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Sobrecarga na Qualidade de Vida em Cuidadores Informais de Pessoas com Deficiéncia

Resumo

A investigacdo mostra que a prestacdo de cuidados informais é habitualmente
realizada por pessoas sem formacgdo nem remuneracdo para o efeito. A prestacao de
cuidados informais constitui um encargo muitas vezes associado a elevados niveis de
sobrecarga que se refletem negativamente na qualidade de vida dos cuidadores
informais. O presente estudo teve por objetivo fazer a caracterizacdo
sociodemogréfica de uma amostra de cuidadores informais de pessoas com
deficiéncia (PcD) portugueses, avaliar os niveis de sobrecarga associados a prestacdo
de cuidados e compreender a relagdo entre a sobrecarga e a qualidade de vida. A
amostra de participantes integrou 65 cuidadores informais (CI), com uma média de
idades de 51,94 anos. Na recolha de dados foram utilizados um questionario
sociodemogréafico construido para o efeito, a Escala de Sobrecarga do Cuidador —ESC
e World Health Organization Quality of Live (verséo reduzida) - WHOQOL-bref. Os
resultados mostram que a sobrecarga sentida pelos cuidadores, influencia
moderadamente a sua qualidade de vida, atividade exigente sendo promotora de uma

menor percecdo de qualidade de vida.

Palavras-Chave: Cuidadores Informais, Pessoas com Deficiéncia, Sobrecarga e

Qualidade de Vida



Burden on Quality of Life if Informal Caregivers of People with Disabilities

Abstract

Research shows that the provision of informal care is usually provided by
untrained and unpaid people. The provision of informal care is a burden often
associated with high levels of overload that negatively reflect the quality of life of
informal caregivers. Present study prupose to characterize a sample of informal
caregivers of Portuguese people with disabilities, to assess the levels of overload
associated with care delivery, and to understand the relationship between overload
and quality of life. The sample of participants included 65 informal caregivers (IC),
with a mean age of 51.94 years. In the data collection was used a sociodemographic
questionnaire constructed for this purpose, the Zarit Burden Interview Scale (ZBI) and
World Health Organization Quality of Live (reduced version) - WHOQOL-bref. The
results show that the overload felt by caregivers moderately influences their quality

of life, a demanding activity that promotes a lower perception of quality of life.

Key words: Informal Caregivers, People with Disabilities, Overload and Quality

of Life
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Introducéo

O presente estudo surge no ambito do Mestrado em Psicologia Clinica e da Saude

frequentado no Instituto Universitario da Maia sob a orientacdo da Dra. Liliana Meira.

De acordo com o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (2011) cerca de 720
milhdes de pessoas em todo o mundo possuem algum tipo de deficiéncia. Em Portugal,
no ano de 2001, os censos constatavam a existéncia de 630 mil pessoas com deficiéncia
(Prodata, 2001), sendo que, até a data, ndo existem dados estatisticos sobre 0 nimero de
cuidadores informais nos diversos contextos (i.e. deficiéncia, velhice e doencga). No
entanto, estima-se que a atividade invisibilizada dos cuidadores informais permitira ao
estado portugués poupar quase 333 milhdes de euros por més e cerca de 4 mil milhdes de

euros por ano (Campos, 2018).

Estes cuidadores, designados na literatura por “cuidadores informais”, sdo pessoas
da rede social informal das PcD, que ndo possuem formacdo e nem remuneragdo para o
efeito e que ou se disponibilizam ou sdo escolhidas como cuidadores por ndo possuirem
uma atividade formal, por estarem associados a historial ou serem considerados um
prototipo de cuidador (e.g. mulher; mae) (Braccialli, Bagagi, Sankako, & Arauljo, 2012;
Patricio, 2013; Pimenta, 2010). O facto de existirem pessoas com deficiéncia que
precisam de cuidados ou auxilio no seio familiar promove um aumento na sobrecarga
adicional dos seus familiares contribuindo para uma acumulacdo de papéis familiares com
0 papel de cuidador/a informal (Schulz et al., 1999; Barbosa, et.al 2010; Trigueiro,et.al.

2011).

A presente dissertacao teve objetivo compreender a relagcdo entre a sobrecarga e a
qualidade de vida de uma amostra de cuidadores informais de pessoas com deficiéncia
portugueses. Esta dissertacdo estd organizada em dois capitulos, sendo o primeiro

referente ao enquadramento tedrico do tema, suscitando uma discussao sobre os termos
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mais apropriados para a designacédo de deficiéncia, cuidados, motivacdes, fatores de risco
e dificuldades associadas ao papel de cuidadores informais e, por ultimo, fatores
protetores e apoio designados. Por fim, o segundo capitulo € referente a apresentacao do
estudo empirico implementado seguindo-se a descri¢cdo da metodologia de investigacgéo,
procedimentos, recolha de dados, analise e descricdo da amostra e resultados, discussao

de resultados e principais conclusdes.



Capitulo I: Enquadramento Teorico

O enquadramento tedrico que se segue tem por base a revisdo da literatura. A primeira
parte aborda a definicho do termo deficiéncia, conceitos, modelos e principais
necessidades envolvidas. Uma segunda parte pretende descrever o papel dos cuidadores
informais na vida das pessoas com deficiéncia e as principais motivacOes e implicac6es
associadas a este papel. Por ultimo, destaca-se a sobrecarga emergente no papel do
cuidador informal e o impacto da mesma na qualidade de vida dos cuidadores informais

de pessoas com deficiéncia.

1. Definigdo de Deficiéncia

Nos Ultimos anos tem-se registado uma discussdo na sociedade civil referente a
escolha da designacdo correta para referenciar uma pessoa que tenha algum tipo de
deficiéncia. Etimologicamente, a palavra deficiéncia deriva do latim, «deficientia», que
se traduz por uma ‘“caréncia, falta ou insuficiéncia” salientando assim, a existéncia de

sistemas ou partes do corpo que ndo funcionam adequadamente (Sampaio & Luz, 2009).

Em 1975 surge a Declaracéao dos Direitos das Pessoas Deficientes que estabelece
0 termo «pessoas deficientes» como pessoas incapazes de assegurar por si mesmas, total
ou parcialmente, as necessidades de uma vida individual ou social normal, devido a
presenca de uma deficiéncia fisica ou mental, congénita ou adquirida. Seis anos depois,
em 1981 ocorreram as comemoragdes do “Ano Internacional das Pessoas Deficientes”
com o objetivo de proceder a criacdo de planos de acdo que promovam a igualdade de
oportunidades, reabilitacdo e prevengdo das deficiéncias, constituindo a Classificagdo
Internacional de Impedimentos, Deficiéncias e Incapacidades (CIDI). A CIDI surge como

um instrumento alusivo a um quadro de referéncia universal que pretende descrever,



avaliar e medir a saude e a incapacidade de individuos e populacdes (ONU,1998;

Buchalla, 2003).

Ap0s as comemoragdes do “Ano Internacional das Pessoas Deficientes” 0 termo
deficiente foi considerado inadequado por ONGs e cientistas sociais devido a carga
negativa e depreciativa da pessoa presente no termo, possibilitando a sinalizacéo e a
discriminacdo da pessoa, no seu todo e em todos 0s seus contextos, como deficiente -
inadequada - imperfeita. O conceito “deficiente” € criticado por denunciar a existéncia de
uma caracteristica individual imperfeita na interacdo social, culpabilizando a pessoa pela
sua inadaptacdo ao meio envolvente (Amiralian et al., 2000; Diniz, Barbosa, & Santos,

2009).

De acordo com Sassaki (2003), os movimentos mundiais de pessoas com
deficiéncia adotaram a expressdo «Pessoas com Deficiéncia» com o objetivo de
defenderem os principios pelos quais se regem, sendo eles: “(...) (1) N&o esconder ou
camuflar a deficiéncia; (2) N&o aceitar o consolo da falsa ideia de que todo 0 mundo tem
deficiéncia (....) (5) Combater neologismos que tentam diluir as diferencas, tais como,
“pessoas com capacidades especiais”, “pessoas deficientes”, “pessoas com habilidades
diferenciadas”.” Estes movimentos de PcD mostram também discordancia com o conceito
«portador de deficiéncia», alegando que ndo “portam/ transportam” a deficiéncia, ndo
sendo esta uma caracteristica dissociativa do individuo, que se reflete no exemplo de um

objeto que, por vezes, transportamos ou ndo transportamos (Sassaki, 2003;Silveira

Mazzotta & D’Antino, 2011).

Em 2006 surge Convencao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia que adota
conceito de «pessoas com deficiéncia» defendendo que as pessoas com deficiéncia sdo,
sobretudo, «<PESSOAS». Posto isto, da-se relevancia a necessidade de tratar as pessoas

com deficiéncia como pessoas iguais a qualquer outra pessoa com 0S Seus



«protagonismos, peculiaridades, contradicdes e singularidades». As pessoas com
deficiéncia sdo assim concetualizadas como individuos que tem direito a sua autonomia,
participacdo e inclusdo na sociedade, sendo a deficiéncia apenas mais uma das muitas
caracteristicas particulares das pessoas que se encontra legalmente (através de atestados
médicos, exames,..) e socialmente (visualizacdo de caracteristicas diferentes) definida /

classificada (Organizacao das NacGes Unidas, 2006).

1.1.Classificacao da Deficiéncia

Segundo a legislacdo portuguesa, por «pessoa com deficiéncia ou incapacidade»
entende-se a existéncia na pessoa de uma perda ou anomalia, congénita ou adquirida, de
funcbes (fisicas e psicologicas) ou estruturas capazes de comprometer a atividade
capacidade de participacdo do individuo na sociedade (Decreto Lei n°202/96). Em
Portugal é através do Atestado Médico de Incapacidade Multiusos, certificado por uma
Junta Médica, que se comprova a existéncia de uma deficiéncia, apresentando o grau de
incapacidade, de acordo com a Tabela Nacional de Incapacidades (Decreto-Lei n.°
352/2007). O referido atestado pode ser obtido através de um requerimento, dirigido ao
Delegado de Salde, com o objetivo de se proceder a uma avaliagdo médica da

incapacidade apresentada pelo individuo (Seguranca Social, 2017).

No panorama internacional, a Organizacdo Mundial de Saldde constituiu um
instrumento — a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF)- cujo objetivo é denominar e classificar que funcBes foram afetadas pela doenga ou
deficiéncia (Buchalla, 2003; Di Nubila & Buchalla, 2008). A CIF propde uma
classificacdo de deficiéncia de forma a orientar os profissionais dos servicos de medicina,
reabilitacdo e outros na distingdo entre os conceitos de deficiéncia, incapacidade e
desvantagem. Assim, por deficiéncia (impairment) compreende-se a existéncia de uma

perda ou anormalidade da estrutura (e.g. defeito visivel no membro inferior) ou da funcéo



(e.g. dificuldade na marcha) anatomica ou fisiologica, temporaria ou permanente
(Amiralian et al., 2000). Por sua vez, a definicdo dos termos incapacidade (disability) e
desvantagem (handicap) permitem uma maior compreensdo das consequéncias das
deficiéncias ja que, por incapacidade compreende-se que existe uma consequéncia no
rendimento funcional, ou seja, que a deficiéncia traduz-se em diversidade e dificuldade
no desempenho de atividades de vida diaria, 0 que combinara numa desvantagem da
pessoa com deficiéncia na sua participacdo e envolvimento no meio social (Farias &

Buchalla, 2005; Barbotte, Guillemin, Chau, & Group, 2001)

Os conceitos deficiéncia e incapacidade surgem com concetualizagdes distintas
entre si, que, contudo, ndo deixam de estar relacionadas. A deficiéncia pressupde a
existéncia de uma perda ou anormalidade da estrutura ou funcédo psicoldgica, fisioldgica
ou anatémica, temporaria ou permanente, representando assim a visualizacdo externa de
um de um distarbio organico ou perturbacdo no érgdo. Por sua vez, a incapacidade é
concetualizada como um conceito mais abrangente que contempla a dificuldade de
interacdo e compreensdo de um individuo em contacto com o ambiente. Assim concluir-
se-a que nem toda a deficiéncia resulta numa incapacidade, podendo o individuo ajustar-
se facilmente as especificidades da sua deficiéncia (Di Nubila & Buchalla,

2008;Amarilian, et. al. 2000).

De forma a garantir os direitos das pessoas com deficiéncia, em 2006, foi adotada
na Assembleia Geral das Nag¢bes Unidas, a Convencdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD) que descreve a deficiéncia como um resultado da interacdo entre as
pessoas com deficiéncia e das barreiras sociais e arquitetonicas. Estas barreiras
simbolizam a dificuldade das pessoas com deficiéncia no acesso a uma participagéo plena
e efetiva na sociedade em condicGes de igualdade para com outras pessoas. A referida

Convencdo € considerada o instrumento mais importante da historia para o



reconhecimento e promocao dos diretos das pessoas com deficiéncia, defendendo uma
posicao de discordia e de proibicdo de atitudes discriminatdrias para com as pessoas com
deficiéncia e assegurando 0 acesso a servigos de reabilitacdo, saude, informacéo e

servigos publicos (CDP,2006; Harpur, 2012).

A CIF e a Convencéo adotam diferentes modelos para abordar o tema deficiéncia
e as suas implicagbes, demonstrando a aquisicdo de uma compreensdo holistica da
deficiéncia por parte da Organizacdo Mundial de Saide (OMS). A CIF baseia-se no
modelo médico da deficiéncia salientando os impedimentos dos corpos com deficiéncia,
considerados como objetos de intervencdo biomédica. Na intervencdo biomédica a
deficiéncia é concetualizada como uma desvantagem indesejada oferecendo préticas de
reabilitacdo ou préticas curativas de forma a reverter e atenuar os sinais de anormalidade
(Mangia, Muramoto, Lancman, & De, 2008). Por sua vez, a Convencgéo dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia debruca-se no modelo social para definir o conceito de
deficiéncia como um «construto social» emergente. A deficiéncia é assim considerada um
fendmeno socioldgico e ndo uma determinagdo da natureza do individuo, sendo referida
como uma consequéncia da interacdo entre o sujeito e uma sociedade pouco sensivel a

diversidade (Shakespeare, 2006).

A seguir serdo abordados os modelos da deficiéncia que, influenciados por
periodos historicos, definem a compreensdo da deficiéncia utilizada na justificacdo de

medidas publicas e sociais para com esta tematica.

1.2. Modelos de Concetualizacao da Deficiéncia

Ao longo dos anos a deficiéncia tem sido estudada e compreendida a luz de cinco
modelos distintos: o Modelo Caritativo, 0 Modelo Médico, o0 Modelo Social, 0 Modelo
Biopsicossocial e 0 Modelo de Apoio a Vida Independente. O enquadramento histérico-

social da deficiéncia permite perceber a evolucdo da concetualizacdo da deficiéncia,, a
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adotacdo de medidas desde o isolamento até a cultura de incluséo, a difusdo de direitos e
as caracteristicas definidas para a participacédo social ativa de PcD (P. I. de S. R. Martins,

2014).

Comecando pelo Modelo Caritativo da Deficiéncia este surge com fortalecimento
do cristianismo durante a Idade Média e concetualiza a pessoa com deficiéncia como
alguém com um «doenga intratavel», pela qual ou se demonstrava sentimentos de «pena»
(compaixdo, piedade, comiseracdo) ou se incutia sentimentos de «culpa» nos familiares
pela personificagdo do seu pecado na pessoa com deficiéncia. Devido a esta
concetualizacdo «negativa» da deficiéncia pela sociedade, as pessoas com deficiéncia
eram remetidas escondidas no seio familiar e em institui¢6es de caridade, encontrando-se
isoladas do convivio social e familiar sendo tuteladas por profissionais religiosos

embutidos de senso de caridade e compaixao (Augustin-Ucs, n.d.; Maior, 2009).

Na primeira metade do século XX, surge 0 Modelo Médico (ou Individual ou
Biomédico) da Deficiéncia que equaciona a deficiéncia como um problema particular da
pessoa necessitado de uma abordagem que visa a “normalizagdo” através do isolamento
da pessoa em hospitais. De acordo com este modo, a deficiéncia é considerada como um
“defeito” no corpo da que precisa de ser normalizado de forma a torna-la apta para a
interacdo em sociedade, restringido o problema da deficiéncia ao meio cientifico

(Barnes, 2002; Gonzalez, 2006; Sochaczevski & Tavares, 2013).

Nos anos 60, e constituindo no Reino Unido o Movimento Social da Deficiéncia
(Social Disability Movement) que vem defender a deficiéncia como uma «construgao
social» sendo, portanto, um produto de uma sociedade incapaz de se adaptar as diferentes
formas de interacdo social. O modelo social defende a necessidade de intervengdes no

contexto social de forma a promover a acessibilidade a espacgos urbanos, transporte e a



meios de comunicacdo e informacéo através do acesso a tecnologia especializada por

pessoas com deficiéncia (Bisol, Pegorini, & Valentini, 2017; Haegele & Hodge, 2016).

Em 1977, o psiquiatra George L. Engel, publicou um artigo no qual salienta a
necessidade da reformulagdo do modelo médico e do modelo social comprovando a
relacdo entre diversos fatores na constituicdo de uma deficiéncia na pessoa. Designado
como Modelo Biopsicossocial da Deficiéncia, este modelo afirma que a deficiéncia além
de se definir como uma consequéncia das incapacidades dos corpos e das suas limitacGes
fisicas e mentais constitui-se também como produto da sociedade que ndo permite o
acesso a condicOes de igualdade. De acordo com o modelo, ocorre uma sobrevalorizagao
do papel do contexto na participacdo e desempenho em atividades sociais o que implica
a intervencdo no préprio contexto de modo a facilitar o acesso de pessoas com deficiéncia
aos direitos fundamentais (Engel, 1980;Schoenfeld-Smith et al., 1996; Nubia, 2010;

Sampaio & Luz, 2009 Araujo, 2013).

Poer fim, Modelo de Apoio a Vida Independente (MAVI1), constitui-se como uma
proposta do XXI Governo Constitucional Portugués (2015) e rege-se pela defesa do
direito a uma vida independente por parte das PcD, consagrado na (CDPD). Este modelo
consagra o direito a igualdade de oportunidades de educacéo, trabalho e formacao ao
longo da vida, acesso a servi¢os de apoio e promoc¢do da uma sociedade inclusiva atraves
da eliminacéo de barreiras e da ado¢do de medidas que visem a participacao social das
PcD. A pessoa com deficiéncia é concebida como um ser idiossincratico que necessita de
assisténcia pessoal para a realizacdo de atividades de vida diaria e outras atividades do
seu interesse (e.g. auxilio na deslocagao para o trabalho, ...)(Gabinete da Secretaria de

Estado da Incluséo das Pessoas com Deficiéncia, 2017).



1.3.0 papel dos cuidadores informais na vida das pessoas com deficiéncia

Quando surge no seio familiar uma pessoa com deficiéncia necessitada de cuidados
permanentes ao longo da vida, a familia sofre alteracbes no seu desenvolvimento e
organizacdo devido a necessidade de definir um elemento como o cuidador informal da
pessoa com deficiéncia (Simdes, Silva, dos Santos, Misko, & Bousso, 2013).

O cuidador é caracterizado como a pessoa que assume a funcdo de prestar auxilio
(cuidados) nas atividades de vida diaria (como alimentacéo, higiene) a criancas, adultos
ou idosos com limitacdes funcionais / deficiéncias (Amendola, Oliveira, & Alvarenga,
2008). Os cuidados referem-se a um conjunto de responsabilidades que podem incluir
diferentes tipos de ajuda, tais como, supervisao diaria, de vinte e quatro horas por dia, a
delegacdo de responsabilidades como pagamentos, compras, gestdo e assessoria
financeira e juridica, transporte, cuidados basicos de higiene, alimentacdo, supervisao da
medicacdo, organizacdo de cuidados de salde e estabelecimento de suporte emocional

(Smith, 1999).

Os cuidadores informais sdo descritos como pessoas proximas a pessoa com
condicdes debilitadas e / ou deficientes que se encarregam de prestar um conjunto de
servigos que sdo definidos como «caregiving», mais especificamente, tarefas de
assisténcia e apoio ndo remunerado a familiares ou amigos com necessidades fisicas ou
psicoldgicas (Mohammed, Priya, & George, 2015). Especificamente na deficiéncia, 0s
cuidadores informais de pessoas com deficiéncia sdo, na maioria das vezes, mulheres,
casadas, mées da pessoa com deficiéncia e possuem baixos niveis de escolaridade (Lucena
Trigueiro, de Lucena, de Aragdo & Lemos, 2011; Masuchi, & Rocha, 2012; Braccialli

et.al. 2012).

E sobretudo através da familia mais chegada & pessoa com deficiéncia (familiares

diretos como; mée, filhas, esposas,) que surgem 0s responsaveis pela prestacdo de

10



cuidados e auxilio em atividade de vida diaria (cuidadores informais).(Alves, Brandé&o,
Teixeira,..., Paul,2015.; Badia | Corbella, 2005; Martins, Pais -Ribeiro e Garret, 2003).
A familia constitui-se assim como a unidade basica de suporte de pessoas que necessitam
de cuidados (desde criancas, adultos ou idosos com deficiéncia), sendo um importante
recurso de servicos de ajuda pessoal (Marcheti Barbosa, Ferreira Gomes Balieiro &

Mandetta Pettengill, 2012).

O auxilio destes cuidadores pode ocorrer em varias atividades tais como atividades
instrumentais relacionadas com o transporte, organizacdo domeéstica (realizacao de tarefas
domeésticas) e gestdo financeira através de pagamentos de servi¢cos como- luz, gaz,
compras; atividades pessoais e atividades de lazer; podendo acumular também a
responsabilidade pela prestacéo de cuidados relacionados com a higiene (banho; troca de
fraldas;...), o vestuario, a alimentagdo, a medicagdo e satisfacdo de necessidades sociais
como estimulacdo, envolvimento na sociedade e promoc¢édo da independéncia (Yanguas

Lezaun & Leturia Arrazola, 2000) .

No cumprimento do papel de cuidador informal, o responsavel por pessoas com
deficiéncia vé o seu papel “invisibilizado” aos olhos da sociedade. O trabalho do cuidador
é visto como «natural»; «parental», justificando a oferta insuficiente de instrumentos
tedricos e préaticos para a qualificacdo dessa pratica profissional (Masson, de Brito, & de
Sousa, 2008). Apesar de considerado “natural” ao ser humano, a presta¢ao de cuidados
envolve fatores de risco que fragilizam o cuidador no confronto direto com os seus
desafios. A carga negativa dos fatores de risco é balanceada pelas motivacGes que

justificam a prestacdo de cuidados e pelas “motivac¢des” referidas pelos cuidadores.

1.4.As motivacdes dos cuidadores informais

A insercdo no seio familiar de pessoas com deficiéncia apresenta uma sobrecarga
adicional nas dimensdes social, financeira e psicologica devido a quantidade de cuidados
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necessitados pela PcD, promovendo uma acumulacdo de papéis familiares com o papel

de cuidador/a (Barbosa et al., 2010).

A escolha ou auto designagdo para ser cuidador informal surge através de um
processo dindmico e sociocultural, que sofre influéncia dos grupos socias em que as
pessoas se inserem. As experiéncias pessoais de cada membro da familia, o dever moral,
as diferentes constituicdes dentro da familia (e.g. pai -filho) que, por sua vez, envolvem
a construcéo de significados maltiplos de dever ou obrigacédo (e.g. é a obrigacao dos pais
cuidar dos filhos) séo considerados as motivagOes mais frequentes para a decisao de ser

cuidador informal (Simdes et al., 2013).

Outros fatores como a falta de disponibilidade de outros elementos da rede,
normalmente sdo as pessoas que estdo desempregadas que se responsabilizam pela
prestacdo de cuidados, as questdes culturais como, por exemplo, é esperado as mulheres
(maes, esposas, filhas) assumam a responsabilizacdo pela prestacdo de cuidados sdo
também considerados importantes na escolha ou autodesignacdo do cuidador (Moleta,

Guarinello, Berberian, & Santana, 2011).

Na aceitacdo do papel de cuidador informal encontra-se refletida a influéncia de
uma conjugacédo de cinco fatores: grau de parentesco, ha maioria das vezes o cuidador
tem algum grau de parentesco para com a pessoa cuidada (e.g. mae, esposa, filha) (Alves
et al., 2015; Masuchi & Rocha, 2012) , o género -estudos indicam que as mulheres estdo
historicamente associadas ao papel de cuidador (Amendola et al., 2008; Trigueiro, Lucena,
Aragdo, & Lemos, 2011), existindo estudos que afirmam que os homens assumem com
menor probabilidade o cargo de cuidador informal, sendo que quando assumem sdo

normalmente cénjuges (Baum & Page, 1991; Silverstein & Litwak,1993).

Um outro fator que se revela uma motivacéo para assumir o papel de cuidador
informal prende-se com a proximidade fisica e afetiva entre as pessoas, sendo pessoas que
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convivem, que partilham habitacdo com pessoas com deficiéncia tem mais probabilidade
de se assumir como cuidadores informais (Penrod et.al, 1995) e, por Gltimo, as questdes
como a moralidade e solidariedade como base de justificativas para a prestacdo de

cuidados (Cattani, 2004).

1.5. Fatores de risco e dificuldades associadas ao papel de cuidador informal de
pessoas com deficiéncia

Os fatores de risco associados ao papel do cuidador explicam quais sdo as
consequéncias indiretas para o cuidador adjacentes a prestacdo de cuidados. Estudos
indicam que os cuidadores informais estdo sujeitos a maior risco de mortalidade
prematura dado as implica¢des do cuidado no bem-estar dos proprios sujeitos (Amendola
et al., 2008;Schulz et al., 1999).

Os cuidadores informais constituem uma populacdo em risco devido a sobrecarga
existente na demanda de cuidados necessarios das pessoas com deficiéncia que implica
muitas vezes um aumento do isolamento /alheamento social. O isolamento social destes
cuidadores propicia assim um maior desconhecimento sobre 0s servigos de apoio
disponiveis e uma maior desatualizacdo sobre quais as estratégias mais eficazes para o
desempenho da atividade de prestagdo de cuidados (Goodhead & Mcdonald, 2007;
Amendola, Oliveira, & Alvarenga, 2008).

Neste contexto, os cuidadores informais apresentam assim frequentemente falta
de conhecimento acerca dos servigos disponiveis, disturbios de sono, hipertenséo arterial,
alteragOes no sistema endocrino, baixa eficacia das vacinas e baixa adesdo e dificuldades
economicas devido a prestacdo de cuidados (Cannuscio et al., 2002).

Cuidadores de pessoas com deficiéncia também tem grande probabilidade de
desenvolver problemas musculares, doencas no sistema cardiovascular e fadiga (Simdes
et al., 2013) . O suporte social revela-se como um fator protetor possuem uma rede de

suporte social tendem a demonstrar menores niveis de sobrecarga, menores niveis de
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fadiga e exausta e menor isolamento social (Fiamenghi & Messa, 2007; Goodhead &
McDonald, 2007).

De acordo com Schoeller et al., (2012) as dificuldades dos cuidadores estdo
diretamente relacionadas com a tipologia de deficiéncia. Posto isto, cuidadores de pessoas
com deficiéncia mental e intelectual estdo mais sujeitos a um maior desgaste emocional e
psicoldgico devido as fracas capacidades funcionais e cognitivas da pessoa, a presenca de
problemas comportamentais, desconhecimento social das necessidades da pessoas com
deficiéncia mental e intelectual e, por Ultimo, devido a auséncia ou pouca divulgacdo de
respostas sociais que vao de encontro as necessidades desta populacdo em especifico
(Seltzer & Krauss, 2001; Bigby, 2002). Num outro estudo sobre cuidadores informais de
pessoas com deficiéncia fisica, verificou-se a correlacdo positiva entre graves dificuldades
ao nivel da mobilidade e elevados niveis de sobrecarga fisica que originaram sobretudo
consequéncias de nivel fisico motor dos préprios cuidadores, sendo expressos atraves de
sintomas de cansaco e fadiga, tensdo, distdrbio do sono, maior probabilidade de
desenvolver doencas cardiovasculares e respiratorias (Teixeira, Hespanhol, & Marquez,

2012).

Conclui-se assim que os cuidadores informais de pessoas com deficiéncia,
necessitam de intervencdes simples focadas na educagdo do cuidador e no seu treino
podem ser altamente benéficas em ambientes onde o conhecimento € baixo e o suporte
dos servigos formais é limitado (Guerra, Ferri, Fonseca, Banerjee, & Prince, 2011). A
formac&o e capacitagdo de familias e cuidadores informais de pessoas com deficiéncia é
considerada uma forma de combater os principais problemas dos cuidadores, o isolamento
e a dificuldade de acesso a informacdo. Estas formacdes permitem apoiar os cuidadores
na sua tarefa, proporcionar uma melhor percecdo no que respeita as deficiéncias e

dificuldades acrescidas das pessoas a quem prestam cuidados e divulgar e promover o
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acesso a direitos que se encontram totalmente desconhecidos (Muniz & Viana, 2013;

Preece & Almond, 2008).

1.6. Fatores protetores e apoios facilitados a cuidadores informais

A assuncdo do papel de cuidador informal pela familia é feita também através de
um processo de selecdo que tem em conta um conjunto especificidades acerca do estado
fisico e emocional de um dos elementos de forma a escolher alguém com saude fisica e
mental e que demonstre disponibilidade para o desempenho das func¢des. Os cuidadores
informais que ndo apresentam alteracdes do estado de salde, que possuam uma boa
interacdo com a PcD e que disponham de um estatuo socioeconémico favoravel tendem
a percecionar mais positivamente o ato de cuidar e, consequentemente, acautelar a
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia necessitadas dos seus cuidados (Barbosa,
Pettengill, Farias, & Lemes, 2010; Nufiez, 2003). De acordo com o0s autores Neves,
et.al (2013) a existéncia de uma rede formal de cuidados de salde e o facil acesso a
informacdes necessaria para organizar a sua vida diaria sdo fatores protetores para 0s

cuidadores.

Contudo importa salientar também que a auséncia de deficiéncia mental e
intelectual incapacitantes e a presenca de um grau menor de comprometimento das
pessoas com deficiéncia podera indiciar uma melhor percecdo da qualidade de vida por
parte dos cuidadores informais de pessoas com deficiéncia, dado que a incapacidade
mental das pessoas com deficiéncia mental pressupem um maior esforgo e um maior
grau de exigéncia e vigilancia na prestacéo de cuidados (Vecchio, Stevens, & Cybinski,

2008; Lippold & Burns, 2009)

Em Portugal, os cuidadores informais de pessoas com deficiéncia sdo apoiados
pelo estado através do subsidio por assisténcia de 3? Pessoa, que se concretiza em uma
prestacdo mensal em dinheiro de forma a compensar as familias que tenham descendentes
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com deficiéncia. Essa compensacao reflete-se no abono de familia que acumula uma
bonificacdo por deficiéncia para criancas que tenham algum tipo de deficiéncia e que

necessitem do acompanhamento permanente da 32 Pessoa (Seguranca Social, 2017).

A Secretaria de Estado para a Inclusdo promoveu também construcao dos Centros
de Apoio a Vida Independente (CAVI) (Agéncia Lusa, 2017). Os CAVI constituem-se
como uma organizagdo sem fins lucrativos, integrada e dirigida por pessoas
com deficiéncia com o objetivo de dar resposta as necessidades de formacdo dos
assistentes pessoais € a definicdo dos contetdos dessas formacdes através do contacto
com as pessoas com deficiéncia; auxiliar a gestdo individual da relacdo laboral entre o
utilizador e o assistente pessoal (definicdo de pagamentos, controlo do cumprimento de
horarios e qualidade da assisténcia,); promover uma definicdo e gestdo de aspetos
coletivos da prestacdo de assisténcia pessoal e, por ultimo, intervir diretamente noutras
areas que proporcionem uma melhoria da qualidade de vida da populacdo com deficiéncia

e cuidadores (CAVI, 2017) .

Os cuidadores informais comegcam a ver alguns dos seus direitos reivindicados
através do debate lancado na esfera politica sobre o Estatuto dos Cuidadores Informais.
No entanto, é de salientar que as medidas previstas ainda ndo estdo claramente definidas,
ndo se sabendo ao certo se serdo incluidos todos os cuidadores informais -idosos, pessoas
com deficiéncia, pessoas com cancro e ndo estando claramente definidas resolugdes
definitivas. Contudo, uma das medidas previstas sera a abrangéncia do «tempo de
descanso do cuidador», promovido através da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), aos cuidadores informais de forma a promover uma pausa efetiva

nos trabalhos desenvolvidos (Rocha, 2017) .
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2. O Impacto da Sobrecarga na Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais de

Pessoas com Deficiéncia

Na literatura surgem constantemente referéncias aos conceitos sobrecarga e
qualidade de vida de cuidadores formais e informais pressupondo a existéncia de uma
relacdo inversamente proporcional entre si. A presenca de uma pessoa com deficiéncia
no seio familiar, com dificuldades na realizacdo de atividades de vida diaria, faz com
alguém se torne o responsavel pela funcdo de prestar cuidados, sendo nomeado ou
adquirindo gradativamente a funcdo de cuidador informal. O assumir desta fungéo
desencadeia um aumento da sobrecarga que ira influenciar negativamente a qualidade de
vida do cuidador informal (Pereira & Carvalho, 2012; Delalibera, Presa, Barbosa, & Leal,

2015; Oliva-Moreno et al., 2018)

2.1.A Sobrecarga nos cuidados informais a pessoas com deficiéncia

O termo sobrecarga concetualiza o conjunto de consequéncias (i.e. problemas
fisicos, psicoldgicos e socioecondmicos) que resultam de uma relacdo de prestacdo de
cuidados para com um doente, deficiente ou idoso capazes de afetar diversos aspetos da
vida do individuo. A populacéo de cuidadores informais depara-se com uma altera¢do nas
relacdes familiares e sociais, na sua carreira profissional, dificuldades financeiras, sociais,
na intimidade, na liberdade e no seu equilibrio emocional. Os trabalhos desenvolvidos
vém evidenciar a necessidade de implementacdo de estratégias preventivas para atenuar

0 impacto da sobrecarga nos cuidadores informais (Vitaliano et al., 2004; Sequeira, 2010).

Os cuidadores informais relatam que as atividades que geram maior grau de
sobrecarga encontram-se estritamente relacionadas com a ocupag¢do do tempo dos
pacientes e a supervisao dos comportamentos problematicos das pessoas necessitadas de
cuidados, ou seja, a sobrecarga subjetiva derivada da percecdo pessoal do cuidador.

(Barroso, Bandeira, & Nascimento, 2009; Sequeira, 2010). Esta percecdo pessoal do
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cuidador ¢ influenciada por varios fatores como a relagédo estabelecida entre cuidador e
pessoa com deficiéncia e a percecdo da rede de suporte social por parte do cuidador

(Jungbauer,et.al. 2003; Van der Lee, et.al. 2014).

Num estudo sobre cuidadores informais de pessoas com deficiéncia fisica e
motora, Rosa et. al. (2011) analisaram o impacto da sobrecarga em cuidadores de criang¢as
com paralisia cerebral. Numa amostra de 32 cuidadores, 27 (84,38%) eram maes com
idades entres 0s 24 e o0s 69 anos (M = 37,63 anos). O estudo conclui que quanto maior a
incapacidade motora e o grau de dependéncia da crianca, maior é a sobrecarga sentida
pelo cuidador e, portanto, maior é o impacto da sobrecarga na qualidade de vida dos

cuidadores informais de pessoas com paralisia cerebral.

Num outro estudo sobre cuidadores informais de pessoas com deficiéncia, foram
analisadas a caracteristicas sociodemogréaficas e a relacdo entre a sobrecarga e a qualidade
de vida de uma amostra de 66 cuidadores de pessoas com deficiéncia intelectual, (M=
50,29 anos), constituida na sua maioria por mulheres (83,3%), maes (56,1%), casadas
(54,5%) e reformadas (53%). O referido estudo verificou a existéncia de uma relacao
direta da sobrecarga na qualidade de vida dos cuidadores, sendo quanto maior a
sobrecarga relatada, pior a qualidade de vida. Os cuidadores mencionavam a falta de
dinheiro, o encargo com a responsabilidade dos cuidados e a dependéncia como principais
fatores responsaveis pela sobrecarga excessiva. Neste estudo, os cuidadores de pessoas
com deficiéncia intelectual apresentavam piores resultados no dominio psicologico

(Pimenta,2010).

No seu estudo Silva et. al. (2013) pretendeu a avaliar o perfil de cuidadores
familiares de pessoas com deficiéncia fisica e deficiéncia multipla adquirida. O estudo
contou com a participacdo de vinte e dois cuidadores familiares que procederam ao

preenchimento de um questionario sociodemografico, um questionario de sobrecarga -
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Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC) (Sequeira, 2010) e um questionario de qualidade
de vida (WHOQOL-bref) (Serra et al., 2006). O estudo concluiu que a maioria dos
cuidadores eram mulheres, casadas e apenas com o primeiro ciclo completo e que néo
existem diferencas estatisticamente significativas entre cuidadores informais de pessoas
com deficiéncia fisica e cuidadores informais de pessoas com deficiéncia multipla. Porém,
apesar de ndo existem diferencas estatisticamente significativas entre ambos o0s grupos,
verificou-se que a qualidade de vida dos cuidadores é fortemente influenciada pela
sobrecarga derivada do auxilio a atividades que envolvam esforcos fisicos dando-se
destaque a necessidade de intervencdo terapéutica para auxiliar na relagcdo entre paciente

e cuidador( Silva, Gomes, & Franzolin, 2013).

E importante salientar que a sobrecarga sentida pelos cuidadores, desde
sobrecarga fisica até sobrecarga mental e social resultantes da prestacdo de cuidados,
constitui um risco elevado para a salde dos proprios cuidadores informais. Os elevados
niveis de stress, ansiedade, depressdo e isolamento frequentemente experienciados
contribuem para a detioracdo gradual do estado de saude fisico e mental dos cuidadores

(Figueiredo & Sousa, 2008).

A sobrecarga dos cuidadores informais é influenciada diretamente pelas
caracteristicas da pessoa a quem prestam cuidados sendo que o tipo de deficiéncia, a idade
do cuidador e a duracdo do cuidado véo refletir-se na maior ou menor dedicacdo
/sobrecarga dos cuidadores. As caracteristicas pessoais do cuidador, a dinamica e as
caracteristicas familiares, a disponibilidade das redes de apoio social, as leis socias
sanitarias estabelecidas e a acessibilidade e qualidade dos servicos de saude também
influenciam os niveis de sobrecarga e respetiva qualidade de vida dos os cuidadores
informais (Schulz et al., 1999; Glozman, 2004; Pimenta, 2010; Silva, et.al., 2010; Guerra

etal., 2011; Oliva-Moreno et al., 2018).
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2.2. Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais de Pessoas com Deficiéncia

A referéncia a qualidade de vida surge com frequéncia no quotidiano, contudo,
devido a diversidade e ambiguidade das defini¢cGes existentes encontra-se, por vezes,
alguma indefinigdo no conceito (Gordia, et.al. 2011; Bowling e Windsor, 2001). Para a
Organizacdo Mundial de Saude (1994), o termo qualidade de vida refere-se,
essencialmente, a percecdo que o individuo tem em relacéo a sua vida. A Qualidade de
Vida constitui-se, assim, num conceito amplo e complexo que engloba vérias vertentes
da vida da pessoa, como por exemplo, o seu estado de saude fisico e psicoldgico, o seu
nivel de independéncia na realizacdo de atividades de vida didria, as suas relag@es sociais,

crencgas pessoais € a relagdo com o meio ambiente.

De acordo com Rezende et.al. (2004), a prestacdo de cuidados envolve a superacéo
de desafios durante um longo periodo de tempo, levando os cuidadores a apresentarem
um grande desgaste fisico e emocional, associado a elevados custos financeiros que
interferem diretamente na sua qualidade de vida. Os estudos indicam que o cuidador
informal é a pessoa que despende de um maior tempo com 0s cuidados a pessoa com
deficiéncia, sendo também mais exposta a uma série de consequéncias resultantes da
prestacdo de cuidados (Bracciall et.al, 2012; Amendola, Campos & Martins Alvarenga,

2008).

Com o objetivo de analisar e comparar a qualidade de vida em satde de cuidadores
de pessoas com deficiéncia em atendimento numa instituicdo de reabilitagdo, Bracciall
et.al (2012) realizaram um estudo que pretendia especificamente identificar, comparar e
correlacionar os dominios da qualidade de vida de acordo com duas variaveis: a idade da
pessoa que presta cuidados e o tempo de prestacdo de cuidados. Foram reunidos 90
cuidadores de pessoas com deficiéncia, que relatam dar assisténcia, na maior parte do dia,

ndo recebendo remuneracdo financeira para a realizacdo das atividades, auxiliando as
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pessoas com deficiéncia nas principais tarefas de cuidados (e.g. banho, alimentacao,
compras) e que exerciam a tarefa de cuidador no minimo ha seis semanas. O estudo
concluiu que existe significancia entre a qualidade de vida do cuidador no dominio fisico
e a idade do cuidador informal, indicando que quanto mais velho o cuidador mais dificil
e penoso € o ato de cuidar. Num estudo sobre cuidadores de pessoas com deficiéncia
Padilha et al., (2017) utilizou a versdo abreviada do WHOQOL e a versdo brasileira da
ESC com uma amostra de 50 cuidadores. Os cuidadores da amostra apresentaram uma
média de idades 48,5 anos, com predominancia do sexo feminino (88%), os resultados
demonstraram que os cuidadores apresentam pior nivel de qualidade de vida no dominio
meio ambiente (53,94%) tendo 44% relatado uma sobrecarga entre leve a moderada. O
estudo constatou a existéncia de uma relacdo inversamente proporcional entre a qualidade
de vida e o nivel de sobrecarga, concluindo que a qualidade de vida dos cuidadores
informais de pessoas com deficiéncia é influenciada negativamente pela sobrecarga

derivada da prestacdo de cuidados.

No estudo sobre a sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores informais de
pessoas com deficiéncia intelectual, Pimenta et.al. (2010) pretendeu avaliar a qualidade
de vida a e sobrecarga. Com recurso aos instrumentos ESC e WHOQOL -BREF 100
aplicados a amostra de 66 cuidadores, concluiu-se a predominancia de sobrecarga
subjetiva diretamente relacionada com a apresentacdo de piores resultados nos dominios
social e psicoldgico. Os cuidadores atribuiram como fatores responsaveis o desgaste
psicoldgico e a dificuldade e integracdo social de pessoas com deficiéncia intelectual.
Patricio (2015) realizou também um estudo sobre cuidadores informais, debrucando -se
nos cuidadores informais de pessoas com afasia (PcA). Neste estudo a autora pretendeu
avaliar o impacto da afasia na qualidade de vida nos cuidadores comparando os niveis de
qualidade de vida destes cuidadores com os niveis de qualidade de vida da populacéo

portuguesa. O estudo incluiu uma amostra de 255 individuos da populagédo portuguesa,
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dos quais 25 eram cuidadores informais de pessoas com afasia. Todos 0s participantes
responderam ao WHOQOL -BREF 100, verificando-se que os cuidadores informais de
PcA tem maiores niveis de insatisfacdo com as suas rela¢fes sociais do que o resto da
populacdo portuguesa, mas niveis razoaveis no dominio psicoldgico.

No que respeita a Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais, verifica-se que a
prestacdo de cuidados tem um impacto negativo sobre a qualidade de vida do cuidador
informal sendo urgente intervir com os cuidadores informais de forma a criar mudancgas
positivas no seu estado de salde fisico e mental e potenciando uma maior qualidade de
vida diretamente neste grupo de risco e indiretamente junto dos seus familiares e pessoas
com deficiéncia. Os autores Barbosa et.al. (2009), Almeida e Sampaio, (2007) e Simdes,
et.al (2013), tecem um conjunto de consideracdes para a promoc¢édo da qualidade de vida
nos cuidadores, referindo a importancia da constituicdo de acGes que visem a promogcéo,
prevencdo, reabilitacdo e inclusdo do deficiente e suas familias dentro do contexto
socioecondémico em que estdo inseridos, estando previstos a criacdo de programas de
apoio que visem auxiliar as familias a potencializarem ao maximo as suas préprias
capacidades (organizacdo e gestdo de rotinas e cuidados) e intervengdes contextualizem
a vida das familias na comunidade onde estdo inseridas de forma a promoverem as
adequacOes necessarias para adquirir melhores condi¢es de inclusao.

O estudo aqui apresentado visa caracterizar o impacto da sobrecarga na qualidade
de vida dos cuidadores informais de pessoas com deficiéncia pretendendo avaliar 0s
niveis de sobrecarga experienciados e respetiva associagdo com a qualidade de vida de
cuidadores informais de pessoas com deficiéncia residentes num concelho portugués. O
referido conselho situa-se a cerca de quarenta quilémetros da cidade do Porto e apresenta
uma densidade populacional perto dos 50 000 habitantes (= 47 387 habitantes). De
acordo com os Servicos de Informacéo e Mediacdo para a Pessoa com Deficiéncia (SIM-

PD) locais, existem no total 688 (seiscentas e oitenta e 0ito) pessoas com algum tipo de
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deficiéncia ou incapacidade no concelho (SIM-PD, 2014). E importante salientar que 0s
dados sobre Portugal e neste concelho em concreto debrugam-se Gnica e exclusivamente
sobre as pessoas com deficiéncia, ndo existindo atualmente dados sobre o nimero de

cuidadores informais que prestam cuidados a pessoas com deficiéncia e outros.

Capitulo 2: Estudo empirico — “Impacto da sobrecarga na qualidade de vida dos

cuidadores informais de pessoas com deficiéncia”

O presente estudo teve como objetivo principal caracterizar a experiéncia de
sobrecarga e compreender a sua associa¢do com a qualidade de vida de uma amostra de
cuidadores informais (CI) de pessoas com deficiéncia (PcD). Para o efeito, foram
definidos os seguintes objetivos especificos: 1) Caracterizar do ponto de vista
sociodemogréafico os Cl, o tipo de cuidados prestados e a motivacdo para a prestagdo de
cuidados; 2) Verificar a existéncia de diferencgas nos niveis da sobrecarga e da qualidade
de vida dos CI em funcdo das seguintes caracteristicas sociodemogréficas;, tipo de
deficiéncia da PcD, coabitacdo com a PcD e a situagéo laboral do Cls, e 3) Perceber nesta
amostra de Cl de PcD se existem correlacOes entre a sobrecarga (i.e. sobrecarga total,
sobrecarga objetiva e subjetiva), o impacto da prestacdo de cuidados, a relacéo
interpessoal, a expectativa com o cuidar e a percecao de autoeficacia com a qualidade de
vida, especificamente, nos dominios fisico, psicoldgico, ambiente e relagBes sociais.
Neste sentido, e com base na revisdo da literatura realizada, formularam-se as seguintes

hipoteses de investigacao:

Hipodtese 1: Espera-se que os Cl sejam maioritariamente mulheres, com uma
média de idades superiores a 55 anos, casadas, desempregadas, maes das PcD, com baixos

niveis de escolaridade, que prestem mais de 12horas de cuidados diarios e que partilhem
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habitacdo com as PcD. (e.g., Amendola et.al. (2008); Cardoso, et.al (2012) Oliva,

Vilaplana, & Osuna, (2011).)

Hipdtese 2: A sobrecarga sentida pelos ClI de PcD tenderd a variar em fungédo de
caracteristicas sociodemograficas, nomeadamente, (1) Tipo de Deficiéncia: Estudos
indicam que CI de PcD com deficiéncia intelectual registam maiores niveis de sobrecarga
(Pimenta, 2010; Duvdevany & Abboud, 2003; Silva & Dessen, 2001), por sua vez, 0s
autores (Silveira, Felizardo, & Alves, 2016; Silva, et.al., 2010) afirmam que é na
deficiéncia maltipla que se encontram os maiores niveis de sobrecarga; (2) Idade: Os Cl
com mais idade deverdo manifestar niveis de sobrecarga superior devido a conjugacao
entre a prestacdo de cuidados e as dificuldades derivadas da prépria idade (Schulz et al.,
1999: Mccullagh, Brigstocke, Donaldson, & Kalra, 2005; Oliva-Moreno et al., 2018). Por
sua vez, os cuidadores mais jovens também podem experienciar uma sobrecarga superior
devido ao isolamento social por vezes imposto pela prestacdo de cuidados e
constrangimento na realizacdo de atividades préprias da sua idade (Glozman, 2004;
Guerra et al., 2011).; (3). Habitagéo: Os CI que se encontram num regime de coabitagédo
com a PcD tenderdo a apresentar maiores niveis de sobrecarga do que os Cl que ndo
partilhem habitagdo com PcD (Scramin & Mzachado, 2006; Gratao et al., 2012) e, (4).
Situacdo Laboral do Cl: Os CI que tém um emprego deverdo apresentar niveis superiores
de sobrecarga (Martins, Ribeiro, & Garret, 2003; Santos, 2011). Contudo, alguns estudos
apontam para o facto de o CI ndo ter um emprego pode aumentar o desgaste na relacéo
com a PcD, aumentando também a sobrecarga sentida (Moleta et al., 2011; Guimaraes,

Hirata, & Sugita, 2011).

Hipodtese 3: A qualidade de vida dos Cl de PcD devera estar negativamente
associada a sobrecarga experienciada na prestacdo de cuidados, ou seja, os estudos

indicam que um aumento da sobrecarga implica uma diminui¢cdo da qualidade de vida
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dos CI (Patricio, 2013; Pimenta, 2010; Goodhead & Mcdonald, 2007;Almeida &

Sampaio, 2007; Rezende et.al. 2004; Cannuscio et al., 2002 )

1.Método
O presente estudo contempla uma tipologia descritiva, quantitativa e correlacional

visando, descrever e caracterizar os niveis de sobrecarga experienciados e a associa¢cdo
com a qualidade de vida de uma amostra de Cl de PcD. Seguidamente, s&o descritos 0s
procedimentos de selecdo dos/as participantes e a respetiva caracterizagdo bem como 0s

instrumentos e os procedimentos utilizados na recolha de dados.

1.1.Participantes

A amostra de participantes foi constituida por cuidadores informais (Cl) de
pessoas com deficiéncia (PcD) portugueses. Tratou -se de um processo de selecdo por
conveniéncia, com base na acessibilidade a mesma a partir da populacdo geral, ndo
clinica, de Cl de PcD, tendo a colaboracgéo de uma associacao local de apoio a pessoa com
deficiéncia e sua familia que disponibilizou a sua rede de contactos de cuidadores

informais de pessoas com deficiéncia residentes no seu concelho de atuacao.

1.1.1. Critérios e procedimentos de amostragem

Na amostra de participantes foram incluidos cuidadores informais que assumem a
responsabilidade total ou parcial pela prestacdo de cuidados a pessoas com deficiéncia. A
sua selecéo teve por base os seguintes critérios de inclusdo: 1) idade superior a 18 anos;
(2) ser Cl de uma ou mais pessoas com deficiéncia; (3) ter, atualmente, a cargo pelo
menos uma PcD; (4) ser residente no concelho em causa; (5) aceitar participar
voluntariamente no estudo mediante a assinatura de um Consentimento Informado
(Anexo 1). Como critérios de exclusdo dos participantes, foram utilizados os seguintes
critérios: (1) cuidadores informais de idosos, pessoas com doencas oncoldgicas ou outras

ndo identificadas no Atestado Médico de Incapacidade Multiusos; (2) cuidadores
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informais n&o residentes no concelho onde ocorreu o estudo; e (3) familias em que nédo se

identificava o principal cuidador informal.

Os participantes foram contactados por telefone pela investigadora responsavel
pelo estudo que, ap6s uma breve apresentacdo dos objetivos do mesmo, procedeu a
marcagdo de um encontro para esclarecimento detalhado dos objetivos, dos moldes da

participacdo e assinatura do Consentimento Informado.

1.2. Instrumentos

Os instrumentos utilizados na recolha de dados do presente estudo foram um
questionario sociodemogréfico construido para o efeito, a Escala de Sobrecarga do
Cuidador de Zarit (ESC - Sequeira, 2010) e o Wolrd Health Organization Quality of Life

(verséo reduzida) (WHOQOL — bref. - Canavarro, Pereira, Moreira, & Paredes, 2010).

1.2.1. Questionario Sociodemogréfico

O questionario sociodemografico foi construido, especificamente, para o estudo,
apresentando 13 questdes (Anexo 2). Este questionario permitiu recolher informac6es
sobre o participante, tais como: a idade, o sexo, as habilitacBes literarias situacédo
profissional, caracterizacdo das atividades auxiliadas e nimero de PcD ao cargo, assim

como o tipo de deficiéncia da PcD.

1.2.2. Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC)

A Escala de Sobrecarga do Cuidador (ESC- Sequeira, 2010), traduzida, adaptada
e validada para a populagdo portuguesa, pretende avaliar o impacto da prestacdo de
cuidados, a relagéo interpessoal entre cuidador e pessoa cuidada, as expectativas relativas
ao ato de cuidar e a percecdo de autoeficacia por parte dos cuidadores. No processo de
validacdo para a populacdo portuguesa, o autor (Steve Zarit) autorizou a utilizagdo da

escala para fins de investigacao e de pratica clinica.
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A ESC é composta por 22 itens/questdes, avaliados segundo uma escala tipo Likert
com cinco possiveis respostas: 1- Nunca; 2- Quase nunca; 3- As vezes; 4 - Muitas vezes;
e 5 - Quase sempre (Ex: “Sente-se tenso/a quando tem de cuidar do seu familiar e ainda
tem outras tarefas por fazer?”; “Vé a sua saude ser afectada por ter de cuidar do seu
familiar?”; “Sente-se incapaz de cuidar do seu familiar por muito mais tempo?”) . O
escore total é calculado somando-se todos os itens e varia de 22 a 110 pontos. Deste modo,
guanto maior a pontuacdo, maior serd a sobrecarga do cuidador. O ponto de corte para
diagnostico de sobrecarga rege-se pelos seguintes parametros: sem sobrecarga para um
escore inferior a 46; sobrecarga ligeira para escores que variam entre 46 e 56 e

sobrecarga intensa para escores superiores a 56.

Este instrumento é composto por quatro fatores: impacto da prestacdo de
cuidadores, relacdo interpessoal, expectativas com o cuidar e percecdo de autoeficacia
que se dividem por dois dominios — sobrecarga objetiva e sobrecarga subjetiva. A
sobrecarga objetiva pretende avaliar as consequéncias no cuidados resultantes da
interacdo com o doente, que impliquem alteracGes no dia-a-dia, vida doméstica, relacbes
familiares e sociais, lazer, saide fisica e mental do cuidador; por sua vez, a sobrecarga
subjetiva consiste na percecdo pessoal do cuidador sobre as consequéncias derivadas da
prestacdo de cuidados (Sequeira, 2010; Caqueo-Urizar, Urzla, Jamett, & Irarrazaval,

2016).

No dominio da sobrecarga objetiva estdo aglomerados os fatores Impacto da
Prestacdo de cuidados que pretende avaliar o impacto da prestacdo de cuidados nos
tempos livres, vida social e percecdo de controlo do cuidador, sendo constituida por 11
itens e explica 41,2% da variancia total e apresentando uma boa consisténcia interna (alfa
de Cronbach =.93); e o fator Relacdo Interpessoal que se debruca sobre as implicacGes

na relacdo entre cuidador e pessoa dependente (e.g. sentimentos de vergonha, irritacao,
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tensdo, ...), sendo constituida por 5 itens, explicando 8,69% da variancia total e

apresentando uma boa consisténcia (a = .83) (Sequeira, 2010).

O dominio da sobrecarga subjetiva agrupa o fator Expectativas com o Cuidar que
pretende averiguar as expectativas do cuidador face ao ato de cuidar, debrugando-se sobre
o0 receio do futuro, medos e disponibilidades, sendo constituindo por quatro itens que
explica, 7,15% da variancia total e apresentando uma consisténcia interna aceitavel (o=
.67); e o fator Perce¢do de Autoeficacia que pretende averiguar a opinido do cuidador
relativamente ao seu desempenho, sendo constituindo por apenas dois itens, este fator

explica 4,90% da variancia total e apresentando uma consisténcia interna de (a=.80).

A ESC é considerada o instrumento mais utilizado nacional e internacionalmente
para avaliar a sobrecarga dos cuidadores, apresentando uma boa consisténcia interna de

acordo com os valores do alfa de Cronbach (a=.93).

1.2.3. Questionario de Qualidade de Vida WHOQOL -bref

O WHOQOL -bref (The World Health Organization Quality of Life Group, 1998)
foi traduzido, adaptado e validado para a populacdo portuguesa pelo Centro Portugués
para Avaliacdo da Qualidade de Vida (Serra et al., 2006). E constituido por duas partes
distintas, sendo que a primeira parte se destina a caracterizacdo sociodemografica dos
inqueridos e a segunda ao preenchimento da Escala de Avaliagéo da Qualidade de Vida
construida pelo grupo WHOQOL. O questionario WHOQOL-Bref versdo abreviada do
WHOQOL -100, integra 26 itens/questes sendo que duas abordam a autoavaliacdo da
qualidade de vida e vinte e quatro indagam sobre a avaliacdo aos quatro dominios: fisico,

psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente.

No dominio fisico questiona-se o participante sobre sentimentos de dor,

desconforto, energia, fadiga, sono, repouso, atividades da vida cotidiana, dependéncia de
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medicacdo ou de tratamentos, mobilidade, capacidade de trabalho. O dominio psicolégico
debruca-se sobre sentimentos positivos, pensamento, aprendizagem, memoria,
concentracdo, autoestima, imagem corporal, aparéncia, sentimentos negativos,
espiritualidade, religido, crencas pessoais. No dominio das relacdes sociais indaga-se
sobre as relacdes pessoais, 0 suporte/apoio social e a satisfacdo da atividade sexual. Por
fim o dominio ambiente pretende verificar a sensacdo de seguranca fisica, protecdo,
ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude e sociais/disponibilidade e
qualidade, oportunidades de adquirir novas informac6es e habilidades, participacdo em
oportunidades de recreacdo e lazer, ambiente fisico (quanto a poluicdo, ruido, transito,

clima) e transporte dos participantes.

Para a concretizacdo desta investigacdo foi solicitada autorizacdo a equipa de
trabalho que validou 0 WHOQOL-Bref para Portugal. Foi autorizada a utilizagcdo do
questionario sendo também facultado o suporte digital da analise dos resultados com as
respetivas formulas de calculo (Satistical Package for Social Sciences - SPSS) bem como

o0 manual do utilizador.

De acordo com Serra et al. (2006), através de um estudo de fiabilidade com 604
participantes obteve-se um valor do a de Cronbach que varia entre .64 para o dominio 3
(Relagdes Pessoais) e .87 para o dominio 1 (Fisico). Apesar deste instrumento ter alfas

baixos, ele é recomendado pela OMS.

Procedimentos

A recolha de dados decorreu entre os meses de janeiro e abril de 2018. Os
instrumentos utilizados para a recolha de dados foram administrados na seguinte ordem:
Consentimento Informado, Questionario Sociodemogréafico, Escala de Sobrecarga do

Cuidador (ESC) e Wold Health Organization Quality of Life (WHOQOL- bref). A recolha
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de dados foi realizada nas instalacdes da associacdo de apoio a pessoas com deficiéncia,

que colaborou no estudo.

Para a aplicacdo dos questionarios ESC e WHOQOL -bref foram pedidas e obtidas
as autorizag0es, via e-mail, aos respetivos autores responsaveis pela traducdo e adaptacdo
dos instrumentos. Quanto aos participantes, obteve-se acesso para esta investigacdo de
uma lista de 100 contactos telefénicos dos quais participaram 65 pessoas tendo uma
percentagem de participacdo de os 65%. Dos 65 cuidadores informais de pessoas com
deficiéncia que aceitaram participar no estudo, 47 (72,3%) preencheram 0s questionarios

com auxilio da investigadora e 18 (27,8%) preencheram os questionarios autonomamente.

No primeiro contacto com a investigadora responsavel pelo estudo, os CI foram
informados dos objetivos do estudo, para o qual se solicitava a sua participacdo voluntaria
mediante a assinatura de um consentimento informado. Com os Cl que aceitaram
participar, foi agendado posteriormente um encontro nas instalacdes de uma associacao
de apoio. Neste encontro foram detalhados os objetivos do estudo e os moldes da
participacdo dos CIl. Os CI que aceitaram participar no estudo, procederam a assinatura
do Consentimento Informado e ao preenchimento dos instrumentos entregando-os em

envelopes selados e dando por terminada a sua participacdo no estudo.

Os questionarios continham uma primeira pagina onde se encontrava uma
explicacédo do estudo, objetivos do mesmo e o Consentimento Informado (Anexo 1), um
questionario sociodemografico e os instrumentos Escala de Zarit e WHOQOL-bref . O
preenchimento dos questionérios teve a duracdo de cerca de 15 a 20 minutos e foi

realizado com o devido esclarecimento por parte da investigadora responsavel.

Apos a recolha de dados, os Consentimentos Informados foram removidos dos

envelopes e guardados num local seguro sendo atribuido a cada participante um codigo.
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Garantiu-se assim que, com a excecdo do Consentimento Informado, 0 nome ou dados

identificativos dos participantes sdo confidenciais e restritos a investigadora responsavel.

Resultados

O tratamento dos dados realizou-se com recurso ao programa informatico de
analise estatistica, Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) e a uma ferramenta
do SPSS especifica do Manual do Utilizador e Sintaxe do WHOQOL-bref (Serra &

Canavarro, 2011).

A andlise exploratoria dos dados revelou ndo estarem cumpridos os critérios de
normalidade das distribuicBes na amostra para as variaveis da sobrecarga e qualidade de
vida quando considerada a amostra total. Na divisdo da amostra em grupos especificos
relacionados com as variaveis sociodemogréficas, tais como, tipo de deficiéncia, partilha
de habitacdo e situacdo profissional do Cl constatou-se que também ndo estavam
cumpridos os critérios de normalidade da distribuicdo, optando-se também aqui pelo
recurso a teste ndo parameétricos para a analise de diferencas entre grupos. Os resultados

séo apresentados seguindo a ordem dos objetivos formulados para o presente estudo.
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Caracterizacéo sociodemografica dos Cl de PcD

Participaram no presente estudo 65 cuidadores informais de pessoas com
deficiéncia, com uma média de idades de 51,94 anos (DP=13,37), registando-se um
intervalo de idades entre os 22 e 0s 89 anos. Dos 65 participantes, 56 (86,2 %) séo do

sexo feminino e 9 (13,8%) do sexo masculino.

No que diz respeito ao grau de parentesco do Cl com a PcD, os resultados
mostram que 42 (64,6%) sdo mées ou pais da PcD e 44 (67,7%) tém companheiro formal.
Quanto as habilitacdes literarias, verificou-se a maioria completou o 1° / 2° Ciclo do
Ensino Basico 39 (69%) e apenas 3 (4,6%) concluiram um curso superior. Por ultimo, na
averiguacdo da situacéo profissional do CI, verificou-se que a maioria dos Cl 37 (56,9%)

ndo trabalha.

Os CI foram também questionados sobre situacdes de partilha ou ndo partilha de
habitacdo com a PcD , tendo-se verificado que dos 65 CI, 59 (90,8%) partilha habitacao
com a PcD, sendo que em relacdo ao numero de horas diarias dispensadas para a
prestacdo de cuidados 35 (53,8%) afirma dispensar mais de 12 horas de cuidados diarios

aPcD.
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A figura 1 apresenta os resultados relativos a tipologia da deficiéncia a que os Cl
prestam cuidados. Verifica-se assim que no universo de 65 Cl, 34 (52,3%) prestam
cuidados a PcD com deficiéncia fisica -motora, 18 (27,7%) a PcD com deficiéncia
intelectual / mental, 8 (12,3%) a PcD com deficiéncia multipla e 5 (7,7%) a PcD com

deficiéncia sensorial.

Figura 1

Tipologia da deficiéncia a que os(as) cuidadores (as) prestam cuidados (N=65)
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No que concerne aos tipos de cuidados informais que os Cl prestam as PcD que
tém a seu cuidado, a figura 2 mostra que 62 (95,4%) assume que realiza tarefas de
acompanhamento da PcD a consultas e tratamentos, e 60 (92,3%) transporte. Por sua vez,
dos 65 Cl apenas 18 (27,7%) apoiam na higiene diaria pessoal, 19 (29,2%) apoiam vestir

e despir e 23 (35,4%) ajudam na alimentacao.
Figura 2

Tipos de cuidados informais prestados pelos Cl a PcD (N=65)
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A figura 3 apresenta os resultados das motivacdes que os Cl referem estar na base
da prestacdo de cuidados a PcD. Verifica-se que 60 Cl (92,3%) assumem terem.se
disponibilizado para prestar cuidados devido a existéncia de uma relagdo proxima entre
sieaPcD e que 44 (67,7%) consideravam que o facto de prestarem cuidados era algo que

os dignificava enquanto pessoa.

No que respeita a outras motivacdes subjacentes a pratica de cuidados, 2 (3,7%)
Cl afirmaram que prestavam cuidados devido encontrarem-se numa relagdo amorosa com
a PcD, 2(3,7%) afirmaram que cuidavam dos irm&os com deficiéncia porque prometeram
ISSO a0s seus pais, 2(3,7%) salientaram que prestavam cuidados aos filhos com deficiéncia
porque isso era 0 seu dever moral enquanto pais e 1(1,9%) justificava a sua pratica de
cuidados de forma a auxiliar a PcD a obter progressos relativamente ao seu estado de

saude.

Figura 3

Motivacgdes dos Cl para a prestacdo de cuidados a PcD
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Dados descritivos da Sobrecarga e Qualidade de Vida dos ClI de PCD

Relativamente aos niveis de sobrecarga sentidos pelo Cl de PcD, de acordo com
os resultados descritos na Tabela 7, 31 (47,7%) ClI revelaram sentir sobrecarga intensa,

13 (20%) revelaram sobrecarga ligeira e 21 (32,3%) referiram néo sentir sobrecarga.

Tabela 7
Niveis de Sobrecarga dos Cl de PcD

Escala de Sobrecarga do Cuidador Total

Sem Sobrecarga 21 (32,3%)
Sobrecarga Ligeira 13 (20%)
Sobrecarga Intensa 31 (47,7/%)
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A tabela 2 apresenta os valores médios de cada uma das dimensdes da sobrecarga
do cuidador registados. De acordo com os dados € no impacto da prestacéo de cuidados
(M=26,06; DP=8,41) e na sobrecarga objetiva (M= 35,43; DP=10,51) que se registam 0s
valores médios mais elevados. No que respeita a sobrecarga subjetiva, os Cls obtiveram
niveis significativos na expectativa com o cuidar 14,35(3,19) e na sua percecdo de
autoeficacia 4,68(1,83).

Tabela 2
Dados descritivos das dimensdes da Sobrecarga avaliada: Total da Sobrecarga, Impacto

da prestacdo de cuidados, Relagéo interpessoal, Expectativa com o cuidar, Percecdo de

autoeficacia, Sobrecarga objetiva e Sobrecarga Subjetiva (N=65)

Escala de Sobrecarga Minimo Méaximo Média Desvio-
do Cuidador Padréo
Total da Sobrecarga 22 75 53,66 13,15
Impacto da prestacao 12 44 26,06 8,41
de cuidados

Relacdo interpessoal 5 18 9,34 3,45
Expectativa com o 5 20 14,35 3,19
cuidar

Percecdo de 2 8 4,68 1,83

autoeficacia

Sobrecarga objetiva 17 59 35,43 10,51

Sobrecarga subjetiva 7 26 19,06 3,69
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Os dados descritivos obtidos relativos a qualidade de vida dos CI e respetivos
dominios sdo apresentados na tabela 3 a qual comprava que é no dominio psicologico que
se encontram registados menores indices de qualidade de vida, com um valor de média
mais registado de 22,75(14,915DP). Por sua vez, os dominios fisico e relagcdes sociais
apresentam maiores indices de qualidade de vida com 66,73(15,276DP) e

63,72(16,232DP) respetivamente.

Tabela 3
Dados descritivos relativos a Qualidade de Vida e dominios avaliados: Fisico,

Psicoldgico, Social e Ambiente (N=65)

Dominio Média Desvio Valor Valor Amplitude
Padréo Minimo Maximo

Fisico 63,73 15,276 25,00 96,43 71,43

Psicoldgico 22,75 14,915 22,75 95,48 72,73

RelagOes Sociais 63,72 16,232 16,67 91,67 75

Meio Ambiente 59,99 12,741 26,75 93,75 67

Faceta Geral 72,77 15,276 37,50 87,50 50
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Diferencas na sobrecarga dos Cl em funcéo de caracteristicas sociodemograficas

O estudo aqui apresentado pretendeu verificar se existem diferencgas na sobrecarga
sentida pelos Cl de PcD de acordo com um conjunto de caracteristicas sociodemograficas
tais como: tipo de deficiéncia da PcD, a idade do Cl, o regime de partilha de habitacdo

entre Cl e PcD e, por Gltimo a situac&o laboral do CI.

2.1. Tipo de Deficiéncia

A tabela 4 apresenta os resultados relativos as diferencas na sobrecarga de acordo
com o tipo de deficiéncia da PcD a que os CI prestam cuidados. Os resultados mostram
que ndo existem diferencas estatisticamente significativas na sobrecarga de acordo com o
tipo de deficiéncia, contudo € de salientar que os CI que prestam cuidados a pessoas com

deficiéncia maltipla s&o os que registam maiores niveis de sobrecarga.

Tabela 4

Diferencas nos niveis de sobrecarga dos Cl de acordo com o tipo de deficiéncia

Tipo de Deficiéncia N M(DP) Mean KW/p
Ranks
4,749 (.191)
Fisica -Motora 34 52,85(13,540) 31,21
Intelectual -Mental 18 54,28(14,364) 33,33
Multipla 8 59,75(10,580) 44,50
Sensorial 5 47,20(6,834) 25,60
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2.2. ldade
Com o objetivo de verificar se existem diferencas na sobrecarga experienciada
pelos CI em funcédo da idade, dividiu-se a amostra de participantes em dois grupos tendo

por critério a média de idades de aproximadamente 52 anos (M= 51,94 anos).

A tabela 5 apresenta os resultados sendo possivel concluir assim que, ndo se
registam diferencas estatisticamente significativas na sobrecarga sentida entre Cl com

idades superiores a 53 anos e Cl com idades inferiores a 52 anos.

Tabela 5

Diferencas nos niveis de sobrecarga dos Cl em relacéo a idade

Idade N M(DP) Mean U/p
Ranks
426,000
(.184)
> 52 anos 34 52,12(8,570) 30,03
<53 anos 31 62,71(8,455) 36,26
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2.3. Partilha de Habitacao

Na tabela 6 sdo apresentados os resultados relativos as diferencas nos niveis de
sobrecarga de acordo com o regime de partilha de habitacéo entre Cl e a PcD. Conclui-se
gue ndo existem diferencas estatisticamente significativas na sobrecarga sentida entre Cl

que partilham habitacéo e CI que ndo partilham habitacdo com a PcD.

Tabela 6

Diferencas nos niveis de sobrecarga dos Cl de acordo com a partilha de habitagédo

Partilha de N M(DP) Mean U/p
Habitacéo Ranks

218,000(.091)
Partilha 53 55,04 (12,820) 34,89
Néo Partilha 12 47,48 (13,392) 24,67
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2.4. Situacado Laboral

A tabela 7 apresenta os resultados relativos as diferencas na sobrecarga de acordo
com a situacéo laboral do CI da PcD, com o objetivo de verificar se existem diferencas
na sobrecarga sentida entre CI que trabalham e CI que nédo trabalham. Verifica-se que
ndo existem diferencas estatisticamente significativas na sobrecarga sentida entre CI que

trabalham e CI que ndo trabalham.

Tabela 7

Diferencas nos niveis de sobrecarga dos Cl de acordo com a situacdo laboral

Situagéo N M(DP) Mean U/p
Laboral Ranks
401,000(.121)
Trabalha 28 50,71(12,454) 28,82
Né&o Trabalha 37 55,89(13,383) 36,16
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Associacao entre sobrecarga e qualidade de vida no ClI de PcD

O ultimo objetivo do estudo consiste em perceber se nesta amostra de ClI de PcD
existem correlacdes estatisticamente significativas entre a sobrecarga e a qualidade de
vida. N&o estando cumpridos os pressupostos de normalidade para a distribuicdo da
amostra, recorreu-se a estatistica ndo paramétrica (r Spearman), cujos resultados sao
descritos na tabela 8.Na analise visual da tabela verifica-se que os resultados indicam a
existéncia de uma correlacdo negativa estatisticamente significativa entre o total da
sobrecarga (Escala de Sobrecarga de Zarit -) com dominio fisico (rsp = .547, p = -.076) e
com o dominio das relagdes sociais (WHOQOL -Bref) (rsp =.819, p =-.029), 0 que indica
que a sobrecarga sentida pelo ClI, tera um impacto negativo tanto na sua percec¢éo pessoal
de dor e desconforto, energia e fadiga, mobilidade e dependéncia de medicamentos ou
tratamentos e um impacto também negativo na percecdo do cuidador relativamente a

qualidade das suas relacdes pessoais e apoio social.

Os resultados descritos na tabela 8 indicam que existe uma correlacdo forte
negativa entre o impacto da prestacdo de cuidados e o dominio ambiente da qualidade de
vida (rsp = .731, p = -.043) o que indicard que a prestacdo de cuidados tem impactos
negativos na seguranca fisica do CI, nos seus recursos econémicos, nas oportunidades
para adquirir novas informacdes e competéncia e participar em momentos de recreio ou
lazer. O impacto da prestacdo de cuidados tera um impacto positivo no dominio das
relacdes sociais, (rsp = .541, p =.077) indicando assim que o Cl tem uma percecao positiva

das relacOes pessoais e do apoio social recebido.

No que diz respeito a expectativa com o cuidar diretamente relacionado com o0s
medos, receios e disponibilidades dos CI face a prestacdo de cuidados verifica-se a
existéncia de uma relagéo positiva com o dominio das relagdes sociais (rsp = .771, p = -

.037), ressaltando a importancia das relagdes sociais perante 0s medos, receios e
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disponibilidades para a prestacdo de cuidados e uma relacdo positiva com o dominio
ambiente (rsp = .754, p = -.040), salientando assim que um aumento na expectativa do
cuidador na prestacdo de cuidados tem um impacto positivo na sua percecao pessoal sobre
a qualidade dos cuidados de saude, sociais, as oportunidades para adquirir novas

informacdes e competéncia e participacdo e/ou oportunidades de recreio e lazer.

A percecdo de autoeficacia do CI tem um impacto negativo no dominio fisico (rsp
=.748, p = -.041) indicando que uma percecédo negativa do Cl acerca do desempenho tem
um impacto negativo na sua sensacao de dor e desconforto, sono e repouso, capacidade
de trabalho e levando a uma dependéncia de medicamentos; e no dominio psicoldgico (rsp
=.709, p = -.047) salientando a existéncia uma menor expressao de sentimentos positivos
e uma baixa autoestima por parte de Cl de PcD. No entanto, a percecao de autoeficacia
encontra-se positivamente relacionada com o dominio das relagdes sociais (rsp = .976, p
= .004), justificando assim a importancia das relacfes pessoais e do apoio social numa

maior percecdo de autoeficacia do Cl acerca do desempenho do seu papel.

Na sobrecarga subjetiva possui uma relagdo positiva com o dominio fisico (rsp =
.821, p =.029) o que indica que uma maior perce¢do sobre as consequéncias oriundas da
prestacdo de cuidados influenciara a uma melhor percecdo do dominio associado a dor
fisica e desconforto, energia e fadiga e capacidade de trabalho do CI. A sobrecarga
subjetiva apresenta uma relacdo positiva com o dominio das relagdes sociais (rsp = .792,
p = .033) evidenciando assim a importancia das relacGes pessoais e apoio social na
percecdo pessoal positiva do Cl face as consequéncias oriundas da prestacao de cuidados;
sendo apresentada também uma relacdo positiva entre a sobrecarga subjetiva e o dominio
ambiente (rsp = .935, p = .010) o que indica que a percecdo do CI relativamente a
sobrecarga da prestacao de cuidados tem um impacto positivo na qualidade de vida deste

no ambiente que o rodeia (seguranca fisica, ambiente do lar, ambiente fisico).
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Tabela 8

Associacao entre o total de sobrecarga, dimensdes e a qualidade de vida e dominios dos

Cl de PcD (N=65)

Faceta Geral Dominio Dominio Dominio Dominio
(Q.V) Fisico Psicoldgico RelacOes Ambiente
Sociais
Impacto da rsp=.050 rsp=.398 rsp=-.092 rsp=.541 rsp=.731
Prestacdo de p=-.245 p=-.107 p=-.211 p=.077* p=-.043*
Cuidados
REIagéO rsp:.334 rsp:.277 rsp:.355 rsp:.272 rsp: .106
Interpessoal p=-.122 p=.-137 p=-.177 p=.138 p=-.203
Expectativa rsp=.793 rsp=.394 rsp=.121 rsp=.771 Isp=.754
¢/ o cuidar p=-.033* p=.107 p=-.194 p=.037* p=.040*
Percegﬁo da rsp:.113 rsp: 748 rsp: .709 rsp:.976 rsp:.640
Autoeficacia p=-.198 p=-.041* p=-.047* p=.004* p=-.059
Sobrecarga rsp=.089 rsp= .345 rsp=.124 rsp=.475 rsp=.479
Objetiva p=-.213 p=-.199 p=-.193 p=.09 p=-.089
Sobrecarga rsp=.201 rsp=-821 rsp=.152 rsp=.792 rsp=-935
Subjetiva p=-.161* p=.029* p=-.180 p=.033* p=.010*
TOtal da rspz 107 rspz 547 rsp= 063 rspz 819 rsp= 354
Sobrecarga p=-.202 p=-.076* p=-.232 p=.029* p=-.177
*p<.05
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Discussao dos Resultados

O presente estudo teve como objetivo principal compreender a relagdo entre a
sobrecarga e a qualidade de vida de uma amostra de Cl de PcD. Do ponto de vista
sociodemogréfico, os resultados mostraram que os Cl possuem uma média de idades de
51,94 anos sendo a maioria do sexo feminino (86,2%). De acordo com Céamara et al.,
(2016); Ortner, (1984) existe também uma maior percentagem de CI pertencentes ao sexo
feminino, o que vai ao encontro dos estudos salientam que ainda existe uma diviséo
cultural das tarefas domésticas e o cuidados para com a familia com os trabalhos

profissionais, sendo que os primeiros ainda estdo fortemente associados ao sexo feminino.

Relativamente ao grau de parentesco, na amostra de participantes do estudo 64,6%
sdo mdes / pai das PcD. o que vai ao encontro dos estudos (Alves, Branddo, Teixeira,...,
Paul, 2015.; Badia I Corbella, 2005; Martins, Pais -Ribeiro e Garret, 2003) que indicam
que sdo normalmente os familiares mais diretos que se definem ou séo eleitos como ClI.
A amostra do estudo continha 44 (67,7%) tinham companheiro formal, 39 (69%) tinham
completado o 1° / 2° Ciclo do Ensino Basico, e 37 (56,9%) ndo trabalha. Os resultados
vao ao encontro dos estudos Amendola et al., (2008) no qual a maioria dos Cls de
pacientes dependentes era do sexo feminino (83,3%), casadas ou em unido consensual
(62,2%) com média de idade de 50,5 anos, existindo porém uma maior percentagem de
filhas (0s) (37,9%). Comprovou-se em outro estudo agora com 21 cuidadores de pessoas
com doencgas mentais, que a maioria dos CI’s eram mulheres (76,2%), casadas (61,9%),
possuiam o 1° Ciclo do Ensino Basico (71,4%) e estavam desempregadas ou com
trabalhos eventuais (43%) ressaltando a prevaléncia de mulheres, casadas, com baixas

habilitacdes literarias e sem emprego. (Cardoso, Galera, & Vieira, 2012).

De acordo com varios autores, 0s Cl sdo normalmente pessoas com baixos niveis

de escolaridade, que devido a dificuldade em se inserirem no mercado de trabalho
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dedicam-se frequentemente aos trabalhos domésticos, assumindo a prestacao de cuidados
como mais uma atividade associada as lidas domeésticas (Amendola et al., 2008; Oliva,

Vilaplana, & Osuna, 2011; Cardoso, Galera, & Vieira, 2012).

No que refere aos tipos de cuidados prestados pelos Cl de PcD o presente estudo
concluiu que a maioria dos Cl realiza sobretudo tarefas de acompanhamento a consultas
e tratamentos 62 (95,4%) e transporte 60 (92,3%), sendo que poucos CI relataram a
necessidade de auxiliar PcD em atividades como posicionar-se na cama, substituir fraldas
e ajudar a comer. Estes dados véo ao encontro dos autores Masuchi & Rocha, (2012) que
referem que a maioria das PcD necessita de cuidados como auxilio na marcha e no acesso
a direitos fundamentais. Por outro lado, os autores Yanguas Lezaun* & Leturia Arrazola
(2000) referem o tipo de cuidados prestados pelos Cl depende dos défices apresentados
pela pessoa com deficiéncia e da forma como os cuidadores concetualizam esses mesmos
défices, sendo mais frequente o auxilio em atividades instrumentais que facilitem o acesso
a direitos fundamentais (e.g. gestdo financeira, auxilio na marcha, transporte e
acompanhamento a consultas e tratamentos etc..). Por ultimo, quanto as motivagdes
que justificam a assungéo do papel de CI, a maioria relatou que o facto de possuir uma
experiéncia e relagcdo proxima com a PcD as motivava para a prestacdo de cuidados e
também pelo facto de considerarem que a prestacdo de cuidados é uma tarefa que os

dignifica enquanto pessoas (Pavarini et.al 2007;Cattani, 2004).

Pretendeu-se identificar os niveis de sobrecarga sentidos pelos CI devido a
prestacdo de cuidados tendo a maioria referido possuir uma sobrecarga intensa 47,7%. Os
dados encontrados neste estudo vao ao encontro da maioria dos estudos que referem que
a prestacao de cuidados informais pressupde a existéncia de niveis elevados de sobrecarga
que podera estar associada a necessidade de auxiliar as PcD e ao desconhecimento e por

sua vez requerimento de apoios sociais (prestacdes, subsidios) (Cannuscio et al., 2002;
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Goodhead & Mcdonald, 2007;Almeida & Sampaio, 2007). O presente estudo também
obteve um significativo grupo de CI que se posicionam com sem sobrecarga 32,3% (21)
ou com sobrecarga ligeira 20% (13). Esta situacao pode ser justificada por varias razdes
desde a desejabilidade social ou vergonha em assumir perante outros a sobrecarga sentida
com os cuidados para com PcD (Messa Alcione, 2007), com a capacidade da familia se
adaptar as necessidades das PcD, com o apoio social percebido (Almeida & Sampaio,
2007) e com a proépria capacidade da PcD de se autonomizar dentro das suas limitacGes

(Shogren et al., 2007).

Os resultados demonstraram que os cuidadores sentem maior sobrecarga no
impacto da prestacdo de cuidados que se encontra diretamente implicita no contexto do
cuidador, envolvendo alteracdo no seu estado de salde, elevado nimero de cuidados,
modificacdo das relacdes sociais e familiares, escassez de tempo e desgaste fisico e mental

(Montorio Cerrato et al.,1998; Schulz et al.,1999; Sequeira, 2010).

Relativamente a qualidade de vida dos ClI, verificou-se que, no geral, os Cl
apresentam menores indices de qualidade de vida no dominio psicolégico, revelando
assim um maior comprometimento na expressdo de sentimentos positivos, pensamento,
aprendizagem e concentracdo, autoestima e crencas pessoais (Fernandes, Silva, Penha,
Potiens, & Carneiro, 2011). Por sua vez, o dominio relacdes sociais foi o dominio que
obteve uma melhor demonstrando os cuidados para com a PcD apesar de modificarem as
relacdes sociais e familiares conseguem conciliar os cuidados informais com a vida social

(Amendola, Oliveira, Alvarenga, 2011).

No desenvolvimento do estudo definiu-se como objetivo verificar as correlagdes
entre a sobrecarga e a qualidade de vida, tendo-se comprovado a existéncia de uma
correlacdo negativa entre o total da sobrecarga (Escala de Sobrecarga de Zarit -) com

dominio fisico (rsp = .547, p = -.076) e com o dominio das relag6es sociais (WHOQOL -
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Bref) (rsp = .819, p = -.029) e entre impacto da presta¢do de cuidados e o dominio
ambiente. Este dado vai ao encontro dos estudos de Bracciall et.al, (2012; Amendola,
Campos & Martins Alvarenga, (2008) que indicam que a sobrecarga tem impactos
negativos na percecado de dor e desconforto, sentimentos de tristeza, ansiedade e desespero

por parte dos Cl e no desenvolvimento de relacBes sociais e perce¢do de suporte social.,

No presente estudo pretendeu-se verificar se existem diferengas na sobrecarga
sentida pelos Cl de acordo com um conjunto de caracteristicas, tais como; tipo de
deficiéncia, a idade do CI, o regime de partilha de habitacdo entre Cl e PcD e a situacéo
laboral do CI, tendo-se concluido que ndo existem diferengas estatisticamente na
sobrecarga de acordo com estas caracteristicas sociodemograficas. No que diz respeito
ao tipo de deficiéncia verificou-se que Cl de pessoas com deficiéncia mdaltipla
apresentaram maiores niveis de sobrecarga. De acordo com os autores (Silveira,
Felizardo, & Alves, 2016; Teixeira et al., 2012; Silva, et.al., 2010) € na deficiéncia
maltipla que se encontram os maiores niveis de sobrecarga devido a ocorréncia de duas
ou mais deficiéncias, simultaneamente, que dificultam o relacionamento entre a PcD e 0
meio envolvente, necessitando assim de um maior esforco por parte do Cl para cumprir

as necessidades da PcD.

Quanto a idade o presente estudo verificou que que, ndo se registam diferencas
estatisticamente significativas na sobrecarga sentida entre ClI com idades superiores a 53
anos e Cl com idades inferiores a 52 anos. Contudo é importante salientar que a idade de
CI é uma variavel importante na avaliacdo da qualidade de vida do préprio cuidador visto
que de acordo com os estudos, quanto maior for a idade do cuidador maior a sobrecarga
sentida pelo proprio devido ao acumular das suas necessidades e défices subjacentes a
idade com a necessidade de prestar Cl (Schulz et al., 1999: Mccullagh, Brigstocke,

Donaldson, & Kalra, 2005; Oliva-Moreno et al., 2018). No que refere aos Cl mais jovens,
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estes podem apresentar maiores consequéncias ao nivel do isolamento e das restricoes
sociais devido ao facto de se encontrarem impossibilitados de desenvolver atividades

associadas a sua idade (Glozman, 2004; Guerra et al., 2011).

A partilha de habitagdo com a PcD constituiu-se neste estudo como uma vertente
da prestacdo de cuidados, sendo que apesar de ndo existirem diferengas nos niveis de
sobrecarga de acordo com a partilha de habitacdo os resultados confirmam que as
responsabilidades pela prestacdo de cuidados ficam encarregues aos familiares mais
préximos, sendo normalmente estes 0s que coabitam com a pessoa necessitada (Scramin

& Machado, 2006; Salgueiro, 2010; Gratao et al., 2012).

Como conclusdo, os resultados encontrados demonstram que a prestacdo de
cuidados informais para com PcD revela-se como um fator determinante na diminuicao
da qualidade de vida dos CIl. Conclui-se que os CI estdo expostos a elevados niveis de
sobrecarga independentemente de caracteristicas como tipo de deficiéncia, idade do
cuidador, .... Revela-se fundamental referir que na divisdo dos Cl em caracteristicas
sociodemograficas obteve-se um N reduzido, sendo necessarios mais estudos na

diferenciacdo entre caracteristicas associadas a uma maior sobrecarga.

As principais limitacGes do presente estudo prendem-se com a dificuldade no
acesso a amostra, com a compreensdo e distin¢cdo no terreno de PcD e pessoas com
doencas, e a limitada ades&o ao estudo por parte da populagcdo. Como recomendagdes para
estudos futuros, a abordagem a temas como o suporte social e niveis de isolamento social,
a interacdo entre Cl e PcD, de forma a justificar um aumento de medidas focadas

exclusivamente no cuidador informal de pessoas com deficiéncia.
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ANEXOS



Anexo 1: Consentimento Informado

Lousada, 2018

O presente estudo debruca-se sobre o Impacto da Sobrecarga na Qualidade de Vida
dos Cuidados Informais de Pessoas com Deficiéncia e esta a ser realizado no &mbito
da Dissertacdo de Mestrado do 2° ano do Mestrado em Psicologia Clinica e da Saude
frequentado no Instituto Universitario da Maia (ISMAI), em colabora¢do com a

Associacdo Lousadense dos Deficientes, Amigos e seus Familiares (ALDAF).

O estudo estd em fase de recolha de dados e abrange cuidadores informais de
pessoas com deficiéncia. Como objetivo pretende-se compreender a relacdo entre a
sobrecarga e a qualidade de vida de uma amostra de cuidadores informais de pessoas
com deficiéncia. A participagdo no estudo é voluntaria e anénima. Os dados recolhidos
de janeiro a abril e servem sobretudo para fins académicos sendo posteriormente

destruidos apds a realizacdo do estudo.

A sua autorizacdo deve ser formalizada atraves da assinatura deste Consentimento

Informado.

Ola participante

A investigadora responsavel,

(Andreia Moreira)
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Anexo 2: Questionario Sécio -Demografico

Questionario Sociodemogréfico
O seguinte Questionario Sociodemografico tem como objetivo a recolha de
informacdo sobre o cuidador e a prestacdo de cuidados. Os dados sdo confidenciais. A
informacdo serd utilizada apenas para fins académicos sendo devidamente destruida

apos a concluséo do estudo.

1.Sexo

Feminino

Masculino

2.1dade

Menos de 55 anos

Mais de 55 anos

3. Grau de Parentesco com a Pessoa a Cargo

Mé3e ou Pai

Irma (d0)

Esposa (0)

Outro

4. Estado Civil

Tem companheiro formal

Né&o tem companheiro formal
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5. HabilitacOes Literarias:

Analfabeto (a)

1° Ciclo do Ensino Basico (4° Ano) /2 ° Ciclo do Ensino Basico (6° Ano)
3° Ciclo do Ensino Basico (9° Ano)/ Ensino Secundario (12° Ano)

Ensino Superior

6.Situacédo Profissional

Trabalha

Néao Trabalha

7.Partilha de Habitacdo com a pessoa com deficiéncia

Partilha

Néao Partilha

8. Numero de Pessoas com Deficiéncia a Cargo

9. Tempo Médio em Horas (por dia) dispensado a cuidar do familiar:

Menos de 12 horas

Mais de 12horas

10. Tipo de Deficiéncia

Sensorial Intelectual e Mental

Fisica e Motora Multipla
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10. Os cuidados prestados referem-se a auxilio em atividades como (PODEM SER
SELECIONADAS MAIS DO QUE UMA OPCAO):
SIM NAO

Cozinhar para

Ajudar a comer

Ajudar na higiene diaria
pessoal
Vestir e despir
Atividades domesticas
(cuidar da casa)

Acompanhar /consultas

Pagar contas/ Ir as
compras

Transporte

Outras

14. Motivacg0es para a prestacdo de cuidados (PODEM SER SELECIONADAS MAIS
DO QUE UMA OPCAO):

Experiéncia e relagdo proxima com o ser cuidado

(ex: filho, foi alguém muito importante na minha vida)

E algo que me dignifica como pessoa

Obrigacdo moral

Falta de disponibilidade de outros elementos

Experiéncias prévias relacionadas

com a prestacdo de cuidados

Ato de solidariedade

Outro
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Anexo 3

Tabela 1

Sexo e média de idades dos Cl de PcD

Média de lIdades e Desvio
Padrao
Feminino

N 56 (86,2%)

51,94 anos (DP=13,37)

Masculino

9 (13,8%)
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Anexo 4
Tabela 2

Grau de Parentesco dos Cl de PcD

Grau de Parentesco

Maée ou Pai
Irma /&0
Esposo (a)
Filha (o)
Nora

Tia
Namorado
Sobrinha

Cunhado/a

42(64,6%)
15 (23,1%)
2 (3,1%)
1(1,5%)
1(1,5%)
1(1,5%)
1(1,5%)
1(1,5%)

1(1,5%)
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Anexo 5

Tabela 3
HabilitacGes Literarias Cl de PcD

Habilitacbes

Literarias
Analfabeta (0)
1°/2°Ciclo
3° Ciclo /Secundario

Ensino Superior

1 (1,5%)
39 (60%)
22 (33,8%)

3 (4,6%)
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Anexo 6

Tabela 4

Situacao Profissional dos CI de PcD

Situacéo
Profissional
Nao trabalha

Trabalha

37 (56,9%)

28 (43,1%)
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Anexo 7

Tabela 5
Partilha de Habitacdo dos Cl de PcD

Partilha de
Habitacéo
N&o partilha

Partilha

12 (18,5%)

53 (81,5%)
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Anexo 8

Tabela 6

Tempo em horas de cuidados para com PcD

Tempo em horas de
cuidados
Mais de 12

Menos de 12

34 (52,3%)

31 (47,7%)
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