RESUMO

Cuidador Informal: Sobrecarga e Atitudes face a Morte

A sobrecarga do cuidador informal (Cl) tem-se tornado numa
importante preocupacédo para a enfermagem de reabilitacdo, ndo so6 pela
sua influéncia na qualidade de vida destas pessoas e independéncia
funcional, como também pelos elevados custos sociais associados
(Goodhead e McDonald, 2007; Petronilho, 2010, Cruz et al., 2010).

Apesar de as questdes relacionadas com a morte terem adquirido nas ultimas
décadas estatuto relevante nas ciéncias sociais € humanas (Loureiro, 2010), estas tem
merecido pouca atengdo quando se estuda a sobrecarga do CI (Reimer, 2007).

Realizou-se um estudo quantitativo descritivo-correlacional com os objetivos
principais de: analisar a influéncia das varidveis sociodemograficas e contextuais na
sobrecarga do CI; analisar a influéncia da sobrecarga do CI nas suas atitudes perante a
morte. Utilizou-se para o efeito o Questiondrio de Avaliacdo da Sobrecarga do
Cuidador Informal (QASCI) e a Escala de Avaliacao do Perfil de Atitudes Acerca da
Morte (EAPAM). Foram inquiridas através de questionario 32 cuidadores informais.

Os resultados evidenciaram correlagdes significativas entre : “idade” e atitude de
“Evitamento”; “anos de cuidado” e atitude de “Neutralidade™; “estado civil” e as
dimensdes “Reacdes a Exigéncias” e “Perce¢ao de Mecanismos Eficacia e Controlo”;
“motivo da dependéncia” e atitude de “Medo”, bem como com as dimensdes
“Sobrecarga Financeira” e “Implicagcdes na Vida Pessoal”; “Implicagdes Vida Pessoal”
e “Neutralidade”; “Sobrecarga Emocional” e “Medo”.

Estes resultados sdo sustentados pela literatura, nomeadamente relacionada com
as atitudes perante a morte (Reimer, 2007), afirmando-as um importante foco de ateng¢ao
dos enfermeiros.

Palavras-chave: Cuidador Informal; Sobrecarga; Atitudes Perante a Morte; Familiar

dependente.



ABSTRACT

Informal Caregiver: Overburden and Attitudes Towards Death

Informal caregiver’s (IC) overburden has become a major concern to
rehabilitation nursing, not only because of their influence on these people’s quality of
life and functional independency, as well as the associated high social costs (Goodhead
& McDonald, 2007; Petronilho, 2010, Cruz et al., 2010).

While issues related to death have acquired relevant status in recent decades in
what social sciences and humanities concerns (Loureiro, 2010), these have received
little attention when studying IC’s overburden (Reimer, 2007).

A descriptive-correlational quantitative study has been conducted with the main
objetives: to analyze the influence of sociodemographic and contextual variables in IC’s
overburden; analyze the influence of IC’s overburden in their attitudes towards death.
For this purpose, the Assessment Questionnaire of Informal Caregiver Overburden
(QASCI) and the Profile Rating Scale of Attitudes About Death (EAPAM) were used.
32 informal caregivers were surveyed by questionnaire.

Results showed significant correlations between "Age" and "Avoidance"
attitude; "Years of care” and “Neutrality” attitude; “marital status” and the dimensions
“Reactions to Demandings” and “Efficacy and Control Perception Mechanisms ";
“cause of dependency” and "Fear’s" attitude, as well as with the dimensions "Financial
Burden" and "Implications for Personal Life”, "Implications for Personal Life" and
"Neutrality, "Emotional Overload" and "Fear”.

Literature supports these results, particularly regarding the attitudes towards
death (Reimer, 2007), affirming them as an important focus of nurses attention.

Keywords: Informal Caregivers; Overburden; Attitudes Towards Death, Family
dependent.
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INTRODUCAO

Muitos trabalhos de investigacdo tém sido desenvolvidos na area da sobrecarga
do cuidador informal na Gltima década, quer de &mbito qualitativo (Wennman-Larsen e
Tishelman, 2002; Stajduhar e Davies, 2005; Rotondi et al., 2007), quer quantitativo
(Coleman et al., 2004; Chumbler et al., 2004; Sit et al., 2004; Lucke et al., 2004; Lin e
Lu; 2005; Levine et al.,, 2006). Tem sido inclusivamente produzidas revisoes
sistematicas da literatura (Stoltz, Udén e Willman, 2004; Tunner et al., 2007; Goodhead
e McDonald, 2007; Petronilho, 2010, Cruz, et al., 2010) que analisam os principais
estudos internacionais, sendo que a principal conclusdao que se retira ¢ cuidar de um
familiar dependente ¢ uma experiéncia que afeta bastante a qualidade de vida destas
pessoas, avaliada em varias dimensdes (sobrecarga): fisica, emocional, relacional e
financeira. Verifica-se que grande parte dos cuidadores sentem falta de apoio formal e
também informal e que para muitos a falta de preparagdo para a alta do seu familiar ¢

ainda um dos principais problemas.

A problemdtica da sobrecarga do CI ¢ tanto mais importante quanto mais
refletirmos na vertente abrangente da saude publica, pois este ndo pode ser visto como
um problema individual, antes como um problema da sociedade em geral. As projecdes
revelam um envelhecimento continuado da populagdo, com o risco inerente do aumento
da dependéncia e morbilidade. As familias sdo cada vez mais solicitadas para o cuidar,
necessitando estas de estar em permanéncia junto do seu familiar, passando por uma
readaptacdo do seu papel no seio da familia, levando muitas vezes a que os seus
elementos tenham de perder o emprego e papéis sociais, implicando alteragdes
socioeconomicas por vezes insustentaveis (Aratjo, Paul e Martins, 2010).

Paralelamente, Martins (2004, p. 212) chama-nos a atencdo de que
“compreender a complexidade da vivéncia atual dos idosos nao ¢ tarefa facil para
nenhum profissional de saude”. Esta alusdo surge num artigo em que a autora analisa a
(des)atengao que tem sido dada a gerontologia pelas institui¢des de ensino em satde,
especificamente de enfermagem. Salienta neste sentido que “(...) o prestigio e o
reconhecimento social atribuido aos cuidados dos idosos, foi durante algum tempo mais
demolidor do que edificante (...). SO assim se percebe o pouco investimento que tem

sido feito nesta area” (idem), associada a “existéncia de um certo ‘automorfismo social’



e uma ‘gerontofobia’ generalizada, que leva a um bloqueio afetivo, recusa, apatia e
indiferenga dos estabelecimentos de ensino face aos problemas dos idosos™ (idem,
213).

Impde-se entdo entre outras metas delineadas por Martins (2007, p. 215) — que este
trabalho também pretende dar cumprimento — as seguintes: i) Melhorar a qualidade dos
cuidados e dos servigos aos idosos, seja qual for o local onde se encontrem (Instituigao,
domicilio, etc); ii) Ensinar aos outros intervenientes os cuidados a prestar as pessoas de
idade; iii) Realizar investigacdes especificas para melhorar a qualidade de vida a prestar
as pessoas de idade.

Importa agora salientar que apesar de todos os estudos nacionais e internacionais
sobre a sobrecarga do CI, problema estudado em diversas vertentes/dimensoes, a
dimensdo espiritual/existencial, tem merecido muito pouca aten¢do. Um dos poucos
estudos — o unico encontrado — na area do cuidador informal a focar esta vertente ¢ o de
Reimer (2007), que testa um modelo sobre as atitudes positivas e negativas face a morte
em familiares cuidadores de pessoas idosas. Acreditamos que esta componente
espiritual/existencial ¢ indubitavelmente importante, tanto mais que se centra numa area
“tabu”, na qual os enfermeiros se sentem pouco a vontade para cuidar — esta ¢ a minha
percegao.

Esta escassez de estudos ¢ estranha, na medida em que a dimensdo
espiritual/existencial € essencial na vida de qualquer pessoa. Pessoa esta que ¢ entendida
como o objeto de estudo da enfermagem: a pessoa no percurso de saude versus doenga e
no sentido do cuidar, compreendida nas vertentes: pessoa corpo, pessoa sujeito e pessoa
alter, devendo a enfermagem “orientar-se para a pessoa como um ser existencial e
relacional” (Apodstolo e Gameiro, 2005 p.31). “A natureza do objeto de enfermagem
determina-se ainda pelo resultado das possibilidades de intera¢do entre o mundo fisico,
psiquico e social/cultural, facto que aponta para uma realidade plural, ou seja, para

varias dimensoes da realidade: a pessoa como uma entidade plural” (idem, p. 32).

Posto isto, Reimer (2007) refere que os estudos sobre as atitudes perante da
morte tem sido realizados principalmente com amostras de estudantes universitarios ou
de profissionais de saude (Neimeyer & Van Brunt, 1995; Neimeyer, Wittkowski, &
Moser, 2004), o que ¢ confirmado por Loureiro (2010). A evidéncia cientifica indica
que as atitudes perante da morte dos profissionais de saude pode influenciar as suas

atitudes para com os doentes, mostrando-se mais disponiveis e mais a-vontade para falar



sobre a morte ¢ o morrer, ¢ até sobre a tomada de decisdo médica, bem como sobre a
sua escolha evitar atitudes de encarnicamento terapéutico. Neimeyer ¢ Van Brunt
citados por Reimer (2007) referem ainda que "essas analises das atitudes perante a
morte dos profissionais de saude deixam sem resposta a questdo mais critica, relativa a
forma como as preocupagdes destes profissionais possam influenciar o seu
comportamento profissional" (p. 67). Ora, para a autora, uma questdo semelhante pode
também ser colocada no ambito do CI: como ¢ que as suas experiéncias de cuidar de
uma pessoa idosa, debilitada ou doente terminal influencia e ¢ influenciada pelas suas

atitudes perante a morte?

Delineou-se entdo as seguintes questdes de investigacdo para este estudo:

— Qual é o nivel de Sobrecarga do Cuidador Informal com residéncia
abrangida pelo Centro de Saude de Vila Nova de Paiva? Que Atitudes
Perante a Morte apresentam estas pessoas?

— Existe relacdo entre a Sobrecarga do Cuidador Informal e as suas
Atitudes Perante a Morte?

— Quais os fatores que mais influenciam a Sobrecarga do Cuidador

Informal? E as suas Atitudes Perante a Morte?

Partindo destas questdes de investigacdo delinearam-se entdo os seguintes
objetivos do estudo:

— Identificar o nivel de sobrecarga do Cuidador Informal com residéncia
abrangida pelo Centro de Satude de Vila Nova de Paiva.

— Identificar as Atitudes Perante a Morte destas pessoas;

— Analisar a relacdo entre a Sobrecarga do CI e as Atitudes Perante a
Morte.

— Analisar a influéncia das variaveis sociodemograficas e contextuais do CI

na sua Sobrecarga e nas suas Atitudes Perante a Morte.

Desenvolveu-se entdo um estudo descritivo-correlacional (nivel 1), em que se
recorreu a aplicagdo de questionarios a 32 cuidadores informais, utentes do Centro de
Saude de Vila Nova de Paiva, entre 1 e 15 de outubro de 2010, selecionados de forma

nao probabilistica acidental (Fortin, 1999).
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Utilizou-se o programa SPSS 17.0 (Statistical Package for the Social Sciences)
para o Windows para o tratamento estatistico dos dados.

Este relatorio de investigacdo apresenta-se estruturado em trés partes principais.
A primeira corresponde ao enquadramento tedrico sobre estes dois temas (Sobrecarga
do CI e Atitudes Perante a Morte).

A segunda parte corresponde a metodologia, que engloba os habituais pontos
fundamentais de um estudo deste tipo. Da terceira parte fazem parte a apresentagdo e
analise dos resultados bem como a sua discussdo tendo por base o quadro de referéncia
e a nossa experiéncia, evidenciando os que consideramos mais pertinentes bem como
algumas implicagdes praticas para a pratica de cuidados, no sentido de melhorar a
qualidade de vida e aliviar a sobrecarga destas pessoas nos diversos dominios. Finaliza-
se o relatdrio com algumas consideragdes, nomeadamente das limitagdes e propostas

futuras.
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1. SOBRECARGA DO CUIDADOR INFORMAL E ATITUDES PERANTE A
MORTE

Na atualidade, assiste-se a um fenémeno de envelhecimento demogréfico que se
deve, entre outros fatores, ao aumento da esperanga média de vida, & melhoria da
eficacia dos servigos de saude, a baixa fecundidade e a melhoria da qualidade de vida
em geral, e que se traduz num aumento significativo de pessoas com doencas cronicas e
em situa¢ao de dependéncia (Martins, Ribeiro ¢ Garrett, 2004; Lane et al. apud Moura
et al., 2009; Petronilho, 2010).

De acordo com Elias apud Rocha, Vieira ¢ Sena (2008, p. 4),

“0 envelhecimento € um processo dinamico e progressivo no qual
ocorrem modificacbes tanto morfolégicas quanto funcionais,
bioquimicas e psicologicas que determinam a diminuicdo de
adaptacdo do individuo ao meio ambiente, ocasionando maior
vulnerabilidade e maior incidéncia dos processos patoldgicos™.

Embora a velhice ndo seja sindnimo de doenga e dependéncia, o crescimento da

populacdo idosa leva claramente ao aumento do niimero de pessoas com doencas
cronicas e incapacitantes, dando origem a problemadticas sociais, familiares e
economicas de elevada complexidade (Rocha, Vieira e Sena, 2008). Este facto, tem
conduzido a que a responsabilidade pelos cuidados prestados passe a recair mais
predominantemente sobre cuidadores nao profissionais (Lane et al. apud Moura et al.,
2009).

A pessoa idosa, ao demonstrar incapacidade para realizar as suas atividades de
vida diaria, torna-se dependente de cuidadores, isto €, “ pessoas que se ocupam de
individuos com incapacidades funcionais e sérias perdas de autonomia” (Guedes apud
Moura et al. 2009, p.46). Por consequéncia, verifica-se a necessidade de apoio social e
de satde frequente por parte dos mesmos (Rocha, Vieira e Sena, 2008).

Desta forma, surge a necessidade de respostas ajustadas que satisfagam a
crescente procura de cuidados de satde por parte deste grupo de pessoas. Importa
salientar que estas respostas devem contemplar os diferentes momentos da evolugdo da
doenca e as diferentes situacdes sociais, bem como a promog¢do da autonomia e ““ o
refor¢o das capacidades e competéncias das familias para lidar com essas situagdes,
nomeadamente no que concerne a conciliagdo das obrigagdes da vida profissional com o

acompanhamento familiar” (Decreto-lei n°101/06 de 6 junho).
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De facto, a doenga ¢ sempre uma situagcdo de crise, um acontecimento Stressor,
que produz efeitos no doente e na familia. Apesar das alteragdes na estrutura familiar a
que se tem assistido, bem como a crescente institucionalizagdo de pessoas
funcionalmente dependentes, na maioria destes casos, a responsabilidade dos cuidados ¢
assumida pela familia (Martins, Ribeiro e Garrett, 2004; Rocha, Vieira ¢ Sena, 2008;
Andrade, 2009). Esta ideia ¢ refor¢ada por Walker apud Figueiredo ¢ Sousa (2008), ao
referir que 80% da assisténcia que os idosos necessitam ¢ prestada pela Familia.

Apesar disso, verifica-se que as familias e a sociedade, em geral, atribuem a
responsabilidade de tratar e cuidar do seu familiar aos profissionais de saude e as
instituigoes destinadas a esse efeito, sobretudo nos casos de doenga terminal. Estes
identificam-nos como os individuos priviligiados para lidar com as situacdes de
saude/doenca, nas quais se englobam o términus do ciclo de vida (a Morte).

Ainda em relacdo a prestagdo de cuidados a pessoa idosa/dependente, esta
poderd ser da responsabilidade de dois tipos de cuidadores, o cuidador formal e o
informal, os quais iremos definir posteriormente centrando a nossa atencdo sobre o
segundo.

Para Breétas e Yashitome apud Andrade et al. (2009), o cuidador formal ¢é aquele
que ¢ contratado pela pessoa idosa e/ou

J& os cuidadores informais, segundo Born (2006), tém geralmente para com o
doente uma relacdo familiar, de amizade ¢ de vizinhanca. Martins, Ribeiro ¢ Garrett
(2003), especificam, afirmando que estes sdo maioritarimante familiares diretos, de
meia-idade e do sexo feminino. Rocha, Vieira e Sena (2008) inclui ainda membros de
grupos religiosos e outras pessoas da comunidade que se dispdem, de forma voluntéria e
sem formacdo profissional, a cuidar de idosos, sendo que a disponibilidade e a boa
vontade sdo fatores preponderantes.

Efetivamente, o tempo e esforco, quer fisico quer psicologico, que os cuidadores
informais despendem nos cuidados ao seu familiar dependente, sdo geradores de
alteracdes no ritmo de vida e nos papéis assumidos, com consequéncias negativas sobre
os seus papéis social, recreativo e de lazer, mencionando mudangas psicologicas
(incluindo desequilibrios emocionais) e condicionamento sobre a sua vida e saude fisica
e mental (Aratijo, Paul e Martins, 2006).

Corroborando a ideia mencionada, sdo varios os autores (Schulz e Williamson;
Dura, Kiecolt-Galser ¢ Stukenber; Ory et al.; Cluff e Binstock) referidos por Figueiredo

e Sousa (2008) que apontam como consequéncias da prestacdo de cuidados sobre o
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cuidador familiar, o mal-estar psicoldgico (ansiedade, depressdo), enquanto outros
(Kiecolt-Galser et al., Haley et al., Thompson, Gallagher-Thompson e Parks) apontam
como a morbilidade fisica (sistema imunitario debilitado, incidéncia elevada de doencas
cronicas, percecao desfavoravel do estado de satide e cansago fisico).

No entanto, cuidar de um familiar debilitado e/ou dependente representa também
retribuir sentimentalmente a quem de alguma forma também cuidou de nos, € a quem se
dedica um afeto profundo ou o cumprimento de uma “obrigagdo moral” (Martins,
Ribeiro e Garret, 2003).

Ja Paul (1997) referia que, a solidariedade, a intimidade que se gera em muitas
destas situacdes, compensa por vezes, anos passados de falta de proximidade, a
felicidade que advém de tornar mais doce o fim de vida de quem nos ¢ querido, s@o
razdes de sobra para tornar positiva a eventual sobrecarga e desgaste fisico que a
prestacao de cuidado.

De facto, o CI perante a doenga prolongada do seu familiar, vivencia situacdes
de crise, manifestando sintomas como tensdo, fadiga, constrangimento, frustracdo,
stress, reducdo de convivio, alteracdo da autoestima e, depressdo, entre outros. Este
mal-estar ou tensdo pode conduzir a problemas fisicos, psicolégicos, emocionais,
sociais e financeiros, que acabam por afetar o bem-estar de ambos, doente e cuidador
(George e Gwyther, 1986).

Porém, como este estado de mal-estar e tensdo ndo ¢ tolerado durante um longo
periodo de tempo, o individuo tende a adotar novas formas de resposta para superar a
crise, isto ¢, mobiliza as suas capacidades de coping, que poderdo conduzir a uma
adaptacdo positiva, ou entdo a um ajustamento ndo saudavel com repercussdes
emocionais negativas (Endler e Paker, 1990). De acordo com Esteban et al., (1995) a
grande variabilidade de respostas dos CI perante situagdes de doenga dos seus
familiares, permite antever a influéncia de diferentes varidveis psicossociais que se
articulam num complexo processo multifatorial.

Efetivamente, as pessoas interferem muito na interpretacdo que fazem das
situacdes Stressantes, podendo estas ser percecionadas como Stressoras para um
individuo e ndo o ser para outro, o que depende de um conjunto de fatores que podem
ser pessoais e situacionais (Lazarus e Folkman, 1986).

Quanto aos fatores pessoais, estes dizem respeito aos hébitos comportamentais,
aos aspetos cognitivos e motivacionais (relacionados com a personalidade). Por sua vez,

os fatores situacionais sao extrinsecos ao individuo, descrevem a situag¢ao stressora em
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si, referem-se ao tipo de acontecimento, ao seu momento cronoldgico, se € controlavel,
se ¢ uma situagdo inalteravel ou nao, se tem potencial de ocorrer ou recorrer e se € ou
nao ambigua (Idem).

Portanto, a pessoa responde de forma inadequada a situacdo de crise quando as
suas capacidades de resolugdo de problemas estdo limitadas e o stress se sobrepoe.
Neste processo identifica-se a importancia de alguns recursos internos e externos a
pessoa, que podem ajuda-la a responder a situacdo de crise e a resolvé-la de forma
favoravel, ou seja, atuarem como mediadores, nomeadamente:

- As caracteristicas socio-demograficas e pessoais (idade, sexo, estatuto socio-
econdmico, escolaridade e o nivel de maturidade pessoal inerentes a cada
individuo) (Lawton, Moss, Kleban, Glicksman, & Rovine, 1991; Whitlatch,
Schur, Noelker, Ejaz, & Looman, 2001).

- As crengas filoséficas e religiosas e o contexto cultural com regras e valores
inerentes a um patriménio comum (Pearlin et al., 1990) - Fatores hereditarios
que predispdem a diferentes riscos e suscetibilidades (a forma como somos
preparados para lidar com perdas pessoais, materiais ou econdomicas, o valor
que atribuimos as situagdes, as expectativas que temos de receber auxilio, entre
outros) (Moos apud Martins, Ribeiro e Garrett, 2003);

- Fatores inerentes ao problema ou doenca em si (cronicidade, limitacdes e
impacto no estado de satde geral, grau de dependéncia a que usualmente a
patologia conduz, e as exigéncias de cuidados, nomeadamente o tempo de
assisténcia) (Moos e Pearlin apud Martins, Ribeiro ¢ Garrett, 2003);

- A proximidade e o tipo de relacdo afetiva existente no passado, entre cuidador e
doente (Whitlatch et al., 2001) - O suporte social familiar e dos amigos, ¢
outros recursos comunitarios tais como, a acessibilidade a programas de
recuperagdo (Idem);

- As experiéncias prévias decorrentes de situagdes similares (Martins, Ribeiro e
Garret, 2003);

- As caracteristicas do meio ambiente fisico e sdcio-cultural (Idem);

- As estratégias de coping (Lazarus & Folkman 1986).

Importa também contextualizar o papel dos stressores. Whitlatch et al. (2001),
definem-nos como ‘“as condi¢des, experiéncias e atividades problematicas, que

contrariam os acontecimentos e interferem nas expectativas das pessoas”
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Os primarios estao relacionados com as necessidades dos doentes, com a sua
natureza e magnitude (a funcao cognitiva do doente, as alteragdes do comportamento ¢ a
sua dependéncia funcional nas atividades basicas da vida didria sdo indicadores
objetivos dos mesmos, enquanto que a avaliacdo da sobrecarga sentida pelo cuidador, o
isolamento social ¢ a deterioragdo do relacionamento com o familiar constituem
medidas subjetivas).

J& os secundarios sdo consequéncia dos anteriores, e manifestam-se
posteriormente pelas implicagdes que t€m, na vida profissional e pessoal do cuidador
familiar. Destes, destacam-se os conflitos profissionais e familiares, as dificuldades
econdmicas e as restricoes das atividades sociais decorrentes do papel de cuidador, a
sobrecarga emocional (que pode conduzir a depressio e ao isolamento e por
consequéncia a perda da autoestima), os sentimentos de desvalorizagcdo pessoal, a
percecao de incompeténcia pelo desempenho do papel de cuidador, o isolamento e ainda
a falta de reconhecimento de ganhos perante a situacdo (Martins, Ribeiro e Garrett,
2003).

Contudo, se ha cuidadores que descrevem que o cuidar se revela com um
significado negativo, outros expressam sentimentos de gratiddo, crescimento, amor e
dever (Aratjo, Paul e Martins, 2009). O prolongar da situagdo de dependéncia e da
necessidade de cuidados por parte do prestador pode originar neste, sentimentos
contraditdrios. Se por um lado deseja que aquele seu “fardo” termine, por outro lado,
sente-se orgulhoso pelo papel que desempenha na vida do seu familiar (Idem).

Em consonancia Martins, Ribeiro e Garrett (2003) mencionam que “a satisfagao
do cuidador representa a perce¢do subjetiva dos ganhos desejaveis e aspetos positivos
associados ao processo do cuidado informal” (p.135). Por outro lado, “a sobrecarga
subjetiva ¢ a percegdo do distress psicoldgico, ansiedade, depressdo, desmoralizagdo ¢ a
generalizada perda de liberdade pessoal atribuida diretamente ao processo de cuidado
informal” (Idem).

(13

Assim, a sobrecarga do cuidador ¢ definida como “ os problemas fisicos,
psicologicos ou emocionais, sociais e financeiros experimentados pelos cuidadores que
cuidam de idosos dependentes” George ¢ Gwyther apud Petronilho (2010).

Ja Braithwaite apud Martins (2006, p. 64) define-a como “uma perturbagio
resultante do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade mental do individuo alvo

da atencdo e dos cuidados (...) ”.
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Segundo Figueiredo e Sousa (2008), o termo «sobrecarga» (burden) ¢é utilizado
na literatura gerontoldgica para descrever os efeitos negativos da tarefa de cuidar no
cuidador. Embora a sua definicdo ndo seja consensual, ¢ frequente distinguir-se duas
dimensdes da sobrecarga: a objetiva e a subjetiva, ideia que ¢ compartilhada por
Marques (2007). Assim, a sobrecarga objetiva esta relacionada com o estado de doenga
e dependéncia, com o tipo de cuidados necessarios € com as implicagdes na vida do
prestador de cuidados a vérios niveis (satde, emprego, social e economia). Por outro
lado, a sobrecarga subjetiva resulta das atitudes e respostas emocionais do cuidador as
exigéncias do cuidar (Idem).

Martins, Ribeiro e Garret (2003), descrevem uma forte associacdo entre
sobrecarga objetiva e subjetiva, estando a primeira mais associada as tarefas de cuidar e
a segunda as caracteristicas do cuidador.

A investigagdo tem evidenciado que, contrariamente a sobrecarga objetiva, a
dimensao subjetiva da sobrecarga constitui um forte preditor do bem-estar (Zarit et al.
apud Figueiredo e Sousa, 2008).

Deste facto pode-se depreender que nem todas as pessoas expostas a mesma
sobrecarga objetiva (por exemplo, mesmo tipo e mesmas horas de cuidados) sentem
subjetivamente essa sobrecarga. Portanto, a forma como os cuidadores vivenciam
subjetivamente as exigéncias, ndo ¢ integralmente determinada pelas condi¢des
objetivas da prestacdo de cuidados (Figueiredo e Sousa, 2008).

Alguns estudos tém demonstrado que comparando cuidadores familiares de
idosos com pessoas que ndo tém essa responsabilidade, os primeiros percecionam a sua
saude como sendo pior (Thompson e Gallagher-Thompson apud Figueiredo ¢ Sousa,
2008) e uma pior saude global (Haley apud Figueiredo e Sousa, 2008).

Tendo em consideragdo a importincia que o cuidador familiar assume na
prestacao de cuidados ao idoso, ¢ importante refletir que essa responsabilidade podera
ser prejudicial & sua saude e, assim, o risco de institucionalizacdo do idoso dependente
aumenta (Vitaliano et al. apud Figueiredo ¢ Sousa 2008) ¢ o cuidador familiar corre o
risco de também ele recoorrer aos servigos de saide (Who, Garrido ¢ Menezes apud

Figueiredo e Sousa, 2008).
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2. METODOLOGIA

Este estudo orientou-se no sentido de: avaliar o nivel de Sobrecarga do Cuidador
Informal com residéncia abrangida pelo Centro de Satide de Vila Nova de Paiva, bem
como as suas Atitudes Perante a Morte; analisar a correlacdo entre a Sobrecarga e
Atitudes Perante a Morte do Cuidador Informal; e analisar a influéncia de algumas
variaveis sociodemograficas e circunstanciais na Sobrecarga e Atitudes Perante a Morte
destas pessoas. Assim sendo, delineou-se um estudo quantitativo, transversal e
descritivo-correlacional.

Entende-se que esta tematica assume particular relevancia no atual panorama de
envelhecimento populacional concomitante com a ainda insuficiente resposta ao nivel
de prestacdo de cuidados de satide e sociais a esta populacdo. A enfermagem,
particularmente o enfermeiro de reabilitacdo pode produzir ganhos em satde ao
funcionar como elo de ligagdo entre as unidades hospitalares e os cuidados de
proximidade no domicilio, contribuindo quer para a independéncia da pessoa cuidada ou
no apoio ao CI, treinando com ela competéncias e estratégias para redugdo da

sobrecarga e melhoria da qualidade de vida e bem-estar subjetivo.

2.1. QUESTOES DE INVESTIGACAO/ HIPOTESES

Questdo 1 — Qual o nivel de Sobrecarga do Cuidador Informal com residéncia
abrangida pelo Centro de Saude de Vila Nova de Paiva? Que Atitudes Perante a Morte
apresentam estas pessoas?

Questao 2 — Existe relacdo entre a Sobrecarga do Cuidador Informal e as suas
Atitudes Perante a Morte?

Questdo 3 — Quais os fatores que mais influenciam a Sobrecarga do Cuidador

Informal? E as suas Atitudes Perante a Morte?

Hipotese 1 — O nivel de sobrecarga do cuidador informal influencia as suas

atitudes perante a morte.
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Hipotese 2 — As variaveis sociodemograficas (sexo, idade, estado civil,
habilitagdes literarias) e as variaveis contextuais do cuidado (anos de cuidado e o
motivo da dependéncia) influenciam a Sobrecarga do CI;

Hipétese 3 — As varidveis sociodemograficas (sexo, idade, estado civil,
habilita¢des literarias) e as variaveis contextuais do cuidado (anos de cuidado e o

motivo da dependéncia) influenciam a as Atitudes Perante a Morte do CI.

Desta forma, assumem-se como varidveis dependentes deste trabalho a
“Sobrecarga do Cuidador informal” e as suas “Atitudes perante a morte”, avaliadas
através de escalas tipo likert de 5 e 7 pontos, respetivamente. Como variaveis
independentes estabeleceram-se: o sexo (dicotdmica: masculino e feminino), o emprego
(categorica: sim, ndo e reformado/a), as habilita¢des literdrias (ordinal: 1.° ciclo, 2.°
ciclo, 3.° ciclo, ensino secundario e ensino superior), o estado civil (categorica:
solteira/o, Casada/o, Divorciada/o, Viava/o), o parentesco do familiar cuidado
(categorica) e o motivo da dependéncia (dicotomica: doenga e “velhice”). Determinou-
se que a nacionalidade e a religido também seriam varidveis independentes, no entanto,
todos os individuos eram portugueses e catolicos, o que inviabiliza testas a influéncia

destas varidveis na variavel dependente.

2.2. OBJETIVOS

Objetivo 1 — Identificar o nivel de sobrecarga do Cuidador Informal com
residéncia abrangida pelo Centro de Satde de Vila Nova de Paiva.

Objetivo 2 — Identificar as Atitudes Perante a Morte destas pessoas;

Objetivo 3 — Analisar a relagdo entre a Sobrecarga do CI e as Atitudes Perante a
Morte.

Objetivo 4 — Analisar a influéncia das variaveis sociodemograficas e contextuais

do CI na sua Sobrecarga e nas suas Atitudes Perante a Morte.
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2.3. POPULACAO E AMOSTRA

A populagdo alvo deste estudo s@o todas as pessoas que cuidam de uma pessoa
dependente em suas casas no Concelho de Vila Nova de Paiva. A populagdo acessivel
sdo as pessoas deste Concelho que sdo abrangidas pela area de influéncia do Centro de
Satde de Vila Nova de Paiva. A escolha deste meio prende-se sobretudo com o facto de
ser a unidade de cuidados da investigadora, mas também por ser uma area na qual a
resposta em servigos de satide de apoio a pessoa dependente/familia ainda ¢ muito
incipiente.

Convém salientar que se considera como Cuidador Informal “a pessoa nao
remunerada, familiar ou amiga que se assuma como principal responsavel pela
organizagdo ou assisténcia e prestagdo de cuidados a pessoa dependente” (Braithwaite
apud Martins, Ribeiro e Garret, 2004, p. 19)

Para a constitui¢do da amostra para este estudo estabeleceram-se os seguintes
critérios de inclusao:

» Cuidadores adultos (mais de 18 anos);

= A prestarem cuidados informais ha mais de 1 ano (inclusive), sem interrupgdes
nas ultimas 4 semanas (por ex., por internamento do familiar);

= Nao serem analfabetos, ou seja, capazes de ler e compreender o questionario.

Tendo em consideragdo os diversos fatores, optou-se por uma amostragem nao
probabilistica acidental (Fortin, 1999). Assim sendo, foi previamente estipulado
convidar a participar todas as pessoas que se enquadrassem nestes critérios, fazendo um
levantamento nos arquivos e processo de enfermagem do referido Centro de Saude.
Dado o curto espago de tempo disponivel para a colheita de dados, o objetivo minimo
estabelecido foram as 30 respostas validas. Foram entdo entregues contactadas 38
familias, das quais 2 (5,3%) foram excluidas por o familiar j4 ter falecido e 1 (2,6%) por
a prestadora de cuidados ndo saber ler. Das 35 restantes, responderam 32 pessoas

(84,2%), constituindo este numero a nossa amostra.
2.3.1. Caracterizacio geral da amostra
Analisando as caracteristicas sociodemograficas da amostra, os participantes tém

uma média de aproximadamente 52 anos de idade (x=51,68, s=9.52), variando entre os

34 e os 76 anos. Verifica-se ainda (Quadro 1), que ¢ uma amostra maioritariamente
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constituida por mulheres (90.6%), empregadas (58.1%), com baixas habilitacdes
literarias (80% sem o 12.° ano), casadas (68.8%). Todos os inquiridos referiram ser
portugueses e catolicos. O que diz respeito as variaveis contextuais, verifica-se que o
familiar cuidado é em 14 casos (45.1%) o pai ou a mde, e em 4 casos (12.9%) ¢ o
Sogro/a e noutros 4 o filho/a. Estes familiares estdo a ser cuidados por estas pessoas em

média héa 4.30 anos (s=6.13), variando entre o 1 e os 30 anos.

Quadro 1 - Caracteristicas sociodemograficas e contextuais da amostra (n= 32)

Variaveis n %

Sexo:

Masculino 3 9.4%

Feminino 29 90.6%
Nacionalidade

Portuguesa 32 100%
Emprego:

Sim 18 58.1%

Nio 9 29.0%

Reformado/a 4 12.9%
Habilita¢des Literarias:

1° Ciclo do Ensino Basico 10 33.3%

2° Ciclo do Ensino Basico 5 16.7%

3° Ciclo do Ensino Basico 9 30.0%

Ensino Secundéario 3 10.0%

Ensino Superior 3 10.0%
Estado civil:

Solteira/o 6 18.8%

Casada/o 22 68.8%

Divorciada/o 1 3.2%

Viava/o 3 9.4%
Religido

Catodlica 28 100%
Parentesco do familiar cuidado:

Pai/mae 14 45.1%

Sogro/a 4 12.9%

Irmao/a 3 9.7%

Tio/a 2 6.5%

Filho/a 4 12.9%

Nora/genro 1 3.2%

Marido/Esposa 1 3.2%

Vizinho/a 2 6.5%
Motivo da dependéncia:

Doenga 17 53.1%

“Velhice” 15 46.9%
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2.5. INSTRUMENTOS UTILIZADOS E ESTUDO DE FIDELIDADE

Optou-se por colher os dados através de um questionario de autorrelato. Este

questionario (Apéndice 1) foi constituido por duas partes:
a) Questionario sociodemografico e contextual, construido pela autora;

b) Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI),
testado e validado para a populagdo portuguesa por Martins, Ribeiro e Garret
(2003; 2004);

Este questionario foi construido para avaliar a sobrecarga fisica, emocional e
social em cuidadores informais de doentes com sequelas pos Acidente Vascular
Cerebral (AVC). Através da Anélise de Componentes Principais, foram discriminados 7
fatores, que explicam 59% da variancia total, apresentando uma boa consisténcia interna
em 6 dos seus componentes (valores superiores a 0,70) (Martins, Ribeiro e Garret,
2003). Posteriormente, esta escala foi aplicada a uma amostra heterogénea de patologias
(Martins, Ribeiro e Garret, 2004), revelando semelhantes propriedades psicométricas,
que no presente estudo foram significativamente melhores, a exce¢do da dimensdo

“Percecao dos mecanismos de eficacia e de controlo” (Quadro 2).

Quadro 2 — Valores do coeficiente alpha de Cronbach obtidos no presente estudo e dos

autores da escala (QASCI)

Dimensoes n.’ itens o* o ¢
estudo

Implicagdes na vida pessoal do CI (IVP) 1 0.89 0.88 0.92
Satisfagdo com o papel e com o familiar (SPF) 5 0,75 074 0.90
Sobrecarga Emocional Relativa ao doente (SE) 4 0.73 0.72 0.90
Reagdes a exigéncias (RE) 5 0,77 0,74 0.81
Sobrecarga Financeira (SF) ) 0.78 0.80 0.91
Suporte Familiar (SupF) ) 0.78 0.75 0.89
Percecdo dos mecanismos de eficacia e controlo

(PMEC) 3 0,57 0,62 0,41

* Martins, Ribeiro e Garret (2003) * Martins, Ribeiro e Garret (2004)

Esta versao — que foi por nés utilizada — inclui 32 itens avaliados por uma escala

ordinal tipo likert de 1 (Nao/Nunca) a 5 (Sempre) pontos e que integra as seguintes
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dimensdes: “Implicagdes na vida pessoal do CI (IVP)” (11 itens); “Satisfacdo com o
papel e com o familiar (SPF)” (5 itens); “Reagdo a exigéncias (RE)” (5 itens);
“Sobrecarga emocional relativa ao familiar (SE)” (4 itens); “Sobrecarga financeira
(SF)” (2 itens); “Suporte familiar (SupF)” (2 itens) e “Perce¢do dos mecanismos de
eficacia e de controlo (PMEC)”(3 itens). Em trés das dimensdes, as pontuacdes foram
invertidas, para que a valores mais altos correspondessem situagcdes com maior peso ou

sobrecarga.

c) Escala de avaliagéo do Perfil de Atitudes Acerca da Morte (EAPAM), testada
e validada para a populagdo portuguesa por Loureiro (2010).

Esta escala ¢ também constituida por 32 itens numa estrutura Likert, s6 que
variando entre 1 (discordo completamente) a 7 (concordo completamente) pontos. Os 32
itens cobrem 5 dimensdes: “Medo” (7 itens); “Evitamento” (5 itens); “Aceitagdo
neutral/neutralidade” (5 itens); “Aceitagdo como aproximagao” (10 itens) e “Aceitacao
como escape” (5 itens). Estas cinco dimensdes ou fatores com valores proprios

explicam na totalidade 58.89% da variancia.

O estudo de fidelidade do instrumento revelou, valores de consisténcia interna
razoaveis para cada uma das dimensoes (todos acima de 0.80, a exceg¢dao de valor do
coeficiente da dimensdo “Aceitacdo neutral”, que se pode considerar modesto 0=.64),
mas muito semelhantes aos valores do estudo original (Wong, Reker e Gesser, 1994).
Também o estudo de fidelidade do instrumento por nds utilizado apresentou valores

semelhantes (Quadro 3).

Quadro 3 — Valores do coeficiente alpha de Cronbach obtidos no presente estudo e dos

autores da escala (EAPAM)

Dimensdes itlzns a* o es t‘; do
Medo 7 0,86 0,84 0,87
Evitamento 5 0,88 0,87 0,86
Neutrralidade 5 0,65 0,64 0,61
Aproximagao 10 0,97 0,91 0,92
Escape 5 0,84 0,82 0,82

* Wong, Reker e Gesser (1994) ¥ Loureiro (2010)
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2.5. PROCEDIMENTOS DE COLHEITA DE DADOS

A realizacdo de qualquer pesquisa, implica ndo s6 delinear uma populacio, mas
também desenvolver um conjunto de agdes, no sentido de alcangar os objetivos

inicialmente propostos para o estudo.

Além disso torna-se fundamental que todos os procedimentos a desencadear, se
facam segundo uma rigorosa conduta ética respeitando os principios da beneficéncia, da

justica e de um respeito integral pela dignidade humana.

Assim foi dirigido um oficio ao Diretor do Centro de Satde de Vila Nova de
Paiva, no sentido de ser autorizada a aplicagdo dos instrumentos de colheita de dados
aos utentes do respetivo centro de saude que cumprissem os critérios de inclusdo na
amostra e que aceitassem participar no mesmo, apos consentimento informado. Neste
pedido, era indicado o responsavel pela pesquisa, explicitados os objetivos e interesses
do estudo, garantida a confidencialidade em relagdo aos resultados, bem como a
promessa de evitar perturbacdes no normal decorrer da prestacdo de servigos desta
instituigao.

A autorizacao foi rapidamente deferida, no sentido de ser possivel a recolha de
dados através da aplicacao do formulério (c.f. anexo I). Pese embora a importancia desta
autorizacdo, ndo se esqueceu nunca o pedido de consentimento informado para
colaborar nesta pesquisa a todos os participantes. Entende-se este requisito ndo s6 como

um preceito legal mas sobretudo um direito moral de todas as Pessoas.

Teve-se ainda em atencdo as questdes ¢€ticas inerentes a qualificacdo dos
pesquisadores em d4reas gerontoldgicas, aos quais ¢ exigido um padrdo minimo de

competéncias, no sentido de evitar riscos que possam gerar dados pouco confiaveis.

Neste contexto, a colheita de dados processou-se em dias de semana
consecutivos, entre 1 e 15 de outubro (2 semanas). Os participantes foram contactados
telefonicamente e apds um primeiro esclarecimento do objetivo e ambito do estudo
foram contactados nos seus domicilios. Realizou-se novo consentimento informado, foi
deixado o instrumento de colheita de dados. As unicas instrugdes orais foram: o pedido
que lessem com atengdo todas as questdes; o vincar do facto de ndo existirem respostas
certas ou erradas e para que respondessem da forma que achassem corresponder com
mais exatiddo ao seu caso, bem como a forma de preenchimento correto do

questionario. O questionario foi depois recolhido pela investigadora, que teve sempre
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presente a importancia de uma conduta pautada por principios éticos € 0 compromisso

na salvaguarda do anonimato e confidencialidade sobre os dados obtidos.

2.6. TRATAMENTO ESTATISTICO DOS DADOS

Para o tratamento estatistico dos dados recorreu-se ao programa SPSS 17.0
(Statistical Package for the Social Sciences). Assumiu-se a=.05 como valor critico de
significancia dos resultados dos testes de hipdteses, rejeitando-se a hipotese nula
quando a probabilidade de erro tipo I foi inferior aquele valor (p<.05).

Para a determinagcdo dos testes estatisticos e no sentido de determinar a
possibilidade de utilizacdo de testes paramétricos (mais potentes) procedeu-se a
validagdo dos seus pressupostos, comecando-se pelo pressuposto da normalidade da
distribuicao da varidvel dependente. Assim, recorremos ao teste de Shapiro-Wilk
(Quadro 4), dado o reduzido numero de individuos, verificando-se que apenas a
dimensdo “Perce¢do Mecanismos Eficicia e Controlo (PMEC)” e o total da escala
QASCI, bem como as dimensdes ‘“Medo”, “Aproximagdao” e “Escape” da EAPAM
cumprem este pressuposto (ndo rejeicdo da hipotese nula, isto ¢, hipotese da
normalidade da distribui¢ao). Desta forma e atendendo também a reduzida dimensao da
amostra, recorremos a teste nao-paramétricos (Coeficiente de Correlacdo de Spearman e

Teste U de Mann-Whitney).

Quadro 4 - Resultado da aplicacao do teste de normalidadede de Shapiro-Wilk para
avalia¢do da aderéncia a normalidade das varidveis dependentes “Sobrecarga do
Cuidador informal” e “Atitudes perante a morte” (n=32)

Variavel Dimensdes e total da escala Estatistica p
“Sobrecarga do Implica¢des Vida Pessoal (IVP) 913 .014
Cuidador informal” Satisfacdo Papel e com o Familiar (SPF) .804 .000

Sobrecarga Emocional (SE) 920 .020
Reagdes a Exigéncias (RE) 929 .036
Sobrecarga Financeira (SF) 935 .053
Suporte Familiar (SupF) 932 .045
Percegdo Mecanismos Eficacia e Controlo (PMEC) 939 071
QASCI total 951 159
“Atitudes perante a Medo 946 114
morte” Evitamento 914 .015
Neutralidade 878 .002
Aproximacdo 942 .088
Escape 937 061
EAPAM total .893 .004
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3. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Seguidamente, apresentam-se os dados obtidos e o resultado referentes as
analises estatisticas. Esta apresentacdo e analise tera um carater descritivo, ficando a
interpretacdo dos resultados reservada para o capitulo da discussdo. Os resultados sdo

apresentados de acordo com a ordem dos objetivos previamente estabelecidos.

Objetivo 1 — Identificar o nivel de sobrecarga do Cuidador Informal com
residéncia abrangida pelo Centro de Satide de Vila Nova de Paiva.

Comecando pela andlise descritiva do nivel de sobrecarga destes CI apresentam-
se no Quadro 5 as medidas resumo das dimensdes e da pontuacdo total da QASCI.
Optou-se por apresentar o somatdrio dos itens de cada subescala como ¢ feito pelos
autores da mesma (colunas a branco). No entanto, como cada subescala engloba
diferente nimero de itens (entre 2 e 11), o que torna dificil comparar a pontuacio das
mesmas, optou-se por apresentar também os resultados da média dos itens de cada
subescala (colunas a cinzento). Optou-se por apresentar os dados desta forma uma vez
que nos estudos anteriores com esta escala os dados sdo apresentados em termos de
somatorio, pelo que assim os resultados deste estudo podem ser mais facilmente
comparados com os desses estudos. Apresentando também os valores médios torna-se
mais facil analisar as diferengas entre as dimensdes, o que se realiza de seguida.

Verifica-se entdo que a dimensao onde a sobrecarga ¢ maior, ou seja a que
apresenta maior valor médio ¢ o “Suporte familiar” (x=2.61, s=1.20), seguindo-se a
“Sobrecarga financeira” (x=2.48, s=1.07), a “Percecdo dos mecanismos de eficacia e
controlo” (x=2.47, s=.75) e ainda, com valores semelhantes, as “Implicagdes na vida
pessoal” (x=2.45, s=1.00). J& a dimensao com score mais positivo, indicando menor
sobrecarga ¢ a “Satisfagdo com o papel e com o familiar” (x=1.89, s=1.03), seguindo-se
a “Reacdo a Exigéncias” (x=2.05, s=.78) e a “Sobrecarga emocional” (x=2.34, s=1.09).
Verificamos ainda que nestas dimensdes melhor pontuadas, bem como para o “Total da
escala”, as médias ponderadas estdo um pouco abaixo do valor intermédio da escala
(2.50), proximos da resposta “raramente”. De salientar ainda que a maior dispersao nas
respostas se situa na dimensdo “Suporte familiar” (s=1.20), contrariamente a subescala
“Percecao dos mecanismos de eficacia e controlo” e “Total da escala” cujo desvio

padrao ¢ de .75 pontos.
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Quadro 5 — Medidas resumo das dimensoes e da pontuagao total da QASCI (n=32)

Dimensdes e total Min. Max. X S Min.* | Méx.* x* S*
Imp. V. Pess. (IVP) — 11 itens 12.00 | 50.00 | 26.63 | 10.96 | 1.09 4.55 245 1.00
Sat. Pap. Fam. (SPF) — 5 itens# 4.00 | 23.00 9.44 | 5.19 1.00 4.60 1.89 1.03
Sobr. Emoc. (SE) — 4 itens 3.00 | 18.00 9.34 | 4.40 1.00 4.50 2.34 1.09
Rea. Exi. (RE) — 5 itens 5.00 | 20.00 | 10.25 | 3.88 1.00 4.00 2.05 .78
Sobr. Fin. (SF) — 2 itens 2.00 | 10.00 | 488 | 2.17 1.00 5.00 2.48 1.07
Sup. Fam. (SupF) — 2 itens# 2.00 | 10.00 | 5.12 | 242 1.00 5.00 2.61 1.20
Per. Mec. Ef. Con. (PMEC)—3itens# | 4.00 | 13.00 | 7.41 | 2.26 1.33 433 2.47 75
Total da escala — 32 itens 42.00 | 130.00 | 72.28 | 24.25 | 1.34 4.06 2.27 75

# Itens/dimensdes com cotagdo invertida (maior pontuacdo corresponde a menor sobrecarga)
* Estes valores apresentam a ponderagdo do n.° de itens que constituem a dimenséo.
(1=ndo/ nunca; 2=raramente; 3=as vezes; 4=quase sempre; 5=Sempre)

Analisando agora cada um dos itens desta escala (Quadro 6) verifica-se que a

sobrecarga ¢ maior no que respeita a “23 - Conseguir fazer a maioria das coisas de que

necessita” (x=2.91, s=1.17), “11 — Dificuldades em planear o futuro” (x=2.90, s=1.30).

Quadro 6 — Medidas resumo dos itens da QASCI (n=32

Item N Min. | Max. X S
1. Vontade de fugir da situacéo 32 1 5 2,28 1,22
2. Ser psicologicamente dificil tomar conta 31 1 5 2,77 1,45
3. Sentir-se cansado e esgotado 32 1 4 2,34 1,10
4. Entrar em conflito consigo préprio 32 1 5 2,03 1,15
5. A saude ter piorado 32 1 5 2,22 1,31
6. Cuidar... tem exigido grande esforgo fisico 31 1 5 2,81 1,38
7. Perda de controlo da situagéo 32 1 5 2,16 1,14
8. Planos alterados 31 1 5 2,84 1,42
9. O tempo ser insuficiente 32 1 5 2,38 1,07
10. Sentir que a vida lhe pregou uma partida 32 1 5 2,44 1,48
11. Dificuldade em planear o futuro 30 1 5 2,90 1,30
12. Sentir-se preso 31 1 5 2,65 1,36
13. Evitar convidar amigos 32 1 4 1,88 1,16
14. Vida social prejudicada 32 1 5 2,63 1,50
15. Sentir-se s6 e isolado 32 1 5 2,19 1,15
16. Dificuldades econémicas 31 1 5 2,10 1,27
17. Futuro econémico incerto 32 1 5 2,06 1,13
18. Sentir-se ofendido com o comportamento do familiar 32 1 4 2,03 1,03
19. Sentir-se embaragado com o comportamento do familiar 32 1 4 2,06 ,98
20. Solicitagdo demasiada por parte do familiar 32 1 4 2,13 ,94
21. Sentir-se manipulado 32 1 4 172 ,99
22. Diminuig&o da privacidade 32 1 5 2,31 1,20
23. Consegue fazer a maioria das coisas 32 1 5 2,91 1,17
24. Capacidade para continuar 32 1 5 2,25 1,19
25. Conhecimentos suficientes ou experiéncia 32 1 5 2,25 ,95
26. Reconhecimento pela familia 31 1 5 2,81 1,22
27. Apoio da familia 32 1 5 2,41 1,32
28. Sentir-se bem pelo trabalho realizado 32 1 5 191 1,17
29. O familiar demonstra gratiddo 32 1 5 2,16 1,25
30. Reconhecimento do seu trabalho pelo familiar 32 1 5 1,63 1,24
31. Sentir-se mais préximo 31 1 5 1,84 1,29
32. Autoestima aumentada 32 1 5 1,97 1,18
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Por outro lado, verifica-se que os itens que indicam menor sobrecarga sao os
itens “30 — O reconhecimento do seu trabalho pelo familiar”(x=1.63, s=1.24) e “21 —

Sentir-se manipulado” (x=1.72, s=.99).

Objetivo 2 — Identificar as Atitudes Perante a Morte destas pessoas;

Relativamente 8 EAPAM, verifica-se através do quadro seguinte (Quadro 7) que
a atitude mais predominante ¢ de “Escape” (x=5.37, s=.92), ao passo que o “Medo”
(x=4.49, s=1.17) e a “Aproximagdo” (x=4.49, s=1.39) sdo as atitudes menos

predominantes.

Quadro 7 - Medidas resumo das dimensdes e da pontuagdo total da EAPAM (n=32)

Dimensdes e total Min. Max. X S
Medo — 7 itens 1.30 6.60 4.49 1.17
Evitamento — 5 itens 1.57 7.00 4.82 1.37
Neutralidade — 5 itens 1.00 7.00 4.75 1.53
Aproximagao — 10 itens 1.00 6.60 4.49 1.39
Escape — 5 itens 2.00 7.00 5.37 .92
Total da escala — 32 itens 1.38 5.97 4.73 .94

(1=discordo competamente até 7=concordo completamente)

Quadro 8 — Medidas resumo dos itens da EAPAM (n=32)

item N Min. | Max. X S
1. Experiéncia cruel 31 1 7 5.13 1.82
2. Provoca-me ansiedade 31 1 7 5.13 1.98
3. Evito pensamentos 32 1 7 4.87 2.01
4. lIreiparaocéu 32 1 7 4.47 141
5. Fim dos problemas 32 1 7 4.16 2.03
6. Natural, inegavel e inevitavel 31 1 7 5.61 1.50
7. Incomoda-me a sua finalidade 31 2 7 5.00 1.59
8. Entrada em lugar de satisfacéo 31 1 7 3.74 1.63
9. Escape de um mundo terrivel 32 1 7 3.75 1.70
10. Tento afastar pensamentos 32 1 7 4.84 1.63
11. Libertag&o dor e sofrimento 32 1 7 5.34 1.75
12. Tento ndo pensar 31 1 7 5.06 2.02
13. Céu lugar melhor 31 1 7 4.90 1.78
14. Aspeto natural da vida 31 1 7 5.90 1.30
15. Unido com Deus e felicidade 30 1 7 4.87 1.63
16. Promessa de vida nova e gloriosa 31 1 7 4.32 1.54
17. N&o temo nem desejo 31 1 7 4.97 1.83
18. Medo intenso 32 1 7 4.06 2.26
19. Evito pensar a todo o custo 31 1 7 4.90 1.74
20. Vida depois da morte perturba-me 31 1 7 4.16 1.66
21. Assusta-me ser o fim de tudo 32 1 7 4.66 1.89
22. Reunido com quem amei 32 1 7 4.69 1.28
23. Alivio sofrimento terreno 32 1 7 4.91 1.80
24. Parte do processo da vida 31 1 7 5.65 1.25
25. Passagem lugar eterno e santo 30 1 7 4.63 1.52
26. Nao fazer nada relacionado com morte 31 1 7 4.10 2.10
27. Libertagdo alma 32 1 7 4.41 1.41
28. Conforto face crencas 31 1 7 5.13 1.59
29. Alivio fardo 32 1 7 4.28 1.80
30. Nem boa nem ma 31 2 7 4.61 1.52
31. Olho para a vida antes da morte 31 1 6 3.77 1.61
32. Preocupa-me a incerteza de nada saber (...) 32 1 7 5.56 1.56
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No quadro anterior (Quadro 8) apresentam-se os resultados para os itens desta
escala, sendo que os mais pontuados foram: “14 — A morte ¢ um aspeto natural da vida”
(x=5.90, s=1.30); “24 — A morte ¢ simplesmente um processo da vida” (x=5.65, s=1.25),
“A morte deve ser vista como um acontecimento natural, inegéavel e inevitavel” (x=5.61,
s=1.50), “32 — Preocupa-me a incerteza de nada saber sobre o que acontece depois da
morte” (x=5.56, s=1.56) e “11 - A morte ¢ a libertagdo da dor e do sofrimento” (x=5.34,
s=1.75). Quanto aos itens menos pontuados foram: “8 — A morte ¢ a entrada num lugar
ultimo de satisfacdo” (x=3.74, s=1.63); “ 9 — A morte providencia um escape para este
mundo terrivel” (x=3.75, s=1.70) e “31 — Olho antecipadamente para a vida antes da
morte” (x=3.77, s=1.61).

Objetivo 3 — Analisar a relacio entre a Sobrecarga do CI e as Atitudes
Perante a Morte.

Para testar a Hipotese 1 — O nivel de sobrecarga do cuidador informal influencia
as suas atitudes perante a morte — recorreu-se ao coeficiente de correlagdo de Spearman
(Quadro 9), verificando-se que apenas existe correlagdo estatisticamente significativa
(p<0.05), negativa e baixa entre a subescala “Implicagdes na vida pessoal” e a subescala
atitude de “Neutralidade” (rs=-0.382, p=0.031) e entre a “Sobrecarga emocional” do CI

e a atitude “Medo”, sendo a correlagdo positiva e moderada (r;=0.415, p=0.018).

Quadro 9 — Correlagado entre a “Sobrecarga do Cuidador Informal” e as “Atitudes
perante a Morte” (n=32)

Medo Evitamento | Neutralidade | Aproximacao Escape EAPAM total
I I I I I I
Implicagdes Vida Pessoal (IVP) .227 .024 -.382* -.270 .026 -.010
Eﬁﬁ‘gfz’sﬁp)el e com o 305 286 068 117 126 267
Sobrecarga Emocional (SE) 415* .229 -.153 -.155 .103 .160
Reagdes a Exigéncias (RE) .097 .153 -.231 -.246 -.136 -.043
Sobrecarga Financeira (SF) .262 .035 -.099 -.189 .018 .061
Suporte Familiar (SupF) 232 .316 -.170 -.075 .102 142
Ié‘fg;g?g ?gﬁ;ﬂcismos Eficdcia e 069 097 -.221 -116 104 059
QASCI total .333 .228 -.249 -.255 .053 .095

* Correlagdo significativa (p<0,05)
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Podemos entdo inferir que quanto maior ¢ a perce¢ao das implicagdes na vida
pessoal do CI, menor serd a sua atitude de neutralidade face a morte e vice-versa.
Também podemos afirmar que os CI que apresentam maior sobrecarga emocional sdo
aqueles que também revelam atitudes de medo perante a morte. Relativamente as
restantes variaveis verifica-se auséncia de correlagdes (p>0,05). Desta forma, pode-se

afirmar que essas dimensdes nao se encontram diretamente relacionadas.

Objetivo 4 — Analisar a influéncia das variaveis sdécio-demograficas e
contextuais do CI na sua Sobrecarga e nas suas Atitudes Perante a Morte.

Por uma questao de organizagdo, opta-se por apresentar os testes da Hipotese 2
(relativa a Sobrecarga) e 3 (relativa as Atitudes Perante a Morte) em conjunto, ou seja, a
influéncia das variaveis socio-demograficas e contextuais em ambas as escalas.

Para testar a influéncias das varidveis independentes numéricas continuas
(“idade” e “anos de cuidado”) nas variaveis dependentes (“sobrecarga do prestador de
cuidados” e “atitudes perante a morte”) recorreu-se novamente ao coeficiente de
correlacio de Spearman (Quadro 10), verificando-se que, relativamente a “idade”
apenas existe correlagdo estatisticamente significativa (p<0.05), negativa e moderada
com a subescala “Evitamento” (r;=-0.520, p=0.003), pelo que podemos inferir que
quanto mais velhos sdo os CI menores serdo as atitudes de evitamento da morte.
Relativamente aos “anos de cuidado” apenas existe correlacdo estatisticamente
significativa, positiva e baixa com a subescala “Neutralidade” (r;=0.382, p=0.037) ¢
negativa ¢ moderada com a subescala “Sobrecarga financeira” (r;=-0.406, p=0.026).
Daqui se pode depreender que quanto mais anos de cuidado maior serd a tendéncia para
ver a morte com neutralidade e maior a sobrecarga financeira sentida (maior pontuacio

corresponde a maior sobrecarga).

Quadro 10 — Correlagdo entre a “Idade” e os “Anos de cuidado” e “Sobrecarga do
Cuidador Informal” e “Atitudes perante a Morte” (n=32)

Medo Evit. Neut. Apr. Esc. |EAPAM| IPV SPF SE RE SF SupF | PMEC | QASCI
I-S I-S rS I-S I-S rS I-S rS rS I-S rS rS rS rS
Idade -202 |-5207| -.034 | .028 301 | -.163 | .122 | -.183 | -.027 | -.128 | .029 | -.293 | -.068 | -.037
Anos . .
cuidado | -105 .106 .382 .307 .054 272 -.329 | -.015 | -.017 | -.070 | -.406 233 | -.325 | -.186

* Correlagéo significativa (p<0,05)
** Correlagao significativa (p<0,01)
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Relativamente as restantes variaveis verifica-se auséncia de correlagdes
(p>0.05). Desta forma, pode-se afirmar que essas varidveis ndo se encontram

diretamente relacionadas.

Para testar a influéncia da variavel “Sexo” do CI com as variaveis dependentes
recorreu-se ao teste de Mann-Whitney. Como se pode verificar pela andlise do quadro
11, ndo se verificaram diferencas estatisticamente significativas para nenhuma dimensao

das escalas (p>0.05), rejeitando-se assim a hipotese em teste.

Quadro 11 — Resultados do teste de Mann-Whitney referentes a ““Sobrecarga do prestador de
cuidados” e as ““Atitudes perante a morte” em fungio da variavel “Sexo0” (n=32)

Sexo n Média postos z p
L . M 3 20,00
Implicagdes Vida Pessoal (IVP) E 29 1614 -679 526
Satisfacao Papel e com o M 3 14,33
Familiar (SPF) F 29 16,72 ~A426 697
. M 3 21,50
Sobrecarga Emocional (SE) = 29 15.98 -976 355
< S M 3 20,33
Reagdes a Exigéncias (RE) = 29 16.10 748 489
. . M 3 16,00
Sobrecarga Financeira (SF) E 29 16,55 -.099 936
S M 3 18,33
Suporte Familiar (SupF) = 29 1631 -360 759
Percecao Mecanismos Eficacia e M 3 17,17
Controlo (PMEC) F 29 16,43 -131 915
M 3 19,00
QASCI total F 29 16,24 -.485 660
Medo M 3 17,50
E 29 16,40 -.194 .870
Evitamento M 3 17,83
E 29 16,36 -.259 .818
Neutralidade M 3 16,67
[= 29 16,48 -.033 977
Aproximagdo M 3 15,33
F 29 16,62 -227 848
Escape M 3 21,67
= 29 15,97 -1.005 341
EAPAM total M 3 19,00
E 29 16,24 -.485 .657

Relativamente ao “Estado civil”, os CI foram agrupados em dois grupos
(casados e ndo casados), sendo que através do teste de Mann-Whitney (Quadro 12) e a
respeito da sobrecarga, apenas se verificaram diferencas estatisticamente significativas
para as dimensdes “Reagdo a exigéncias” (Z=-1.943, p<0.05) e “Percecao dos
mecanismos de eficacia e controlo” (Z=-2.038, p<0.05). Observando a média dos postos
verifica-se serem os cuidadores “ndo casados” quem sente maior sobrecarga nestas
dimensdes. A respeito das atitudes perante a morte, apenas se verificou diferenca na
“Neutralidade” (Z=-1.907, p<0.05), apresentando os casados uma atitude mais neutra

que os ndo casados como se observa através da média dos postos.
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Quadro 12 — Resultados do teste de Mann-Whitney referentes a ““Sobrecarga do prestador de
cuidados™ e as “Atitudes perante a morte” em fung¢do da variavel “Estado Civil”” (n=32)

Est. Civ. n Média postos z p
L . N. Casados 10 18,55
Implicagdes Vida Pessoal (IVP) Casados 2 1557 _834 416
Satisfagdo Papel e com o N. Casados 10 18,60
Familiar (SPF) Casados 22 15,55 --865 -399
- N. Casados 10 17,10
Sobrecarga Emocional (SE) Casados 2 1623 245 818
o LA N. Casados 10 21,25
Reacdes a Exigéncias (RE) Casados 22 14.34 -1.943 052
. . N. Casados 10 17,25
Sobrecarga Financeira (SF) Casados 29 1616 _310 769
- N. Casados 10 17,05
Suporte Familiar (SupF) Casados 2 16.25 _226 832
Perce¢dao Mecanismos Eficacia N. Casados 10 21,45
¢ Controlo (PMEC) Casados 22 14,25 -2.038 041
N. Casados 10 19,80
QASCI total Casados | 22 15,00 -1.342 186
Medo N. Casados 10 17,15
Casados 22 16,20 --265 -802
Evitamento N. Casados 10 17,45
Casados 22 16,07 -.387 711
Neutralidade N. Casados 10 11,85
Casados 22 18,61 -1.907 057
Aproximagdo N. Casados 10 15,75
Casados 22 16,84 --305 772
Escape N. Casados 10 17,40
Casados 22 16,09 --367 726
EAPAM total N. Casados 10 16,50
Casados 22 16,50 -000 1.000

No que concerne as “Habilitacées literarias” procedeu-se da mesma forma que
na variavel anterior (Quadro 13), tendo os resultados mostrado que ndo se verificam

diferencas estatisticamente significativas (p>0.05).

Quadro 13 — Resultados do teste de Mann-Whitney referentes a “Sobrecarga do prestador de
cuidados™ e as ““Atitudes perante a morte” em fungéo das “Habilitacdes Literarias™ (n=32)

Hab. Lit. n Média postos z p
Implicagdes Vida Pessoal Até 12.° 24 15,69
(IVP) Ens. Sup. 6 14,75 -234 -830
Satisfagdo Papel e com o Até 12.° 24 15,96
Familiar (SPF) Ens. Sup. 6 13,67 ~o77 -582
Sobrecarga Emocional (SE) Eﬁtse' 182u; 251 ii:?g _235 829

A (o]
Reagdes a Exigéncias (RE) EAr\]tse. Jézup 264 ig:ég -339 753
Sobrecarga Financeira (SF) Epr\]tse. ]ézu;; 264 12:673% _264 809
A o

Suporte Familiar (SupF) E’?]t:. ]ézup 264 1451:82 .183 880
Perce¢dao Mecanismos Até 12.° 24 16,48
Eficicia e Controlo (PMEC) | Ens. Sup. 6 11,58 -1.237 228

Até 12.° 24 15,98
QASCI total Ens. SUp 6 13,58 -.596 .569
Medo Até 12.° 24 16,60

Ens. Sup. 6 11,08 -1.376 177
Evitamento Até 12.° 24 16,42

Ens. Sup. 6 11,83 -1.143 267
Neutralidade Até 12.° 24 14,65

Ens. Sup. 6 18,92 -1.071 -298
Aproximagao Até 12.° 24 16,31

Ens. Sup. 6 12,25 -1.012 -327
Escape Até 12.° 24 15,56

Ens. Sup. 6 15,25 -078 -950
EAPAM total Até 12.° 24 16,40

Ens. Sup. 6 11,92 -1.115 278
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Por fim, para avaliar possiveis influéncias da varidvel “Motivo da
dependéncia” nas variaveis sobrecarga e as atitudes perante a morte (Quadro 14),
apenas se verificaram diferencas estatisticamente significativas para as “Implicacdes na
vida pessoal” (Z=-2.154, p<0.05) e “Sobrecarga financeira” (Z=-2.206, p<0.05)
relativamente a sobrecarga do CI. Dos valores da média dos postos pode assim
depreender-se que estas dimensdes acarretam maior sobrecarga quando o motivo da
dependéncia do familiar se deve a uma doenga, comparando com a dependéncia
decorrente do processo normal de envelhecimento.

No que respeita as atitudes perante a morte, apenas na dimensdo “Medo” se
verificaram diferencas estatisticamente significativas (Z=-2.496, p<0.05), podendo
inferir-se que quem cuida de uma pessoa cuja dependéncia se deve a doenca tem mais

medo da morte.

Quadro 14 — Resultados do teste de Mann-Whitney referentes a ““Sobrecarga do prestador de
cuidados” e as ““Atitudes perante a morte” em fun¢ao do “Motivo da dependéncia” (n=32)

Motivo n Média postos z p
L . Doenga 17 19,85
Implicagdes Vida Pessoal (IVP) Velhice 15 12,70 2154 031
Satisfacao Papel e com o Doenca 17 15,12
Familiar (SPF) Velhice | 15 18,07 --899 379
. Doenca 17 18,85
Sobrecarga Emocional (SE) velhice 15 13.83 1519 132
< C A Doenga 17 17,62
Reacgdes a Exigéncias (RE) velhice 15 1523 _722 481
. . Doenga 17 19,88
Sobrecarga Financeira (SF) velhice 15 12,67 2206 027
. Doenca 17 15,68
Suporte Familiar (SupF) Velhice 15 17.43 _535 604
Percegdo Mecanismos Eficacia Doenca 17 17,15
¢ Controlo (PMEC) Velhice | 15 15,77 -421 685
Doenga 17 18,47
QASCI total Velhice | 15 14.27 -1.265 212
Medo Doenca 17 20,38
Velhice | 15 12,10 ~2.496 011
Evitamento Doenca 17 17,56
Velhice | 15 15,30 -681 507
Neutralidade Doenca 17 14,50
Velhice | 15 18,77 -1.295 -202
Aproximagao Doenga 17 16,76
Velhice | 15 16,20 -170 874
Escape Doenga 17 16,50
Velhice 15 16,50 -000 1.000
EAPAM total Doenca 17 18,50
Velhice | 15 14,23 -1.284 -205
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4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Feita a apresentacdo ¢ analise dos resultados, procedemos agora a sua sintese e
apreciacao critica, confrontando-os entre si € com o quadro teorico de referéncia e
tentando evidenciar os seus significados e implicagdes para a enfermagem.

Antes de se iniciar a discussao dos resultados propriamente ditos, ¢ fundamental
referir a elevada confiabilidade do QASCI, bem como da EAPAM apresentados na
metodologia, através do calculo da consisténcia interna mediante o coeficiente alfa de
Cronbach, obtendo-se resultados tdo bons ou melhores do que os originais.

Passando agora a discussdao dos resultados aos célculos efetuados para dar
resposta aos objetivos estabelecidos. Assim em relagdo ao primeiro objetivo, verificou-
se que para estes CI, o “Suporte familiar” ¢ a dimensdo que mais contribui para a sua
sobrecarga, seguindo-se a “Sobrecarga Financeira”, a “Perce¢do dos mecanismos de
eficacia e controlo” e com igual ponderacdo, as “Implicacdes na vida pessoal”. Em
contrapartida, a “Satisfagdo com o papel e com o familiar”, a “Reacdo a Exigéncias” ¢ a
“Sobrecarga emocional” foram as dimensdes menos valorizadas.

Estes resultados sugerem desde logo, a importancia que os CI atribuem ao
reconhecimento da sua familia pelo papel que desempenham, bem como a necessidade
de se sentirem apoiados por parte da mesma. Efetivamente, a familia assume um
importante papel no sentido de apoiar o cuidador, ajudando-o a fazer face as exigéncias
dos cuidados e a toda a problematica inerente ao papel de CI, sendo referenciada nos
estudos de Martins, Ribeiro e Garrett (2003, 2004), como um fator facilitador no
controlo de situagdes problematicas. Os autores supracitados referem mesmo que, ter ou
ndo ajuda para prestar cuidados e assistir o familiar, ¢ significativamente determinante
nos niveis de sobrecarga, o que se refere também a necessidade de apoio da rede
formal, onde os enfermeiros deveriam ser a pedra angular de apoio e coordenagdo dos
cuidados

Outra dimensdo muito valorizada pelos CI e referenciada noutros estudos
(Cantor, 1983; Weitzner, Jacobsen, Wagner, Friedland e Cox, 1999) foi a sobrecarga
financeira, verificando-se que os CI com baixos rendimentos tendem a expressar
maiores niveis de sobrecarga (Gottlied, Kelloway e Frboni, 1994). Para além do CI
raramente serem remunerados economicamente para a realizagdo da prestagao de

cuidados informais a pessoa dependente (Martins, 2006), estes anteveem uma certa
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dificuldade em conciliar o cuidar do seu familiar com a sua atividade laboral ocorrendo,
por vezes, perda do emprego devido a necessidade de recorrer ao absentismo laboral.
Efetivamente, nesses momentos, o CI necessita de maior suporte econdmico para
suportar os gastos inerentes ao cuidar, levando a sobrecarga econémica que se exacerba
quando o cuidador ¢ o unico responsavel pelo cuidar (Ferreira, 2008).

Também a percecao que os CI tém dos seus mecanismos de eficacia e controlo ¢
um forte preditor de sobrecarga, o que contraria os achados de outros estudos (Martins,
Ribeiro e Garrett, 2004; Pinto, 2007), em que esta foi das dimensdes menos valorizadas
pelos CI.

Para Martins, Ribeiro e Garrett (2003), a percecdo dos mecanismos de eficacia e
controlo, integra um conjunto de aspetos que capacitam ou facilitam o cuidador a
continuar a enfrentar os problemas decorrentes do desempenho desse papel. Neste
sentido, ndo se pode deixar de referir a importancia que os profissionais de saude, em
especial os enfermeiros, assumem neste processo, incentivando cada enfermeiro a
repensar a sua forma de atuagdo a este respeito. Em varios estudos tem vindo a ser
referida a deficiente preparacdo dos doentes e familiares cuidadores durante o
internamento hospitalar (Driscoll, 2000; Henderson ¢ Zernike, 2001; Bowles et al.,
2002; Marques, 2007; Petronilho, 2007), bem como a falta de acompanhamento dos
profissionais de saude no contexto domiciliario do utente e CI (Coleman et al., 2004).
Num estudo de Rotondi et al. (2007) apud Petronilho (2010), identificaram-se 4 fases
na transi¢do do familiar cuidador ao longo do tempo do exercicio do seu papel: 1) na
fase aguda da doenga do doente, 2) na fase de reabilita¢do, 3) no regresso a casa e, por
fim, 4) na fase de integragdo na comunidade. Esta transi¢do ¢, segundo Brereton e
Nolan apud Petronilho (2010), “um processo complexo, uma experiencia Unica para
cada familia”, sendo essencial que os profissionais de satide promovam uma par

Também as “Implicagdes na vida pessoal” t€m um igual peso na sobrecarga do
CI sendo, de acordo com Martins, Ribeiro e Garrett (2004), a dimensdao que mais
contribui para a sobrecarga fisica, emocional e social do CI.

Dentro das dimensdes menos cotadas pelos CI surge a satisfagdo com o papel e
com o familiar, a semelhanca dos resultados de Martins, Ribeiro e Garrett (2004) e
Pinto (2007), bem como “as reacdes a exigéncias” também confirmado por Pinto
(2007). Mais uma vez, a equipa de satde podera desempenhar aqui uma intervengao
preponderante, valorizando positivamente todo o desempenho da familia/cuidador

principal no processo de cuidar (Ferreira, 2008).
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Quanto ao menor indice de ‘“sobrecarga emocional” pelos CI, opoe-se ao
evidenciado por Fernandes (2009), Yamada, Hagiahara ¢ Nobutomo (2008) apud Cruz
et al., (2010), Shyu (2000) apud Petronilho (2010), e por Martins, Ribeiro e Garrett
(2004) que apontam que esta ¢ das dimensdes que mais contribuem para a sobrecarga
dos CI, demonstrando ainda que estes apresentam valores elevados de ansiedade
(74,2%) e depressdo (64,3%) que, para Brito apud Marques (2007), geralmente se
manifesta no prazo de um ano apoés o inicio da prestacdo de cuidados informais.
Corroborando, Petronilho (2010), refere que os familiares cuidadores expressam sentir-
se muito isolados, com elevados niveis de ansiedade e depressdo, enquanto Marques
(2007), alerta para o facto do contacto com pessoas dependentes conduzir a um estado
de exaustdo emocional intenso. Dada a posi¢do priveligiada que os enfermeiros ocupam,
cabe-lhes o dever de despistar estas situagdes mobilizando os recursos necessarios ou,
sendo eles proprios um novo recurso, de forma a complementarem as insuficiéncias no
apoio aos familiares cuidadores durante o periodo de sobrecarga e de transicao
(Petronilho, 2010).

Em relagdo aos itens do QASCI, verificou-se, que para os CI desta amostra, ¢
muito dificil conseguir fazer a maioria das coisas de que necessitam (item 23), bem
como planear o futuro (itens 8 e 11) seguindo-se o enorme esforgo fisico exigido (item
6), situacdes que nao sdo reconhecidas pela familia (item 26). Ao invés, estes CI sentem
o reconhecimento do seu trabalho pelo familiar cuidado (item 30), ndo se sentindo
manipulados por eles (item 21), sentindo-se bem pelo trabalho realizado (item 28),
influenciando pouco o convivio com amigos em casa (item 13).

A proposito do segundo objetivo ¢ em relacdo as atitudes perante a morte, para
a qual foi utilizada a EAPAM, estes cuidadores tendem a desenvolver a atitude de
“Escape”, ou seja, adotam uma atitude positiva face a morte que nao se baseia no facto
da morte ser sentida como boa mas sim no facto da vida ser sentida como mé (Andrade,
2007; Loureiro, 2010). Esta atitude surge geralmente quando as pessoas ja ndo
conseguem lidar de forma eficaz com a dor e com os problemas das suas vidas. Daqui
se poderd depreender que em resposta as dificuldades que os CI vivenciam e na
auséncia de mecanismos de coping eficazes, os CI podem desenvolver a atitude de
“Escape”, isto ¢, a encarar a morte como uma resposta quando a vida ¢ sentida como
plena de dificuldades.

Tal como evidenciado no estudo de Loureiro (2010), no qual se comparam as

atitudes face a morte entre a populagdo geral e profissionais de saude, o “Medo” foi a
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atitude menos predominante. J4 a “Aproximacdo”, contrariamente ao que se obteve
neste estudo, foi das mais predominantes.

Para os participantes do nosso estudo, verificou-se que a morte ¢ vista como um
processo natural da vida (item 14), simplesmente um processo da vida (item 24), ou
ainda um acontecimento natural, inegavel e inevitavel (item 6), ou seja veem a morte
com naturalidade. Ja as atitudes menos verificadas por estes CI, levam a que estes nao
entendam a morte como a entrada num lugar Gltimo de satisfacdo (item 8), nem como
um escape para este mundo terrivel (item 9), evitando olhar antecipadamente para a vida
antes da morte (item 31).

Quanto ao terceiro objetivo, que inclui a primeira hipotese do estudo (Hy),
referente a relacdo entre nivel de sobrecarga do CI e as suas atitudes perante a morte,
verificou-se relag@o estatisticamente significativa apenas entre a subescala “Implicagdes
na vida pessoal” e a subescala atitude de “Neutralidade” e entre a “Sobrecarga
emocional” do CI e a atitude “Medo”. Por isso, os CI que identificaram uma sobrecarga
com mais implicagdes na sua vida pessoal sdo os que menos adotam uma atitude de
neutralidade face a morte, ao passo que os mais sobrecarregados emocionalmente sdo
aqueles que expressam atitudes de maior medo face a morte. No estudo de Reimer
(2007), que analisa as atitudes perante a morte em CI, verificou que a proje¢ao da morte
estd estatistica e fortemente correlacionada com a sobrecarga objetiva e subjetiva
sentida (r = .67). Neste ambito teria sido interessante analisar a influéncia da religido
nas atitudes face a morte e ao sofrimento, o que ndo foi possivel pelo facto de todos os
inquiridos serem catélicos. Apesar de a morte ser um tabu na nossa sociedade, a
religido, nomeadamente a catdlica ¢ muito rica no debate destes assuntos,
nomeadamente no sofrimento/calvario de Jesus, que de acordo com os evangelhos desta
religido voluntariamente se entregou a morte para salvar a humanidade.

No que respeita ao quarto objetivo, foram elaboradas duas hipdteses, que neste
caso relacionam as variaveis sociodemograficas do cuidador (sexo, idade, estado civil,
habilita¢des literarias) e as variaveis contextuais do cuidado (anos de cuidado e o
motivo da dependéncia) com a sobrecarga do CI (H;) e com as suas atitudes perante a
morte (Hj).

Assim, relativamente a H,, ndo se verificou relacio entre a “idade” ¢ a
sobrecarga sentida pelo cuidador, contrariamente a Pinto (2007) que verificou que os
cuidadores mais velhos (>57 anos) valorizaram mais a sobrecarga emocional e sentem

maiores implicacdes na vida pessoal, enquanto que a auséncia de suporte familiar
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sobressaiu nos cuidadores mais novos. Também Amendola, Oliveira e Alvarenga
(2008) verificaram que a idade do CI parece ser uma variavel na sua qualidade de vida,
sendo que quanto maior a idade, maior a sobrecarga percebida. Mas, se os cuidadores
mais velhos parecem mais suscetiveis a sobrecarga, os mais jovens podem sofrer mais
isolamento e maiores restrigdes sociais, proporcionais as maiores possibilidades de
atividades de lazer e sociais de sua faixa etaria. Por outro lado, estas autoras analisaram
também a idade da pessoa cuidada e verificaram que, quanto maior a idade maior a
sobrecarga fisica do cuidador, ja que pacientes mais velhos requerem cuidados que
sobrecarregam fisicamente o cuidador.

Relativamente a variavel “sexo” nao se verificou qualquer influéncia. No
entanto, o facto a maioria dos CI da nossa amostra serem do sexo feminino, vai de
encontro ao experienciado em muitos estudos (Rodriguez, 2001; Hoffmann e Mitchell
apud Fernandes et al., 2002; Martins, Ribeiro e Garrett, 2003; Brito apud Lage, 2007)
em que se verificou que a responsabilidade pelos cuidados a pessoas dependentes ¢, na
sua maioria, assumida pelas mulheres. Em 2004, Martins Ribeiro e Garrett, tinham
verificado que os CI do sexo feminino apresentavam niveis médios mais elevados de
sobrecarga que os CI masculinos, embora sem diferengas estatisticas e, ainda, que os CI
do sexo feminino expressam uma maior satisfacdo com o papel e com o familiar.

No que diz respeito ao “estado civil”, os “ndo casados” sentem maior
sobrecarga nas dimensdes “Reacdes a exigéncias” e ‘“Percecdo de mecanismos de
eficacia e controlo”, o que é compartilhado por Marques (2007) e que se podera
relacionar com o facto de os “ndo casados” disporem de menos meios para fazer face as
exigéncias dos cuidados. Serd mais fécil para quem ¢ casado partilhar tarefas e dividir
as “sobrecargas”, nomeadamente fisicas e econdomicas. Além disso, provavelmente
poderdo partilhar as suas dificuldades e terem mais alguém que compreenda os seus
sentimentos € 0s apoie emocionalmente.

Também se verificou que as habilita¢oes literarias do CI, ndo interferem com
os seus niveis de sobrecarga. Neste ambito, alguns estudos referenciados por Lage
(2007), tém demonstrado que nao ha uma rela¢do clara entre o nivel educacional do
cuidador e o impacto psicolégico do cuidado. No entanto, Martins, Ribeiro e Garrett
(2004) verificaram no seu estudo que os CI com maior escolaridade apresentam menos
implicagdes na vida pessoal, menor sobrecarga emocional e financeira. Um dado
importante a referir ¢ o facto de a nossa amostra ser constituida maioritariamente por

elementos sem formacao superior.
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Ja no estudo de Pinto (2007), quando os niveis de escolaridade dos cuidadores
eram baixos, estes revelaram maior sobrecarga emocional, maiores implicagdes na vida
pessoal e maior sobrecarga financeira.

Relativamente aos “anos de cuidado”, verificou-se relacdo estatisticamente
significativa com a subescala “Sobrecarga financeira”, podendo-se inferir que quando
mais anos de cuidado tiverem os CI, maior ¢ a sobrecarga sentida. Efetivamente, a
medida que os anos vao passando, a dependéncia da pessoa cuidada tende a ser maior e,
por consequéncia, a sobrecarga financeira aumenta, ideia que ¢ partilhada por Reimer,
Hann, Rijnders, Limburg ¢ Van Den Bos apud Martins, Ribeiro e Garrett (2004) ¢ por
Ferreira (2008). Ainda a este respeito, Lage (2007) aponta que, se por um lado ha
estudos que apoiam o facto de a sobrecarga aumentar a medida que aumenta o tempo de
cuidado, outros apontam que ha uma certa tendéncia de estabilizagdo ao Stress com o
decorrer do tempo produzindo-se um efeito de adaptacdo. Neste sentido € essencial que
os profissionais de satde intervenham desde cedo, no sentido de promoverem a
adaptagdo do CI ao papel que desempenha para que este venha a desenvolver menores
niveis de sobrecarga.

Em relacio ao “motivo da dependéncia”, verificou-se que as dimensodes
“Implicagdes na vida pessoal” e “sobrecarga financeira” acarretam maior sobrecarga
quando o motivo da dependéncia foi a doenca, comparativamente com aquela que
decorre do processo normal de envelhecimento. Esta situacdo pode ser explicada pela
imprevisibilidade da doenga face ao envelhecimento e ainda pelo fato de a doencga surgir
numa fase mais “precoce” da vida, quando ainda ndo estava prevista. Pode ainda
depreender-se que em situacdes de doenga a pessoa cuidada ¢ mais dependente e
“consome” mais recursos (nomeadamente tratamentos, medicamentos, etc.), sendo
maior a exigéncia dos cuidados a prestar e maiores as implicagdes na vida do CI, assim
como também maior sera a sobrecarga financeira, tal como foi mencionado
anteriormente.

Outra perspetiva ¢é apresentada por Martins, Ribeiro e Garrrett (2004) ao
referirem que quanto pior € o estado geral de saude do familiar alvo dos cuidados mais
implicagdes surgem na vida pessoal do CI, também maior a sobrecarga emocional e
menor a percecao dos mecanismos de eficacia e controlo. Em oposi¢cdo, quanto menos
debilitado ¢ o estado geral do doente, maior tendéncia dos CI se sentirem satisfeitos

com o seu papel.
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Num estudo semelhante ao presente, com 23 CI de pessoas portadoras de
Doenca Cronica Grave Incurdvel Progressiva, Fernandes (2009) verificou que a
sobrecarga ndo era influenciada pelas caracteristicas s6cio demograficas do cuidador,
pelo rendimento mensal nem pelo apoio domiciliario, mas pelo grau de dependéncia do
doente. Além disso, verificou também que os CI ndo pedem auxilio por desconhecerem
os recursos disponiveis € por medo de se exporem a critica social, algo que pode e deve
ser alvo de intervencdo do enfermeiro de familia ou da unidade de cuidados de
proximidade.

Relativamente a terceira hipotese (Hz) que analisa a influéncia das variaveis
sociodemograficas do cuidador e contextuais do cuidado com as atitudes perante a
morte, verificou-se uma relagdo estatisticamente significativa entre a “idade” e a
dimensdo “Evitamento” sugerindo que quanto mais idade tiverem os CI mais
pensamentos tem sobre a morte, isto €, os mais jovens tendem mais a evitar
pensamentos sobre a morte. A explicagdo para este resultado pode ser o facto de as
pessoas com mais idade sentirem que ja viveram a sua parte de experiéncias da vida,
quando comparadas com pessoas mais jovens. Para além disso, também ja tiveram mais
situacdes de contacto com a morte, devido a morte de pessoas amigas e conhecidas
nascidas em épocas semelhantes. Outra questdo que podera também ter aqui algum peso
¢ o facto de os CI serem maioritariamente pessoas de meia-idade (Martins, Ribeiro e
Garrett, 2004), e comegarem também eles a vivenciar algumas situacdes patoldgicas que
os levam a adotar esta atitude face a morte. Contrariamente, Reimer (2007), verificou
que os CI mais velhos (>60 anos) apresentaram mais atitudes de medo e de evitamento
da morte.

Relativamente a varidvel “sexo” ndo se verificou qualquer influéncia. No
entanto, num estudo em que se procurou testar a validade da reformulacdo da DAP-R e
que foi referenciado por Andrade (2007), concluiu-se que os Homens tendem a
desenvolver mais a atitude de “Evitamento” face a morte, ao passo que as mulheres a
aceitacdo como “Escape”.

No que diz respeito ao “estado civil”, ndo se verificou nenhuma influéncia nas
atitudes perante a morte, ainda que outros estudos tenham evidenciado que os
individuos casados apresentam uma atitude mais neutra face a morte em oposicao aos
ndo casados. Flint, Gayton ¢ Ozmon apud Andrade (2007), encontraram correlagdes

positivas significativas entre o grau de satisfacdo com a vida e a aceitacdo da morte,

enquanto Quinn e Reznikoff, citados pelo mesmo autor, constataram que as pessoas



40

com niveis mais baixos de significados de vida apresentam niveis mais elevados de
ansiedade perante a morte. Amendola, Oliveira e Alvarenga (2008) constataram que a
presenga de companheiro pareceu favoravel ao bem-estar dos cuidadores.

Também se verificou que as “habilitagdes literarias” do CI ndo interferem com
a sua atitude perante a morte. Neste ambito ndo foram encontrados outros estudos e
também nao parece ser uma variavel importante para esta problematica, que ndo terad
tanto a ver com o conhecimento, mas antes com a fase de vida e com as vivéncias
pessoais e relacionais.

No que concerne aos “anos de cuidado”, verificou-se relagdo estatisticamente
significativa apenas com a subescala “Neutralidade”, podendo-se inferir que quando
mais anos de cuidado tiverem os CI, mais tendem a encarar a morte com neutralidade,
isto ¢ a encard-la como uma parte integral da vida.

Em relacdo ao “motivo da dependéncia”, verificou-se que quem cuida de uma
pessoa cuja dependéncia se deve a doenca tem mais medo da morte do que quem cuida
de pessoa dependente de “causa natural” ou relacionada com o envelhecimento.
Andrade (2007) refere varios estudos (Feifel et al.,1973; Robinson ¢ Wood, 1984;
Wagner e Lorion, 1984) que chegaram a resultados inconclusivos no que respeita a
relagcdo entre a doenca e o medo da morte. Houve no entanto alguns investigadores que
encontraram resultados que parecem mostrar uma maior incidéncia de ansiedade perante
a morte em alguns contextos especificos de doenca (Fortner e Neimeyer, 1999; Kureshi
e Hussein, 1981) quando comparados com os resultados de pessoas saudaveis.

Uma possivel explicagdo serd decorrente da imprevisibilidade desse
acontecimento (doenga) comparativamente ao envelhecimento, o que leva a que m
quem cuida destas pessoas fique mais consciente da sua mortalidade e finitude. Renaud
(2006) disserta que a fragilidade e a vulnerabilidade fazem parte da condi¢do humana e
que a morte ¢ a sua raiz ou fundamento. Ao falar de condi¢do humana, esta autora
reporta-se a existéncia humana em geral, sendo que este “em geral” significa a
existéncia de cada ser humano na sua singularidade. A ndo-aceitagdo da fragilidade
transforma a existéncia da pessoa numa experiéncia do absurdo, na qual a pessoa
acredita que a existéncia nao tem significado nem vale a pena ser vivida, isto ¢, “quando
a descoberta viva e dolorosa da nossa finitude ndo ¢ objeto de um ato de aceitagdo
interior” (Renaud, 2006, p. 75).

Por fim, os resultados do estudo de Andrade (2007, p. 7) corroboram a tese de

que um elevado sentido de vida protege os individuos de atitudes negativas perante a



41

morte bem como de sintomas angodepressivos sendo esta protecdo particularmente

visivel em situagdo de maior exposi¢do a morte.
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CONCLUSAO

Com a realizacdo deste estudo descritivo-correlacional pode-se contribuir com
conhecimento para a compreensdao do fendmeno da sobrecarga do cuidador Informal,
nomeadamente dos fatores que contribuem para esta sobrecarga e, sobretudo para o
inicio da compreensdo da influéncia de cuidar de um familiar dependente com as
atitudes perante a morte, uma area ainda muito pouco estudada internacionalmente.

Os resultados do trabalho permitiram, em primeiro lugar, verificar que nesta
amostra, a dimensdo da sobrecarga do cuidador mais afetada foi o suporte familiar, o
que demonstra que as pessoas inquiridas sentem o seu trabalho pouco reconhecido pela
familia bem como sentem pouco apoio por parte desta. Ja a dimensdo menos afetada foi
a satisfacdo com o papel familiar, que denota o reconhecimento pelo familiar cuidado
do desempenho do cuidador, que se sente bem por esse trabalho, com autoestima
aumentada e com sensa¢do de maior proximidade com o familiar. Analisando a
pontuacdo individual de cada item, verificou-se que a maior dificuldade destas pessoas
consiste em planear o futuro e fazer e cumprir os planos realizados, para além do
esforco fisico despendido nesta atividade. Os itens com menor pontuagdo (melhor
indicador) relacionam-se com também com a subescala menos ‘“problematica’:
reconhecimento do familiar cuidado pelo cuidado prestado.

Relativamente as atitudes perante a morte, verificou-se que para esta amostra de
cuidadores informais a atitude prevalente era o “Escape”, que encontra explicagdo
teorica no pressuposto de serem pessoas observando e lidando de perto com o
sofrimento humano, vivendo-o também, a morte parece ser uma forma — se ndo a Unica
— de lhe “escapar”, a alternativa para o seu término. Apesar de esta subescala dominar
em termos gerais, os itens mais pontuados foram referentes a visdo da morte como um

aspeto natural da vida, parte de um processo inevitavel.

Focando a atencdo nos objetivos principais deste estudo, com evidéncia
estatistica pode-se afirmar que existe relagcdo entre a sobrecarga do cuidador informal e
as suas atitudes perante a morte em algumas dimensdes especificas: pessoas com maior
sobrecarga emocional tendem a ter medo da morte e pessoas que sentem mais alteracdes
na sua vida pessoal (vida social, planeamento do futuro, satude, falta de tempo,

soliddo...) tendem a afastar-se de uma visao neutra da morte.
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No que concerne a influéncia das variaveis socio-demograficas e contextuais do
cuidador e a sua sobrecarga, verificou-se que:

- Os CI que ndo estdo casados (divorciados e solteiros) apresentam maior
sobrecarga no que concerne a reagdo a exigéncias e a perce¢do de
mecanismos de controlo;

- Quando o motivo da dependéncia do familiar ¢ doenca (ao invés do
processo ‘“normal” de envelhecimento”) os CI apresentam maior
sobrecarga ao nivel das implicagdes na vida pessoal e da sobrecarga
financeira;

Ja relativamente a influéncia destas variaveis nas atitudes perante a morte do CI,
verificou-se que:

- Quanto mais idade tém os CI menor ¢ a atitude de evitamento da morte;

- Quanto maior o numero de anos de cuidado prestados maior é a
tendéncia do CI assumir uma atitude de Neutralidade face a morte;

- Os CI casados apresentam uma atitude mais neutra face a morte do que
os ndo casados;

- Quando o motivo da dependéncia do familiar ¢ doenca, os CI apresentam
uma maior atitude de evitamento;

Assim, apenas o sexo e as habilitagdes literarias dos CI ndo demonstraram
influéncia estatisticamente significativa com nenhuma das dimensdes avaliadas pelas
duas escalas, ou seja, nem com a sobrecarga nem com as atitudes perante a morte.

Estes resultados globais permitem salientar a importancia e necessidade de
atencao destes CI por parte dos profissionais de saide, nomeadamente dos enfermeiros
especialistas em enfermagem de reabilitacdo, ainda que estes atualmente tenham o seu
dominio de interven¢ao mais limitado a area hospitalar, sendo ainda rara a integragdo e
exercicio destes profissionais ao nivel da prestacdo de cuidados de saide comunitarios.
No ambito da prestagcdo de cuidados a pessoa dependente em domicilio pelo seu familiar
ou cuidador informal, o Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Satde Familiar tera
um lugar importante para intervir, com competéncias especificas. Contudo, ndo ¢ de
todo de excluir a participacdo do enfermeiro especialista em enfermagem de
reabilitagdo, muito pelo contrario. Se a multidisciplinaridade entre ciéncias ¢ importante
para a prestacdo de cuidados de saude de qualidade, ndo menos importante serd a
partilha e trabalho em complementaridade entre as diversas especialidades de

enfermagem.
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Os resultados deste estudo lancam também a discussao sobre a forma como os
profissionais de satde e em especifico os enfermeiros especialistas dos servigos de
internamento abordam a educacdo para a satde a estas pessoas, comegando desde logo
no periodo de admissdo no internamento, fase em que se deve comecar a preparar o
regresso a casa.

Concomitantemente, verifica-se que o tipo de cuidados prestados pelas unidades
de satde e profissionais de satde reportam-se a cuidados fundamentalmente técnicos,
como a ajuda na gestdo do regime terapéutico, a avaliagdo de pressdo arterial, a
avaliacdo de glicemia capilar e o tratamento de feridas. As familias carecem de uma
participacdo multidisciplinar de diferentes setores para que seja possivel cuidar no

paradigma da desinstitucionalizagao.

Salientando a necessidade de estudar melhor este topico, consideramos estar em
posse de elementos que nos permitem aconselhar os enfermeiros a focar a sua
intervengdo nao apenas na dimensao fisica e relacional do CI, ou seja, realizar uma
avaliacdo sistematica ndo somente a sobrecarga/sofrimento fisico (o mais considerado),
relacional, psicoldgico (também merecedores de atencdo), mas considerar também o seu
sofrimento espiritual/ existencial (quase sempre esquecido).

Mais importante ainda ¢ ter consciéncia que todas estas dimensdes estdo
interrelacionadas como tal, se ndo se intervir no sentido de, por exemplo, reduzir a
sobrecarga fisica, ndo se obterdo bons resultados — qualidade de vida — a longo prazo
nas restantes dimensdes, nomeadamente no bem-estar psicologico ou espiritual.

Nao sendo a dependéncia um fendomeno novo, ¢ atualmente um problema
complexo com implicagdes sociais, econdémicas e politicas. Cuidar de idosos
dependentes e da sua familia ¢ um desafio para a Enfermagem, que tem vindo a exigir
reflex@o por parte dos profissionais, pois as pessoas e as familias necessitam de mais
cuidados, cuidados mais complexos e por longos periodos de tempo. Para garantir
cuidados personalizados adequados as necessidades da pessoa idosa e sua familia,
promovendo a sustentabilidade do idoso no seu ambiente familiar, ¢ necessario
conhecer o idoso e sua familia, o que implica uma avaliagdo sistematica apoiada num

referencial tedrico.

Entendendo que a melhoria de praticas ¢ uma procura constante e interminavel,
considera-se de todo pertinente a transposi¢do destes resultados para os contextos de

cuidados, ensino e investigacdo. Parte dessa transposi¢do compete a investigadora,
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sobretudo enquanto enfermeira especialista, através de formas diversas de divulgagao
local e nacional, nomeadamente através da publicagdo de um artigo e criacdo de
panfletos destinados aos enfermeiros com divulgagdo dos resultados, agcdes de formacao
em servico, entre outros.

Julga-se ainda ser muito importante que os enfermeiros desenvolvam
continuamente aptidoes para melhor conseguirem comunicar com os cuidadores sobre
este processo de cuidar de um familiar dependente, ja que existe em muitas situagdes
um sofrimento “escondido”, requerendo-se ndo somente tempo para o dialogo (relagdo
de ajuda) mas também de competéncias e treino...

Ao longo da recolha e anélise de informagao, evidenciou-se o lugar de destaque
que os CI assumem na assisténcia a pessoas dependentes nas suas atividades de
autocuidado. Apesar de ser ainda um papel pouco visivel e valorizado, ¢ inegavel o
contributo deste para a melhoria da qualidade de vida das pessoas dependentes, bem
como para a reducdo de custos com a saude pelo Servico Nacional de Saude. No
entanto, com as fragilidades inerentes a rede formal da qual resulta um apoio
insuficiente as familias de pessoas dependentes e, por conseguinte, dificuldades na
transicdo do exercicio de papel de cuidador, acentua-se a problematica da sobrecarga
com todas as implicagdes que dai advém para cuidadores, cuidados e sociedade em
geral. Desenvolver e aplicar projetos inovadores que aproximem os prestadores de
cuidados e a rede formal de apoio as familias serd uma importante meta a almejar no
nosso pais.

Quanto as limitacdes deste estudo, entende-se em primeiro lugar que o tamanho
da amostra apesar de aceitavel deveria ter sido maior, o que teria permitido a utilizagcdo
de testes paramétricos para comparagao dos dois grupos, testes que sdo mais potentes na
produgdo de resultados.

De forma a contornar estas limitagdes e, a0 mesmo tempo como proposta para
estudos futuros, seria importante realizar estudos com maior amostra, sobretudo estudos
que possam testar os mesmos objetivos mas, por exemplo, comparando CI que tém
apoio de enfermagem nos seus domicilios com CI que ndo o tém. Este podera ser um
projeto de investigacdo-agdo a ser desenvolvido: delinear um programa de intervencao
sistematico de apoio ao Cuidador Informal, aplicando escalas semelhantes as utilizadas
ou outras (de qualidade de vida, ansiedade, depressdo, ou outras) e comparando pessoas
que integrem este “programa” com outras que com caracteristicas bases similares, o ndo

integrem (estudo experimental, com grupo de controlo). Uma oportunidade para o
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desenvolvimento deste programa seria a colaboragdao entre as institui¢des de ensino
(escola de enfermagem) e as instituigdes que prestam cuidados na comunidade,
aproveitando a realizagdo dos estagios de especialidade(s). A questdo problema seria
entao:

- Serd que uma intervencdo sistematizada por parte de enfermeiros de

reabilitagdao aos CI se relaciona com a melhoria na sobrecarga de cuidado?

Uma forma sistematica de intervengdo poderia ser a realizacdo de focus groups
(reunides partilhadas) com grupos de 6 a 8 cuidadores informais, onde seriam discutidas
as suas dificuldades e onde seriam apresentadas estratégias uteis para as superar
(workshop), sempre promovendo a partilha de experi€ncias entre as pessoas que vivem
esta situacdo, evitando assumir atitude de altivez de conhecimento profissional pelos
enfermeiros. Além desta partilha de experiéncias deveria realizar-se um seguimento
individualizado de cada familia, onde se o enfermeiro (com o apoio de outros
profissionais, como o assistente social) realizaria as sugestdes pertinentes para melhorar
a qualidade de vida do CI e promover a independéncia do familiar dependente, ou
mesmo, promover uma fase final de vida mais saudével. Idealmente, estas familias
deveriam ser integradas no programa desde o inicio do processo de dependéncia/ alta

hospitalar.

A situagdo atual das familias portuguesas com pessoa dependente ndo deve ser
encarada com desanimo, mas antes como novas oportunidades de cuidados de saude.
Cuidar de quem cuida ¢ uma responsabilidade e devera ser uma preocupacao de todos
os profissionais de saude, em especial dos Enfermeiros, devendo ser a sua intervengao
centrada no equilibrio da dinamica cuidador/idoso. De facto, todos os cuidadores
requerem informacao, educacao, encorajamento e suporte, estando os enfermeiros numa

posicao privilegiada para satisfazer estas e outras necessidades.

Considera-se atingido o final de uma etapa, mas como evidenciado pelas
anteriores questdes, ainda longe de concluido o processo. Pode-se em jeito de
encerramento referir o quao gratificante e enriquecedor foi a realizagcdo deste estudo,
que muito contribuiu para o meu Saber Enfermagem, mediante os conhecimentos
teoricos interiorizados e a reflexdo protagonizada, que ja proporcionam o desejo de

continuar a investigar e investir nesta area especifica da Enfermagem de Reabilitacao.
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CENTRO DE SAUDE
VILA NOVA DE PAIVA

Exmo Senhor
Presidente da Escola Superior de Satude
Rua D. Joao Criséstomo Gomes de Almeida, 102
3500 - 843 VISEU
V/Ref*

Of. 899 de 15-10-2010
Processo: 70
Oficio n® 454 de 26-10-2010

ASSUNTO: Pedido de Autorizacao para Efectuar a Colheita de Dados.

Informo V. Exa. que esta Unidade de Saude ndo se opde a

realizacao da colheita de dados/informacao.

Com os melhores cumprimentos.

A Coordenadora da UCSP

( Dra. Maria Luisa Santos )
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=" Enfermagem
de Reabilitagao o,

INSTITUTO POLITECNICO DE VISEU N SR
ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DE VISEU
I CURSO DE MESTRADO EM ENFERMAGEM DE REABILITACAO

Anabela Almeida

Ex.mo(a) Senhor(a):

Este questiondrio destina-se a recolher dados relativos a sua fun¢do de cuidador de um familiar
dependente e a conhecer melhor as dificuldades que possa estar a sentir, no sentido de tentar promover
formas de ajudar pessoas na sua situagao.

O preenchimento ¢ voluntario (ndo ¢é obrigado(a) a participar) e andnimo.

Por favor, responda com a méxima honestidade e sinceridade.

I Parte

Dados sdcio-demograficos e familiares

1. Idade anos 9. Com quem vive atualmente?
(Assinale as varias opgoes)
2. Sexo: [IMasculino

[JFeminino ) Familiar Dependente
[1 Marido / Esposa
3. Nacionalidade (] Filho(s)
[]  Outro(s) familiare(s)
4.Atualmente tem emprego?
. [1 Outro
L] Sim
(1 Nao

[] Ref d
eformado(a) 10. Qual o parentesco do familiar que cuida?

5. Profissao

6. HabilitagGes literarias
- 1° Ciclo do Ensino Basico (4° ano de escolaridade) ..........

O

- 2° Ciclo do Ensino Basico (6° ano de escolaridade) .........

11. Ha quanto tempo cuida do seu familiar?

- 3° Ciclo do Ensino Basico (9° ano de escolaridade) ......... U
- Ensino Secundario (12° ano de escolaridade) ................... 12. Qual o motivo principal da dependéncia
- Ensino Superior (politécnico ou universitario) ................. 0 | do seu familiar?
N [l Doenga - Qual?
7.Estado Civil [1 Acidente
[l Solteiro(a) [J Velhice
[l Casado(a) [l Outro
[1 Unido de Facto
[1 Divorciado(a)
(1 Viuvo(a)

8. Religido




II Parte

QASCI (Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga do Cuidador Informal) — MARTINS, T.; RIBEIRO, J.L.P.; GARRET, C. (2003)

No quadro seguinte apresentamos uma lista de situacdes que outras pessoas, que
prestam assisténcia a familiares doentes, consideraram importantes ou mais frequentes. Por favor

indique, referindo-se as ultimas 4 semanas, a frequéncia com que as seguintes situagdes ocorreram

consigo.
Nas Ultimas 4 semanas Nunes | monte |Asvezes| Sotse | sempre
1. Sente vontade de fugir da situagdo em que se encontra?
1 2 3 4 5

2. Considera que, tomar conta do seu familiar, é

psicologicamente dificil? 1 2 3 4 5
3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por estar a cuidar do

seu familiar? 1 2 3 4 5
4. Entra em conflito consigo prdpria por estar a tomar conta

do seu familiar? 1 2 3 4 5
5. Pensa que o0 seu estado de salde tem piorado por estar a

cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 5
6. Cuidar do seu familiar tem exigido um grande esforgo

fisico? 1 2 3 4 5
7. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde que o seu

familiar adoeceu? 1 2 - 4 5
8. Os planos que tinha feito para esta fase da vida tém sido

alterados em virtude de estar a tomar conta do seu| 1 2 3 4 S

familiar?
9. Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do seu

familiar e que o tempo & insuficiente para si? 1 2 3 4 5
10. Sente que a vida Ihe pregou uma partida?

1 2 3 4 5

11. E dificil planear o futuro, dado que as necessidades do

seu familiar ndo se podem prever (sdo imprevisiveis)? 1 2 3 4 5
12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensagdo de estar

presa(o)? 1 2 3 4 5
13. Evita convidar amigos para sua causa, por causa dos

problemas do seu familiar? 1 2 3 4 5
14. A sua vida social, (p. ex. férias, conviver com familiares e

amigos) tem sido prejudicada por estar a cuidar do seu| 1 2 3 4 5

familiar?
15. Sente-se sO e isolada(o) por estar a cuidar do seu

familiar? 1 2 3 4 5
16. Tem sentido dificuldades econdémicas por estar a tomar

conta do seu familiar?, 1 2 3 4 5




Rara-

Nas ultimas 4 semanas Nunca | mente |ASvezes Eampte | Sempre
17. Sente que o seu futuro econdmico é incerto, por estar a
cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 -
18. J& se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com o
comportamento do seu familiar? 1 2 3 4 5
19. J& se sentiu embaragada(o) com o comportamento do seu
familiar? 1 2 3 4 5
20. Sente que o seu familiar a(o) solicita demasiado para
situagdes desnecesséarias? 1 2 3 4 5
21. Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar?
1 2 3 4 5
22. Sente que nao tem tanta privacidade como gostaria, por
estar a cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 5
23. Consegue fazer a maioria das coisas de que necessita,
apesar do tempo que gasta a tomar conta do seu familiar? | 1 2 3 4 5
24, Sente-se com capacidade para continuar a tomar conta
do seu familiar por muito mais tempo? 1 2 3 4 5
25. Considera que tem conhecimentos e experiéncia para
cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 5
26. A familia (que néo vive consigo) reconhece o trabalho que
tem, em cuidar do seu familiar? 1 2 3 4 5
27. Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares?
1 2 3 el 5
28. Sente-se bem por estar a tomar conta do seu familiar?
1 2 3 4 5
29. O seu familiar mostra gratiddo pelo que esta a fazer por
ele? 1 2 3 4 5
30. Fica satisfeita(o), quando o seu familiar mostra agrado por
pequenas coisas (como mimos)? 1 2 3 4 5
31. Sente-se mais préxima(o) do seu familiar por estar a
cuidar dele? 1 2 3 S 5
32. Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua auto-
estima, fazendo-a(o) sentir-se uma pessoa especial, com 1 - 3 4 5

mais valor?




Death Attitude Profile - Revised (DAP - R) - (WONG, P.; REKER, G.; GESSER, T., 1994); Versao Portuguesa (LOUREIRO, L., 2008)

Sao apresentadas agora afirmagdes relativas a morte. Solicita-se que leia cada uma delas e a
seguir assinale na grelha a sua opinido colocando um cruz sobre o nimero que melhor corresponde a

sua opiniao.

Discordo

. Discordo co’r\:z:r:r]do Concordo Concordo
Completa | Discordo | Moderada nem Moderada | Concordo | Completa
-mente -mente e -mente -mente
1. A morte ¢ sem divida uma experiéncia
1 2 3 4 5 6 7
cruel
2. A perspetiva da minha prépria morte . ) . A . . .,
provoca-me ansiedade
3. Evito a todo o custo pensamentos
. 1 2 3 4 5 6 7
relacionados com a morte
4. Acredito que depois de morrer irei para
) 1 2 3 4 5 6 7
o céu
5. A morte traz um fim para todos os
1 2 3 4 5 6 7
meus problemas
6. A morte deve ser vista como um
acontecimento natural, inegavel e 1 2 3 4 5 6 7
inevitavel
7. Incomodo-me com a finalidade da
1 2 3 4 5 6 7
morte
8. A morte ¢ a entrada num lugar ultimo
o 1 2 3 4 5 6 7
de satisfacao
9. A morte providencia um escape para
; 1 2 3 4 5 6 7
este mundo terrivel
10. Sempre que um pensamento
relacionado com a morte me vem a 1 2 3 4 5 6 7
cabeca tento afasta-lo a todo o custo
11. A morte ¢ a libertacdo da dor ¢ do
) 1 2 3 4 5 6 7
sofrimento
12. Tento sempre ndo pensar na morte 1 2 3 4 5 6 7
13. Acredito que o céu serd um lugar muito . ) . . . ; .
melhor do que este mundo
14. A morte ¢ um aspeto natural da vida 1 2 3 4 5 6 7
15. A morte ¢ a unido com Deus ¢ a
. 1 2 3 4 5 6 7
felicidade eterna
16. A morte traz a promessa de uma vida
; 1 2 3 4 5 6 7
nova e gloriosa




17. Eu ndo temo a morte nem a desejo 1 2 3 4 5 6 7
18. Tenho um intenso medo da morte 1 2 3 4 5 6 7
Discord
iseordo . Discordo co’:sg? . Concordo Concordo
Completa | Discordo | Moderada nem Moderada | Concordo | Completa
“mente -mente et -mente -mente
19. Evito a todo o custo pensar acerca da
1 2 3 4 5 6 7
morte
20. O assunto da vida depois da morte
. 1 2 3 4 5 6 7
perturba-me muito
21. Assusta-me o facto de a morte
significar o fim de tudo o que eu 1 2 3 4 5 6 7
conhego
22. Olho para o futuro, depois da morte,
COmo a reunido com as pessoas que 1 2 3 4 5 6 7
amei
23. Vejo a morte como um alivio para o
. 1 2 3 4 5 6 7
sofrimento terreno
24. A morte ¢ simplesmente uma parte do
. 1 2 3 4 5 6 7
processo da vida
25. Vejo a morte como uma passagem para . X . . . . .
um lugar eterno e santo
26. Tento ndo fazer nada que esteja
. 1 2 3 4 5 6 7
relacionado com o assunto da morte
27. A morte oferece uma maravilhosa
. ~ 1 2 3 4 5 6 7
liberta¢ao da alma
28. Uma coisa que me da conforto face a
~ . 1 2 3 4 5 6 7
morte sdo as minhas crengas
29. Vejo a morte como alivio do fardo
. 1 2 3 4 5 6 7
desta vida
30. A morte nao ¢ boa nem ma 1 2 3 4 5 6 7
31. Olho antecipadamente para a vida
. 1 2 3 4 5 6 7
depois da morte
32. Preocupa-me a incerteza de nada saber
1 2 3 4 5 6 7

ao que acontece depois da morte

MUITO OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAO E PELO TEMPO QUE DISPENDEU PARA

ME AJUDAR

ANABELA ALMEIDA




