofrimento emocional ao cuidar de uma mae. Todos os relatos refletem a carga emocional e

fisica que os cuidadores enfrentam nas suas rotinas.

Quanto aos termos fisicos, a questdo que se colocou foi a seguinte, o cuidar acaba por
ser desgastante, essa situacdo deixa-o muito cansado fisicamente? A grande maioria

mencionou o cansaco a nivel psicoldgico destacando-se a resposta seguinte:

(e.g.,) Ped, “(...) a pessoa cuidadora mesmo com o apoio de um centro dia e local mas
que tenha emprego, é horrivel ela vé-se completamente aflita, eu deito-me a uma da manha e
levanto-me as sete da manha para ir trabalhar e chego do trabalho tenho de ter tempo de
cuidar da minha mde assim...ndo da, nem deveria de existir casos assim...ndo se tem qualquer
tipo de descanso, é impossivel ndo ter sobrecarga e impossivel conciliar cuidados eu estou é
psicologicamente de rastos... até sair que é algo que amo fazer, ja ndo posso.”

Quanto ao facto de serem cuidadores informais, questionaram-se os participantes se
essa situacdo veio modificar a dindmica das suas relagdes interpessoais? Se sim, quais foram
essas mudancgas € como as encaravam atualmente?

(e.g.,) Pel, “Quem, diferente com os outros ndo, nunca, ah meu Deus, toda a gente
gosta dele e eu conhego-o bem, sei que tem um coragdo gigante. E toda a gente nos conhece.
Toda a gente adora o meu marido, sabe? Ele é uma alegria, porque ele gosta de fazer aqueles
trabalhos de arte e ele ama os outros e os outros também a ele. Ndo sdo nada indiferentes a
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ele, desde as criancgas, aos velhinhos, todos. Toda a gente gosta do meu marido. Nada mudou
mesmo com a doenca dele.”

(e.g.,) Pe2, “Nao mudou e, olhe sabe, eu tentava fazer tudo para alegrar o meu pai e
continuo, e mais ele percebe-me, uma das coisas que eu comecei a fazer ao meu pai ainda
antes de ontem foi, vou brincar com ele assim, vou contar ao teu filho que te portas mal, sabes?
E ele fica ali um bocado quieto. Mas depois comega-se a rir.” Pe2, “Um problema muito
grave destas coisas é que o meu pai, por exemplo, ndo tinha alguns dentes e com esta doenga
dele acabou também por ter que tirar os restantes dentes (...); depois tem 86 anos de idade e,
sou sincera, ndo tenho dinheiro para tratar da boca dele, e essa questdo do sorriso afasta as
outras pessoas, porque quando elas o vém, que ele esta assim sem os dentes, elas comegcam a
achar que a filha ndo cuida dele como deve ser, claro que isso sim modifica muito as relagoes.
E depois, quando ele se torna rude, ou fica chateado, ainda fica pior, mas é tudo o que ja
era”

(e.g.,) Pe3, “Sim, mudou para muito pior. Ele agora é agressivo, e ndo era assim”.

Cada vez mais se percebe, que a quantidade de tarefas a realizar ¢ causadora de stress
e canseira fisica, pois abordam-se experiéncias de energia gasta e a fadiga dos cuidadores
informais comega a ser entendida como uma parte integrante, enfrentam desafios significativos
ao conciliar as suas responsabilidades de trabalho com o cuidado, resultando em sobrecarga
emocional e fisica.

No entanto, os participantes expressam mais preocupacdes com a saude do doente, ¢
muitas vezes estdo a negligenciar a sua propria satide. Relatam dores e problemas fisicos, mas
tentam manter uma perspetiva positiva sobre a vida.

Em relagdo as suas dindmicas interpessoais, alguns cuidadores afirmam que as suas
relagdes nao mudaram, enquanto outros notam impactos negativos, como a percepgao de
descuido por parte de terceiros, familiares que se afastam, e mudangas no comportamento dos
doentes, que se tornam mais agressivos, e fica mais dificil de interagir com eles.

Questionados sobre se a nivel pessoal também verificavam alteracdes? E, se sim, quais
foram essas alteracdes? As respostas formaram opinides diversificadas.

(e.g.,) Pel, “Ndo a nivel pessoal continuo a amar muito, mesmo muito o meu marido,
SO que eu tenho medo que um dia eu parta antes dele entende”. Pe2, “Sim tem muitas
alteragoes e, ha que rir e viver a sorrir com elas, olhe eu aqui com eles ndo choro, todos os
dias nos temos de rir porque sendo, ndo conseguimos, e eu ainda dizia assim para o meu pai,
rir assim ndo chega. Vamos la ver com os dentes todos, porque sabe, eu levo algumas

situagoes para a brincadeira, para ajudar, mas ha outros dias que eu vou mesmo muito abaixo.
Sou humana, fico muito fragil”.

103



(e.g.,) Pe3, “Claro que sim a nivel pessoal estou muito mal, sabe, o problema é que
nos somos humanos e nos vivemos todos em necessidades constantes, e a pessoa querer fazer
as coisas e ndo poder, mais ainda ser acusada daquilo que nao fez, custa muito.”

(e.g.,) Ped, “Nada, repare eu continuo a isolar-me a estar em casa, a ndo frequentar
espagos publicos com muita gente isto é duro, ela a minha mde é como uma crianga pequena
que precisa de todos os cuidados”.

(e.g.,) Pe5, “Cresci em amor e declinei um bocado fisicamente, percebe, aprendi muito
sozinho, mas intelectualmente ndo me sinto mais entendido do que antes, no que se refere a
doenca”.

(e.g.,) Pe6, “Eu cresci muito em termos de pessoa sabe, hoje mesmo que seja mais
irritadigo, dou aten¢do a detalhes, aprendi outras formas de comunicar com ela que até aqui
ndo tinham sido sequer pensadas ou desenvolvidas, aprendi o quanto lidar com esta questdo
toda da doenga de certa forma me faz valorizar mais quem cuida, trouxe me uma nova forma
de ver o mundo”. Pe6, “(...) ela por exemplo ao inicio, fazia-me cocegas na mdo sempre que
passeavamos na rua, e era, gosto disto, gosto muito de caminhar. Agora custa-lhe dar meia
duzia de passos. O que mudou, bom de facto tinha planos, como qualquer pessoa tem para a
reforma, ir a Escandinavia ou outros locais, mas amo estar com ela e isso é muito.”

Segundo a investigacdo que decorria, até esta pergunta tudo se encaminhava para uma
série de reflexdes de diferentes pessoas, sobre as suas diferentes experiéncias e sentimentos
unicos, sobretudo em relacdo a mudangas na vida, principalmente devido a questdes de saude
e relacionamentos. Pel, expressa amor pelo marido, mas teme a morte. Pe2, fala sobre a
importancia de rir e saber viver com as dificuldades, apesar de momentos de fragilidade. Pe3,
menciona a dor de ndo poder atender as suas necessidades e ser mal interpretada. Pe4, relata
o isolamento e a responsabilidade de cuidar da mae, que requer atengdo constante. Pe5, reflete
sobre o seu crescimento pessoal e a falta de compreensado sobre a doenga. Por fim, Pe6, destaca
a aprendizagem em lidar com a dificil comunicagdo, quando a doencga esta ja avangada, € a
valorizacdo dos cuidadores, além de expressar amor pelos pequenos gestos da vida, porém
grandes na deméncia, caso da importancia do doente e cuidador caminharem juntos. A

mudanca de planos para a reforma ¢ mencionada, mas € o amor e a companhia que se destacam.

Quando se questionou sobre se qual a reacdo das outras pessoas sobre a prestagdo de

cuidados na situa¢ao de deméncia?

(e.g.,) Pel, “Olhe, nunca me debrucei muito sobre as outras pessoas, mas acho que ta
tudo bem com isso.” Ha também cuidadores que expressam gratidao pela boa relagdao com a
familia alegando ndo precisar de muitos amigos, apesar de haver pessoas que se dizem amigas,
mas ndo sdo, o que enfatiza as relacdes interpessoais como um eixo de apoio crucial para os
cuidados.
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(e.g.,) Pe3, “Senti o abandono, sim, senti e de que maneira, algumas pessoas que se
diziam nossas amigas, afastaram-se, mas em relacdo a outros gragas a Deus que me dou bem
com a minha querida sobrinha, por exemplo, e eu digo que é o quanto basta. Eu ndo preciso
de muitos amigos”.

(e.g.,) Ped, “(...) eu sei até de casos de pessoas que se sentem discriminadas. Nem
pensem que eu deixaria, eu ainda tenho trabalho e ainda poupo o trabalho que diz respeito
aos profissionais de saude, digo-lhe eles profissionais de saude por vezes tentam ignorar todas
as nossas opinides relativamente d pessoa que estamos a cuidar. E absurdo, ndo desfazendo
na importancia que eles tém, mas nos conhecemos-lha muito melhor.”

E muito importante a autocritica do cuidador ser respeitada s6 assim se pode entender
com ¢ que a pessoa esta a perceber os cuidados, a valorizagdo de quem cuida ¢ um fator
relevante para se criar bem-estar na diade cuidador-pessoa cuidada.

(e.g.,) Pe6, “Sim, em relacdo a opinidao dos outros, havia quem lhe fizesse confusdo
sairmos ou estarmos longe de casa eu senti isso como uma situa¢do anormal, nunca percebi,
senti de certa forma discrimina¢do, porque uma situa¢do que acontece é que a pessoa tanto
estd mal dentro de casa, como quando estd fora, e assim sempre viajava e ela sentia-se mesmo
bem com isso”.

(e.g.,) Pe6, “(...) ja ndo viajamos tanto porque ela ndo pode, eu achei isso ridiculo,
criticarem-nos por sair, confesso que se a pessoa pensar que lhe cai um avido no prato da
sopa, entdo nunca saira de casa, no sentido dessa expressao.”

No que reporta a dificuldades sentidas e quanto a forma de lidar com a deméncia, os
participantes foram questionados sobre como aprenderam a lidar com uma pessoa com
deméncia? As respostas também foram distintas, mas passam todas por saber estimular a

pessoa cuidada de forma que esta se sinta bem.

(e.g.,) Pel, “Olhe a estratégia de estar sempre a animar, afinal, ele percebe, este ser
esta muito bom de cabega, sabe? Tem momentos em que até consegue rir bastante. Contar
anedotas, ele canta comigo aquela musica do reclame da televisdo, aquela do reclame (...) e
isso de cabega esta perfeitamente bem, fica tao alegre. Ele ndao tem Alzheimer, tem Parkinson
e Deus queira que nunca venha a ter, Deus nos livre. Agora ao nivel de se mexer ai estd muito
diferente, mas ainda faz os seus trabalhos manuais, eu ajudo-o no que for preciso.”

(e.g.,) Pe2, “Olhe, isso aprende-se com muito amor e muito carinho, como eu disse.
Foi tudo muito dificil na minha vida como é que eu ndo hei de ultrapassar? Uma estratégia é
a fé eu acredito que ha uma divindade qualquer ld em cima acredito em energias positivas.
Gosto muito daquelas coisas da Lua, das Pedras, essas coisas todas, sabe, sou uma leiga nas
matérias, mas sinto-me bem com essas energias positivas (...) até ja ultrapassei coisas bem
piores, cheguei a viver com um senhor durante 10 anos e fui muito maltratada.”

No seguinte exemplo, aborda-se a demonstracdo de tristeza e vergonha pela acao de

alguém com Parkinson em rela¢do a sua cuidadora informal, sua esposa. Destaca a dificuldade
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de lidar com esses sentimentos e corrobora a presenca de uma sobrecarga emocional em alguns

dos cuidadores informais.

(e.g.,) Pe3, “Isto ndo se aprende, sdo momentos tristes todos os dias. Ainda ontem me
fartei de chorar (...) ele s6 me envergonha e eu fico triste pelas coisas que ele diz e pelas
coisas que ele faz nas minhas costas”.

(e.g.,) Pel, “(...) como lhe digo, a estratégia aprendeu ele, que agora ele diz-me: -
olha, se tu fizeres assim comigo, ou quando eu tiver desta forma, vai ser melhor, claro que eu
tenho medo, diz que sdo muito dificeis estas enfermidades pros que percebem disso, e depois
o parar, porque nos éeramos muito livres de ir aqui e, acold, agora com aquela historia toda
da carta e de ele ndo conduzir. Ficou pior.”

(e.g.,) Pe2, “E tudo dificil, ndo tenho grandes estratégias, olhe eu cuido do meu
marido hd 4 anos porque ele tem varias hérnias (...) ainda agora fui buscar o relatorio ao
médico e também indica uma depressdo grave com ansiedade. Tem diabetes, ja foi operado
ao coragdo e sabe, ele é mesmo muito negativo (...) uma pessoa muito desconfiada, ouve muito
mal, tenho que estar sempre aos gritos com ele. Ele tem um aparelho que ja tem 4 anos ainda
assim estamos a pagar o aparelho porque precisa de ser mudado, so que ndo temos dinheiro
para mudar o aparelho é tudo muito dificil, com 82 anos quase a fazer 83, ¢ um bocadinho
complicado, ele julga que eu grito porque sou muito autoritaria para ele.” Pe2, “Olhe, as
minhas dificuldades sdo estas sou pobre e, aqui estou eu, com dificuldades e eu confesso,
precisava que me saisse o Euro milhoes para lhe ser sincera (...) queria comprar uma casa
que era para ndo andarmos com os tarecos as costas e dar outras condig¢des ao meu pai e ao
meu esposo é assim, a vida trouxe-me a reforma é muito triste ndo ter uma casa maior (...)
viver neste cubiculo, ndo permite dar um conforto diferente e os doentes assim, precisam”’.

Um dos dominios da sobrecarga que tem tido influéncia sobre a qualidade de vida dos
CI's prende-se com forma de ver o cuidar o doente e a doenga. Os seus pensamentos e ideias
ou conceitos que constroem sobre os efeitos nefastos da deméncia, as experiéncias e desafios
enfrentados por CI's de pessoas com deméncia e outras condi¢des de satide, formam o todo do
experiencial humano, e trazem consequéncias sobre o ser humano que € biopsicossocial.

Os cuidadores ora expressam sentimentos de gratidao pelas suas relagdes familiares,
orarelatam a perda de amizades e discriminagdo social. A importancia do respeito a autocritica
dos cuidadores ¢ destacada, pois isso contribui para o bem-estar na relacdo entre cuidador e
pessoa cuidada. As estratégias para lidar com a deméncia variam, mas incluem estimulos
positivos e amor. No entanto, muitos cuidadores enfrentam sobrecarga emocional, tristeza e
dificuldades financeiras juntas, o que complica ainda mais a situagdo. A procura por apoio €
melhores condi¢des de vida é uma constante entre eles.

Por vezes as dificuldades sentidas relacionam-se também com a mudanga de

comportamentos de quem esta a ser cuidado, e perde-se qualidade de vida em relagdo as
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relagdes interpessoais que deixam de existir. Na situagdo a seguir ilustra-se precisamente isso,
as dificuldades enfrentadas no cuidado de pessoas que passam por mudangas de
comportamento dos seus familiares a cuidado, causando-lhes tristeza e vergonha, o que
interfere nas relagdes interpessoais. Um exemplo dado ¢ o afastar de familiares, leva a perda
de qualidade de vida e a diminui¢cdo da rede de suporte familiar que deve de ser solida e

direcionada aos cuidados.

(e.g.,) Pe3, “As dificuldades, ndo ¢ assunto dificil de retirar, basta perceber o seguinte,
ele afasta todos, nos tivemos aqui em casa o meu cunhado e tivemos aqui a minha sobrinha
para nos visitarem e ele foi para o quarto comer, disse: - Ndo vou a cozinha porque ndo me
quero encontrar com esses estranhos, esta é a minha casa, se quiseres come tu com eles, esta
¢ a minha situagdo, entende? Estd a entender, passo vergonhas com ele, constantes a toda a
hora’.

Obtivemos também uma resposta que se correlaciona com a deterioracdo cognitiva da
pessoa cuidada, que causa muita magoa.

(e.g.,) Pe6,“Complicado é a comunicagdo, destroi-me aos poucos, por exemplo quando
eu peco para ela me dizer o que é um garfo, ela ficar calada, e abanar a cabega a dizer ndao
sei, ela ja ndo sabe o que é um garfo, ja tem muitas dificuldades com a questdo da
compreensado, alias ha uns anos fez um exame que era um PET («Tomografia por Emissdo de
Positroes, corresponde a uma técnica de imagem médica que faz uso de moléculas com um
componente radioativo, estas moléculas sdo capazes de detetar e localizar reagoes
bioquimicas que podem indiciar a existéncia de patologias oncologicas, cardioldgicas ou
neurologicasy») e detetaram que acusava no lado direito células com baixa atividade, claro
que a situagdo se agravou com o decorrer do tempo, e ela ndo tem mais melhoras, isso magoa-
me enquanto pessoa viva que ela era, e deixou de ser.”

O que foi dito por Pe6, expressa a dor de uma pessoa em relagdo a dificuldade de
comunicagdo de alguém proximo, uma pessoa amada a sua companheira, que ndo consegue
identificar objetos simples, como um garfo. Essa situacdo ja estava a ser percebida por um
exame anterior que revelava baixa atividade ao nivel celular, no lado direito do cérebro, que
resulta um declinio continuo na capacidade de compreensdo. O entrevistado, sente tristeza ao

ver a transformagado dessa pessoa, que antes era mais ativa € comunicativa.

Quando questionados sobre se sentem enervados quando tentam conciliar os cuidados
do seu familiar com outras tarefas relacionadas com a familia? Todos os participantes
revelaram ter momentos de stress, momentos em que se enervam bastante, ou por nao saberem
o que fazer em situacdes especificas, ou pelas atitudes e comportamentos estranhos que o

familiar tem e, em certas situacdes a incompreensao das outras pessoas que estdo a volta,
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conhecidos, vizinhos entre outros. Falam também de certos profissionais caso dos enfermeiros

que apoiavam, mas deixaram de o fazer.

(e.g.,) Pel, “Essa ja é uma pergunta mais complicada (...) ele é um orgulho mesmo
com a doenga de tremer as mados. Ele faz coisas muito bonitas e na realidade, acho que ele
até sabe mais do que a conta. E muito inteligente, ndo me enervo com ele nunca, ele ¢ muito
suportavel, ele ama me muito e é muito querido por todos. Claro que é complicado o adoecer,
al enervo-me bastante. Porqué? Porque depois as pessoas afastam-se, ele tem muitos
momentos em que estd mesmo triste isso ndo afeta a nossa rela¢do, mas as pessoas ndo
entendem que ele precisa de momentos para descansar, isso enerva-me”.

(e.g.,) Pe2, “Com a minha filha enervo-me um pouco, ela ralha comigo para eu ver
melhor da questdo de ser cuidadora, ja com o meu filho, ndo, mas com as outras pessoas, sim,
claro que afeta, porque eu, apesar de saber que existe aquilo do Estatuto do Cuidador e que
eu me descuidei um bocado com isso, mesmo assim, eu sinto que as pessoas de quem
precisamos, muitas vezes se afastam. Por exemplo, a enfermeira deixou de vir ajudar. Esse
enfermeiro que até era meu amigo, também deixou de vir, e eu fico muito triste porque é assim,
ndo consigo lidar com certos assuntos que tém a ver com a respiragdo deles, com a medicagdo,
tenho medo de errar, e outras alturas que tem a ver muitas vezes com a frustragdo deles.”

(e.g.,) Pe3, “Sim, sem duvida, claro que me enerva, eu tenho que estar sempre a vigiar,
ndo é? Mas ele vai fazer tudo, e ndo me deixa fazer certas coisas que eu precisava de fazer
por ele. E quando ele embirra deixa tudo por qualquer lado, deixou aqui um copo de leite
entornado de proposito”. Pe3, “Comeca a tremer das mdos, entorna tudo, fica nervoso,
comega a falar disparates, chama a empregada a toda hora, como se nos tivéssemos alguma
empregada. Isso enerva-me, ele diz: - Ja chegaste entdo limpa aqui a mesa. E para isso que
te estao a pagar. O pior é que ele disse isso vezes sem conta para mim, da vontade de me
passar e bater nele”. Pe3, “Mas a verdade é que é horrivel quando ele toma banho sozinho.
Enerva-me porque ele nunca me deixa ajudar-lhe com o banho. Ndao quero tomar banho ao
pé de uma estranha, diz ele. Claro que eu fico ali a porta sempre com medo que ele caia que
ele possa cair e aleijar se”.

(e.g.,) Ped, “Enerva me muito eu pensar que ndo chego para ela. Sinto que o controle
¢ muito e é como se ela me fosse buscar a escola, enquanto mde, mas agora ao contrario,
como se eu esteja a tratar de uma adolescente refilona, entdo claro que depois o tempo é
limitado para as outras tarefas, por exemplo, tive muitas oscilagdes ou ficava mesmo muito
irritada ao inicio ou ja a certa altura eu ficava completamente apatica, portanto depende
sempre do estado em que comego o meu dia. Tinha fases em que dormia muito e outras em
que ndo dormia nada e isso implicava ter de tomar muita medicagdo, o que me afetava muito
em termos motores .

(e.g.,) Pe6, “O que me enerva, sdo as atitudes dos que nos rodeiam, de resto nas
atividades sempre existiu autonomia e vontade propria da parte dela, sinto vergonha é de
mim, quando ndo consigo chegar mais para ela em certos momentos mais dificeis”.

Os depoimentos refletem a experiéncia de cuidadores que enfrentam desafios

emocionais e praticos ao cuidar de pessoas com doengas, destacam-se o sentimento de orgulho
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e amor, mas predominam, a tristeza a tensao e a irritacdo no fundo estamos perante uma perda
de controle onde predomina a inseguranga, frustracdo e vergonha em rela¢do ao ato de nao

saber como cuidar.

Em geral, do resultado das emogdes sentidas, pode-se afirmar que os cuidadores lidam
com stress, soliddo e necessidade de apoio, enquanto tentam manter a dignidade e a autonomia
dos que cuidam. Pel, expressa orgulho e amor pelo parente que lhe ¢ querido, mas frustra-se
com o afastamento de outras pessoas e com a tristeza dele. Pe2, menciona a tensdo com a filha,
e sente a tristeza pela falta de apoio de profissionais, sentindo-se insegura em relagdo aos
cuidados. Pe3, relata a irritacdo com a resisténcia da pessoa cuidada, o seu marido, em aceitar
ajuda, especialmente durante o banho, e depois aparece a preocupagdo constante com a
seguranca. Pe4, fala sobre a pressao de cuidar de uma mae que agora com Alzheimer, parece
uma adolescente, e expressa como isso afeta o seu bem-estar emocional. Fala da sua
experiéncia no inicio da doenga refletindo sobre o seu estado emocional, era alternado e vivido
entre uma irritagdo ¢ um estado de apatia. Por fim, Pe6, destaca a frustragdo com as atitudes

de pessoas ao redor e a vergonha por ndo conseguir ajudar mais em momentos dificeis.

Sobre se o cuidar afeta negativamente as relagdes com os outros a familia ou os amigos

as respostas foram diferentes entre os participantes.

(e.g.,): Pel, “Nada, ndo afeta nada, o meu marido é forte e faz-me sempre forte, nunca
desanima, sabe? Os outros veem que ele tem muita for¢a de vontade, ah e é verdade, reconhece
a todo o momento o que eu facgo por ele, é muito querido. Mas diz-me assim, estas cansada,
estas a ficar velhinha também, mas sabes, tu és o amor da minha vida. E eu comego-me a rir
com aquilo. Sdo 56 anos. Sdo estes anos todos e a nossa familia gosta sempre de nos os dois
(...) depois hda um pormenor que inquieta, quando ele treme e esta ao pé de alguém no café,
ele deixa cair sempre a chavena de café, mas gosto dele assim, é verdade com ou sem doengas,
no momento bom e no mau”’.

(e.g.,) Pe3, “Eu ndo consigo ter uma vida propria, ndo consigo ser diferente com ele.
Sabe ele, antigamente ndo era assim. Nos faziamos um piquenique e eu e o meu cunhado e
sobrinhos, era tudo tdo diferente, sabe? Agora ndo, afasta todos dele, é rude e mal-educado.”

(e.g.,) Ped, “(...) afeta muito, ja ndo tenho tantos amigos, quero que se ponha no meu
lugar e que veja uma coisa, é raro o cuidador informal que ndo esteja a tomar medicagdo
porque nos somos vigias, nos temos de estar atentos a tudo o que sdo pormenores, SOMos
policias do amor, e por vezes deixamos a cem por cento de ter atengdo a tudo o resto”. Pe4,
“(...) eu confesso também de certeza que ¢ raro que grande parte dos cuidadores informais
ndo tenham perturbagdo de ansiedade generalizada, eu passo-me com ela, a minha mde
sempre foi como que provocadora, e as coisas ndo sdo como ela quer, claro que agora se nota
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ainda mais esta personalidade vincada por exigéncias e isso esgota-me, eu ndo consigo fazer-
lhe todas as vontades, por ser rude depois também afasta os outros, entende”.

(e.g.,) Pe6, “Sim afasta-me do convivio, mas...os outros fogem, ndo é por causa de ndo
quererem saber, a culpa nao é do cuidar, mas do ambiente ser triste.”

De toda analise percebemos que um dos fatores comuns em varias das respostas eram
o receio, o0 medo e as inquietagdes, presentes nos cuidadores, com as distintas formas de

percecionar 0S mESmos.

(e.g.,) Pel, “Tenho medos e ndao sdo poucos, medo que ele deixe de andar e fique
paralisado, medo que ele venha a ficar sem memoria, tanto medo, que ele tombe e caia no
chdo inanimado”.

(e.g.,) Pe2, “(...) eu tenho muitos receios, e depois foram mudan¢as muito repentinas
a minha mde ja estava muito mal, o meu pai nessa altura deu-lhe alguns AVCs, sabe que isto
da hipertensdo arterial é complicado eu também receio sobre isso, sim de eu estar nessa
condigdo (...) o meu marido também ficou mal na altura e pensei, como é que eu vou cuidar
sozinha? vou pedir ajuda? A resposta dessa gente para ter o estatuto foi: so recebe se tiver
alguém para cuidar, e eu deu-me uma angustia, tive de chorar, respondi: ndao tenho um, tenho
trés de uma vez, para cuidar. Ainda hoje estou sem uma resposta positiva.” Pe2, “Portanto,
claro que tenho medo do futuro, muito medo, o meu marido tem ndo sei quanto por cento de
incapacidade. Consegue-se levantar um pouco da cama e ir até ao sofd, mas ndo posso exigir
muito que eles técnicos me ajudem, tenho que ser eu a fazer, as vezes até prefiro ser eu a fazer,
antes que os dois possam cair, os técnicos estao ali parados a olhar, ndo seguram ninguém.”
Pe2, “Prefiro os meus filhos, tém muito mais um espirito protetor, porque pode acontecer
assim ou pode acontecer aquilo, e é preciso prevenir estas situagoes, eu sou muito aérea, eu
tenho muitas dificuldades com isto da organizac¢do de tudo, os meus filhos, ndo, os meus filhos
sdo muito certos, sempre ajudam de vez em quando, sdo a minha sorte.”

(e.g.,) Pe3, “Sim, tenho muito receio, olhe o mais dificil dele, por exemplo, guardar
lixo em casa, guarda a arvore de Natal de ndo sei quantos anos atrds debaixo da cama, quer
guardar brinquedos no quarto, quer guardar as embalagens e tudo o que ele utiliza de comida
¢ muito triste, olhe que ninguém aturava uma pessoa destas, eu tenho medo dele e pena dele
pelo estado dele, entende.”

(e.g.,) Pe6, “(...) tenho muito receio sobre o futuro dela, alids receios temos todos em
muitas situagées, reconhe¢o que ndo consegui-mos ver acontecer a degeneragdo, mas
sabemos que vai acontecer é que estd pré-determinado, custa muito, a deméncia afeta-lhe a
compreensdo das palavras, perceber as palavra, escrever palavras, e ninguém quer saber de
entender as palavras dela, talvez por isso as muitas dificuldades de expressdo sejam para
temer a sério sobre o futuro dela, sem mim essa pessoa que era, ja ndo é, ndo tem identidade,
ela perdeu o jeito e a forma para se exprimir”’.

Depois de apresentados os relatos de cuidadores informais que compartilham as suas
experiéncias e sentimentos em relagdo ao cuidado, percebe-se de novo o expressar do amor e

da dedicacdo. Verifica-se igualmente que enfrentam desafios significativos, desde o afastar de
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pessoas proximas, perda de relagdes interpessoais, € o stress que atua na sua vida com impacto

a nivel emocional.

H4 um sentimento comum de receio em relacdo ao futuro, incluindo medos sobre a
deterioragdo da saude dos seus familiares e a incapacidade de cuidar deles sozinhos. sem
esquecer que os cuidadores mencionam a pressdo de atender as necessidades dos doentes, o
impacto na sua propria saude mental e a dificuldade em lidar com comportamentos
desafiadores. Apesar das dificuldades, muitos destacam o apoio de familiares € novamente a

importancia do amor, na relagdo com os doentes.

Quanto ao grau de dependéncia: Sente que o seu familiar estd dependente de si? Todos

os participantes afirmam que sim, que as pessoas de quem cuidam dependem deles totalmente:

(e.g.,): Pel, “Ele é muito amigo, sabe? Esta pronto a ajudar, mas é dificil sim... ele
depende de mim para a maior parte das coisas, ele é muito dependente de mim para o ajudar
a vestir, para ajudar a despir.” Pel, “As vezes ele também toma banho sozinho, mas tem
alturas em que pede alguma ajuda? Sim, ele tem assim algumas dificuldades por causa do
Parkinson, em lavar-se, assim com a higiene normal ndo, grande parte ainda faz por ele, mas
depois as roupas tipo peugas e coisas mais apertadas as vezes ndo podem ser vestidas por ele,
porque ele tem os musculos, de certa forma atrofiados e fica mais dificil para se mexer para
caminhar. Para além disso, cansa-se depressa’.

(e.g.,) Pe2 “Aiisso, estdo os dois totalmente dependentes de mim, por exemplo, o meu
pai mais ainda. O meu pai com a sua incapacidade de 80%, ele tem que andar com andarilho
e, usar a fralda, nao é? E ele anda com o andarilho, mas cai muitas vezes, realmente é muito
dificil. O meu marido é, um basta olhar para ele”.

(e.g.,) Pe3, “Ele estd totalmente dependente de mim. Isto até nem é normal, ja nem sei
0 que é que eu vou comprar, qual é o dinheiro que eu tenho que é tao pouco. Pe3, “Ele também
50 come iogurtes e, tem que ser dos melhores daqueles que tém os pedagos e se for dos outros,
ele manda-os fora para o lixo, direto. Eu estou cansada da cabega, olhe, eu estou sem margem,
sem for¢as para poder continuar”.

O ponto chave de todos os discursos vai de encontro com a forma como ¢ entendida a
fragilidade do doente, e como esse aspeto pode causar uma interdependéncia na diade. Os
relatos de cuidadores neste caso, descrevem a dependéncia de familiares devido a condigdes
de satide, como Parkinson e outras incapacidades. Um dos cuidadores menciona que a pessoa
sobre os seus cuidados precisa de ajuda para se vestir e tomar banho, enfrentando dificuldades
devido a fraqueza muscular e cansago. Outro cuidador fala sobre a dependéncia extrema do
pai, que ao nivel motor tem dificuldades e necessita de um andarilho. Cair frequentemente e o

ter de usar fraldas implica medos e gastos ao mesmo tempo, causa mais sobrecarga subjetiva.
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Um terceiro cuidador expressa a exaustao mental e financeira, mencionando a dificuldade em
atender as necessidades alimentares especificas do familiar, que so aceita certos tipos de
alimentos. Todos compartilham a sensacdo de sobrecarga e cansaco nas suas funcdes de

cuidadores, e tudo se atém ao grau de dependéncia dos seus familiares.

Em relacdo a inquietagdo relativa aos cuidados a prestar, as respostas foram unanimes:

(e.g,) Pel, “Inquieta sou sempre, e enervo-me muito quando penso que sou uma
incapaz, sinto-me nervosa por isso, porque vejo que ele esta ali com dores e depois eu ndo
consigo deitar a mdo, e resolver a situagdo (...) embora eu ainda consiga descansar mesmo
com algumas dores, tem os trabalhos manuais que ele faz, que exigem muito dele por causa
da concentra¢do, so que ele ao tremer nem sempre consegue fazer os trabalhos do inicio ao
fim, e eu irrito-me, ndo sei como o ajudar, sabe ele é muito persistente, parece que eu ds vezes
quero desistir mais depressa do que ele, e sim, realmente eu ndao sossego quase nada”.

(e.g.,) Pe2, “E tudo dificil, estou sempre com essa inquietacdo, ndo tenho horas para
pensar, ndo tenho momentos para meditar, ndo da para fazer mesmo nada, ndo tenho tempo
nem para pensar que estou cansada.”

(e.g.,) Pe3, “Sempre que ele cai no chdo depois tenho de o levantar, ndo aguento eu
fico triste sabe porqué? Porque eu depois tenho que ter for¢as para o levantar, jd ndo aguento
as minhas costas e ndo vou deixd-lo caido no chdo. Percebe ele ainda é o meu marido, mas
esta doencga dele deixou-o apatico, deixou-o esquisito e ele cai para o chdo inumeras vezes
durante o dia.”

(e.g.,) Ped, “Tenho carradas de medo, para lhe ser sincera, e é aqui que entra uma
questdo geral sabe, a da exaustdo, vou dizer-lhe, a maior parte dos cuidadores ndo percebem
quando estdo a entrar em ansiedade, irrita-me que a minha mde ndo perceba que ndo
consegue tomar banho sozinha, eu tenho de lhe dar o banho ...é uma co-boiada esta situagdo
aqui em casa, porque ela tenta e encharca tudo, mas é que é mesmo uma guerra e acabamos
por tomar as duas banho isso sim, inquieta-me.” Pe4, “(...) sim, por vezes tenho tanta
preocupagdo que basta sentir que a minha mde esta a ter uma crise de falta de ar que jd ndo
fecho os olhos...tem 91 e inquieta-me saber que a doenga é degenerativa e que amanhd ela
vai estar pior.”

As respostas dos cuidadores refletem uma profunda inquietag¢do e exaustdo em relacao
aos cuidados que prestam. Pel, expressa nervosismo por se sentir incapaz de aliviar a dor do
outro, mesmo tentando ajudar com atividades manuais. Pe2, menciona a dificuldade de
encontrar tempo para si mesma, sentindo-se constantemente sobrecarregada. Pe3, fala sobre a
tristeza e a frustracdo ao ter que levantar o parceiro que cai frequentemente, devido a sua
doenga. Pe4, compartilha o medo e a ansiedade que sente, especialmente em relagcdo a mae,
que nao reconhece a propria incapacidade de se cuidar, resultando em situagdes stressantes. A

preocupacao com a saude degenerativa da mae impede Pe4 de descansar. Em suma, todos os

112



cuidadores expressam um sentimento de exaustdo e ansiedade, lutam para equilibrar as suas
proprias necessidades com as exigéncias dos que cuidam.

Sobre a sobrecarga as percegdes resumem-se aos seguintes relatos:

(e.g.,) Pel, “Quem assume cuidar, sujeita-se fisicamente, sim hd canseira fisica, mas
sabe posso dizer que aquela doenga que ele tem é diferente de pessoa para pessoa e que
existem uns 4 ou 5 tipos de Parkinson o dele tem a ver com os musculos, tem a ver com as
pernas, e tem a ver com os bragos, porque ha muitos que afetam a cabega. So receio que ele
apanhe Alzheimer ai estou desgracada.” Pel, “Ainda bem que isso ndo acontece com ele,
sabe porque ha também quem tenha Parkinson e Alzheimer juntos, por enquanto, ndo tem
Alzheimer e esta muito bem assim. Claro que me desgasta psicologicamente velo naquele
estado, veja so, os joelhos dele estdo muito afastados uns dos outros e ¢ tudo muito
complicado, os pés enfiam-se para dentro quase a bater no outro, ndo sei se esta a ver, mas a
deformagdo da cabo de mim, ndo consigo ver aquilo, basta torcer o pé para fora e ele vai
para o chdo. Depois o meu pai, como lhe disse, com toda aquela situacdo dele, dificil ao
mdaximo, em ndo se poder mexer muito, como é que eu vou conseguir ter um tempo para
dormir, temo a toda a hora que lhe aconteca alguma coisa, tenho que estar sempre alerta.”

(e.g.,) Pe3, “(...) olhe estou cansada da cabega, sem qualquer sombra de duvida, ele é
um triste e faz de mim uma mulher triste, ao fim ao cabo, ele depende de mim, ele ndo tem
ninguém.” Pe3, “Claro que depois eu ndo durmo é como ter um sobressalto ou pesadelo
constante. Eu vou sempre pensar que ele esta na casa de banho sozinho, foi la tomar banho e
caiu e... bateu com a cabega e, depois a culpa é minha, porque ndo tomei conta dele.” Pe4,
“Em termos dos cuidados digo-lhe sdo intensivos e as pessoas prestam-nos..., portanto nao
vai resultar nada, enquanto ndo existir uma relagdo criada entre nos cuidadores, entre os
cuidados e entre a pessoa cuidada e, o nosso ambiente em conjunto com o técnico de saude,
veja-se eu ao estar preocupada com todos estes termos, claro que durmo mal, ndo sei o que
vem a seguir.”

As opinides centram-se no aspeto de um desgaste subjetivo, psicoldgico, sobretudo
um desgaste que engloba a vertente emocional, mesmo assim hd quem mencione sofrer dos
dois tipos de canseira, exemplos:

(e.g.,) Pe2, “Desgasta sempre de varias formas e maneiras, se as pessoas de fora
vissem, ficariam chocados, cansa-me tanto, é descer escadas e levar roupas, lavar as roupas
para ter roupas, lavar tudo, e a loigca e as escadas e limpar e, ter muita atengdo com a higiene
para eles ndo apanharem outras doengas.” Pe2, “Outras coisas, como, por exemplo, ir buscar
um tabuleiro, tirar e por novos lengois, mais as outras roupas da cama, eu digo para o meu
marido, ele quer ajudar, e falo, ndo facas isso, deixa-me estar aqui a fazer isso, ndo leves o
tabuleiro para baixo, porque sendo tu cais partes tudo, vais te cortar. Vais para o hospital.
Percebe, é tudo muito dificil fisicamente, e psicologicamente porque nos temos que fazer tudo,
mas é o desconforto mental e explicar tudo que é pior, tenho que ser a mulher, tenho que ser
a mde, para aconselhar, tenho que ser aquilo que sempre fui uma cuidadora, mas agora
psicologicamente angustiadissima.”

(e.g.,) Pe3, “E desgastante, sim, ndo da nem para ter amigos, so se eles quiserem estar
ao pé de uma pessoa que adormece ao fim de cinco minutos de conversa. Vejo o tempo a
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passar, as horas a passar, ndo consigo fazer nada, estou sem paciéncia, nem sequer consigo
me perceber a mim propria, tinha que ter tempo, eu tinha de me mexer (...) pegar nele e por
na cama e pegar nele e tird-lo da cama e pegar nele para o banho. E pior ainda, quando ele
vai sozinho, tenho a certeza que ele vai cair. E, depois o mau feitio dele, segurar novamente
nele e puxa-lo do chdo, com ele a refilar comigo, e a chamar-me nomes feios.”

(e.g.,) Ped, “(...) deitava-me a uma da manhd e levantava-me as sete da manha para
ir trabalhar e chego do trabalho (...) tenho de ter tempo de cuidar da minha mde assim. ...ndao
dava, nem deveria de existir casos assim (...) ndo se tem qualquer tipo de descanso é
impossivel ndo ter sobrecarga e impossivel conciliar cuidados.eu estou é psicologicamente de
rastos... até sair que é algo que amo fazer ja ndo posso tanto.

(e.g.,) Pe9, “Essas coisas, sabe as vezes sinto-me cansada, fisica e mentalmente as
duas coisas, mas penso, tenho que resolver as coisas e estou sozinha, entdo vamos embora,
mas ainda assim tratar de todas as situagoes é muito complicado, vai-se me embora a minha
sauide mental.”

E perfeitamente compreensivel que as varias formas de deméncia trazem impactos
diferentes em relacdo ao cuidar, todavia permanece sempre como elemento central, o desgaste
emocional e fisico como um todo, principalmente quando enfrentado por cuidadores de

pessoas com deméncias como Parkinson e Alzheimer.

Os depoimentos refletem a carga intensa de responsabilidades, a preocupagado constante
com a seguranca dos pacientes e a dificuldade em manter uma vida pessoal. Os cuidadores
expressam sentimentos de tristeza, ansiedade e exaustdo, destacando a falta de apoio e a
sobrecarga que enfrentam. A necessidade de criar uma relagdo de confianga entre cuidadores
e pacientes, bem como a importancia de um ambiente de apoio, sdo mencionadas como
essenciais para aliviar esse desgaste. Em suma, o enunciar destas situacdes, ilustra a

complexidade e os desafios emocionais e fisicos da funcdo de cuidar.

No que respeita as dificuldades que se sentem em termos de tempo, sentem por
exemplo que ndo tem tempo suficiente para si proprios ou para outras pessoas da familia, as
respostas variaram entre o tempo ndo ser o problema, mas que o problema est4 entre o medo
de ndo saber cuidar bem e ndo conseguir ir a tempo de dar uma assisténcia correta.

(e.g.,) Pe2, “Tempo nulo e despertadores para tudo, é a minha situagdo, que remédio,
¢ sempre muito dificil ir a rua ter que falar com este e com aquela e depois ir logo a correr
para casa, e ndo chegar a tempo para lhe dar assisténcia. E como mulher, esposa, esquecer
de arranjar-me é muito dificil. Tento sempre estar bem-apresentada, mas nada daquilo como

era antigamente. Que tinhamos tempo, para me arranjar, que eu tinha tempo para escolher
uma roupa nova, que eu tinha tempo para ir ao supermercado e escolher produtos. Agora
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escolho aquilo que eles podem comer. Tem que ser tudo desfeito. Tem que ser tudo preparado,
tem que ser tudo comidas muito, especificas.”

(e.g.,) Pe3, “(...) tempo para mim, ndo isso ndo existe, eu tenho que estar sempre,
sempre de vigia. Ele conta as horas para sair, ja vai para a rua sozinho, ja se perde, um dia
foi para-Lisboa e ficou para la para o pé da fonte luminosa, a noite e eu numa angustia sem
saber dele. E quando ele chegou a casa, que até foi a policia que o trouxe, e ele disse: -hoje
foi um dia muito bonito. E eu sabia que ele ndo tinha comido nada. Alias, eu tenho de partir
o comer tudo aos bocadinhos, que ele ndo consegue mastigar nada. Claro que fico sem tempo
para fazer seja o que for.”

Outro participante demonstra que dedicar do seu tempo ¢ um ato de gratidao:

(e.g.,) Ped, “Sabe do lado dela ela rouba-me tempo e preciso de paciéncia, mas ela
tem desculpa eu ndo consigo ter tempo, mas ela também deu do seu tempo, dispensou tempo
para mim quando eu era a crianga, para eu ser a mulher que sou hoje, devo-lhe isso.” Pe4,
“(...) o meu tempo é quando ela esta deitada para eu poder estar também num momento livre,
mas tem dias em que ela se levanta mais cedo e foi tentar fazer o pequeno almogo...aquilo é
um transtorno...eu tenho medo que ela mexa no fogdo...e tenho de lhe mentir a dizer que é
muito cedo e que deve de ir descansar mais um pouco...ou se eu for as compras eu chego a
cronometrar se demoro mais que uma hora...ndo vd ela acordar antes...e jd estou a achar que
lhe aconteceu algo ...caso demore mais.”

(e.g.,) Ped, “Posso dizer-lhe que nos perdemos identidade, que perdemos isto e aquilo,
mas tempo é relativo, ndao se perde e nem se ganha eu costumo dizer o tempo é uma ideia, o
que acontece é que por exemplo tenho menos tempo de sono, porque durmo vigilante, coisa
que nem acontecia quando os meus filhos eram pequenos..., mas sim esque¢a isso dos amigos
e tempo, ndo hd tempo para isso.”

Os participantes expressam dificuldades relacionadas a falta de tempo, especialmente
para si mesmos e para a familia. Muitos relatam que o problema ndo ¢ apenas a escassez de
tempo, mas o medo de ndo conseguir cuidar adequadamente dos outros. Um participante
menciona a pressao de estar sempre em alerta, especialmente em relacdo a um familiar que se
perde facilmente, o que gera angustia e limita o seu tempo pessoal. Outro destaca que dedicar
tempo ¢ um ato de gratiddo, reconhecendo que a pessoa que cuida dele também sacrificou o
seu tempo no passado. Além disso, hd uma sensagdo de perda de identidade e falta de um sono
reparador, com a vigilancia constante sobre o familiar, resultando numa vida social limitada e
na auséncia de momentos para si. Em resumo, o tempo ¢ visto como um conceito relativo,
onde s0 as responsabilidades e as preocupagdes dominam a vida quotidiana. Da opinido sobre
a prestacdo de apoios dos técnicos surgem as respostas: quase todos demonstram que o apoio

técnico € necessario, mas que ndo ¢ assertivo esta s6 dirigido a uma parte e ndo ao todo, que ¢
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um apoio multidisciplinar envolvente, que inclua o técnico o doente e o cuidador assim como
as especificidades de cada situacdo especifica, que inclua: contexto, ambiente e o fator relacao:

(e.g.,) Pel, “Veja comigo, eu acho que os técnicos sabem, eles falam por exemplo como
o descanso que nos temos que ter é importante. Eu também ja pensei muito nisso. Sei que a
minha idade também ndo é a melhor. Sei que tenho que descansar. No fundo, sei que tenho
que pensar no meu bem-estar, mas tem que se pensar acima de tudo no dele, e nisso eles
falham, porque se eu ndo tiver aqui...isso para ele...representa o fim dele. Ele gosta muito de
mim, sabe. Depois eu tenho muita idade e ainda faco tudo aqui em casa, as vezes até sem
poder.”

(e.g.,) Pe3, “Técnicos, a mim ninguém me ajuda. Eu acho que precisava de alguém
para me contar como é que eu me sinto para tentar perceber uma tristeza que ndo me acaba.
O resto suporta-se”

(e.g.,) Ped, “Ndo sabem as coisas, alguns sdo patroes da teoria, mas realmente falta-
lhes a pratica, alids até nos trabalhos acontece isso o patrdo que vé a pessoa a chegar tarde
implica com ela sem querer saber disto de ser cuidador informal principal, é tudo superficial
ele quer é o trabalho realizado, eles ndo sabem que a pessoa tem mais que um emprego e nem
querem saber.”

(e.g.,) Pe7, “(...) os técnicos de saude, sabem sobre saude, mas cada vez entendem
menos a falta dela...s6 quem cuida verdadeiramente, é que sabe porque esta ali, 24 sobre 24
horas seguidas”.

As opinides sobre o apoio técnico recebido revelam que, embora a maioria considere
esse suporte necessario, ele ¢ visto como insuficiente e direcionado apenas a uma parte da
situagdo. Os entrevistados enfatizam a importancia de um apoio multidisciplinar que envolva
técnicos, pacientes e cuidadores, levando em conta as especificidades de cada caso, como
contexto e relagdes interpessoais. Alguns depoimentos destacam a falta de compreensao dos
técnicos sobre as realidades dos cuidadores, que enfrentam desafios emocionais e praticos. Ha
uma critica a desconexdo entre teoria e pratica, com a percepcao de que os profissionais de
saude nao reconhecem as complexidades da vida dos cuidadores, que muitas vezes lidam com
multiplas responsabilidades e a necessidade de cuidar de si mesmos.

Sobre a satide percecionada, obtiveram -se as seguintes respostas:

(e.g.,) Pel, “Da saude, sou velhota nao é, ja me doi tudo, ja me cansa tudo. Pena é que
ele ndo conduza. Tem tudo um pouco, medos e anguistias, tristezas dizer o que? A minha vida
¢ assim. A minha saude ndo é a melhor, mas também ndo ¢é pior.”

(e.g.,) Pe2, “Agora sim, tocou na ferida da saude. O que é isso? Pergunto-lhe eu, se
ndo tenho muita saude, tenho varizes nas pernas. Tenho aquele problema que lhe falei debaixo
do pé. Ndo estou satisfeita com a saude, obviamente que ndo estou. Estou muito cansada com
a vida, percebe.”
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Ou, casos extremos em que a pessoa cuidadora ja ndo se vé com qualidade de vida
nenhuma, exemplo:

(e.g.,) Pe3, “(...) ja ndo me interesso com a minha saude ja ndo ha qualidade, estou
pouco satisfeita, mesmo muito pouco ou direi nada. Os apoios por poucos que tinhamos da
assistente social, ndo servem de nada. O acesso aos bombeiros. Para qué? Chamamos os
bombeiros, eles ndo aparecem, é so dores nas costas e a cabe¢a de rastos. Alids, eu ja ndo
percebo nada, a minha cabega estd uma confusdo.”

Outros, admitem que a vida continua a ser dificil e sentem que nunca tiveram nem
saude e, nem qualidade de vida, exemplo:

(e.g.,) Ped, “Uiii...nada mesmo nada de qualidade, eu ando sempre acelerada sempre
online...sempre a tentar perceber se esta tudo bem, por exemplo eu estou aqui sentada nesta
casa e é uma casa pequena vé-se tudo e eu estou farta de olhar para dentro do quarto a ver
se estd tudo bem com ela, estamos sempre, mas sempre a vigiar e ndo vejo com bons olhos o
meu futuro...se continuar assim, eu chamo ao que estou a viver prisdao domiciliaria...sem
pulseira. Mas sei de uma coisa a maior parte dos cuidadores ndo se preocupa com a sua
saude, vivem sem qualidade e deixam andar.” Pe4,” Eu fui parar varias vezes ao hospital
sabe, uma das vezes nem me conseguia sequer mexer e os médicos diziam que eu nem tinha
nada, tudo porque nem sequer sabia que precisava de uma medicagdo especifica, mas apesar
disto ter ocorrido ha algum tempo atras, hoje eu sinto o impacto do que sofri (...) eu nem
sabia que medicagdo é que eu deveria tomar para as dores, ndo sabia se aquilo era da minha

cabega ou era real compreende, porque se calhar fisicamente ndo tinha nada o meu problema
¢ mesmo estar em ansiedade completa.”

(e.g.,) Pe8, “Essa sim, é a pergunta mais estranha para mim, se a minha saude piorou
como? eu acho que ela nunca melhorou, nunca tive uma vida facil, mas com respeito
respondo-lhe pronto, ca ando.”

As respostas sobre a saude percebida, revelam um quadro de insatisfacao e dificuldades
enfrentadas pelos entrevistados. Muitos expressam dores fisicas e cansago, como Pel, que
menciona uma saide mediana, mas repleta de angustias. Pe2, fala sobre varizes e um problema
no p¢, sentindo-se cansada da vida. Pe3, por sua vez, relata uma falta total de qualidade de
vida e insatisfacdo com os apoios recebidos, além de confusdo mental. Outros, como Pe4,
sentem que nunca tiveram saude ou qualidade de vida, descrevendo uma rotina stressante
quase como uma sensacdo de "prisdo domiciliaria”. Pe4 também menciona experiéncias
hospitalares em que ndo recebeu o tratamento adequado, e refletiu sobre a ansiedade que afeta
a sua saude. Em geral, tal como Pe8 os cuidadores parecem negligenciar a sua propria satde,

vivem em condig¢des dificeis e sem perspetivas positivas para o futuro “(...) pronto, ca ando”.
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Da qualidade de vida retiraram-se os seguintes dados: Percebe-se que o dominio
psicologico ¢ o mais afetado, através de sentimentos de tristeza e angustia, irritacdo e

frustracdo, e predomina uma canseira psicolégica com uma evidente auto culpabilizagao.

(e.g.,) Pe2, “Tenho de rir a responder, sim, a minha vida nem é boa, nem é md, estd
ali no meio, ou seja, eu tenho que ser positiva para enfrentar todas estas coisas, mas ao mesmo
tempo vou-me abaixo, como tal, todas as pessoas tém esses momentos melhores e momentos
piores. Assumi que ia cuidar, agora tenho de me aguentar, a culpa é toda minha, mas olhe,
fico muito contente por estar aqui a falar consigo com as perguntas que me fez, para contribuir
nesta causa e sim, fez-me muito bem responder, se calhar melhorou um bocadinho a minha
forma de ver.”

(e.g.,) Pe3, “A minha qualidade de vida ndo esta em lugar nenhum, nem é boa, nem é
ma, nem é super boa, nem super md. E horrivel, mas também sou culpada disto tudo, ele devia
era ter ido para um lar (...) chateia porque ele sabe o que diz em certos momentos, so que
noutros comega a discutir, comega a gritar (...) vendemos a nossa casa para fugires de mim,
para te safares, ficares com tudo o que era meu e agora ndo sei mais quem tu és, aquilo
desorienta-me tanto, entristece-me e irrita-me tanto que perco as estribeiras e nem sei o que
fazer, isto ndo é qualidade, ndo é nada a minha vida é muito triste, sabe? Magoa-me muito
todas as coisas, porque eu sempre o amei, e ele agora foge e desorienta-se, ele perde-se e ndo
sabe onde estd, é outra pessoa ja ndo o reconhego.”

A seguir ¢ apresentada a resposta de Pe4, segundo a situagdo, a cuidadora expressa um
sentimento de frustragdo em relagdo as mudancas na sua vida devido a novas
responsabilidades, mas também demonstra determinagdo em melhorar a sua qualidade de vida.
Ela menciona nostalgia sobre a liberdade que tinha para sair e fazer outras atividades de lazer,
e menciona o desafio de adaptar-se a uma vida mais restrita.

(e.g.,) Ped, “Agora estragou tudo, olhe a minha vida piorou mesmo muito, mas estou
a lutar por estar no meio, no “50 por 50" sabe eu tinha uma vida tdo fixe antes de comec¢ar a
cuidar, sem preocupagoes sem chatices, sem magoas (...) olhe, apesar de nao ter um grande
circulo de amigos e de ndo gostar muito de estar em grupos eu tinha poucos amigos mas bons,
os chamados amigos fidelizados (...) tenho acima de tudo muitas saudades de sair e saber que
se me apetece ir ao cinema, vou ao cinema, se me apetece dormir no banco do jardim durmo,
saber que posso ir fazer um piquenique sabe tenho mesmo esta necessidade de sair livremente
e isso foi-me retirado, mas a culpa é s6 minha nisso (...) eu sempre tive uma vida muito ativa
fora de casa...e agora saio, mas é diferente (...) tenho uma qualidade de vida no meio ndo é
de todo como queria mas estou a lutar para ser melhor.”

As cuidadoras expressam sentimentos de frustra¢do e nostalgia em relacdo as mudancas
nas suas vidas devido as novas responsabilidades. Pe2, menciona que a sua vida estda num
estado intermedidrio, com momentos bons e maus, e que se sente melhor ao compartilhar as
suas experiéncias. Pe3, descreve a sua qualidade de vida como horrivel, sentindo-se
desorientada e triste pela transformagdo de uma pessoa que amava, que agora se comporta de

maneira diferente. Por outro lado, Pe4, reflete sobre a perda de liberdade e a vida ativa que
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tinha antes de se tornar cuidadora, reconhecendo que, apesar das dificuldades, esta
determinada a lutar por uma qualidade de vida melhor, mesmo que ndo seja a ideal. Ela sente

falta de atividades simples e da liberdade de sair quando quisesse.

Todas estas percegoes distintas, ilustram a necessidade de se ter uma visdo positiva da
vida com a alternincia entre momentos bons e menos bons, mas também se menciona a
contribuicao para a causa da prestagao de cuidados, onde tem de existir melhorias na forma
como se entende a vida do cuidador informal, com todas as suas adversidades. Por isso,
segundo o objetivo do estudo, ha de facto uma influéncia de uma sobrecarga subjetiva na
qualidade de vida dos cuidadores informais de pessoas com deméncia, a faléncia de um apoio

técnico especializado e dirigido a cada caso.

Com a falta de recursos diversificados, desde financeiros a uma assisténcia medica
assertiva, aparece uma predominancia de varios dominios da sobrecarga, dependéncia,
sacrificio e falta de controle. Para além disso, sobressai a presenca de receios diversificados,
que levam por vezes a uma auto culpabilizacdo (quando o cuidador assume toda a
responsabilidade em cuidar) verifica-se maioritariamente em cuidadores que ndo tem apoio
formal. Estes CI'S acabam por nio ter estratégias de copyng para fazer frente aos impactos
do cuidar, e veem no sacrificio e na dependéncia a solugdo para a causa de prestar cuidados,
que em casos de deméncia tem de ser continuados. A consequéncia € estarem ja com a sua
saude mental afetada, sentirem-se psicologicamente esgotados e estarem sem forgas para

continuar a prestar cuidados a quem tanto precisa, pois nao conseguem fazé-lo por si so.

Daquilo que se retirou da analise qualitativa foi que, os cuidadores responderam da
mesma forma quando se lhes perguntou se existia mais algum elemento a prestar cuidados ao
seu familiar, e se tinham algum tipo de apoio, na sua maioria as respostas foram que estes
desempenham o seu papel sozinho, mencionado que ndo tém qualquer ajuda, ou apoio,
valorizam apoios e estdo informados, mas precisam de um apoio subjetivo, adaptado as suas
circunstancias de vida e, a pessoa que cuidam, requisitos que, quando nao se cumprem podem

conduzir ao cansago e exaustdo (Zarit, 1997).
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RESULTADOS

Dos resultados obtidos, considera-se que existe um impacto da Deméncia relevante nas
familias dos cuidadores informais. Uma das condi¢des, ¢ que a nova realidade a que estdo
sujeitos nao ¢ de todo aquela com que os cuidadores outrora imaginavam, casos em que por
exemplo o conjuge sonhava com uma reforma tranquila a dois, situagdes em que por exemplo
a filha cuida da mae quando seria suposto dedicar-se mais aos filhos e ao marido, sdo situagdes
a titulo de exemplo neste estudo, entre muitas outras que estdo a ser percecionadas e vividas
com grande coragem por parte dos cuidadores informais.

Outro dos resultados prende-se com os fatores Sociodemograficos, e revela
informacgdes interessantes acerca dos prestadores de cuidados, uma vez que no plano
demografico, a grande maioria dos cuidadores de doentes idosos com deméncia deste estudo,
continuam a ser as mulheres, dividas em dois grupos, um constituido essencialmente pelas
filhas dos doentes, que na sua maioria ja ndo sdo jovens, € veem-se obrigadas a reorganizar a
sua atividade laboral, e um segundo grupo relevante constituido por serem as mulheres dos
doentes que por vezes cuidam de mais que uma pessoa, por fim ainda deve ser realgado que
segundo os dados e, ao e, contrario ao que se verifica com os homens, as mulheres prestam
cuidados mesmo em situagao laboral e sem apoio nenhum.

A carga de trabalho que esta associada a este apoio prestado ¢ superior o que faz com
que os cuidadores deixem de ter tempo livre para si proprios.

Pela parte qualitativa do estudo percebe-se que predomina a presenca de uma canseira
psicoldgica, sobretudo de uma preocupagdo psiquica constante o que se traduz em medo e
inquietacdo sobre o futuro, que estdo a funcionar em conjunto com uma profunda repercussao
na energia e no estado de saude dos cuidadores.

Uma vez cuidador informal, eles estdo a viver praticamente em funcdo das
necessidades do doente, tdo grave que, existem momentos em que os cuidadores se veem
obrigados a adiar as suas saidas e rotinas, ou mesmo a ter de anular as mesmas devido a uma
falta de tempo constante. Por outro lado, estdo a persistir também, os medos recorrentes por
parte destes cuidadores uma vez que no dia a dia vao surgindo situagdes inesperadas que o

prestador de cuidados tera de saber resolver.
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Daquilo que se verifica no estudo, pela parte qualitativa, alguns dos cuidadores nao se
apercebem que podem estar a desenvolver uma doenca cronica, ndo se apercebem do ritmo
com que estdo a lidar com os problemas e, nem do elevado estado de ansiedade, o que pode
causar sobrecarga e levar a estados ansiosos ou depressivos e/ou a esgotamentos psiquicos
(“burnout ). Outro dos grandes problemas que se estdo a manifestar entre os cuidadores
informais de pessoas idosas com deméncia, prende-se sobretudo com perturbagdes do foro
fisico, como a hipertensdo arterial, o que perfaz que possam vir a ser eles os proximos a
desenvolver deméncia nomeadamente a vascular.

Os cuidadores em geral tem a nocdo de que se devem precaver contra a situacao de
“burnout” e que devem de procurar momentos de liberdade, de lazer, nem que seja uma hora
por dia ou apenas algumas horas por semana, s6 que nao se conseguem desenvencilhar-se do
constrangimento que ¢ sentido por eles, quando pensam que ndo vao conseguir estar presentes
junto do doente, pois de repente este(a) pode precisar de ajuda, e portanto acabam por ndo ter
essa tomada de folego que ¢ fundamental.

Por outro lado, muitos cuidadores preferem trabalhar sozinhos na causa do que ter uma
ajuda externa, muito porque sentem que os outros ndo dardo a ajuda necessaria e personalizada
como eles ddo, e ndo conseguem quebrar a relagcdo funcional nem antecipar o foco do seu
pensamento em estar perto, para uma eventual indisponibilidade quer seja episoddica ou
permanente e, por motivos de saude ou quaisquer outros, que possam Vvir a ter eles proprios
(satde pessoal).

Enquanto cuidadores a tempo inteiro, percebem por exemplo a importancia de
frequentar os centros dia e, alguns até sabem da questdo da estimulagdo cognitiva como uma
boa solugao, no entanto persiste que a doenga nao significa o desaparecimento dos sentimentos
ou reagdes emocionais, nem sequer dos grandes tracos de personalidade do seu familiar, que
se evidenciam mais a cada dia que passa e que congregam uma agressividade que ¢ comum
neste estudo e corrobora a literatura principalmente nos casos de doentes com DA.

(e.g.,) Pe3, “(...) chateia porque ele sabe o que diz em certos momentos, so que noutros
comega a discutir, comega a gritar (...) vendemos a nossa casa para fugires de mim, para te
safares, ficares com tudo o que era meu e agora ndo sei mais quem tu és, aquilo desorienta-
me tanto, entristece-me e irrita-me tanto, perco as estribeiras e nem sei o que fazer, isto ndo
¢ qualidade, ndo é nada a minha vida é muito triste, sabe? Magoa-me muito todas as coisas,

porque eu sempre o amei, e ele agora foge e desorienta-se, ele perde-se e ndo sabe onde esta,
¢ outra pessoa ja ndo o reconhego.”
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Principalmente quando se trata de Alzheimer:

’

(e.g.,) Pe2, “(...) quando ele se torna rude, ou fica chateado, ainda fica pior.”;

(e.g.,) PelO, “(...) eu passo-me com ela, a minha made sempre foi como que
provocadora, e as coisas ndo sdo como ela quer, claro que agora se nota ainda mais esta
personalidade vincada por exigéncias e isso esgota-me, eu ndo consigo fazer-lhe todas as
vontades, por ser rude depois também afasta os outros, entende.”

Segundo o estudo, também resulta da anélise aos entrevistados que o apoio prestado
nao ¢ suficiente, e que mesmo quando ¢ realizado, € percecionado pelos cuidadores como nao
eficaz e desnecessario ou na sua maioria sem qualidade, segundo a perspetiva dos cuidadores
que foram entrevistados existiram até os momentos em que a doenga parecia regredir,
sobretudo no viver de uma emogao experimentada pelos seus familiares. Pelo que, daqui se
conclui que os cuidadores informais preferem dar algum tipo de apoio personalizado sentido
por eles como um apoio incondicional, com a qualidade dada aos seus parentes, em vez de o
colocar num lar onde surge o ponto de rutura visto pela falta de cuidados, desinteresse, e falta
de amor por parte de quem la esta a cuidar.

(e.g.,) Ped, “(...) repare ndo se tem nenhum sitio para integrar um cego com deméncia

de forma que a pessoa se sinta motivada...se eu deixasse a minha mde num lar eles iam sentd-
la um dia inteiro num sofd e esta mulher ja teria morrido (...).”

Das entrevistas retira-se ainda um medo presente e sentido pelos cuidadores, que ¢
relativo ao isolamento, a doenga isola os doentes num universo de silencio, o raciocinio esta a
desaparecer aos poucos, e empobrece, a linguagem escasseia e os cuidadores ficam
atemorizados com essa situagdo, e quando a linguagem desaparece entdo ai ainda prevalece
mais o medo da incompreensao.

(e.g.,) Pe6, “(...) sabe que me irrita muito um aspeto, irrita-me ndo saber como lidar
com a questdo da comunicagdo, a minha mulher ja ndo consegue comunicar tdo bem, ela e eu
sofremos muito com isso, porque eu por vezes ndo percebo o que ela quer pedir, mas ela
percebe que eu ndo a entendo, fica estranho, fico bloqueado com tudo isso, nesse aspeto, sim,
a minha vida complicou-se bastante com isso.”

Outras vezes os sentimentos esbatem-se, uma vez que o doente outrora tdo vivo tao
unico, uma pessoa ativa, agora perdeu os lagos afetivos, perdeu a sua autoridade, perdeu o seu
lugar no mundo e perdeu-se por fim a si mesmo, ndo reconhecendo quem é.

Essa degradacdo provoca uma dor que ¢ sentida pelos familiares mais proximos por

aquele que cuida, como assustadora e psicoldgica, que inquieta os cuidadores, porque para eles
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¢ como uma pessoa sem identidade que ja ndo sabe para, nem por onde ir, que deixa de ter
autonomia e de fazer planos e, que passa segundo os cuidadores a viver apenas num presente
sem futuro. Segundo alguns cuidadores, os receios passam por sentirem angustia ao ver que a
memoria do seu parente querido ja se foi, e que com a partida desta, as recordagdes
desapareceram, fica também a imagem que o cuidador vai guardar desse momento, o de nao
reconhecerem ninguém antes de falecerem.

Os relatos dos cuidadores informais enquanto filhos, denunciam sobretudo uma
tristeza, porque segundo eles parte da vida da pessoa que cuidam esta inscrita na propria
historia de vida deles, parte da sua existéncia ¢ tudo gracas ao pai ou made de quem estdo a
cuidar, e que ira desaparecer com a doenga, ¢ como se a doenga deixasse a parte exterior da
pessoa o corpo intacto, mas esvaziasse o seu contetido que, segundo eles ¢ a maior riqueza que
temos, que nos define enquanto seres humanos.

Para os filhos ou conjuges, que sdo cuidadores existe um medo que ¢ geral, trata-se de
ndo conseguirem atuar a tempo em alguma situagdo mais delicada e complicada, porque nao
sabem o que devem de fazer no momento para acudirem o seu familiar.

(e.g.,) Ped, “(..) tem dias em que ela se levanta mais cedo e foi tentar fazer o pequeno
almoco...aquilo é um transtorno...eu tenho medo que ela mexa no fogao...e tenho de lhe mentir
a dizer que é muito cedo e que deve de ir descansar mais um pouco...ou se eu for as compras
eu chego a cronometrar se demoro mais que uma hora...ndo va ela acordar antes...e ja estou
a achar que lhe aconteceu algo ...caso demore mais.”

Por outro lado, também persiste a ideia por parte de alguns cuidadores de que nas fases
mais precoces da doenga os doentes ndo sdo anosognosicos (“estado neurologico
caracterizado pela incapacidade de uma pessoa ter consciéncia de sua propria doenga’), isto
¢ que a pessoa cuidada ainda tem uma consciéncia aguda dos seus défices, ou seja, essa
situagdo faz com que os cuidadores tenham medo de falar na doenga, medo de partilhar
informacdes sobre a doenca e medo de que o anuncio do diagnostico ao nao ser feito de modo
prudente e parcial, traga um exacerbado desconforto e, agrave ainda mais o quadro clinico do
seu familiar.

Algo que também provoca a sobrecarga e uma fraca qualidade de vida aos cuidadores,
¢ a percecao de disturbios de julgamento e raciocinio, por exemplo quando o seu familiar
apresenta um comportamento desorganizado, ou mesmo quando se demonstra sem interesse

por tarefas que sempre adorou fazer (praticava com entusiasmo) que agora ja ndo sao
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agradaveis para o doente. As dificuldades acabam por se tornar tdo evidentes, que os
cuidadores ndo veem outra solugdo sendo o terem de ser eles proprios a cuidar, uma vez que
para eles ndo existe mais ninguém que tenha paciéncia para estar atento e saiba cuidar tdo bem
quanto eles, ou dé o carinho e o amor que eles lhes dao.

A realidade ¢ que de facto o doente perde-se nos seus propositos, sem saber bem o que
pretende fazer ou dizer, deixa de ter iniciativa e o discurso comeca a tornar-se cada vez mais
vago e com menos coeréncia, um discurso sem ser conciso o que aos olhos dos outros
representa por vezes que esta pessoa ficou perturbada, e ndo consegue discursar com sentido
ou logica. Outras vezes, a mudanca da personalidade ¢ mais radical, nessas condi¢des o doente
tende a ficar fechado em si mesmo e com tendéncia a isolar-se, exceto do conjuge ou do
cuidador, ou seja, torna-se tdo dependente que chega a impor ao seu cuidador uma presenga
constante e extremamente complicada de gerir, ¢ ha que ter cuidados extra para perceber o que
leva ao isolamento.

(e.g.,) Ped, “(...) a minha made ou hd- de estar a cantar ou fecha-se o dia inteiro como
que numa bolha, vai-se la saber, sei la se ¢ do Alzheimer ou se é feitio.”;

(e.g.,) Pel0, “(...) leva a noite toda a gritar vem cad! esta ali um gato no telhado da
vizinha! vem cad! depressa vem ver, vem ca! olha la o arroz que fizeste, isto ndo presta olha
come o tu, vem ca! estas a ver aquele homem estranho aqui em casa, ndo gosto nada dele, ai
irrita-me logo, mde aquele é o teu filho.”

Dai que se conclui que existe de facto a influencia da sobrecarga na qualidade de vida
de cuidadores informais, nomeadamente a influencia da sobrecarga subjetiva, que se refere a
reagdo emocional do familiar em relacdo ao papel de cuidador, incluindo o sentimento de
incomodo com as tarefas de cuidado e com as mudangas permanentes na sua vida social e
profissional, assim como as preocupacdes com o paciente.

Uma vez que, dos comportamentos mais visiveis surgem por vezes a ina¢ao ou apatia,
falta de prazer em tudo o que fazem, e em outros casos os acessos de colera, os movimentos
bizarros, a acumulagdo de objetos ou até uma recusa no tomar da medicag¢do e cuidados de
higiene.

Os CI's, por vezes acabam por ter de institucionalizar os seus familiares, o que causa
um afastamento e uma rutura, a situagdo agrava-se, pois, provoca uma quebra na relagdo, mais

dor, mais medo e sofrimento derivado ao afastamento, € uma constante inquietacdo pois nao

acreditam que o seu familiar estard a ser bem tratado.
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Em suma, o impacto da deméncia nas familias € relevante, com os cuidadores informais
a enfrentar desafios como a perda gradual de autonomia do doente e a necessidade de
assisténcia constante. As mulheres sdo a maioria dos cuidadores, muitas vezes tendo que
reorganizar as suas vidas para cuidar dos familiares.

Repare-se que, parte de um mau estar psicologico dos cuidadores ¢ evidente, levando

a preocupagdes com a sua propria saude, porém muitas das vezes o estar vigil, significa
também uma degradacao fisica direta, a perca de um sono reparador e saudavel, uma gestao
do sono e horas de descanso muito reduzidas. Para lem destes aspectos ainda se constatam tres
situacoes:

(1) O apoio prestado muitas vezes € percebido como insuficiente ou ineficaz.

(2) O medo, a soliddo e a mudanca de comportamento do doente sdo desafios
adicionais enfrentados pelos cuidadores. A deterioragdo da qualidade de vida dos
cuidadores ¢ evidente, com a apatia ¢ mudangas de humor dos doentes como
situagdes particularmente dificeis de lidar.

(3) A sobrecarga emocional dos cuidadores estd em certos casos prestes a levar a
institucionalizacdo dos doentes, causando mais dor e sofrimento pela inseguranca

e, pelo afastamento.

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Da discussdo de resultados surge a priori a influencia do género e idade e a sua relagdo
direta com a sobrecarga e qualidade de vida dos CI's. Acerca dos valores obtidos constata-se
que a presenca do sexo feminino na escolha para o papel de cuidar, coaduna com os varios
estudos sobre a sobrecarga e qualidade de vida. Veja-se esse facto comprovado pela parte
estatistica. A ter em consideracdo a parte quantitativa do estudo, identificou-se que os
cuidadores na sua maioria sao pessoas com licenciatura (35,6%) que habitam juntamente com
os seus familiares na mesma casa, e sdo na sua maioria mulheres (80,8 %) onde deste nimero
(47,9%) sao casadas, tem filhos, e cerca de (65,8%) ainda cuidam dos seus familiares idosos
com deméncia, com tudo o que isso acarreta e traduz em mudangas significativas na vida de

todos os envolvidos. Predominou ainda a informacdo acerca de ser a primeira vez que
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desempenhavam a funcdo de cuidadores informais cerca de (63%) em que (68,5%)
desempenhavam o papel de cuidadores principais. Uma verdade ¢ que estes resultados sdo
corroborados por tantos outros estudos em que, existe a influéncia do género na prestacdo de
cuidados a idosos dependentes, constatou-se que a maioria desses cuidados ¢ feita por
mulheres, por isso, continua a ser-lhes atribuido uma série de papéis e normas que lhes confere
o perfil de cuidadoras principais, a idade por sua vez ¢ uma variavel que impacta a qualidade
destes cuidados principalmente nos casos de co habitagdo, vivem com a pessoa dependente e
sdo frequentemente as escolhidas para o papel de cuidador informal (Andrade, 2009, Cunha,

2012; Franga, 2010; Figueiredo, 2007; Lage, 2007; Lemos, 2012; Loureiro, 2010).

A maior parte dos participantes, sdo cuidadoras que para além do papel de cuidar, ainda
tem as suas profissoes (atividade profissional ativa) representando mais de metade da amostra
cerca de (54,8 %) em alguns dos casos a cuidar de familiares a cerca de 15 e 20 anos (media
6,6 anos), inclusive alguns desses familiares ja com idades (>91 anos). Detetou-se assim, uma
predominancia para o grau de parentesco, com a informag¢ao de que eram as filhas e as esposas
dos doentes. Em relagdo a média das idades das pessoas a cuidado, era de (80 anos)
aproximadamente, com uma variagdo entre 41 e 99 anos, ou seja, na sua maioria as pessoas a
cuidado eram mulheres idosas (64,4%). Toda essa informacao traduz que ser cuidador
informal requer uma maior ateng¢ao e responsabilidade, pois o cansago devido a conseguir fazer
frente a todas as tarefas que o cuidado exige, junto do fator envelhecimento, pode ter
consequéncias negativas na satde fisica e mental. Desse ponto de vista, a literatura aponta para
a importancia da escolha de um cuidador principal que acaba sempre por estar relacionada
com: (1) o grau de parentesco, (2) o tipo de relacao e, por tltimo (3) a distribui¢ao de direitos
e deveres onde por norma, conjuges e filhos sdo frequentemente os escolhidos como
cuidadores, com predominio do género feminino. Acrescido ao que foi exposto, ainda temos
a proximidade fisica como um fator importante na escolha do conjuge como cuidador, devido

aos cuidados com a intimidade, relacdo conjugal e parental (Pereira, 2012).

Ainda em relagdo com o estudo, o facto de termos cuidadores que na sua maioria sao
mulheres, que cuidam dos pais e também tem filhos, corrobora com um perfil encontrado em
outras investigacdes sobre a sobrecarga com os fatores associados as condigdes de vida de
cuidadores de pessoas que tém doencgas cronicas, como o caso da deméncia, realga-se um

exemplo de isolamento.
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(e.g.,) Ped, “(...) repare eu continuo a isolar-me a estar em casa, a ndo frequentar
espagos publicos com muita gente isto é duro, ela minha mde é como uma crian¢a pequena
que precisa de todos os cuidados. Continuo sem conviver esse ¢ o meu dia a dia (...) eu para
cortar o cabelo tenho de marcar tipo para as nove da manha, que é para a cabeleireira me
cortar o cabelo de forma a que quando eu chegue a casa a minha mde ainda esteja deitada
(...) outra situagdo e, como isso me chateia, eu chego a levar um ano sem ir ao cabeleireiro.
Grande parte das mulheres adora ir ao cabeleireiro, eu dou este exemplo muitas vezes para
que se entenda nos cuidadores ndo temos vida publica.” (Andrade, 2009, Cunha, 2012;
Franca, 2010; Figueiredo, 2007; Lage, 2007; Lemos, 2012; Loureiro, 2010).

Por outro lado o perfil de estar casada, com um ou dois filhos e residir com a pessoa
cuidada, acaba por relacionar-se comummente com o acumular de tarefas atribuidas as
cuidadoras, o que se traduz num desgaste fisico e psicolégico uma sobrecarga de atividades.

(e.g.,) Pe2, “Desgasta sempre, se as pessoas de fora vissem, ficariam chocados, (...) é
descer escadas e levar as roupas, lavar as roupas para ter roupas, lavar tudo, é a loica e as
escadas para lavar e limpar e, ter muita atengdo com a higiene para eles ndo apanharem
outras doengas. Outras coisas, como, por exemplo, ir buscar um tabuleiro, tirar, e por na
cama sem entornar, eu digo isso para o meu marido, mas teima em querer ajudar, e falo, ndo
fagas isso, deixa-me estar aqui a fazer isso, ndo leves o tabuleiro para baixo, porque sendo tu
cais e partes tudo, vais-te cortar. Vais parar ao hospital. Percebe, é tudo muito dificil
fisicamente e psicologicamente, porque nos temos que fazer tudo mas é o desconforto mental
e explicar tudo que é pior (...) tenho que ser a mulher, tenho que ser a mae para aconselhar,
tenho que ser aquilo que sempre fui uma cuidadora, porém de uma forma exaustiva.”

(e.g.,) Ped, “(..) ser cuidador ndo é so cuidar, era preciso que eu fosse rica para ter
uma empregada que fosse as compras, outra que desse o banho a minha made, outra que fizesse
0 comer outra que varresse e... lavasse ou aspirasse o chdo, e outra para ao mesmo tempo
que as outras faziam tudo isso, contar uma historia para que a minha mde adormega...”

Com este relatar de situagdes adversas, percebe-se uma exposi¢dao a multiplos fatores
que estdo a contribuir para o desgaste, decorrente de maior sobrecarga objetiva (trabalhos
fisicos) como aos niveis emocional e social, o que também inclui as questdes socioecondmicas
e problemas financeiros, assim, mesmo que em termos quantitativos e, para quem recebe apoio
ndo se observe valores muito significativos para a sobrecarga, pelos relatos da maioria dos
participantes, hd uma sobrecarga subjetiva (desgaste psicoldgico) que se evidencia tanto em

quem recebe como em quem nao tem nenhum apoio (Figueiredo, 2012).

Da andlise qualitativa, tanto nos cuidadores informais homens como nas cuidadoras
informais mulheres, o suporte familiar e a situacao financeira sao dimensdes que precisam de

ser sempre revistas, pois variam muito de pessoa para pessoa.
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(e.g.,) Pe3, “(...) Deu todo dinheiro que juntamos durante anos, ele e eu ficamos sem
nada. Ndo sei como é que a gente tem alguma coisa, ndo temos quase nada e tudo por causa
destes negocios que ele tinha. Isto enfraqueceu-me, tanto fisicamente como psicologicamente.
O que temos é apenas para ir vivendo aos poucos”

Sdo fatores que sofrem a influencia através de varias vias; as oportunidades de
emprego; o nivel socioecondémico e, o funcionamento/coesao da familia, destacando-se que o
suporte familiar ¢ um dos preditores mais significativos de copyng familiar, influencia a
resiliéncia das familias que lidam com familiares doentes cronicos (Tak e McCubin, 2002).

Comparando os resultados obtidos no que concerne ao género, as mulheres sentem
mais a sobrecarga, tanto objetiva como subjetiva, e de forma especifica evidenciam uma pior
qualidade de vida e um maior desconforto psicoldgico, uma vez que sdo pressionadas
socialmente a assumir o papel de cuidadoras, ao invés dos homens que continuam a ser mais
pressionados a nivel financeiro. Para além deste ultimo aspeto referido, sdo também as
mulheres cuidadoras informais que recebem menos ajuda formal e, informal no que se refere
a prestacao de cuidados. Neste sentido, o estudo revela que as mulheres cuidadoras informais
sd0 as que permanecem mais tempo no papel, mesmo que a experiéncia se torne demasiado
stressante, consolidando-se que tendem a ter um locus de controlo interno ao contrario do
masculino que € mais externo. Assim, os homens parecem adaptar-se melhor ao papel de
cuidador, empregando estratégias de copyng mais eficazes quando comparados com as
mulheres, o que ¢ perfeitamente explicavel, ja que tendem a despender menos tempo para a
prestagdo de cuidados, tendem a ter mais ajudas na limpeza do lar e preparagdo das refeigdes,
o0 que acarreta o fator positivo de terem mais tempo para cuidarem de si proprios, de atividades
sociais ou hobbies (Allen,1994; Borden & Berlin, 1990, Gilhooly, Sweeting, Whittick, &
Mckee, 1994 citado por Braun et al., 2009).

De seguida, consoante andlise de cogni¢des, comportamentos, atitudes e valores, a
parte qualitativa adequou-se ao estudo, uma vez que atualmente vigora a necessidade de uma
maior compreensao sobre quais as percecdes e dificuldades que os cuidadores com apoio e
sem apoio formal, tém em relacdo ao prestar de cuidados, pois cada cuidador, sente, age e
pensa de forma diferente face a um mesmo tema (Sousa e Baptista, 2011). Para o efeito
retiraram-se das categorias (1) Auto-percep¢ao (2) Dificuldades e necessidades dos CI's
relativas ao cuidar (3) Qualidade de vida; (4) Sobrecarga e (5) apoios recebidos (rede de
suporte social percebido) as seguintes constatacdes:
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Os resultados sobre a auto-percep¢do dos participantes indicam que, embora
considerem o ato de cuidar um dever, muitos fundamentam essa agdo na afetividade em relagao
a pessoa cuidada. Apesar do desgaste emocional e das dificuldades enfrentadas, esses
sentimentos de afeto e compromisso sdo fundamentais para manté-los motivados. Os
cuidadores também reconhecem a importancia do apoio e lidam com a luta interna contra a
falta de animo. Em resumo, a conex@o emocional e o orgulho pelo papel de cuidador sdao
essenciais para a sua perseveranga, mesmo diante das adversidades. O amor, carinho e afeto
sdo os principais motivos para assumirem o papel de cuidadores. Além disso, hd uma crescente
presenca do sentimento de orgulho associado a motivacdo entre os cuidadores, conforme
evidenciado em estudos anteriores (Cerqueira,2005; Guedes,2011; Marote et al., 2004;

Moreira, 2001; Silva, 2009).

(e.g.,1) motivagdes para continuar;

“(...) cada vez gosto mais dele, é um querido e um orgulho para mim cuidar de alguém
assim, é esse o maior motivo.”; “Cuidei de uma mde que nunca me amou, e, nunca desmotivei,
agora ia deixar de estar motivada ao cuidar do meu marido que sempre me respeitou, e que
tanto amo, ndo, nunca.”; “La tenho de ser eu de andar neste martirio de cuidar dele (...), mas
mesmo com pena dele, ja ndo ha vigor, ja ndo ha dnimo, so desgosto. So existe a falta de
motivagdo.”’; “Motivagdo é uma questdo dificil, eu por vezes so queria uma pessoa que me
ajudasse, eu ndo sei cuidar, mas ha outra alternativa?”’; “Digo-lhe de coragdo, o que me faz
cuidar dela, é o amor que sinto pela minha mde(...) no meu caso é a minha mde é o meu
orgulho.”; “(...) ninguém esta motivado quando se sabe o que é uma doenga degenerativa,
mas por outro lado so pelo fato de saber quando e, como os problemas poderiam surgir e, de
que maneira surgem, isso é importante para mim.”’; ““(...) se ndo estivesse o que seria de nos,
olhe temos de ter um orgulho proprio, sendo desistimos.”; “(...) antes de tudo é uma escolha,
e depois 5o posso ter uma motivagdo para continuar, cuidar de quem amamos é tudo.”; “(...)
parte da minha motivagdo é logo a afinidade, é o sentimento de amor, e acrescento nunca me
sentirei bem se a deixar, ndo me imagino a levar esta pessoa que tanto amo, por exemplo para
um lar."; “(...) isso é dificil de responder, mas motivagdo é estar com ela, num futuro proximo
ndo sei se ld vou estar para ela, mas por agora sim, estou motivada assim, sinto isso
completamente, apesar de existir vezes em que fico saturada, sabe, mas é comigo mesma. Ela

¢ chata quando quer, mas veja tem Alzheimer, e é a minha mde, eu amo-a.”

Outro momento dé-se na transicdo de cuidar para um estado de deméncia, quando
aparece a decisdo para se ver o que se pode fazer de forma a cuidar do familiar, os cuidadores
informais de pessoas com deméncia, valorizam de novo o amor ¢ o carinho ligado ao cuidado,
rejeitam a institucionalizagdo por temerem a tristeza e a perda do familiar. Por norma, os CI’s
consideram-se 0os mais capacitados para oferecer apoio emocional, devido ao profundo

conhecimento que ja adquiriram sobre as necessidades; as fragilidades e a personalidade dos
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seus parentes queridos. Concluindo-se com esse facto que o vinculo significativo entre o
cuidador e a pessoa assistida contribui para uma melhor compreensdo das fragilidades do
familiar e ¢ um preditor para uma melhor qualidade de vida da diade (Melo e Mendes, 2005).
Apesar de preferirem cuidar sozinhos, reconhecem que a falta de alternativas (" sem
alternativa"), ¢ outra das principais razdes para assumirem essa responsabilidade (Guerra,

2011; Imaginario, 2004).

(e.g., 2) ser a pessoa mais indicada para cuidar:

“(...) ndo o quero colocar num lar, é mau e, ele sabe isso, ou numa casa de repouso,
porque entdo, o que é que seria dele? (...) porque sem o meu amor, sem um bocadinho de
carinho, o que é que vai ser dele? Iria sentir-se triste, ia sentir-se perdido. Eu também ndo
quero diz ele.”; “Ah isto é tudo muito bonito nos papéis, mas depois, na pratica, nem sempre
funciona, sabe? Quem melhor para cuidar do que eu, isto tem a ver com a nossa realidade.”;

“(...) por um lado gostava de o por num lar, por outro, ndo é por mal, mas penso nisto e, fico
triste pois sei que se morrer primeiro do que ele, é assim, ele ndo se vai adaptar a nada,
percebe? So me resta ter pena dele.”; “Ndo, ndo sou sinto isso e, volto a dizer, primeiro por
uma questdo de feitio, acho que os elos de familia e as afetividades ndo nos deixam ser logicos,
e a minha mde deveria de ter um misto de apoio meu da familia e de um profissional depois
porque ndo ha lares de jeito e ponto (...) se eu deixasse a minha mde num lar eles iam sentd-
la um dia inteiro num sofd e esta mulher ja teria morrido (...)”’(...)ha lares e lares, mas eles
ndo se preocupam com aquilo que é mais importante, o amor pela pessoa, percebe.” ; “(...)
Diga-me ld quem, quem mais? E que pela forma de viver, sim da vivéncia dela estard sempre
muito melhor comigo aqui. Foi o que pensei antes comigo aqui que numa institui¢do
qualquer.” “(...) tenho de estar eu ao pé porque ja sabe quem lhe da amor e carinho™; “(...)
sinto que neste caso eu sou aquela pessoa certa, pois compreendo o que ela sofre.”; “(...)sou
indicada porque sei que ndo se ira sentir bem com mais ninguém.”’; “(...)eu sei que é melhor
assim, acredite”’; sinto que neste caso eu sou aquela pessoa certa, pois compreendo o que ela
sofre.”

Outro ponto consideravel, vem daquilo que foi entendido sobre a subjetividade inerte
ao ato de cuidar, ¢ que o cuidar apresenta-se em dois polos, o negativo e o positivo, as
designadas de consequéncias do cuidar, no caso as repercussdes que podem surgir da prestacao
de cuidados, e como ja foi referido devemos dar ateng¢do a sobrecarga pois tem sempre uma
influéncia negativa sobre a qualidade de vida dos cuidadores informais (Sequeira, 2010).

Nesse aspeto para uma melhor compreensao da subjetividade inerte ao ato de cuidar,
destacam-se os aspetos positivos e negativos percebidos pelos participantes entrevistados.
Percebe-se que dos relatos se destacam varios aspetos positivos de ser cuidador. Entre eles, a
satisfacao de ajudar alguém e ver a pessoa cuidada feliz, como demonstrado pelo sorriso da

mae, o ato de retribuicdo, pelo cuidado prestado. Ou a mudanga para um local melhor e mais
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acolhedor também ¢ vista como um fator positivo, proporcionando mais condigdes e apoio.
Além disso, o reconhecimento juridico do papel do cuidador informal ¢ considerado um
avanco importante, pois antigamente ndo havia valorizacdo desse trabalho. Os cuidadores
também aprendem com a experiéncia, sentindo uma sensacao de missao cumprida ao ver a
pessoa que cuidam sorrir, mesmo diante do sofrimento. Por fim, ha um sentimento de paz ao
saber que tudo foi feito pelo bem do ente querido. Os cuidadores informais destacam desta
forma o amor que sentem, veem o vinculo e a retribuicdo como principais pontos positivos
para cuidarem dos seus familiares. Conclui-se assim que a relagdo afetiva é a percepgdo
central, com muitos a afirmar que o amor ¢ a principal razao para continuar o cuidado. Ao
reconhecerem e gerirem as suas emocgoes, os cuidadores sentem orgulho em manter os seus
familiares em casa, e essa gestdo emocional contribui para a redugdo da sobrecarga,
especialmente a emocional, ou seja, quando o foco do cuidar estd envolto em sentimentos
positivos, essas competéncias emocionais mostram-se eficazes para a diminuicao da
sobrecarga (Paixao, 2016).

(e.g.,) (3) aspetos positivos em ser cuidador;

“Portanto, coisas positivas, ndo encontro muitas em cuidar (...) Saber que ajudamos
alguém, para mim o mais positivo é saber que as pessoas estdo bem ao meu redor.” “A falta
de apoio, aqui onde vivemos é muita sabe, mas também tivemos muita sorte, encontrei o mais
positivo da minha vida para lhe dizer, vamos mudar de casa, tem uma amiga minha que eu
gosto tanto dela (...) fator positivo é que vamos mudar para um sitio maior e melhor, tem mais
condigoes e mais pessoas a quem podemos pedir ajuda.”; “o mais positivo é que a minha mae
recebe o amor do filho e ela retribui...sorri para mim, sabe, percebesse isso logo pelo sorriso.”
; "Aquele assunto de estar melhor comigo que numa institui¢do, afinal a casa que temos foi
escolhida por ela, a casa é muito propria, com recordagoes bonitas que ela considera boas
para ela, sente-se la bem.”; “O que considero neste momento positivo é que finalmente neste
pais ja existe pelo menos o reconhecimento juridico de um cuidador informal, porque era uma
coisa que ninguém falava, éramos cuidadores informais por obrigacdo ou porque éramos
familia, mas ninguém e repare no termo ninguém mencionava mais nada sobre o assunto,
ninguém achava que um cuidador informal ndo tivesse obrigagdo de ser cuidador.”; “(...)
quando se cuida aprende-se muito com o outro, percebo isso cada vez com mais frequéncia,
0 que se torna positivo é ver a pessoa de quem cuidamos mesmo debaixo de tanto sofrimento,
a sorrir para nos, da-me uma sensagdo de missao cumprida.”; “(...) eu sofro, sei que a minha
mde ndo reconhece o que fago por ela, mas também sei que, quando ela partir eu vou ficar,
ai sim estarei descansada, fiz tudo o que podia fazer por ela.”

Dos aspetos negativos comummente surgem os desafios emocionais enfrentados por

cuidadores, neste caso destacam-se sentimentos de tristeza e frustra¢do. Os CI's compartilham

as suas experiéncias, de desconforto, como a dor de ver uma mae doente e um pai que, apos a
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separa¢ao, desenvolveu deméncia e depressao. Ha preocupacdes sobre a paciéncia necessaria
para lidar com a teimosia do pai, que deseja ser independente, mas enfrenta dificuldades em
realizar tarefas. Os cuidadores expressam um sentimento de soliddo e a percepcao de que estdo
sozinhos no cuidado, ou seja, com o decorrer do processo deixam de ser capazes de cuidar dos
seus familiares, refletindo sobre a infelicidade e o sofrimento que essa responsabilidade traz.
Além disso, a falta de alternativas que leva muitos a assumir o papel de cuidador, depois
culmina na prevaléncia de sentimentos negativos como medo, tristeza e frustracao entre eles.
Existem emocgdes e sentimentos negativos caracteristicos € comuns nos cuidadores, foram
encontrados nas entrevistas realizadas, a tristeza, a duvida quanto aos cuidados, o medo de
ficar doente e o medo do paciente estar a sofrer (Cardoso, 2011).
(e.g.,) (4) aspetos negativos em ser cuidador;

"Eu acho que chorar é muito negativo. Como eu disse, olhe, eu fui buscar a minha
mde e ela tinha ja 60 e tantos anos e estava numa miséria enorme. Foi muito triste vé-la assim
(...)7; “(...) o meu pai ter a deméncia ndo é o aspeto negativo que sobressai, o meu pai tem
muita tristeza e depressdo, ndo é a mesma pessoa ha anos, pelo facto da mulher lhe ter
deixado, ele nunca ficou o mesmo, o meu pai nunca mais arranjou uma mulher, é muito
negativo, é um quadro que me entristece muito a mim também.”; "Aspetos negativos sdo todos
sabe, tenho aquele receio de um dia me passar com o feitio dele, é teimoso, cai ndo sei quantas
vezes, ndo consegue fazer nada de nada, mas quer fazer tudo sozinho e olhe sou muito infeliz.”

De seguida com a ideia predefinida de obter mais resultados especificos, no estudo
utilizou-se como instrumento a entrevista (um dos mais poderosos meios para se chegar ao
entendimento dos seres humanos), ndo s pela sua riqueza na obtengdo de informacdes em
campos diversificados, mas também porque dessa forma, se aponta o seu uso, para um maior
esclarecimento e reflexdo sobre os efeitos da sobrecarga na qualidade de vida dos cuidadores
informais (Amado, 2009). Para o efeito descrito, procurou-se entender o que poderia estar a
causar mais dependéncia e perda de controle nos cuidadores e encontraram-se inumeras
dificuldades e necessidades. Uma destas, ¢ a falta de informacdo sobre deméncia contribui
para a sobrecarga dos cuidadores, que, em momentos de tensdo, enfrentam dificuldades sem
saber como agir devido a baixa literacia sobre o tema. Nesses instantes quando se mistura a
tarefa de cuidar com a falta de informagao sobre a deméncia e os impactos que esta provoca,
a prestacao de cuidados torna-se exaustiva, causa niveis mais elevados de stress e sobrecarga,
diferentes daqueles que sdo percecionados no cuidar de uma pessoa com outra doenga cronica
(Figueiredo, 2007). No entanto, segundo o estudo, os cuidadores informais estdo
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frequentemente a ver as suas necessidades negligenciadas, colocando-os em risco mental e
sofrimento psicoldgico.

(e.g.,) Ped, “So gostava que alguém me ilustrasse ou elucidasse se estou de facto a
fazer bem ou mal, so queria ligar e perguntar entendeu, porque isto ndo desmotiva, mas
frustra a pessoa, ¢ importante o elo familiar e o tal amor e carinho que toda a gente fala e,
isso também motiva, o estarem no ambiente deles é otimo para nds cuidadores, mas a
motivagdo ndo chega para se ser um bom cuidador informal (...)”

Da comparacao com os resultados encontrados na literatura, esta resposta encaixa com
a ideia precisa de que nas diferentes formas de deméncia se apresentam carateristicas distintas
e dai o reconhecimento da importancia de identifica-las, para posteriormente se intervir de
forma adequada nos cuidados (Garcia et al., 2006). Para além disso, por norma o quadro
demencial ¢ percebido e entendido como uma doenga familiar que gera incerteza e traduz
inseguranca para os CI’s, ou seja, poucas pessoas estao preparadas para essa responsabilidade,
pois ha desconhecimento sobre a doenga, como agir entender e lidar com o paciente € como

cuidar da sua propria saude emocional (Caldeira et al., 2004).

(e.g.,) Pe9, “Cuidar de outra pessoa é perceber as suas fragilidades e doi, mas é uma
dor que so eu sei, é um... sei la ver isto de palavras que expliquem, é doentio, ver a pessoa
mal.”

Ao nivel das percecdes dos cuidadores informais, nota-se maioritariamente um

desgaste sentido, que esta tripartido ¢ emocional ao verem o estado de degradacdo a que a
pessoa cuidada chegou, e também quando sentem vergonha por aquilo que as pessoas a
cuidado os fazem passar, e ¢ fisico porque pegar na pessoa ter de a levantar do chdo ou até
coloca-la na cama exige esforgos e técnicas distintas, para além de todas as tarefas de higiene,
de alimentagdo, ha um esforgo cognitivo porque precisavam de ter mais informagdes sobre
como lidar com os sintomas comportamentais e psicologicos, que sao especificos aos varios
tipos e formas de deméncia, estes sdo os fatores que afetam a sua satde e qualidade de vida.
Ao ndo conseguirem cuidar da pessoa doente como desejavam, surge por isso auto
culpabiliza¢do (dos cuidadores) que ¢ quase sempre uma constante, mas ainda assim, em
muitos casos leva a decisao de ndo querer deixar o seu familiar entregue a outras pessoas, ou
seja, ndo querem institucionalizar a pessoa com deméncia (Wilson, 1992 e Inserso,1995

citados por Lage, 2005).
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No que diz respeito a qualidade de vida, confirma-se que a mesma ¢ influenciada por
uma sobrecarga tanto fisica como psicoldgica, e, portanto, tanto objetiva como objetiva, mas
sobretudo marcada pelo ponto de vista emocional. Para além disso enquanto variavel, a
qualidade de vida também se altera de forma positiva ou negativa de acordo com as estratégias
usadas pelo cuidador(a)s informais face ao stresse. Nesses casos percebe-se que de acordo com
a deterioragdo na qualidade de vida, os cuidadores relatam pior satide desde que assumiram a

fungao

’

(e.g.,) Pel, “Da saude, sou velhota ndo é, ja me doi tudo, ja me cansa tudo.’

(e.g.,) Pe2, “Agora sim, tocou na ferida da saude. O que é isso? Pergunto-lhe eu, se
ndo tenho muita saude, tenho varizes nas pernas. Tenho aquele problema que lhe falei debaixo
do pé. Nao estou satisfeita com a saude, obviamente que ndo estou. Estou muito cansada com
a vida, percebe, principalmente desde que assumi este papel.”

(e.g.,) Pe3, “Com a minha saude, pouco satisfeita, mesmo muito pouco ou nada.”,

(e.g.,) Pe6, “Olhando assim a isso é complicado, ela tem coisas agregadas, talvez por
um impacto que essa doenga traz na pessoa, ndo é, mas ela consegue algumas coisas e vejo
que ultrapassa algumas fronteiras, mas é sempre dificil para poder responder, porque ela ndao
consegue, dar o que ela quer dar em termos de respostas...isto pouco e pouco ja se prevé que
a progressdo vai afetar outras coisas. Isso eu ja sabia, portanto, ja conhecia que isso era
assim afeta-me a qualidade do meu viver, é muito complicado (...) o cuidado é sempre dificil,
sabe disso certamente? Isto é, veja -se, é um adaptar-me emocionalmente a uma situagdo de
tristeza ou o querer ajudd-la sem demonstrar essa tristeza, e também em relagdo ao tempo
que se tem e a disponibilidade para. (...) Mas pronto, o andar a pé por exemplo, fez me bem
era uma estratégia, ajudava na parte cardiaca na parte da circulagdo do sangue, na parte
também do cérebro, porque distraia se sempre tinha um cheiro, um odor, qualquer coisa. E
sempre tinha uma lembranga, mas depois tentar puxar por ela para ela falar sobre essa
lembranga sobre esse sentimento torna-se tudo mais complicado.”

(e.g.,) PelO0, “(...) estou sem forcas nenhumas, é o resumo da minha vida e saide. E
tudo preocupagdo, medos disto e daquilo, ¢ gasto com fraldas, gastos com comidas
especificas, é suportar o mau humor dela, que me irrita profundamente, ndo sei exprimir o
que sinto, quando eu tentar perceber a minha vida, vou achar que ¢ um mundo so de
angustias.”

Em suma, cuidar implica sobretudo dedicar muito tempo ao doente, acarreta desgaste
fisico, custos financeiros, sobrecarga emocional, entre outros, tem de ser percebido que tornar-
se cuidador pode ser um desafio a qualidade de vida, cabe aos profissionais de saude, aos
familiares e a todos os que podem dar o seu contributo o desenvolvimento de programas de
promogao da qualidade de vida do cuidador informal (Radcliffe et al., 2013).

Ainda dentro dos termos que se referem a sobrecarga, nomeadamente a sobrecarga
fisica, apesar de quantitativamente ndo se traduzir numa sobrecarga elevada comparativamente

com outras dimensdes da sobrecarga subjetiva, da andlise das entrevistas retira-se que existe
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sempre sobrecarga fisica associada mais que nao seja, pelo desgaste provocado pelo cuidar ao

longo do tempo, onde a maioria dos cuidadores se queixa de dores na coluna e nos joelhos.

(e.g.,) Pel, “Esses problemas temos todos, sabe? (...) tenho muitos problemas fisicos,
sim eu tenho muitas dores nas pernas, nas costas, ando sempre aflita da cabeca, muito
cansada, sim, mas é parte da vida.”

(e.g.,) PeS5, “Muitas dores nas costas, o que é normal, parece-me que, afinal pegar na
minha mde ao colo nao é facil.”

(e.g.,) Pe6, “Costuma-me doer muito as costas, sabe que tratar da pessoa, por vezes
ter de ajudar a pessoa a levantar-se, custa, fora essa situagdo, ainda tomo medicamentos para
a questdo do colesterol, para baixar, tive um problema grave nos joelhos desde que um dia
cai de bicicleta, e tenho problemas nos ossos desde entdo. Mas sdo situagoes que fazem parte.”
Ainda assim destaca-se a deterioracdo da saude mental.

(e, g.,) Ped, “De saude, a nivel mental estou a ficar mal, veja consigo cinco dias ao
ano para tirar a cabecga de misérias e desaparecer daqui um bocado, é uma forma de falar,
complicado...tirando essa situagdo que é a pior vem também um desgaste fisico normal.”

Nao obstante predomina também o exercicio de uma carga horaria diaria de cuidados
e um tempo de cuidados que se resume por ser excessivo, a semelhanca de outros estudos,
permite inferir que esses cuidadores vivenciam de uma sobrecarga severa de atividades, e
volta-se a evidenciar que quando se compara essa conclusdo entre dados quantitativos e
qualitativos, as respostas a escala de sobrecarga de Zarit apontam para um valor ndo muito
significativo, em termos da amostra geral, que se distancia daquilo que sdo os relatos de alguns
participantes (participantes entrevistados), estes ultimos veem a sua vida marcada por
restrigoes.

(e.g.,) Pe2, “Tempo contado e despertadores para tudo. O despertador para ir dar
medicagdo, o despertador para levantar as 6 da manhd o despertador para daqui a pouco a
tarde ndo adormecer e ndo deixar que um deles entorne cha por cima da cama. Tempo...ndo
sei explicar o tempo. é sempre muito dificil ir a rua ter que falar com este e com aquela e
depois ir logo a correr para casa. E como mulher e esposa, esquecam porque arranjar-me é
muito dificil. Tento sempre estar bem-apresentada, mas nada daquilo como era antigamente.
Que tinhamos tempo, para me arranjar, que eu tinha tempo para escolher uma roupa nova,
que eu tinha tempo para ir ao supermercado e escolher produtos. Agora escolho aquilo que
eles podem comer e vou a correr para casa. Tem que ser tudo desfeito em termos de comida,
tem que ser tudo preparado, tem que ser tudo comidas muito especificas, escolhidas a dedo”.

Normalmente nao dispdem de tempo para si, para pratica por exemplo de alguma

atividade fisica, de lazer ou de terem tempo para cuidarem de si proprio(a)s (Folkman, 2013).
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Outro aspeto que causa sobrecarga ¢ o adotar de um estado vigil. O cuidado continuado
e, por longos periodos, traduz que os cuidadores vivem mais vigilantes e estdo propicios a
desencadear riscos para a saude, daquilo que se pode inferir, predominam uma falta de tempo
para cuidarem de si, uma reducao da percecdo de qualidade de vida e, ficam igualmente
comprometidas as interagdes sociais positivas. Ainda se real¢a sobre a qualidade de vida
aspetos como: fatores socioecondémicos, que por vezes implicam dificuldades de acesso ao
sistema de satide, assim como a prevaléncia falta de literacia e desconhecimento da origem de
certos comportamentos que o doente manifesta, de dificuldades na compreensdo de
informacdes e no desenvolvimento do cuidado, nesse aspeto realca-se que grande parte dos
cuidadores do estudo aprende a lidar com a pessoa doente de forma autodidata e com o decorrer
das suas vivéncias no quotidiano (Vilar, et al., 2012).

Da analise qualitativa depreende-se sobretudo que existe sobrecarga subjetiva, a
sobrecarga emocional € a que acarreta maiores dificuldades aos cuidadores, indicando-se que
a maiorias dos mesmos revela emogdes negativas capazes de originar conflitos internos, € em
muitos dos casos sentimentos de fuga relativamente a situagao da prestagcdo de cuidados, o que
ndo deixa de ser compreensivel, dado que cuidar de uma pessoa com deméncia ¢ uma situagao
stressante, tdo esgotante que, origina um decréscimo do bem-estar ¢ um aumento dos
problemas de satide dos cuidadores informais (Figueiredo, 2007; Pearlin et al., 1990). (e.g.,)

(e.g.,) Pel, “(...) a mim a doenga dele so me entristece por causa das dores dele, ele
tem muitas dificuldades para dormir, leva a noite toda a tombar para o lado, eu esgota-me
isso, ndo sei mais o que fazer, se cai e se aleija ui que ja estd, eu fico passada’;

(e.g.,) Pe2, “O meu pai é demais, faz birras e amua, aquilo chateia, fico com do dele,
mas ele ndo é uma crianga que lhe tenha de fazer as vontades todas, so me apetece desistir
disto.”’;

(e.g.,) Pe3, “Cuidar deste homem da cabo de mim, resta-me ficar sozinha de vez em
quando e chorar.”;

(e.g.,) Ped, “(...) é como viver numa prisdo domiciliaria, mas sem pulseira.”;

(e.g.,) Pe5, “(...) era o que faltava a minha mae sair perto de mim, eu longe dela mais
um dia e ndo aguentava a pressdo, assusta-me saber que ela seria maltratada num lar.”;

(e.g.,) Pe6, “Cuidar é duro, doi quando ndao sabemos se estamos a fazer bem, e eu
nuca tinha tido contacto assim com doengas do foro neurologico percebe, desculpe o que vou
dizer, mas vé-la a definhar ai fico fora de mim, sabe.”

(e.g.,) Pe7, “So digo assim, ja ndo sei viver no meio deste processo, desgasta-nos por
fora e por dentro entende-me.”’;

(e.g.,) Pe8, “ninguém sabe ao certo o que acarreta cuidar, ainda por cima de alguém
com deméncia, quando vem a angustia, tenho de me encerrar no meu mundo imagindrio,
pensar que aquilo vai passar rapido, fugir da realidade, esta a ver.”

,

(e.g.,) Pe9, “Olhe cuidar transtorna-nos a vida toda, ficamos sem reagdo.”;
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(e.g.,) Pel0, “(...) cuidar é sofrer pelo outro, veja é uma vida dificil, ela chateia-me e
depois abraga-me, e quando ela se lembra de pegar na vassoura e querer agredir, oiga é
vergonhoso, eu ja tenho medo de convidar pessoas para virem ca a casa. Veja se da para
continuar a viver assim.”

Os resultados tanto quantitativos quanto qualitativos mostram uma tendéncia para que

a sobrecarga emocional seja o fator que mais afeta os cuidadores informais de ambos os
géneros, tal facto ¢ explicado pela presenga de stress relacionado com a situagdo de cuidar,
quando este ultimo esta mais associado aos elementos emocionais da situagdo e a forma como
ela ¢ percecionada pelo cuidador, do que por exemplo ao nimero de tarefas objetivas ou grau
de dependéncia fisica ou mental da pessoa cuidada (Paul, 1997).

(e.g.,) PeS, “(...) para mim os problemas sdo sempre um todo, é tudo junto, ndo é so

as tarefas diarias, é a forma como acordamos, dispostos para fazer as coisas ou ndo.”

Das muitas situacgdes destacadas prevalece em termos de didlogo um medo, sentido de
forma muito subjetiva muito proprio, Gnico.

(e.g.,) Pel, “(...) é verdade, as vezes eu tenho mesmo muitos momentos tristes, como é
de compreender a situag¢do. O meu marido as vezes dorme mal de noite e eu também vou
deixando de adormecer. Percebe como é que eu vivo? Compreende, mais chato é as dores que
ele sente. E eu fico mal com isso das dores dele, tem muitas dores do lado direito, queixa-se
muito e, ¢ para la que ele também tomba e eu tenho medo que ele caia assim de repente,
percebe?”

Nomeadamente em relagdo ao futuro do seu familiar.

(e.g.,) Pel, “(...) ha um pormenor que me inquieta muito e eu sinto-me como que
incapaz, sinto-me nervosa por isso, porque vejo que ele esta ali com dores e depois se eu ndo
consigo deitar a mdo, e resolver a situagdo. Pense comigo eu sou a mulher dele. Se um dia for
embora antes dele, que sera?”.

E o caso de (e.g.,) Pel0, “Sabe o que é negativo é o desgaste da cabecga, pensar nisto
e naquilo, em coisas sem jeito...e depois a confusdo e o medo, o medo de ndo ser capaz de
estar mais tempo a cuidar dela”

E nessa circunstancia que o Cuidador percebe que a doenga estd a progredir sem
hipoteses de cura, que o estado do doente vai progressivamente piorar, €, sem hesitar toma
decisdes a nivel laboral, deixar de trabalhar para cuidar, ou por vezes numa tentativa de dar
um melhor apoio sem perder a fonte de sustento tenta reduzir a carga horaria (Zarit et al.,
1980).

Em ultima andlise, discute-se também uma perda de identidade do proprio cuidador

que ja ndo tem interesse em nada daquilo que gostava de fazer porque ja ndo tem como fazer,
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esta perda de identidade ¢ explicada porque o idoso com deméncia altera o seu papel na
familia, deixa de ser a pessoa ativa que era para passar a ser totalmente dependente.

(e.g.,) Pe6, “(...) totalmente dependente, e as dificuldades vdao culminar sempre em ja
ndo querer caminhar, ndo tem fome de viver, esta apdtica, nao sabe quem eu sou, ndo conhece
a pessoa que foi, é magador puxar por ela cognitivamente, porque nada a motiva, nem o viver
dela, nem os passeios que tanto gostava quer fazer mais, isto sim afeta-me psicologicamente.”

Situacao que ocasiona novas acdes a serem assumidas pelo familiar, ou seja, esta
mudanca drastica afeta o self.

(e.g.,) Ped4, “Posso dizer-lhe que nos perdemos identidade que, perdemos
personalidade”,

Situagdo que se agrava caso nao se descubram outras formas de vivenciar a experiéncia
sobre cuidar, € por isso que € necessario perceber as correlagdes que existem entre a sobrecarga
e a qualidade de vida (Moreira e Caldas, 2007).

O estudo também retrata realmente a realidade vivenciada por quem ndo tem apoio
formal, pelo lado estatistico. O coeficiente de consisténcia interna Alfa de Cronbach variou
entre um minimo de (.524) valor minimo pertencente ao dominio fisico da qualidade de vida,
e a um maximo de 1.00 (excelente) para a dimensdo Autocritica da Escala de Sobrecarga de
Zarit. No prosseguir desta constatagdo, na amostra, e na sua generalidade, predominam valores
mais elevados no dominio psicologico (M=58,10) e mais baixos em Relagdes Sociais e
Ambiente (M=51,9) o que indicou segundo a estatistica do estudo que para a amostra em geral,
CTI's (com e sem apoio) os problemas psicoldgicos ndo sdo os que mais predominam em termos
da qualidade de vida, mas sim os relacionais e ambientais. Da correlagdo entre a sobrecarga e
a qualidade de vida, que foi estatisticamente corroborada, percebemos dados preocupantes que
sdo relativos aos cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia sem apoio formal, sdo
os que mais sofrem da influéncia da sobrecarga nos dominios dependéncia e perda de controle
(Sequeira, 2010). O estudo identifica uma predominancia da influéncia do receio sobre o
futuro da pessoa a cuidado, assim percebe-se que este estd interligado com os dominios,
sacrificio, dependéncia e perda de controle. Nessa mesma linha de pensamento, quando se
percebem os resultados da parte qualitativa, os cuidadores veem a sua dependéncia como uma
situagdo a considerar, e o sacrificio ¢ entendido como a nica condig¢do favoravel a prestagao
de cuidados. Todavia, quando j& ndo conseguem continuar ficam tensos e comeg¢a o

descontrole a atuar. Quanto as respostas das entrevistas, ainda dentro do mesmo assunto do
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descontrole, indicam-se sentimentos de angustia em relagdo ao futuro dos familiares a cuidado,
€ mesmo as preocupacdes com a propria satide dos cuidadores por vezes fica negligenciada,
desconsiderando-se o desgaste fisico. A deterioragdo dos familiares devido a deméncia, ja
estava corroborada pela analise estatistica € mostra uma diminui¢do da qualidade de vida da
pessoa cuidada relacionada com a sua fragilidade (grau de dependéncia - Escala de Barthel),
influenciando negativamente a qualidade de vida dos cuidadores. Para além disso, ha também
preocupacdes acrescidas nos cuidadores, nao s6 quando surge uma maior consciencializacao
da sua propria condigdo de satide que também esta deteriorada, e é desfavoravel aos cuidados
continuados, mas essencialmente porque os familiares destes cuidadores passam por uma fase
intermédia de deméncia (comeca a notar-se nestes doentes, uma maior fragilidade). A esse
propdsito percebe-se que quanto mais dependente e fragil a pessoa cuidada estiver, menor sera

a qualidade de vida percebida pelo seu cuidador informal (Oldenkamp e colegas, 2017).

Todos os resultados se percebem como elementos influenciados por uma maior
sobrecarga que, explicada pelos dados quantitativos se demonstrou como a causadora de uma
menor qualidade de vida percebida, no entanto, este resultado consolida-se com a questao da
dependéncia, com a evolugdo da doenga, os cuidadores percebem que a pessoa que esta a ser
cuidada por eles, perdeu habilidades, situacdo essa que lhes causa tristeza e angustia (Pavaroni

e Toyoda, 2010).

Quando olhamos para os resultados qualitativos percebe-se os valores referentes ao
sacrificio, o apoio de todos os dados qualitativos, explica-se sobretudo pelo fato de no inicio
da deméncia o doente ainda ndo estar gravemente afetado a nivel cognitivo, ainda conseguir
ter alguma autonomia a nivel do autocuidado, de modo a ser apenas necessaria alguma
supervisdo. No entanto, e segundo o relato de alguns cuidadores, com o decorrer do tempo as
rotinas tem de ser todas alteradas, e o cuidador informal tem de se adaptar as dificuldades que
vao progressivamente aparecendo, os défices cognitivos aumentados, as alteragdes de
comportamento, o reajuste da sua vida, e o ver o seu familiar a vivenciar a deterioragdo da sua
saude.

(e.g.,) Peb, (...) reconhego que ndo consegui-mos ver acontecer a degenerag¢do, mas
sabemos que vai acontecer, é que ja estda como que pre determinado, custa muito, a deméncia
afeta-lhe a compreensdo das palavras, escrever palavras, e ninguém quer saber de entender
as palavras dela, talvez por isso as muitas dificuldades de expressdo sejam para temer a serio
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sobre o futuro dela, sem mim essa pessoa que era, ja ndo é, ndo tem identidade, ela perdeu o
Jjeito e a forma para se exprimir.”

O que se traduz num impacto negativo no cuidador, criando-se uma sobrecarga
aumentada. O estudo traduz ainda pelos resultados da andlise quantitativa e qualitativa que
alguns dos cuidadores informais adquirem progressivamente estratégias de copyng mais
ajustadas para lidarem com as alteragdes de comportamento do doente, bem como
conhecimentos especificos acerca da doenca, ou seja percebem que as alteragdes no doente
ndo sdo reagdes ao proprio cuidador, mas sim carateristicas da propria doenca.

(e.g.,) Ped, “(...) o conviver com a pessoa com deméncia é um aprender constante, nos
cuidadores informais com o tempo percebemos o que eles precisam o que a pessoa sente, e
ficamos atentos adotamos mais vigilias, ficamos mais em alerta, e, portanto, percebemos as
necessidades basicas por exemplo a fome e o ter de ir a casa de banho ou precisar de dgua e
até o sono.”

Portanto, mesmo que o cuidador consiga de forma progressiva lidar melhor com a
situacdo da prestacdo de cuidados, uma vez que ja adquiriu algum treino, o ponto critico no
vivenciar e agir em termos de cuidados, situa-se a um nivel intermédio, onde ocorrem
mudangas mais drasticas para o cuidador, implica um maior dispéndio de tempo na prestagao
de cuidados uma maior necessidade de vigilancia, e, traz consigo custos aumentados pela
medicacdo do doente, casa espagos e mobilias adequadas ao doente entre muitos outros fatores
individuais (Liu & Gallger-Thompson, 2019).

Quanto as estratégias de copyng, nos CI's do estudo, subsistem igualmente os
sentimentos de divida sobre como cuidar, misturados com uma tristeza, que sao diferenciados
principalmente por uma falta de controle sobre determinadas situa¢des, no fundo, os
cuidadores estao a defender-se com estratégias de copyng ineficazes. Nao so face a fragilidade
dos seus familiares, como ja foi referido, mas perante uma qualidade reduzida de perce¢do
sobre a sua propria saude, onde aparece um desgaste psicologico evidente interligado a
degradacdo da saude dos seus familiares. Ao longo do tempo, esta patente a falta de recursos
financeiros e a falta de tempo para cuidarem de si mesmos, com todas as tarefas agora
acrescidas, que ¢ outro motivo enunciado. Por esta via, o estudo corrobora com a constatagao
que a prestacdo de cuidados leva a uma crise para o cuidador informal. O ato de cuidar
representa uma mudanga significativa na sua vida, que implica sobretudo um estado vigil,

ameacando-se as suas atividades e rotinas habituais, o que pode levar a um desequilibrio no
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funcionamento familiar, tanto pessoal, social quanto financeiro (Marques, Teixeira e Souza,

2012).

Neste estudo também ficou vincada a relagdo entre cuidador e pessoa cuidada, onde
surgem desafios subjetivos na sua maioria de indole social e psicoldgica sobre os cuidados
continuados. Posto isto os cuidadores informais, concentram-se intensamente na tarefa de
cuidar e deixam de cuidar das suas proprias vidas. Nao obstante, os resultados confirmam a
opinido dos cuidadores pois acaba por ser unanime, todos concordam que ¢ uma tarefa
extremamente dificil, preocupante e consequentemente desgastante devido aos desafios diarios

constantes provenientes da evolugdo da doenga (Romao et al., 2008).

Outra das situagdes que devem ser mencionadas tem a ver com os esforcos sentidos
como insuficientes no que diz respeito ao cuidar. (e.g.,) Pel0, “(...) eu volto a dizer-lhe isto
ndo é facil aguentar, por isso num futuro proximo ndo sei se ld vou estar para ela, mas por
agora sim, sou eu quem melhor cuido, apesar de existir vezes em que fico saturada, sabe, mas
¢ comigo mesma.” Quando percebemos a profundidade daquilo que estd inerente a esta
resposta, também vai de acordo com a literatura, quando faz a referéncia aos cuidadores mais
comprometidos, estes sdo vistos como o0s que sentem os seus esforcos como insuficientes
(Maslach et al., 2001). Considerando ainda a resposta dada, ¢ dificil de definir o termo
qualidade de vida, nunca pode ser visto como um termo Unico e universal, ou seja, cada pessoa
constrdi a sua perce¢do de acordo com as circunstancias vivenciadas, sera diferente de pessoa
para pessoa, para além de adquirir significados distintos para uma mesma pessoa em tempos

diferentes, Pel0, “(...) num futuro proximo ndo sei se la vou estar para ela, mas por agora

sim, sou eu quem melhor cuido (...)” fica um discurso marcado pela incerteza (Santos e
Gutierrez, 2013). Em relacdo a expressao Pel0, “(...) fico saturada, sabe, mas é comigo
mesma.” A maior sobrecarga ¢ também assente na forma como cada pessoa se auto avalia,
com a subjetividade a ser continuamente construida, e dessa forma a qualidade de vida esta

dependente da percecdo individual, e tem de ser sempre revista por esse motivo (Vigia, 2012).

Destaca-se da analise qualitativa uma percecdo dos mecanismos de eficicia e de
controle por vezes diminuta, em que os cuidadores ndo sabem o que haverdo de fazer, numa
situacdo de emergéncia, ou num estado avancado de deméncia, o que traz implicagdes a vida

pessoal do cuidador, tais como: (a) perce¢do de caréncia face a mecanismos de eficicia para
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enfrentar os problemas decorrentes da prestacdo de cuidados e, repercussdes sentidas pelos
cuidadores informais (e.g. falta de tempo para si proprios, sentimento de se estar preso a
situacdo de prestacdo de cuidados, o que integra uma negligencia das proprias necessidades
dos cuidadores informais, em detrimento do bem estar do doente). Conseguiu-se apurar que
existe uma relagdo entre a variavel tempo da prestagdo de cuidados e a sobrecarga nos
cuidadores informais. O que se passa de facto ¢ que o tempo comega por ser uma variavel
subjetiva percebida de formas muito distintas.

(e.g.,) Pe3, “E uma vida desgastante, é o tempo a passar, as horas a passar. Eu ndo
consigo fazer nada para mim, nem sequer consigo me perceber a mim propria. Eu tinha que
ter tempo, eu tinha de me mexer (...) ndo consigo é pegar nele e por na cama e pegar nele e
tira-lo da cama e pegar nele para o banho. E quando ele vai sozinho, tenho a certeza de que
ele vai cair. E depois segurar novamente nele e puxa-lo do chao”.

Ou (e.g.,) Pe2, “Eu vou lhe dizer, ndo tenho é nada (...) ndo tenho nada e tempo
também nao tenho, portanto, olhe eu ndo vou a um café, ndo me sobra tempo nem para parar
num café. Eu ndo vou a lado nenhum. Ndo tenho assim uma vida muito boa, percebe? Entdo
as minhas vizinhas dizem... ndo tem vida propria, dizem-me elas e respondo ndo, nao tenho,
o que tenho é um calo debaixo do meu pé e so de andar uns passos por dia eu fico muito, muito
doente. Eu ndo tenho vida propria, claro, apesar de ndo me sentir frustrada, choro e vou
sorrindo, porque tento sempre ser feliz assim”.

Ou ainda (e.g.,) Pe4, “Nada, nada, nada de tempos ...entenda, tempos para quem cuida
¢ uma coisa extremamente complicada, ndo sei se existe sequer o tempo ou vagar para ter
tempo.”

No entanto, prevalece a ideia de que a medida que o tempo passa, aumenta também a

sobrecarga emocional.

(e.g.,) Pe6, “Em relagdo a disponibilidade de tempo, isso foi normal, porém devo dizer
que viver o panorama geral da situacdo, ai é mau, ainda tenho um pouco de tempo para mim,
agora...saber gerir sentimentos, isso sim é que ninguém nos ensina, o tempo nem sequer é
problema, parece-me que nem passa, é mais é a tristeza, essa sim, da-me uma sensagdo de ter
uma duragdo prolongada, infinita”.

Por outro lado, existe uma caréncia ao nivel do suporte familiar, em que os familiares
se distanciam repentinamente do cuidador, e prevalece o desejo destes tltimos se afastarem do
“ambiente pesado” (e.g.,) Pe6, “Sim os outros fogem, mas ndo é por causa de ndo quererem
saber, a culpa ndo é do cuidar, mas do ambiente ser triste”. Em grande parte da andlise
qualitativa que foi efetuada, percebe-se pelo discurso dos participantes, que diminuem os
sentimentos positivos decorrentes do desempenho do papel de cuidador informal. Por
exemplo, com o decorrer do tempo a relacdo afetiva estabelecida entre ambas as partes

(cuidador e pessoa cuidada) sofre consequéncias. Este ultimo facto, pode ser explicado por
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varios motivos: (1) cansago e exaustao do cuidador informal; (2) sentimentos de frustracao
devido a progressiva deterioragdo do doente que manifesta uma deterioracdo cognitiva e
psicologica; (3) todas as alteragdes comportamentais evidenciadas pelo doente ao longo do
tempo:

(e.g.,) Ped “(...) sempre foi como que provocadora, e as coisas ndo sao como ela quer,
claro que agora se nota ainda mais esta personalidade vincada por exigéncias sei que é
derivado a doenga, mas isso esgota-me, eu ndao consigo fazer-lhe todas as vontades, por ser
rude afasta os outros entende.”’; (4) os conflitos familiares recorrentes:

(e.g.,) Pe3 “(...) quando ele embirra deixa tudo por qualquer lado, deixou aqui um
copo de leite entornado de proposito. Comega a tremer das mdos, entornar tudo, fica nervoso,
comega a falar disparates, chama a empregada a toda a hora, como se nos tivéssemos alguma
empregada. Isso enerva-me, ele diz: - Ja chegaste? Entdo limpa aqui a mesa. E para isso que
te estdo a pagar! O pior é que ele disse isso vezes sem conta para mim, dd vontade de me
passar e bater nele.”;

(5) o isolamento social decorrente da prestacdo de cuidados; e por fim a falta de apoio
em geral, percebeu-se pelo estudo que no seu conjunto todos estes fatores tem um impacto
negativo consideravel na vida dos cuidadores informais (Caramelli & Botino, 2007).

Relativamente ao suporte social percebido, os apoios recebidos pelos familiares sdao
muito importantes porque a maior parte dos cuidados fazem-se debaixo do mesmo teto e temos
a analise feita aos relatos dos participantes entrevistados. Por vezes os filhos moram longe,
fica mais dificil de ajudarem, nos casos em que moram mais perto essa ajuda faz-se
representativa de melhores cuidados e melhor qualidade de vida. (e.g.,) Pel, “(...) eles os meus
filhos sdo a minha mais valia, vocé nem sabe o que eles gostam do pai (...) e ndo é, nesses
momentos é que, quando a gente tem alguma tribulag¢do ou alguma situagdo mais complicada
que vemos os nossos verdadeiros amigos.”

Sobre as percegdes relativas aos apoios técnicos, sobre os técnicos de satde as opinides
sao unanimes, ndo diferem muito entre cuidadores, quase todos os CI’s entendem que o
cuidado poderia ser feito de forma mais subjetiva e assertiva, deveriam ser mais humanos nos
seus atos, mas faz falta o apoio técnico em termos de prestacao de cuidados. A esse proposito
bem se sabe que a deméncia exige cuidados informais, fornecidos ndo sé por técnicos, mas

sobretudo por familiares ou amigos proximos. Com todas estas constatagoes, pode-se afirmar
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que com o desenrolar da deméncia alguns profissionais, desde enfermeiros ou psicologos por
exemplo, possam desempenhar um papel importante na promog¢ao do bem-estar geral do
cuidador informal (Gongalves Pereira e Sampaio, 2011). Ou seja, perceber a falta de
informacao sobre a deméncia ¢ importante para o prestar de cuidados, mas ¢ imprescindivel
que os cuidadores informais tenham acesso a redes de suporte e apoio psicologico para garantir
o bem-estar de ambos, cuidador e pessoa cuidada (Aires et al., 2020).

Toda a analise do ponto de vista qualitativo, incluiu tarefas como: sensibilidade para
com os participantes; preocupagdo em perceber os diferentes significados que os participantes
atribuem ao mesmo acontecimento, as situagdes, € ritmos com que ocorrem, perceber como
interpretam as suas experiéncias e compreensao dos diferentes contextos razao pela qual foram

incluidas na discussdo algumas das citacdes dos cuidadores (Silva e Pinto, 2009).

Relativamente as respostas dos cuidadores, o método adotado foi o de uma recolha
sistematica de dados ndo s6 observaveis e verificaveis no mundo empirico, mundo acessivel
aos nossos sentidos, mas também direcionadas a compreensao da vida humana (Bell, 2008).
Para além disso, pode-se afirmar que a questdo da qualidade da pesquisa nao se atém s6 com
os resultados numéricos e sua interpretacdo, ¢ uma preocupacao que deve de estar presente
durante todo o processo de investigacdo, onde o objetivo foi compreender e encontrar
significados através de narrativas verbais e de observagdes em vez apenas e sO, através de

numeros. Nunca desvalorizando nenhuma das partes pois complementam-se (Bergano, 2012).

Por exemplo, cada cuidador se destacou por uma ideia central em relacdo ao apoio

técnico feito ao domicilio:

(e.g.,) Pel, "Olhe, eu estou bastante informada. Ndo tenho nada a dizer contra isso.
Alidas, eu fui ontem ao médico dele, e ndo tenho nada a queixar-me, ndo desabafei com um
médico sobre tristezas. Que isso eu ndo faco, porque ndo pagam dividas (...)"

(e.g.,) Pe2, “Chamem-me esses técnicos, eu digo-lhes o que vou dizer a si, cuido do
meu marido ha 4 anos, porque ele tem varias hérnias, ainda agora fui buscar o relatorio ao
médico. Tem uma depressdao com ansiedade, tem diabetes, ja foi operado ao coragdo e é muito
negativo, muito negativo. E uma pessoa daquelas desconfiadas, ouve muito mal. Tenho que
estar aos gritos com ele. Ele tem um aparelho ha 4 anos, ainda estamos a pagar o aparelho,
mas ja precisa de ser mudado, so que ndo temos dinheiro para mudar o aparelho. Portanto,
aquilo que eu sou, eu devo a mim, gragas a Deus. Eu tenho muita forga interior, devo ter uma
estrelinha muito grande para me dar essas forgas todas”.
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(e.g.,) Pe3, “Tecnicos a mim ninguém me ajuda. Eu acho que precisava de alguém
para me contar como é que eu me sinto, para tentar perceber uma tristeza que nao me acaba”.

(e.g.,) Ped, “Eu nao preciso de uma equipa de voluntarios que va a minha casa para
estar la com a pessoa sentada e ver a pessoa ali sentada durante uma hora. E depois se ndo
for o velhinho apenas e, for uma pessoa com deméncia ou paralisia cerebral, ou aquelas
situagoes em que a pessoa tem problemas em respirar e tem de ser aspirado é um voluntario
que vai fazer isso...so me irrita, onde fica situado o apoio ao cuidador feito apenas de
voluntarios. Deixa-se a pessoa morrer sentada, isto é ignorar o estatuto do cuidador informal,
feito de propdosito, ndo é porque ndao saibam.”

(e.g.,) Pe5, “(...) so agora recente é que trataram de mandar uma fisioterapeuta do
SNS (servigo nacional de saude) que vem dois dias por semana trata dos membros inferiores
da minha made, mas escuso me alargar sobre, percebe. Diz-me que é para ela poder andar
mesmo sabendo que aquilo é para ndo ganhar mais ferrugem na articulagdo do joelho, é triste
mentir bem sei que ndo vai voltar a andar”.

(e.g.,) Pe6, “(...) tive apoio de um técnico ou outro, mas era tudo muito rapido, e
automatizado...tipo robot...agora levante-a desta forma agora deite-a nesta posi¢do. Para isso
vou ao Google.”

(e.g.,) PeT, “(...) os técnicos de saude, sabem sobre saude, mas cada vez entendem
menos a falta dela...so quem cuida verdadeiramente, é que sabe porque esta ali, 24 sobre 24
horas seguidas”.

(e.g.,) Pe8, “(...) é tramado, ja tentei ter isso do estatuto, mas é so burocracias,
papelada para aqui, documentos para ali. Cansado ja ando eu, e é de tudo, corpo e mente”

(e.g.,) Pe9, “Sei do estatuto, mas sinceramente ndo quero, porque prefiro saber que
recebo ajudas de alguém que neste momento ainda tem algumas posses, do que receber uma
miséria qualquer, por causa desse estatuto, fico mais feliz se ndo me informar, tenho uma
amiga nessas condigoes, e ela diz que isso é so confusoes, ndo temos direitos nenhuns, é so
deveres, ndo, ja ndo me interessa, mais correria a tratar de tanta informagdo, ja chega de
canseira e luta.”’;

(e.g.,) Pel0, “(...) eu sei, sei que existe formas de me ajudarem, bom a sorte é o meu
marido ajudar-me, mas ndo sei se ele aguenta a minha mde muito mais tempo cda em casa,
mete-me receio isso, ela é aspera com todos.”

A investigacdo qualitativa revela resultados sobre o que os cuidadores enfrentam uma
sobrecarga devido a falta de apoio técnico que deve segundo os CI's também ser mais humano
e eficaz em informacdo, que envolva tanto o cuidador quanto a pessoa cuidada. H4 uma
percepgao negativa em relagdo a instituigdes como lares e centros de dia, gerando-se o medo
de que os seus familiares sejam obrigados a ir para uma instituicdo. Além disso, a falta de
conhecimento sobre deméncia e a instabilidade emocional estdo sempre presentes, estas
ultimas marcadas por receios sobre o futuro, sobre a morte e sobre as quedas, entre outros

medos diversificados, contribuem para a auto culpabilizacdo dos cuidadores. Face a este
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ultimo aspeto ¢ fundamental considerar que, neste estudo a maioria dos cuidadores informais
se encontra sozinho nos cuidados, uma vez que ndo dividem a responsabilidade, qualquer
auséncia ou erro que aconteca, implica niveis de culpa maior. Por outro lado, os cuidadores
informais sdo muito proximos afetivamente da pessoa beneficidria do cuidado, pelo que
experimentar a debilidade e degradacdo de saude fisica e mental, de alguém proximo, por si
s0 ja € um fator de stress com grande impacto na vida do cuidador informal. As Investigagdes
realizadas neste ambito evidenciam que, os cuidadores informais que testemunham a répida
deterioragdo fisica e o sofrimento dos seus entes queridos ficam mais conscientes da sua
propria mortalidade, e a esse facto, agregam-se os seus proprios medos em relacdo a morte

(Abreu-Figueiredo et al., 2019; Semenova & Stadtlander, 2016; Uslu-Sahan et al., 2018).

Em suma, relativamente aos apoios prestados quer técnicos, quer familiares ou sociais,
e a sua relagdo com a sobrecarga e qualidade de vida, percebe-se pelas entrevistas uma opinido
dos cuidadores que se destaca ou por uma desvalorizagdo do trabalho e apoio prestado pelos
técnicos, ou por nao ser entendido como uma necessidade premente, durante todo o processo
de analise destacaram se varias percecoes:

(e.g.,) Pe3, “Os apoios por poucos que tinhamos da assistente social, ndo servem de
nada. O acesso aos bombeiros. Para qué? Chamamos os bombeiros, eles ndo aparecem. A
unica sorte é a minha sobrinha, que nos ajuda tanto quanto pode. De resto, é so6 dores nas
costas e de cabega. Alias, eu jd ndo percebo nada, a minha cabega estda uma confusdo.” Ou

(e.g.,) Pe2, “Sabe, técnicos de saude tentam ajudar, mas ndo é a mesma coisa. Nos
sabemos mais sobre o doente, estamos ali muito pertinho deles. Sabemos quando é que eles
estdo com fome, sabemos quando é que eles estdo com sede, sabemos quando é que eles
precisam que a gente lhes diga uma palavra diferente. E claro que os técnicos ajudam, mas
ndo de forma efetiva, no entanto, eu até gostava que viessem aqui mais vezes a minha casa
para me poder ajudar.”

(e.g.,) Pe3, “Técnicos a mim ninguém me ajuda. Eu acho que precisava de alguém
para me contar como é que eu me sinto para tentar perceber uma tristeza que ndao me acaba.
O resto suporta-se.”

(e.g.,) Pel, “Gosto muito do apoio dos técnicos, acho que eles merecem todo o bem
que a gente lhes consiga também transmitir, so que sou sincera. Ajudas sinceras sdo do meu
filho, ele ajudou o pai a levantar-se e eu acho uma graga, ele pode com ele assim aos ombros”.

(e.g.,) Ped, “(...) o estatuto que tenho de cuidadora informal, que menciona termos o
direito a um profissional de referéncia, é bonito, mas eu queria, que existisse pelo menos um
enfermeiro ou enfermeira a quem nos ligassemos e tirassemos duvidas sobre como fazer e,
isso ndo esta a ser feito, pior, assim permanece durante anos.”

(e.g.,) Ped, “Ndo recebo e confesso uma coisa, é um apoio ficticio, vem me dar aquelas
formacgoes que todos ja sabemos que o fundo desemprego da, isso ndo acrescenta nada a
ninguém, que é deitar o velhinho ou sentd-lo numa cadeira ou mesmo saber levantar a pessoa

da cama, mesmo que se diga que o estatuto é uma conquista recente, ndo é de facto ou
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verdadeiramente conquista nenhuma, pois nds ainda ndo conquistamos nada. (...) desvalorizo
cada vez mais o termo apoio, oi¢a fala-se muito na deméncia, fazem-se inumeros programas
televisivos que ndo ensinam nada e. ... nem nos levam a lugar nenhum, ndo ha pratica, ndo ha
empenho, sabe, ha muitos numeros e estatistica, mas quando a pessoa ¢ diagnosticada, nos os
familiares diretos, saimos do hospital destro¢ados, com um relatorio em mdos e.... sem
qualquer tipo de informagdo.”

Todas estas respostas podem conduzir a consideragdes finais, significam que, quanto
maior for o conhecimento que o cuidador informal possui sobre a situagdo do idoso
dependente, menor serd a propensao para o aparecimento de niveis elevados de sobrecarga.

Por outro lado, as carateristicas internas do cuidador tais como a percecdo de
autoeficacia ou a autoestima, sdo determinantes na percecdo da sobrecarga, e diminui¢do da
qualidade de vida, por essa situacdo ¢ necessario que existam mais apoios com uma

carateristica especifica serem diversificados (que se ajustem a cada situagdo de vida) e aos

tipos diversificados de deméncia (Sequeira, 2007).

CONCLUSAO

Chegada esta etapa, aparece 0 momento em que se faz o balango de tudo o que sdo
resultados, o estudo analisou a influencia da sobrecarga sobre a qualidade de vida de
cuidadores informais de pessoas idosas com deméncia (cuidadores com e sem apoio formal).

Da comparagdo entre cuidadores foi encontrado o perfil dos CI's do estudo,
destacando a predominancia feminina, especialmente esposas e filhas, que frequentemente
assumem essa responsabilidade em idades avangadas, 80 anos. Esses cuidadores enfrentam
desafios significativos, como sobrecarga fisica e deterioragdo da satde, devido a quantidade
de tarefas didrias e ao facto de terem a cuidado, multiplos familiares por longos periodos, que
chegam a ser 15 e 20 anos seguidos a cuidar. A pesquisa também destacou desta forma a
grande fragilidade da saide mental destes cuidadores, que j4 impacta negativamente as suas
vidas.

A investigacdo que esteve centrada num desenho misto, indica que hd duas ideias
resultantes. Embora os cuidadores em geral apresentem uma satisfacdo moderada com a
qualidade de vida (Parte quantitativa), muitos enfrentam exaustao psicologica e necessitam de
cuidados urgentes (Parte qualitativa). Além disso, a falta de apoio formal esta relacionada a

uma menor qualidade de vida, constitui-se como um fator preditivo para aumentar a sobrecarga
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subjetiva, entendido como um fator critico identificado. Dessa forma o estudo enobrece-se
pela importancia de reconhecer os direitos e deveres dos cuidadores, considerando-se que o
estatuto do cuidador bem percebido e posto em pratica, serve para melhorar as condigdes e a
continuidade dos cuidados.

Também se destaca a necessidade de entender como a idade influencia a qualidade de
vida, uma vez que o cansago psiquico e os riscos associados aos cuidados afetam cuidadores
de todas as idades. Por outro lado, o estudo demonstrou que a idade ndo € o tnico fator preditor
de mais sobrecarga, pois existe uma heterogeneidade na resiliéncia que define os cuidados e
os cuidadores informais, especificamente quando existe o apoio familiar para uns, mas para
outros essa rede de suporte familiar ¢ insuficiente ou nao se verifica, estes ultimos sofrem
maior sobrecarga subjetiva.

Também se verificou que a maior parte dos cuidadores procura informagdes sobre a
doenca de forma autodidata, ora isso ¢ fator que ndo deveria ser visto assim em pleno século
XXI, porque querer obter informagdo ¢ positivo, mas resta saber se esta informagao sera
adequada especificamente aquela situagdo, pessoa, ambiente, historia de vida, contexto, e
sobretudo a doenga. Até porque, da comparagao entre CI's surge que para a mesma forma de
deméncia no caso de Parkinson as percec¢des sdo diferentes, mesmo que a doencga seja a mesma,
receber apoios da familia e técnicos faz a diferenga. Por isso mesmo € que as entidades que
dao assisténcia e prestam cuidados ao domicilio, tem de readaptar solugdes para as diversas
situacOes, sabendo-se a priori que existem cuidadores que acionam mecanismos de copyng
desajustados a uma ou outra situagdo de maior tensdo. A diferenca tem de ser destacada.
Embora alguns cuidadores utilizem estratégias positivas de estimulagdo, muitos ainda optam
por seguir as ideias da pessoa que cuidam, para evitar conflitos e minimizar o desconforto na
relacdo, o que pode impedir a percep¢do do impacto negativo dessa abordagem. De forma
geral, percebe-se a prevaléncia e existéncia de falta de literacia sobre a deméncia como um
dos fatores preditores da sobrecarga.

Assume-se pelas respostas dos participantes do estudo que, mesmo com a presenga de
apoio fisico na rede de proximidade, os cuidadores ndo reconhecem a necessidade ou os
beneficios do apoio especializado. Além disso, alguns cuidadores que ja receberam esse apoio
desvalorizam a atuagdo dos profissionais, considerando-os como pessoas mais insensiveis, e

afirmam que a transmissao de conhecimentos sobre cuidados ¢ inadequada, inutil ndo passa
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da mesma informacao. Outros cuidadores sentem-se com frequéncia, completamente sozinhos,
esquecidos e perdidos em todo o processo de cuidar, situacdo que estd a ser motivada pela
auséncia de solidez nas relagdes, conflitos existentes, afastamento dos familiares, e pela
tristeza em ver a deterioracao fisica ¢ mental dos seus familiares.

Sobre o que foi retirado da analise de contetido, percebeu-se que os cuidadores estao a
assumir o papel de cuidar sem preparagdo, sem o conhecimento ou o suporte adequado para
esta nova fungdo, isso ira implicar prejuizos na sua qualidade de vida, assim como uma
diminuta qualidade de cuidados. Nesse contexto, apareceram sintomas como: cansago extremo
e fadiga geral, dores nas costas, esgotamento fisico e mental, para além de um pessimismo que
incluiu consigo uma perda de entusiasmo, tristeza e irritabilidade.

Face a tudo o que ja foi exposto, da avaliacdo da influéncia da sobrecarga sobre a
qualidade de vida de cuidadores informais de idosos com deméncia, revela-se que CI's sem
apoio formal, enfrentam maior sobrecarga, resultando em menor qualidade de vida, maior
dependéncia e elevada perda de controle. Os cuidadores expressam sentimentos de tristeza,
raiva, frustragdo e stress, além de duvidas sobre como prestar cuidados adequados,
exacerbadas pela falta de apoio especializado. Embora muitos cuidadores prefiram cuidar
sozinhos ou sem apoio familiar, e depois percebam as consequéncias desse ato, mesmo assim
a auséncia de suporte técnico ¢ entendida como um bem, ndo essencial.

Para melhorar a qualidade de vida tanto dos cuidadores quanto dos assistidos, €
necessaria uma intervengao continua que aborde as dimensdes emocionais e fisicas do cuidado,
especialmente em casos de doencas cronicas como a deméncia. Sem esquecer que nem tudo
sdo fatores negativos, temos o caso da motivacdo dos participantes entrevistados, em que
apenas duas cuidadoras informais se mostraram desmotivadas para continuar a cuidar.

O estudo analisou como a sobrecarga influencia a qualidade de vida de cuidadores
informais de idosos com deméncia, mostrando que aqueles que se encontram sem apoio
percebem ter uma qualidade de vida inferior. Nesse sentido, sobressaem dois tipos de
cuidadores informais, aqueles que frequentemente negligenciam o seu proprio bem-estar € nao
sabem como lidar com as mudangas do comportamento dos pacientes. E, os outros CI's que
para além de se identificarem com os dois fatores anteriores, ainda consideram os seus esforg¢os
como insuficientes, desvalorizam-se e auto culpabilizam se, caso algo de mal acontega ao seu

familiar durante o processo de cuidar, sdo também estes os que adotam um maior estado vigil.
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Salienta-se ainda a complexidade emocional enfrentada pelos (Cls). Percebe-se que
existe uma predominancia de fatores combinados (a funcionarem emparelhados) que afetam a
qualidade de vida e a capacidade de prestar o cuidado. O exemplo disso sdo: a falta de apoio
formal, combinada com a sobrecarga subjetiva, prejudica-se a qualidade de vida e a capacidade
de cuidado, uma vez que juntos levam a auto culpabilizagdo, especialmente quando os
cuidadores informais (CI’s) optam por assumir sozinhos a responsabilidade pelos cuidados. E
depois um ciclo de consequéncias no ato de cuidar, um mundo imerso de emog¢des com
influéncias emparelhadas, a tristeza a provocar uma dor psicoldgica ¢ maior dependéncia, o
medo a permitir que se tenha de adotar um maior estado de vigilancia, que causa estados de
maior ansiedade, e leva de novo a uma maior dependéncia, a irritagdo, que induz em quem
cuida mais nervosismo, ¢ leva a pessoa a querer desistir, notando-se em alguns casos indicios
de uma perda de controle. Resta a frustragdo que esta a implicar a desmotivacao e a perda de
controle em algumas situagdes. Por ultimo vem a vergonha que se divide em duas percecoes:
uma ¢ relativa aos comportamentos inadequados da pessoa cuidada que deixa a cuidadora
envergonhada, e outra relacionada a situa¢des desconfortaveis, como uma filha cuidar da
higiene intima do pai, o que gerou desconforto e vergonha para a cuidadora.

Os resultados destacam a importancia de compreender as necessidades desses
cuidadores e a necessidade de programas de intervengao que aliviem a sobrecarga da diade, ha
uma histdria entre os dois, hd uma relagdo de anos, ha um vinculo (apego e/ou desapego) ha
influencia de personalidades distintas (de amigos, familiares ou vizinhos) que dao sempre a
sua opinido, € mais importante hd uma soberania sentida da emog¢ao, sobre a cogni¢ao.

Relativamente aos aspetos emocionais estes podem ser treinados, com foco no
desenvolver das cinco aptiddes emocionais: o reconhecer dos proprios sentimentos, o controle
emocional, a repara¢do de danos emocionais, a integracdo emocional e a interatividade. Ao
trabalhar essas areas com os cuidadores informais, ajuda-se a lidar com situagdes emocionais
desafiadoras, que sdo comuns nesse papel. Com o uso de estratégias de copyng e reforgo
continuo, os cuidadores vao aumentar a sua consciéncia emocional, e aprendem a identificar
e compreender as suas emogdes € as dos outros, além de adotarem atitudes mais adequadas e
responsaveis diante das circunstancias. Portanto, o estudo retrata assim que se deve minimizar
a influencia da sobrecarga subjetiva sobre a qualidade de vida, e que ao promover-se o bem-

estar dos cuidadores promove-se o bem-estar de todos os envolvidos no processo, para além
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de que, serve como base para futuras pesquisas a énfase na relevancia do apoio
multidisciplinar, quando dirigido individualmente a cada caso.

Permanece um impacto da deméncia na vida dos cuidadores informais, vincado pelas
constantes alteragdes de humor presentes na pessoa cuidada, o que pode levar a uma falta de
compreensao sobre a origem das mesmas, e dessa forma vai manter-se a existéncia de conflitos
entre o cuidador informal e a pessoa com deméncia, causando-se alteragdes na vida relacional.
Desse resultado, as maiores repercussdes na QdV, sobressaem pela influéncia negativa da
sobrecarga subjetiva, pelos insights dos cuidadores, que se consolidam com a experiéncia de
verem os seus esfor¢os como insuficientes, porem nao podemos esquecer que se refere a
existéncia de reduzida qualidade de vida de quem se vé sem um apoio basilar, neste caso tanto
informal quanto formal, ou ambos, conforme a percecdo de cada cuidador.

E fundamental implementar programas de intervencio para aliviar a sobrecarga dos
cuidadores e promover seu bem-estar. O apoio especializado e multidisciplinar € crucial para
prepara-los adequadamente. A auséncia de apoio formal e a sobrecarga emocional, estdo a
funcionar em conjunto, afetam negativamente a qualidade de vida dos cuidadores, que muitas
vezes negligenciam as suas proprias necessidades em favor da pessoa que cuidam.

Os resultados qualitativos indicam que a sobrecarga dos cuidadores esta ligada a uma
menor qualidade de vida, gerando-se maioritariamente sentimentos de tristeza, frustracao,
medo e em segundo plano a vergonha e a irritagdo. Embora alguns CI's encontrem gratificacao
nos seus papéis, a maioria dos CI's sentem-se isolados € sem apoio nenhum, o que prejudica
a sua saide mental. O estudo destaca a necessidade de intervencdes continuas e apoio
especializado, além de maior consciencializagdo sobre a deméncia os seus sintomas e as suas
implicacdes. Muitos cuidadores enfrentam problemas de saude ndo s6 devido a sobrecarga
emocional e a falta de apoio, mas porque se sentem frustrados com a escassez de recursos € a
falta de empatia dos profissionais de satde. Apesar de algumas experiéncias positivas, a
inseguranca em prestar cuidados adequados e a degradacdo da satide dos parentes queridos,
geram sentimentos de culpa e medos a grande maioria dos participantes entrevistados, estes
sentimentos sdo exacerbados pela falta de uma estimulacao adequada dada a diade, e ndo s6 a
uma das partes.

A pesquisa destaca a necessidade urgente de programas de intervengdo para melhorar

o bem-estar dos cuidadores informais, que enfrentam desafios significativos devido a
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percepgao negativa sobre cuidadores formais. Conclui-se que o atendimento multidisciplinar
¢ essencial para colmatar necessidades emocionais cognitivas e fisicas, tanto dos cuidadores
quanto das pessoas sob seus cuidados, especialmente no contexto da deméncia. Os cuidadores
informais lidam com forte instabilidade emocional, duvidas, medo e impactos negativos na
saude mental e financeira, além de procurarem informagdes de forma autodidata devido a
escassez de conhecimento sobre a condigao.

Neste estudo, a conclusdo destaca trés principais resultados em relagio aos cuidadores
informais de pessoas idosas com deméncia: (1) O primeiro resultado aponta para uma maior
dependéncia dos cuidadores sem apoio formal, devido a progressdo da doenga que torna a
pessoa cada vez mais dependente, levando a alteracao das rotinas dos cuidadores e ao aumento
do nivel de stress. (2) O segundo resultado indica a falta de controle, que esta a repercutir-se
em sentimentos de culpa a “auto-culpabilizacdo” por parte dos cuidadores informais que
assumem total responsabilidade pelos cuidados. (3) O terceiro resultado destaca a sobrecarga
subjetiva dos cuidadores informais, com predominancia do medo e inquietacdes recorrentes,
como medo de errar, de ndo estar presente quando necessario, de quedas durante a noite, medo
de perderem a autonomia e inquietacdo acerca do futuro. Resumindo, a sobrecarga subjetiva é
uma consequéncia comum do ato de cuidar de pessoas com deméncia, causando impactos
fisicos e psicoldgicos nos cuidadores.

A conclusido final do estudo ¢ esta: quando os cuidadores se veem sem apoio formal e
se encontram a fazer face a dependéncia (dominio da sobrecarga) essa situagdo gera a perda
de controle (outro dominio da sobrecarga) sobre a situagdo, a partir dai os sentimentos de
tristeza e os inumeros tipos de medo, instalam-se e criam a instabilidade emocional, com a
agravante de que esta sensacao de desconforto e dor psicoldgica, tem sempre de ser percebida
e respeitada pelos profissionais € ndo esta a ser, pois € vivida de forma tnica. Dessa forma,
melhorar a QdV implica novos desafios, que ndo envolva s6 o designado tecnicismo, mas a
arte da empatia inerte no cuidado ao domicilio, um trabalho profissional que se evidencie em
multiplos aspetos. Envolva as necessidades do cuidador, a pessoa cuidada, o apoio de varios
técnicos de saude (pela complexidade, sintomas e no perceber da origem da deméncia) acesso
a redes de suporte familiar e médico, e remuneragdes para o beneficio de todos.

As consideracoes finais acerca deste estudo, refletem sobre toda a analise da influéncia

da sobrecarga na qualidade de vida dos cuidadores informais de idosos com deméncia, com a
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ressalva de pontos importantes sobre essa relacdo, tais como: (1) A predominancia de
mulheres, casadas a trabalhar, especialmente esposas e filhas, que cuidam de varios familiares
por longos periodos e sem apoio formal. (2) Esses cuidadores frequentemente enfrentam
desafios fisicos e mentais significativos, relatando exaustdo psicoldgica e a necessidade
urgente de apoio. (3) A falta de suporte técnico multidisciplinar e a desvalorizacao do apoio
profissional contribuem para a insatisfagdo com a qualidade de vida e sobrecarga subjetiva.
(4) Muitos cuidadores sentem-se isolados e desvalorizados, lidam com sentimentos distintos:
medo, vergonha, tristeza, irritacdo e frustracdo. (5) O estudo conclui que € crucial implementar
programas de interven¢do que atendam de forma urgente as necessidades emocionais e fisicas
dos cuidadores, promovendo o seu bem-estar ¢ a qualidade dos cuidados prestados, além de
enfatizar a importancia de uma maior consciencializa¢ao sobre cuidar na condi¢do da presenca
de deméncia. (6) Enquanto fator de destaque, considera-se a importancia da histoéria de vida
como preditor da influéncia de sobrecarga subjetiva. Conclui-se que a maioria dos cuidadores
informais entrevistados (N=6) j& haviam cuidado de pessoas com deméncia, incluindo
Alzheimer, o que gera lembrangas tristes ¢ um medo constante de que seus parentes
desenvolvam a mesma doenga em cima da que estes ja t€ém, por exemplo o desenvolver de
uma Deméncia Mista. Esses CI’s, predominantemente mulheres sem formagao académica,
enfrentam maiores sentimentos de culpa e preocupagdo em relacdo ao futuro dos familiares
que estdo atualmente ao seu cuidado. A pesquisa qualitativa revela que estas cuidadoras se
sentem mais sobre carregados pela falta de apoio técnico e emocional, do que aquele(a)s que
cuidam de alguém pela primeira vez em condi¢cdo de deméncia. Além de lidarem com a
deterioracdo da saude dos seus parentes queridos de uma forma mais negativa, conclui-se
também que sdo as experiéncias passadas que intensificam a sobrecarga emocional,
dificultando assim a continuidade e a qualidade dos cuidados.

O estudo apontou duas limitagdes: (1) acessos aos cuidadores informais de idosos com
deméncia, devido a falta de tempo e isolamento que estes sofrem nem sempre ¢ possivel
encontra-los, ou entrar em contacto telefénico ou por via Internet com os mesmos. (2) também
se evidencia a importancia de ampliar conhecimentos sobre a influéncia da sobrecarga
subjetiva, na vida de cuidadores informais de pessoas com deméncia, dirigindo-se o estudo a
outras regides do pais para se poderem generalizar, resultados. Tendo em conta o objetivo

cumprido que regeu todo o desenvolvimento deste estudo, dou por finalizado o meu estudo.
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ANEXOS

ANEXO 1 - DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, , aceito colaborar, como participante, na investigacdo ‘“Cuidadores
Informais de pessoas Idosas com Deméncia: Comparagdo entre a Sobrecarga e a Qualidade de Vida de Cuidadores Informais, com
e sem Apoio Formal”, a ser desenvolvida pelo Centro de Psicologia da Universidade Lusiada de Lisboa. Declaro desta forma, ter
conhecimento sobre objetivos do estudo, sobre o seu carater anonimo e confidencial, autorizo participar em entrevistas, responder
aos questionarios e a respetiva utilizagao de todos os dados recolhidos para fins de investigagdo cientifica. Data: _/ /  Assinatura
do Investigador

Assinatura do Participante
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ANEXO 2 - TABELA DAS CATEGORIAS COM AS QUESTOES DA ENTREVISTA - GUIAO INCORPORADO NA TABELA

Categorias Subcategorias | Questdes

Legitimagdo da  [Da-me a sua autorizagdo/permissao para que seja realizada esta entrevista?
entrevista Pode se gravar a sua voz? (apresentacdo da finalidade e dos objetivos assim como da confidencialidade — autorizacao
para gravacao de entrevista — gravar a voz).

Dados dos CI's de|ldade - Qual a sua idade?
pessoas idosas Estado Civil - Qual ¢ o seu Estado Civil?

com Deméncia  |Habilitacdes Literarias - Qual é o seu nivel de escolaridade?

Situacao profissional - Qual ¢ a sua situagdo profissional?

Grau de Parentesco - Qual ¢ o grau de Parentesco que tem com a ou as pessoas de quem cuida?

Presenca / Auséncia de doenga - Tem algum problema de satide que esteja a influenciar a prestacdo de cuidados?

Duracao da Prestacdo de Cuidados - Ha quanto tempo € que estd a prestar os cuidados?

Local da prestacao de Cuidados - Em que local o que presta cuidados no seu domicilio, no de outra pessoa ou em
alguma institui¢ao?

Periodicidade da prestacdo de Cuidados - Presta cuidados apenas durante alguns dias da semana ou sdo cuidados
prestados durante toda a semana?

Idade - Em relagdo a pessoa de quem esté a cuidar que idade € que ele(a) tem?

Agregado familiar - A pessoa de quem cuida esta a viver sozinho(a) ou acompanhado(a)? Se estiver a viver
acompanhado(a), qual ¢ a composi¢ao do agregado familiar?

Presenca/ Auséncia de doenca - Além da deméncia, existem outras doencas associadas? Caso existam (se sim, quais)
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Percecao do

Auto percepcao — Subcategorias | Questdes

Cuidador [I. No seu entender, quais foram as motivagdes que o(a) levaram a assumir o papel de cuidador?
Informal |2. Sente que € a pessoa mais indicada para ser cuidador(a)? Porqué?
(referente |3 Parasi, quais sdo os aspetos que considera positivos em ser cuidador informal?
prestacio de 4. E, quais sdo os aspetos negativos? .
cuidados). 5. Qual ¢ a sua percecao sobre as outras pessoas em relagao ao cuidar?
Apoios Informal / Familiar — Subcategorias | Questdes
recebidos. |1. Recebe ou ja recebeu algum tipo de apoio de elementos da familia de vizinhos ou conhecidos? se sim, que tipo de apoio
recebe?
2. Em que medida valoriza /ndo, valoriza, esse apoio?
Técnico / Profissional
1. Enquanto cuidador estd informado(a) sobre o tipo de apoios que tem direito a receber e, quem lhe pode prestar esses
apoios?
2. Como perceciona esses apoios?
3. Considera que os apoios técnico-profissionais sdo importantes para prestar um apoio com qualidade?
Dificuldades e [Emocionais / Psicoldgicas | Questdes
necessidades Sente-se motivado para prestar cuidados?

dos cuidadores

Ja& sentiu em algum momento que ndo queria continuar a prestar cuidados? Se sim porqué?
Como ¢ que ultrapassou esse momento?
Alterou de alguma forma o seu comportamento?

1
2.
3.
4
S

E, como se adaptou a situagdo? Usou alguma estratégia?
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Dificulda

Socioeducativas — Subcategorias | Questoes

des e 1. Ser cuidador ¢ no seu entender, uma situagdo que veio modificar a dindmica das suas relagdes interpessoais? Caso sim, quais
necessida foram essas mudangas e como as encara atualmente?
des dos 2. A nivel pessoal verifica alteragdes? caso sim quais?
Cuidador B- Tem conhecimento sobre estratégias que auxiliam a pessoa com deméncia na realiza¢do de atividades da vida diaria?
os 4. Se sim que estratégias usou para ajudar o seu familiar? Como lidou com a situagao?
5. Considera que essas estratégias produzem efeitos positivos, se sim em que medida?
Sobrecar [Subjetiva
ga 1. Ja sentiu ou sente que cuidar do seu familiar afeta as suas relagdes com outros membros da familia, ou amigos, de uma forma
percecion|  negativa?
ada 2. Sente que o seu familiar estd totalmente dependente de si?
3. A nivel de inquietagdo sente que ndo consegue sossegar por estar preocupado(a) com os cuidados que tem de prestar?
4. Tem receios sobre o que pode vir a acontecer ao seu familiar no futuro? No seu entender, quais sdo as maiores dificuldades
que sentiu em lidar com uma pessoa com deméncia?
Objetiva
1. Sente que devido ao tempo que passa com o seu familiar ndo dispde de tempo para si proprio?
2. Sente-se enervado quando tenta conciliar os cuidados do seu familiar com outras tarefas relacionadas com a sua familia?
3. Para si, o cuidar ¢ desgastante em termos fisicos, € uma situagdo que o(a) deixa muito cansado(a) fisicamente?
4. Sente por exemplo que a sua saude ficou abalada e anda a dormir muito pouco por causa desta situagdo de cuidar?
Qualidad | Com e sem apoio — Subcategorias | Questdes
e de vida |I. No seu entender sente que a sua qualidade de vida piorou desde que presta cuidados?
percecion|2. Até que ponto ¢ que esta satisfeito com a sua satiide?
ada 3. Muitas pessoas revelam que ja ndo conseguem estar tanto tempo com os amigos ou familiares como gostariam de estar, esta

situacdo ¢-lhe familiar, acontece consigo?
4. Sente que o apoio dos servigos de saude e dos servicos sociais, € uma mais-valia para a satide e bem-estar de quem cuida?

5. Por fim, permita-me que lhe pergunte, como ¢ que avalia a sua qualidade de vida? E, porqué?

175



ANEXO 3 - BATERIA COM VARIAS ESCALAS UTILIZADO NA COLETA DE DADOS — CEDIDA PELO GRUPO DE INVESTIGACAO DA FACULDADE

LUSIADA DE L1SBOA - 0 CLISSIS.

c_jsi_;s fot . v
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REALIZADA EM PORTUGAL

X fotzme v

E a primaira vaz qus 38suma o papsl da culdador?

Hia — Quanios? 1 - — _— —

X fotEme v
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e Serviga Sovidl @ kiervencio Sucal (CLUSSIS) da Uriversidade Lusiads de Lshas (UL, N comalstos o Ensm Bista
e coaburagio con a Sama Cass de Missicirda de Lishoa, Camara Municpsl de Lishoa, Ensima Bascn T T Tt Sm —1 N —1
UDIPPS = FENACERCIL. A Am I:I

Aravés da redlizacio da presente invesigacio preende-se recolber dados reativas 3 Ensirg Secundria E o culdador principal?
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i et Assegurames que fdos s dadas por = femecidas s esiments confdecss, Riarmadala) s bvdais potssaral s Aimantacho
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P frver, laia com sengio a ifrmacio frnecida. St acr que dgn esia oo o
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Ao questies que se ssguem desiramese a avalix a cpaddide bndmal e o
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nived det

auananmia do individeo cudada ra realizagio de avidades da vids didria. Assinade com un X

a respenta coresmndents.

F1. Zlmantagio
Idependerie
Preciza de dguma guds (por eeempla, para corar os dimenios)
Degendanie

F2L Tran efarénclas (da cama para a cadelra a vie-varss)
Idependerie
Precisa de dguma auda
Necessita de guda de oura pessoa, mas consegue sentar-se
Dependuenie, nao e squilitrio swiado

F3. Higlane Passoal
Independenie 2 burer 2 barks, 2 lvar 2 cra o 3 lavar oo deries
Dependente, recessita de dguma guda

F4 Utlliza gao do We
Independenie (conseque insialar-se o refrr-se, vestir-se e impar-se)
Preciza de dguma guds, mas pade brer parke sasirho
Degendenie

F3. Banho
Torna berlho sasnha (enia e 55 do duche ou da barheira sem guda)
Dependente, necessita de dguma suda

=

. Mobllidada

Caminfa 50 metros, sem guds ou sipervis o (pode usar oridieses)

Caminiha menas de 50 meros, com pouca guds —
Idependenie em caleira de rodas, desiocarse peo menos 3 meros, indunda
Ui

Imdrved

F7. Sublr 8 descer escadas
Irdependenie, com ou sem gudas téoicas
Precisy de quda
bemaz

FE. astir
Idapendenie {indundo botdes, lachos, sacadores, e )
Necezsita de guda, mas pode fuer corea de mesade som guda
Dependene

F3. Controlo Intagtinal
Conirola perfstamente, sem acdenies, podendy Euwer uso de sposidno ou smils
Acdenie ocasional M T e
Incaninante ou pracey de uso de digkres

Fib. Controlo urin aric
Conrola perkstamente, mesma dgaiad, desde que sea copar de manusear
aigilia sazink
Acidenie ocamonal {mdxma uma vez por semar )
booninente, ou dgaliado, sedo incpaz de manusear a Agaia sasnho
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Muita cbrigada pela sua colaboraciao, pode enrar em coniacio connasoo Jiravés do seguin e
ereluraga de email. gapmarcac aai@is. dusiada ot
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