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Resumo

O aumento da longevidade humana conduz a ocorréncia de limitagdes de indole
bioldgica, psicoldgica e social. Ainda que a velhice ndo seja sinbnimo de doenca, 0
crescimento da populacdo idosa contribui para o aumento do nimero de pessoas com
doencas cronicas e incapacitantes, como € o caso da deméncia, que podem comprometer
a capacidade funcional dos individuos e aumentar o risco de dependéncia. A deméncia,
e as alteracOes funcionais que a ela se encontram associadas, conduzem inevitavelmente
a perda da autonomia do doente, tornando-se imprescindivel o recurso a um cuidador
com vista a assegurar as necessidades humanas béasicas do doente. Todavia, cuidar pode
acarretar repercussdes podendo despoletar a sobrecarga do cuidador. Neste sentido, séo
objetivos do presente estudo conhecer a sobrecarga dos cuidadores informais de doentes
com deméncia, bem como identificar a sua resiliéncia e as principais estratégias de
coping adotadas por estes para fazer face a doenca. Para isso, realizou-se um estudo
transversal, quantitativo, descritivo e correlacional. A amostra foi constituida por 75
cuidadores. Foi utilizado um Questionario Sociodemogréafico e do contexto do cuidar
construido pela investigadora, a versdo reduzida do Questionario de Avaliacdo da
Sobrecarga do Cuidador Informal, a Escala de Resiliéncia e o Brief-Cope para medir as
estratégias de coping mais frequentemente utilizadas. Quanto aos principais resultados
obtidos, verificou-se: (i) uma sobrecarga, em média, grave (M=51,71; DP=18,00); (ii)
uma resiliéncia moderada (M=125,2; DP=25,8) e (iii) uma tendéncia para o uso de mais
do que uma estratégia em simultaneo, sobretudo Coping Ativo (M=3,6; DP=1,6),
Aceitacdo (M=4,1; DP=1,4), Reinterpretacdo Positiva (M=3,6; DP=1,7) e Humor
(M=3,0; DP=1,8).

Palavras-chave: Cuidador Informal; Deméncia; Sobrecarga; Resiliéncia; Estratégias de
Coping.
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Abstract

The increase in human longevity caused by the occurrence of biological,
psychological and social threats. Although old age is not synonymous of disease, the
growth of the elderly population contributes to an increase in the number of people with
chronic and disabling diseases, such as dementia, which can compromise the functional
capacity of users and increase the risk of incidence. Dementia, and the changes that are
affected, inevitably cause the patient to lose capacity, become essential or turn to a
caregiver to protect them as they are harmed. However, treatment may have additional
repercussions that may trigger an overload on the caregiver. In this sense, the objectives
of the present study are to know the burden of informal caregivers of patients with
dementia, as well as to identify their resilience and the main coping strategies adopted
by them to face the disease. For this, a cross-sectional, quantitative, descriptive and
correlational study was defined. The sample consisted of 75 caregivers. A
Sociodemographic Questionnaire constructed by the researcher, the reduced version of
the Informal Caregiver Burden Assessment Questionnaire, the Resilience Scale and a
Brief-Cope, to measure the most frequently used coping strategies, were used.
Regarding the main results obtained: (i) the sample exhibited, in average, a severe
burden (M = 51.71; SD = 18.00); (ii) a moderate level of resilience (M = 125.2; SD =
25.8) and (iii) tendency to use more than one strategy at the same time, especially
Active Coping (M = 3.6; SD = 1.6), Acceptance (M = 4.1; SD = 1.4), Positive
Reinterpretation (M = 3.6; SD = 1.7) and Humor (M = 3.0; SD = 1.8).

Keywords: Informal Caregiver; Dementia; Burden; Resilience; Coping strategies.
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Introdugao

E do conhecimento geral que o mundo estd a envelhecer rapidamente e a
populacdo idosa a aumentar cada vez mais. O envelhecimento populacional é uma
realidade evidente, fruto do aumento da esperanca de vida, do declinio da natalidade, da
melhoria da eficacia dos servigos de saude e da qualidade de vida em geral (Direccéo-
Geral da Saude, 2004). Segundo estimativas da Organizacdo Mundial de Satde (OMS,
2015), em termos globais, 0 nUmero de pessoas com mais de 60 anos podera alcangar 0s
22% em 2050 e atingir um valor na ordem dos 34% na Europa, o que significa que um
em cada trés europeus terd 60 ou mais anos de idade. Fazendo parte da regido mais
envelhecida do planeta, em Portugal a tendéncia para o envelhecimento populacional é
ainda mais acentuada, o que faz deste um dos paises mais envelhecidos do mundo
(Fernandes, 2014).

A medida que envelhecem, as pessoas vio-se diferenciando umas das outras no
que respeita a salde e a doenca, apresentando variacbes em termos demograficos,
sociais e de condicBes de saude logo, torna-se fundamental distinguir o que é
consequéncia do processo de envelhecimento normativo do que é determinado por
doencas e incapacidades cronicas (Barreto, 2005; Fonseca, 2014). Nesta l6gica, Fonseca
(2014) salienta que o envelhecimento ndo é sindnimo de doenga, mas sim, um declinio
normal, progressivo e irreversivel das funcionalidades bioldgicas, cognitivas e motoras
do individuo. Ainda que a velhice ndo seja sinénimo de doenca, 0 crescimento da
populacédo idosa contribui para 0 aumento do nimero de pessoas com doencas crénicas
e incapacitantes, que levam inevitavelmente a dependéncia de terceiros, dando origem a
problematicas, familiares, sociais e econdmicas de elevada complexidade, sendo a

deméncia um desses exemplos.

A OMS estima que em todo o mundo existam 47,5 milhdes de pessoas com
deméncia, nimero que pode atingir os 75,6 milhdes em 2030 e quase triplicar em 2050
(OMS, 2015). Em Portugal, apesar de ndo se conhecer até a data um estudo
epidemioldgico que retrate a verdadeira situagdo do problema, tem-se como referéncia

os dados da Alzheimer Europe que indicam para que cerca de 182 mil pessoas tenham
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deméncia (Alzheimer Europe, 2014). Em contrapartida, no Relatorio “Health at a
Glance 2017”7 da Organizacdo para a Cooperacdo e Desenvolvimento Economico
(OCDE, 2017), sdo apresentados novos dados sobre a prevaléncia da deméncia,
colocando Portugal como o 4° pais com mais casos por cada mil habitantes (OCDE,
2017). A média da OCDE ¢ de 14,8 casos por cada mil habitantes, sendo que para
Portugal a estimativa ¢ de 19,9. Segundo este relatorio, (citado por Associacdo
Portuguesa de Familiares e Amigos de Doentes de Alzheimer [APFADA], 2017), a
estimativa do numero de casos com deméncia para Portugal seré de 322 mil casos até
2037, o que leva a que a deméncia seja ja considerada um problema de saude publica
(Santana, Farinha, Freitas, Rodrigues & Carvalho, 2015).

A deméncia pode ser entendida como um Transtorno Neurocognitivo Maior de
etiologia diversa, de carater cronico e degenerativo que afeta as funcGes mentais,
incluindo a memoria, pensamento, compreensdo, linguagem, juizo critico, orientacao,
calculo, humor e personalidade (American Psychiatric Association, 2014). A evolucgédo
da doenca conduz progressivamente a um declinio cognitivo e a perda da capacidade
funcional e dependéncia no autocuidado (Martins, Corte & Marques, 2014). Com a
perda gradual de autonomia e aumento da dependéncia, emerge a necessidade de uma
pessoa que supervisione e apoie o doente, de forma a garantir a satisfacdo das
necessidades basicas, 0 que produz um impacto significativo no doente, na familia e no

préprio cuidador que assume os cuidados (Loureiro, 2009; Martins et al., 2014).

Cuidar de um doente com deméncia € um processo exigente e complexo que
envolve uma diversidade de esforcos, tensdes e tarefas potencialmente responséaveis por
alteracbes na saude e bem-estar, uma vez que a prestacdo destes cuidados implica,
frequentemente, alteracdes fisicas, psicoldgicas, sociais e financeiras capazes de
provocar sobrecarga no cuidador, isto é, na pessoa que presta cuidados regulares, seja
ela um membro da familia ou uma pessoa amiga (Liu & Gallagher-Thompson, 2009;
Loureiro, 2009; Teixeira et al., 2017). A cronicidade da doenca, associada as alteracfes
emocionais e comportamentais do doente e a progressiva perda de autonomia deste, sdo
propicias a desencadear sintomas e sentimentos de stresse, ansiedade, depressdo, fadiga,
sentimentos de culta, frustragdo e diminui¢do da auto-estima no cuidador (Pinquart &
Sorensen, 2006). O sucesso em lidar com estas circunstancias dependera dos niveis de

resiliéncia do cuidador, ou seja, da capacidade de o individuo responder de forma

2
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positiva as adversidades, mesmo quando estas oferecem um risco significativo para a
saude (Loureiro, 2009), bem como das estratégias de coping que estes utilizam para

enfrentar a situacdo (Crespo & Fernandez-Lansac, 2015).

Sabe-se que ser cuidador de um doente com deméncia é um trabalho que pode
tornar os individuos vulneraveis e, por isso, os cuidadores necessitam de desenvolver
competéncias que os ajudem a suportar a quantidade de fatores nocivos a saude
advindos do processo de cuidar, pois, ndo obstante a importancia em cuidar do doente, é
igualmente fundamental olhar para o cuidador informal, nomeadamente para o Seu
préprio bem-estar, dado que um doente nunca serd bem cuidado se o seu cuidador se

apresentar em sobrecarga de cuidados (Teixeira et al., 2017).

O numero crescente de estudos realizados sobre a tematica da sobrecarga do
cuidador informal nas Ultimas décadas, quer a nivel nacional quer a nivel internacional,
demonstra bem a grande relevancia do tema. Apesar disso, ainda se mostram escassos
os estudos que relacionam a sobrecarga com outras varidveis, nomeadamente com a
resiliéncia e as estratégias de coping. Nesta perspetiva, o propdsito da presente
investigacdo €, por um lado, conhecer a sobrecarga a que estdo sujeitos os cuidadores
informais de doentes com deméncia e, por outro, identificar a sua resiliéncia e as
principais estratégias de coping por si adotadas para fazer face a doenca, bem como
analisar a relacdo entre a sobrecarga e a resiliéncia dos cuidadores, a relagdo entre a
sobrecarga e as estratégias de coping e a relacdo entre variaveis sociodemogréaficas e 0s
niveis de sobrecarga, de resiliéncia e as estratégias de coping adotadas pelos cuidadores,
que poderdo traduzir-se em novos contributos para o planeamento de estratégias mais
adaptativas que possam amenizar possiveis efeitos negativos provenientes da potencial
sobrecarga enfrentada pelo cuidador, resultando consequentemente em ganhos em

salde, quer para o cuidador quer para o doente que esta sob os seus cuidados.

Com esse propésito, definiu-se um estudo transversal, quantitativo, descritivo
correlacional, com uma amostragem ndo probabilistica, mais concretamente uma
amostragem por conveniéncia, e encontra-se estruturado em duas partes principais — a
primeira, onde consta 0o enquadramento tedrico com a caraterizagdo das varidveis em
estudo e suas relacdes, e a segunda parte, onde consta o estudo empirico propriamente

dito, isto &, reporta-se a metodologia adotada para concretizacdo do trabalho de campo e
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respetivos processos de andlise e interpretacdo dos dados recolhidos, bem como a
apresentacdo das conclusdes que se julgaram pertinentes e ainda as limitagdes

encontradas ao longo do desenvolvimento da investigacao.

Parte I - Enquadramento Tedrico

A semelhanca do que tem ocorrido nos varios paises desenvolvidos, tem-se
observado nas Ultimas décadas em Portugal, um envelhecimento progressivo da
populacdo, motivado, em parte, pelo aumento da esperanca média de vida, pela
diminuicdo da taxa de natalidade, pela melhoria da eficacia dos servicos de saude e da
qualidade de vida em geral, e que se traduz num aumento significativo de pessoas com
doencas crénicas e em situacdo de dependéncia (Martins, Ribeiro & Garrett, 2004;
Santana et al., 2015). O envelhecimento demogréfico constitui uma realidade nova nas
sociedades industrializadas e as projec¢des indicam que, no mundo ocidental, a tendéncia
para o envelhecimento continuard a acentuar-se. Em Portugal, a proporcéo de pessoas
com 65 ou mais anos quase triplicou nos ultimos 45 anos, passando de 8% da populagédo
global em 1960, para 22,6% em 2015. Segundo dados do Instituto Nacional de
Estatistica (INE, 2016), estima-se que a esperanca média de vida aumente 8 anos até
2060, o que correspondera a um aumento da populacdo com mais de 65 anos entre 35%
e 43%.

Ainda que o envelhecimento ndo seja sinénimo de doenca, a agudizacdo deste
fendmeno acarreta novos desafios, nomeadamente o aumento da probabilidade de
incidéncia de doencas crénicas, progressivas, incapacitantes e incuraveis que levam a
situacdes de dependéncia. Conforme referido, a medida que a esperanca média de vida
aumenta, observa-se um aumento na prevaléncia de doencas cronicas e um maior
namero de pessoas em situacdo de dependéncia, conceito que € definido na legislagédo

portuguesa, Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de junho, como:

“A pessoa que, por falta ou perda de autonomia fisica, psiquica ou intelectual,
resultante ou agravada por doenca cronica, deméncia organica, sequelas

pos-traumaticas, deficiéncia, doenca severa e ou incurdvel em fase
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avancada, auséncia ou escassez de apoio familiar ou de outra natureza, ndo

consegue, por si s, realizar as atividades da vida diaria” (p. 3857).

Neste sentido, as doencas neuro degenerativas, dentre elas, as sindromes
demenciais, que atingem cerca de 1,17% das pessoas entre 65 e 69 anos (OMS, 2015;
INE, 2016), surgem como uma das principais causas de incapacidade e dependéncia dos
idosos a escala global. Por ano, 9,9 milhdes de individuos sdo diagnosticados com
deméncia, o que se traduz num novo diagndstico a cada 3 segundos. Segundo dados da
Alzheimer Disease International, em 2015, existiam 46,8 milhGes de doentes e,
perpetuando-se as tendéncias atuais, este nimero duplicara até 2030 (74,7 milhdes de

doentes) e triplicara até 2050 (131,5 milhdes de doentes).

Sabe-se que, 0 aumento da esperanca média de vida ocorrido nas ultimas
décadas tem levado ao aumento da prevaléncia das deméncias na Europa Ocidental
(OCDE, 2017) e que, a partir dos 65 anos a prevaléncia da doenca duplica a cada 5
anos, estimando-se que cerca de 40% dos idosos com mais de 90 anos venham a
padecer da doenca, levando a deméncia a ser ja considerada um problema de saude
publica (Santana et al., 2015). Segundo dados da Organizagdo Mundial de Salde, em
2004, as deméncias constituiram a 6% principal causa de morte nos paises mais
desenvolvidos (OMS, 2015). Apesar disso, e até mais relevante do que os niveis de
mortalidade atribuidos a esta sindrome, seja a morbilidade que lhe est4d associada.
Calcula-se que pessoas acima dos 60 anos com deméncia, vivam mais de 11,9% dos
anos com incapacidade e dependéncia de terceiros. Apesar de envelhecer ndo ser
sinénimo de adoecer, a populacdo idosa apresenta maior probabilidade de desenvolver
deméncia, que pode comprometer a sua capacidade funcional e aumentar assim o risco

de dependéncia de um cuidador (Fonseca, 2014).

A deméncia, termo genérico que carateriza sindromes de etiologias diversas,
consiste na deterioracdo intelectual adquirida devido a uma causa organica n&o
especifica e remete para uma alteracéo global e persistente do funcionamento cognitivo,
com a gravidade suficiente para provocar repercussdes nas esferas familiares, sociais e
profissionais do individuo. A evolucdo da doenga conduz inevitavelmente a um

agravamento das perturbagbes cognitivas, ao desenvolvimento de sintomas
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psicocomportamentais e neuroldgicos e a perda da autonomia (Touchon e Portet, 2002).
Sendo a deméncia uma condigdo cada vez mais representativa, evolutiva e incapacitante
que afeta a sociedade nos tempos modernos, importa pois caraterizar esta sindrome para
que se possam avaliar os reais impactos que esta condicdo mental tem na qualidade de
vida dos que dela padecem e inexoravelmente dos seus cuidadores.

1. Deméncia

Os registos clinicos de manifestacdes da deméncia surgem desde a Antiguidade,
contudo, os conhecimentos cientificos tém evoluido muito lentamente sendo que ainda
hoje se desconhece na totalidade a complexidade desta doenca (Manning, 2005).
Durante muitos séculos a deméncia foi associada a loucura, termo que designava o
comportamento anormal, estranho ou singular de algumas pessoas. Com raizes na
palavra latina demens (sem espirito), o termo dementia, que significa diminuicdo ou
falta da mente, foi utilizado ao longo da historia para caraterizar individuos que
apresentavam deterioracdo das suas funcGes mentais cognitivas e comportamentais,
sendo no século XIX que o termo deméncia adquire a sua conotacdo propria de perda

das capacidades cognitivas (Manning, 2005).

Foi com o desenvolvimento da medicina, que se passou a contemplar esta
condigdo clinica, numa perspetiva cientifica. O método cientifico utilizado, assentava no
estudo das lesdes cerebrais na area afetada do cérebro. Desta forma, alguns
investigadores comecgaram por procurar lesdes no cérebro, partindo do pressuposto que
a perda das funcbes cognitivas era natural e estaria associada ao avancar da idade
(Manning, 2005). N&o obstante a maioria das pessoas com quadros demenciais fazerem
parte da populacdo idosa, € importante ressaltar que nem todas as pessoas idosas
desenvolvem deméncia e que esta ndo faz parte do processo de envelhecimento

bioldgico, podendo surgir subitamente em individuos jovens (Santana et al., 2015).

Conforme referido, apesar de a deméncia nédo ser exclusiva da Terceira Idade,
acentua-se de um modo mais intenso quando se alcanca esta faixa etaria (Santana et al.,
2015). Segundo dados da Alzheimer’s Disease International, em 2015, existiam cerca de

46,8 milhdes de pessoas com deméncia em todo o mundo, estimando-se que em 2025,
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atinja os 34 milhdes, nimero que poderd duplicar a cada 20 anos atingindo os 74,7
milhdes em 2030 e os 131,5 milhdes em 2050, havendo um aumento da sua incidéncia
nos paises em desenvolvimento. Posto isto, parece importante definir e caraterizar o

termo deméncia.

Barclay (1990) define a deméncia como sendo uma sindrome clinica de
deterioracdo das funcbes corticais superiores, previamente funcionais, incluindo
memoria, pensamento, orientacdo, linguagem, calculo, compreensdo, capacidade de
aprendizagem e julgamento, que ocorre com severidade suficiente para interferir nas
fungBes sociais e ocupacionais do individuo. Na mesma linha de pensamento, outros
autores afirmam que a deméncia é uma sindrome cerebral organica crénica, caraterizada
por um defeito global das funces nervosas superiores, que pode ocorrer em qualquer
idade, de causa conhecida ou desconhecida, e que pode ser reversivel ou irreversivel
(Garrido & Almeida, 1999; Santana et al., 2015).

Também a Alzheimer’s Association (2014) afirma que a deméncia, por si s0,
ndo € uma doenca, mas sim um conjunto de sintomas que englobam altera¢6es/declinio
de determinadas func¢des do sistema nervoso, principalmente da memdria, da capacidade
de pensamento (cognicdo), das capacidades de orientacdo e da linguagem. Estas
alteracbes sdo provocadas por danos ou perdas anormais de neurdnios, que originam
mudancas no comportamento e funcionalidade da pessoa (Alzheimer’s Association,
2014). Para Barreto (2005), a deméncia ndo € uma doenca determinada, é antes uma
sindrome, ou seja, um conjunto relativamente homogéneo de sintomas e sinais, que
pode ter diferentes causas e abranger varios tipos de doencas e que apresenta
carateristicas especificas, tais como, prejuizo da memoria, desorientacdo espacial e
temporal, alteraces da personalidade, problemas com a linguagem, problemas
comportamentais (como agitacdo, desinibicdo social, comportamentos inadequados,
choro facil, insénia), perda de habilidades adquiridas ao longo da vida (vestir, cuidar da

casa, cozinhar, organizar 0S COmpromissos).

Segundo Fontaine (2000), o termo deméncia integra um conjunto de diferentes
quadros clinicos que tém como ponto comum a presenca de perturbagdes
comportamentais e cognitivas graves associadas a lesdes permanentes no cerebro.

Dentro das doencas designadas como deméncias h& diversos tipos, cada uma com 0s
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seus proprios critérios de diagndstico, encontrando-se classificadas quanto a sua causa
(Santana et al., 2015). Esta sindrome pode ser causada por diferentes doencas
neurodegenerativas, que podem apresentar sintomas em comum, contudo sao

etiologicamente diferentes (Fontaine, 2000).

Importa assim salientar que as deméncias podem ser classificadas genericamente
em primarias e secundarias. As primarias representam a maioria dos casos e estdo
associadas a um distdrbio cerebral degenerativo irreversivel (Lopes, Martins & Ribeiro,
2017). A deméncia de Alzheimer é o tipo mais comum, seguindo-se a deméncia
vascular, a deméncia de Corpos de Lewy, a doenca de Pick, doenca de Huntington,
doenca de Parkinson e a deméncia frontotemporal (Associacdo Alzheimer Portugal,
2017). As deméncias secundarias compreendem uma vasta lista de causas e algumas
podem ser reversiveis, como as intoxicagdes medicamentosas, as que surgem no
contexto de depressdo ou da hidrocefalia de pressdo normal, os traumatismos cranianos,
a doenca do HIV, a deficiéncia de vitaminas B6, B12 e acido folico, as infecbes, 0s
distdrbios enddcrinos e metabodlicos, as intoxicacGes e desordens psiquiatricas como

alcoolismo, esquizofrenia e mania (Associacao Alzheimer Portugal, 2017).

Segundo Santana (2005), a deméncia € uma sindrome atribuida a doenca do
cerebro, de carater organico, habitualmente de natureza crdnica ou progressiva, na qual
ocorrem perturbacdes de multiplas funcGes cognitivas (orientacdo espacial e temporal,
atencdo, calculo, capacidade executiva, pensamento, capacidade de raciocinio e
abstracdo). O mesmo autor considera que a interferéncia no funcionamento social ou
ocupacional (ou em ambos) como consequéncia da deméncia, constitui critério
fundamental para a caraterizacdo desta condicdo clinica, na qual a consciéncia se
mantém inalterada (Santana, 2005). Castro-Caldas e Mendonca (2005) acrescentam que
as perturbacdes das fungbes cognitivas sdo muitas vezes acompanhadas, e por vezes
precedidas, por deterioracdo do controlo emocional, do comportamento social ou da

motivacao.

De forma a conhecer melhor a expressdo clinica desta entidade patoldgica,
importa referir os critérios de diagndstico descritos no Manual de Diagndstico e
Estatistica das Perturbacdes Mentais [DSM-5] (American Psychiatric Association

[APA], 2014) e incluidos no capitulo “Perturbagdes Neurocognitivas”. Segundo este
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manual, as deméncias estdo incluidas no capitulo das Perturbagdes Neurocognitivas e
sao caraterizadas como “o conjunto das perturbagdes nas quais o défice clinico primdrio
¢ na fun¢do cognitiva, sendo esse défice adquirido e ndo congénito” (APA, 2014 pp.
707). Segundo os critérios do DSM-5, o diagndstico deve ser feito por um médico
especialista, neurologista, com recurso a anamnese, associado a exame fisico e
neuroldgico incluindo uma avaliacdo cognitiva e exames laboratoriais e de neuro-

imagem para determinacéo da etiologia da patologia. (APA, 2014).

Além disto, para se estabelecer o diagnostico de deméncia, é necessario que haja
evidéncia de declinio cognitivo significativo em relacdo a um nivel prévio de
desempenho em um ou mais dominios cognitivos (atencdo; funcionamento executivo;
aprendizagem; memoria; linguagem; percepcdo motora; cogni¢do social) e que os
défices cognitivos interfiram com a realizacdo independente das atividades bésicas de
vida diaria (ABVD’s). Esta deterioracdo, tem de ser suficientemente severa para causar
diminuicdo significativa no funcionamento social ou ocupacional do individuo, e nédo
pode surgir de forma exclusiva no decurso de um estado confusional (delirium),

perturbacdo depressiva major ou esquizofrenia (DSM-5, 2014).

1.1. Estadios de deméncia

Sabidamente a deméncia evolui em estagios que podem ir desde um quadro
incipiente até uma deméncia grave (Garrido & Almeida, 1999). Segundo Sequeira
(2010), a deméncia carateriza-se, numa primeira fase, por um quadro assintomatico que
é dificil de precisar em funcdo da inexisténcia de marcadores de diagndstico. O ritmo de
progressdo da deméncia varia de pessoa para pessoa, existindo alguns instrumentos que
permitem avaliar o estadio da deméncia, como é o caso da Escala de Deterioragdo
Global (GDS) adaptada de Reisberg, Ferris, Leon e Crook (1982) e uma das mais
utilizadas. Segundo esta escala, existem sete estadios de deterioracéo:

Estadio 1: Nenhum sintoma evidente: ndo existe nenhuma queixa de defeito de

memoria;
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Estadio 2: Esquecimento: neste estddio comecam a evidenciar-se perturbagdes da
memoria a curto prazo sem interferéncia com a atividade profissional ou as relacdes

sociais; podem ocorrer perdas de objetos e esquecimentos acerca do nome das pessoas.

Estadio 3: Declinio cognitivo ligeiro: surgem defeitos de memdria bem definidos e
com repercussdes no desempenho social e familiar. O individuo esquece o nome de
pessoas proximas, tem dificuldades em reter informacgdes e pode perder-se em locais
pouco familiares. Os lapsos de memoria tendem a ser mais graves e comecam a afetar o
desempenho no trabalho e a conducgdo, podendo o individuo perder-se. Ocorre um
declinio marcado da capacidade de planear e organizar, bem como da capacidade de se

manter concentrado por periodos longos.

Estadio 4: Declinio cognitivo ligeiro a moderado: as alteragdes referidas
anteriormente continuam a piorar, perdendo o individuo a capacidade de gerir as suas
financas e de realizar tarefas simples do dia-a-dia. O doente apresenta dificuldades
evidentes no reconhecimento de pessoas, ha nomeacao e orientacdo no tempo. Surgem
dificuldades nas atividades instrumentais de vida diaria (AIVD’S) tais como cuidar da
casa e pagar as contas. A negacdo do problema torna-se mais acentuada levando a

confabulacdo para justificar os lapsos de memoria, a depressao e o afastamento social.

Estadio 5: Declinio cognitivo moderado: comecam a verificar-se dificuldades para
executar as ABVD’s, necessitando de algum apoio. Verifica-se desorientacdo espacial e
temporal e dificuldades em recordar alguns aspetos importantes de vida como 0s nomes

de familiares proximos.

Estadio 6: Declinio cognitivo moderado a grave: continua o agravamento do défice
de memoria, avangando para a memdria a longo prazo, podendo ndo se lembrar do
nome de pessoas muito proximas ou acontecimentos marcantes. A linguagem e a
comunicagdo tornam-se cada vez mais dificeis. Nesta fase o doente necessita de ajuda
nas atividades da vida diaria como a higiene e o vestir e a incontinéncia pode surgir. E

tambem nesta fase que se manifestam os sintomas comportamentais.

Estadio 7: Declinio cognitivo grave: Na ultima fase da deméncia, o doente perde
gradualmente a capacidade de falar e deixa de sorrir. A incontinéncia, se ndo aconteceu
em fases anteriores, é nesta fase que se instala. Perde progressivamente a capacidade de

deambular e apresenta uma dependéncia total nas ABVD’s, estando confinado a cama
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ou cadeirdo, surgindo problemas como ulceras de pressdo, contraturas, obstipacéo tenaz,
infecdes respiratorias e urinarias, associados a imobilidade e a diminuicdo das defesas
imunitarias. Por fim, deixa de reagir aos estimulos e a vida torna-se praticamente
vegetativa (Barreto, 2005; Townsend, 2011).

Conforme referido, a evolucdo da doenga conduz progressivamente a um
declinio cognitivo, a perda da capacidade funcional e a dependéncia no autocuidado
(Vizzachi, Daspett, Cruz & Horta, 2015). Com a perda gradual da autonomia e o
aumento da dependéncia, surge a necessidade de uma pessoa que supervisione e apoie 0
doente, de forma a garantir a satisfacdo das necessidades béasicas, 0 que produz um
impacto significativo no doente, na familia e no proprio cuidador que assume 0s
cuidados (Vizzachi et al., 2015).

De acordo com Ferreira (2008), o processo de cuidar de um doente com deméncia,
numa fase inicial, centra-se principalmente em cuidados que implicam supervisdao. Com
0 agravamento do estadio demencial, aumentam as necessidades de cuidados ao nivel
das ABVD’s, e numa fase final da doenca, em que o doente geralmente se encontra
acamado e totalmente dependente, necessita de cuidados e supervisdao constantes,
cabendo o papel de cuidador, em grande parte das vezes, a um familiar proximo
(Borghi, Castro, Marcon & Carreira, 2013).

2. Cuidadores Informais

A medida que vai progredindo, a deméncia conduz inevitavelmente a um
agravamento das perturbagdes cognitivas, ao desenvolvimento de sintomas neuroldgicos
e psicocomportamentais e a perda da autonomia. Com isto, surge um consequente
aumento dos niveis de dependéncia do doente, levando a uma crescente necessidade por
cuidados especiais (Touchon & Portet, 2002). Sequeira (2010) afirma que, a
dependéncia tem uma relacdo direta com o surgimento de um défice que provoca a
incapacidade de uma pessoa para satisfazer por si mesmo as necessidades bésicas,
tornando-se desta forma dependente de outra pessoa para as satisfazer e sobreviver, o

cuidador.
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O cuidador pode ser entendido como a pessoa que assume como fungdo a
assisténcia a uma outra pessoa, que foi atingida por uma incapacidade, de grau variavel,
que nédo lhe permite satisfazer sem a ajuda de outros, todos os atos indispensaveis a sua
existéncia enquanto ser humano (Teixeira et al., 2017). Por ser uma atividade resultante
da interacdo entre um membro da familia, um amigo ou vizinho, que auxilia outro de
forma regular e ndo remunerada, a realizar quer ABVD, quer AIVD, que sao
fundamentais para viver com dignidade, é por norma designada de cuidado informal e

0s seus executantes, de cuidadores informais (Andrade, 2009; Sequeira, 2010).

A designacdo de cuidador informal surge por oposi¢do aos profissionais de
salde que, de um modo formal assumem o exercicio de uma profissdo, pela qual
optaram de livre vontade e para a qual tiveram formacdo académica e profissional
(Pereira, 2007). A literatura define o ClI como sendo um familiar ou alguém bastante
préximo do doente, alguém que, com ou sem vinculo familiar, tem uma relacdo afetiva
e de proximidade a pessoa que requer cuidados e que ndo € remunerado pelas tarefas
realizadas (Braithwaith, 2000; Cruz & Hamdan, 2008).

Outros autores descrevem o Cl como um membro da familia ou da comunidade
que presta cuidado de forma parcial ou integral aqueles que apresentam um qualquer
tipo de incapacidade que dificulta ou impede o desenvolvimento normal das suas
atividades vitais ou das suas relagdes sociais e que ndo recebem qualquer remuneragéo
pelo trabalho desenvolvido (Brodaty & Donkin, 2009). Apesar de ndo existir uma
definicdo universal para o designar Cl, a mais aceite é a que descreve o cuidador como
sendo o familiar, amigo, vizinho ou voluntario, com idade igual ou superior a 18 anos,
que presta cuidados a uma pessoa que ja ndo consegue gerir todos os aspetos de vida
diéria e cuidados pessoais, de forma ndo remunerada (Alzheimer's Association and
National Alliance for Caregiving, 2004; Figueiredo, 2007).

2.1. Tipo de cuidadores informais

Segundo Pereira (2007) o cuidar assume-se como um fenémeno universal, no
entanto com formas de expressdo que diferem de cultura para cultura. Cuidar é uma

atividade melindrosa com dimensdes éticas, psicoldgicas, sociais e demogréaficas, que
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consiste em assistir alguém com necessidades. De acordo com Ricarte (2009), cuidar é
um conceito multidisciplinar e complexo que engloba diversas vertentes: afetiva,
relacional, ética, terapéutica, sociocultural e técnica, que remete para uma tarefa que
visa satisfazer um conjunto de necessidades basicas indispensaveis a vida. Segundo o
mesmo autor, o cuidador € a pessoa ou o0 sistema que cuida, em geral a familia, ou
cuidador informal. De acordo com o contexto de prestacdo de cuidados, é necessario
clarificar as diferenciacbes para os cuidadores informais: principal, secundéario e

terciario.

Por cuidador principal entende-se o individuo, familiar ou amigo, que assegura
e/ou se responsabiliza pela maior parte dos cuidados que a pessoa com as capacidades
de autocuidado comprometido requer, ndo recebe nenhum tipo de vencimento e sobre
ele recaem muitas responsabilidades e tarefas (Stone, Cafferata e Sangl, 1987). Sequeira
(2010) considera que, de entre os cuidadores informais, o cuidador primario ou principal
é aquele sobre quem recai a responsabilidade absoluta de supervisao, orientagcdo ou que
cuida diretamente da pessoa que necessita de cuidados e ndo é remunerado. O cuidador
principal é assim a pessoa com relacdo significativa (familiar, parceiro, amigo ou
vizinho), que de forma ndo remunerada, se assume como o principal responsavel pela
organizacao, assisténcia e/ou prestacdo de cuidados a pessoa doente (Cruz & Hamdan,
2008; Garrido & Almeida, 1999).

J& o cuidador secundéario é, segundo Sequeira (2010), a pessoa que, de forma
casual ou regular, auxilia na prestacdo de cuidados, mas ndo possui responsabilidades.
Normalmente sdo familiares que ddo apoio ao cuidador principal. Esta ajuda pode
manifestar-se de forma direta na prestacdo de cuidados, mas também a nivel econémico,
apoio em atividades de lazer ou atividades sociais. De acordo com 0 mesmo autor, 0
cuidador secundario ajuda de forma casual ou quando o cuidador principal necessita de

se ausentar (Sequeira, 2010).

Quanto ao cuidador terciario, da mesma forma que o secundario, ndo tem
qualquer responsabilidade pelo cuidar, é alguém da familia ou vizinho proximo que
ajuda esporadicamente, quando é solicitado ou em situacOes de emergéncia (Neri &
Carvalho, 2002; Sequeira, 2010). Os cuidadores terciarios sdo entdo coadjuvantes e ndo

tém responsabilidade pelo cuidado, substituindo o cuidador priméario apenas por curtos
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periodos e que realizam, na maioria das vezes, tarefas especificas como fazer compras,

pagar contas e receber pensées (Neri & Carvalho, 2002).

Os individuos que padecem de sindrome demencial vivem, na sua maioria, na
comunidade e habitualmente necessitam de auxilio para a realizacdo de ABVD
destacando-se por isso a importancia da familia no processo de prestacdo de cuidados ao
doente, pois, a medida que a doenca progride, cresce a necessidade de cuidados e
supervisao constante, cabendo o papel de cuidador, por norma, a um familiar proximo
(Borghi et al., 2013). Neste contexto, varios estudos descrevem um perfil do cuidador,

que apresentam carateristicas semelhantes entre si.

2.2. Perfil do cuidador informal

Conforme referido no subcapitulo anterior € normalmente no contexto familiar
que surge o cuidador. Tornar-se cuidador € um processo complexo e que tem em conta
uma variedade de raz6es, ndo decorrendo, habitualmente, de uma escolha livre (Martins
et al., 2014). Sédo diversas as motivagdes que levam a prestacdo de cuidados informais,
como por exemplo o dever conjugal, o dever moral, a pressdo social exercida pela
sociedade nas mulheres, a coabitacdo de longa data ou o elevado custo financeiro do
internamento numa instituicdo (Paul, 1997; Sequeira, 2010; Sousa, Figueiredo &
Cerqueira, 2004). Na perspetiva de Sequeira (2010) a escolha do cuidador, na maioria
das familias, ocorre de forma subtil, contudo é influenciada pelas carateristicas e
experiéncias pessoais de cada um dos seus membros, pelo contexto em que se

encontram e pelo tipo de relacdes desenvolvidas ao longo do tempo.

Conceptualmente, a responsabilidade da prestacdo destes cuidados recai, em
90% dos casos, sobre a familia, sendo normalmente o género feminino que assume esse
papel, podendo, em situagdes pontuais, serem amigos ou Vizinhos a assumir a
responsabilidade pelo cuidar (Sequeira, 2010). Véarios autores partilham da opinido que
o perfil do CI cumpre determinados padrdes da sociedade que se refletem em diferentes
fatores nomeadamente: o genero, a idade, o parentesco, a proximidade afectiva, a

proximidade geogréfica, a cultura, o estado civil, as habilitagdes literarias, o estatuto
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profissional e o tipo de cuidados a serem prestados (Holley & Mast, 2009; Lage, 2007,
Martin, 2005; Mohide, 1993; Néri & Carvalho, 2002; Paul, 1997; Sequeira, 2007).

Diversos estudos realizados acerca do padrao de cuidados, comprovam que 80%
dos CI de doentes com deméncia sdo do género feminino e apenas 20% do género
masculino (Andrade, 2008; Eurocarers, 2015; Figueiredo, 2007; Garrido & Menezes,
2004; Haley, 1997; IMSERSO, 1995; Lage, 2007; Mohide, 1993; Néri & Carvalho,
2002; Paul, 1997; Sequeira, 2010; Taub, Andreoli & Bertolucci, 2004). Apesar desta
tendéncia, constata-se que 0os homens tém cada vez maior participacdo na prestacao de
cuidados (Alzheimer’s Association, 2014). Resultados de um inquérito levado a cabo
pela National Alliance for Caring em parceria com a American Association of Retired
Persons em 2004 (cit. in Loureiro, 2009), com 1247 CI, comprovaram um aumento da
percentagem, de 29% para 39%, de cuidadores homens, comparativamente a um

inquérito semelhante realizado em 1999 pelas mesmas organizacdes.

Quanto ao grau de parentesco, Haley (1997) demonstrou no seu trabalho que
80% dos cuidadores de doentes com sindrome demencial sdo familiares. diferentes
pesquisas evidenciaram que o conjuge representa cerca de 70% no papel de prestador de
cuidados, seguindo-se filhas e noras como principais fontes de assisténcia ao doente
(Andrade, 2009; Eurocarers, 2015; Figueiredo, 2007; Holley & Mast, 2009; Imaginario,
2008; Lage, 2007; Mohide, 1993; Sousa et al., 2004; Karsch, 2003). Também Petrilli
(1997) comprovou através dos seus estudos que as pessoas responsaveis pela prestacao
de cuidados ao doente sdo, normalmente, a esposa, os filhos ou outro familiar. Estes
resultados séo idénticos aos encontrados pelo Instituto da Seguranca Social num estudo
levado a cabo em 2005 com 540 CI, que demonstrou que 50% dos cuidadores eram
conjuges, 34% filhas, 7% filhos, 2% irmaos, 2% tinham outro grau de parentesco e

apenas 1% eram amigos ou vizinhos do doente (ISS, 2005).

Segundo dados do relatorio do projeto Eurofamcare (2004), habitualmente a
idade dos ClI varia em média entre os 45-55 anos no caso das cuidadoras serem filhas ou
noras e 0s 65 anos se forem esposas (Sousa & Figueiredo, 2004). Qutras pesquisas
indicam que a idade dos cuidadores de idosos com deméncia, varia entre os 50 e 0s 65
anos (Garrido & Almeida, 1999; Garrido & Menezes, 2004; Hinrichsen & Niederehe,
1994; Taub et al., 2004), sendo que 33% apresentam idade superior a 60 anos (Mohide,
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1993). Dados semelhantes foram encontrados num estudo realizado nos Estados
Unidos, que indicou que a maioria dos Cl (34%) se encontra na faixa etaria dos 50-64
anos (Hunt et al., 2015). Assim, no que concerne a idade dos Cl, a investigagdo mostra
uma média de bastante diversificada (Del-Pino-Casado, Pérez-Cruz & Frias-Osuna,
2014; Chen, Huang, Yeh, Huang & Chen, 2015; Martins et al., 2004).

No que concerne ao estado civil, a literatura demonstra que o0s casados
representam o maior grupo que presta cuidados a um familiar, seguindo-se os solteiros,
divorciados/separados e em propor¢es menos significativas os viuvos (Hunt et al.,
2015; Sequeira, 2010; Sousa et al., 2004; Téarraga y Cejudo, 2001). Diversos estudos
realizados com CI de doentes com deméncia, comprovaram esta hierarquia (Andrade,
2009; Brito, 2002; Imaginario, 2002; Martins, 2006; Martins et al., 2014; Pall &
Fonseca, 2005; Santos, 2005; Sequeira, 2007; Ricarte, 2009). Relativamente as
habilitacGes literarias os Cl apresentam, na sua maioria, um baixo nivel de escolaridade
(Ferreira, 2008; Ricarte, 2009; Sousa & Figueiredo, 2004; Varizo, 2011). Geralmente
possuem o primeiro ciclo do ensino basico (Brito, 2002; Martins et al., 2014; Rocha e
Pacheco, 2013; Sequeira, 2007; Sequeira, 2013; Silva, Monteiro, Silva, Ferreira &
Gabriel, 2011) e um menor nimero apresenta formacdo secundaria e superior (Pereira,
2018).

No que diz respeito a situacdo laboral, de um modo geral os cuidadores ndo
exercem qualquer atividade (Brito, 2002; Hunt et al., 2015; Santos, 2008). Figueiredo
(2007) realizou um estudo com 52 cuidadores informais de pessoas com deméncia e
concluiu que 30,8% é domestica e 26,9% reformado. Na mesma dire¢do o estudo de
Sequeira (2018) refere que a maioria do Cl se encontra na situacdo de domésticos.
Também o estudo levado a cabo pelo ISS (2005), vai no mesmo sentido, ao concluir que
42% dos 540 CI participantes, era reformado.

Dadas as deterioragdes cognitivas, funcionais e as perturbacdes de
comportamento que o doente com deméncia tende a manifestar, as exigéncias do
cuidado aumentam e requerem uma prestacdo de cuidados de forma continuada ao
longo do dia, principalmente ao nivel da supervisdo e da orientacdo, o que implica, em
alguns casos, uma disponibilidade quase total por parte dos cuidadores para o
desempenho do papel de forma satisfatoria (Sequeira, 2010). Ferreira (2008) revela que
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0s cuidadores cuidam em média 18 a 24 horas diarias, enquanto Santos (2008) refere
uma média de 16 a 19 horas por dia para prestacdo de cuidados. Estudos realizados por
Sousa e Figueiredo (2004) concluiram que os CI despendem quatro ou mais horas por
dia na prestacdo de cuidados a pessoa doente (Sousa & Figueiredo, 2004). J& Stone et
al. (1987), assumem que os Cl de doentes com deméncia despendem cerca de 10,6
horas por dia e 60 a 75 horas semanais com a prestacao de cuidados. Dados de um outro
estudo levado a cabo por com cuidadores informais, evidenciaram que em casos graves
de deméncia, 50 % dos cuidadores dedicavam dez ou mais horas por dia a prestacdo de
cuidados (Georges et al., 2008). Outros ainda indicam que, em média, os cuidadores

despendem 60 horas semanais com o ato de cuidar (Haley, 1997; Mohide, 1993).

No que respeita a duracdo do cuidar, esta tende a ser uma tarefa de longa
duracdo que varia de acordo com uma série de fatores dinamicos que se desenvolvem ao
longo do tempo nomeadamente, o grau da deméncia, o tipo de dependéncia da pessoa
cuidada (fisica, mental ou ambas), a proximidade geografica entre o cuidador e a pessoa
cuidada, a situagdo socioecondmica de ambos, bem como a existéncia de apoio social
(Imaginéario, 2008; Paul, 1997). Estudos referem que 40% a 50% dos cuidadores presta
cuidados, ha aproximadamente, cinco anos, sendo que a maior percentagem se situa
entre um e cinco anos (Le-Bris, 1994). Ja Silva, Monteiro, Silva, Ferreira e Gabriel
(2011) referem que a maioria dos cuidadores desempenha a tarefa de cuidar ha mais de
trés anos. Segundo dados do Instituto da Seguranca Social (2005), cerca de 34% dos
cuidadores prestam cuidados entre trés e cinco anos, 19% entre seis a oito anos e 4%
dos cuidadores prestam estes cuidados ha mais de quinze anos. Ainda Silva et al. (2011)
e de Vitaliano, Zhang e Scanlan (2003) referem que os cuidados a pessoas com

deméncia se estendem num espaco de tempo que varia entre cinco a quinze anos.

Conforme anteriormente referido, a medida que a deméncia vai progredindo, sdo
cada vez mais as tarefas que passam a ser assumidas/desempenhadas pelo CI,
nomeadamente as que se prendem com as ABVD, como tarefas de higiene e cuidado
pessoal, apoio no vestir/despir, auxilio na deambulacdo, banho e alimentacéo, e as
AIVD, como cuidar da casa, preparar refei¢Ges, ir & compras, pagar contas, administrar
medicamentos e finangas, vigilancia e acompanhamento e os cuidados psicolégicos e

afetivos, como apoiar emocionalmente o doente, fazer companhia e conversar, sendo
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que os cuidados relacionados com as ABVD correspondem a generalidade dos cuidados
prestados (Figueiredo, 2007; Haley, 1997; Imaginario, 2008; Karsch, 2003; Néri &
Sommerhalder, 2002). Segundo Redecker et al. (2010), sdo as mulheres que mais
participam nas ABVD’s. Os mesmos autores referem que, 89% das mulheres prestam
assisténcia na higiene pessoal, contrastando com o0s 54% de cuidadores homens.
Referem ainda que 96% das mulheres ajudam no trabalho domeéstico, enquanto que para

0s homens cuidadores a percentagem é de 63%.

Podemos assim concluir que a figura de um CI é de extrema importancia pois é
ele o responsavel pelo auxilio na realizacdo das ABVD, da manutencdo do autocuidado
e muitas vezes da sobrevivéncia do doente (Araujo, Paul & Martins, 2011). Contudo, a
investigacdo mostra que, embora seja considerado um gesto nobre, cuidar de outrem se
reveste de um risco elevado de desenvolvimento de niveis de cansaco fisico e emocional
que pode conduzir a uma situacdo de sobrecarga do CI (Paul, 1997) que sera em seguida

abordada.

3. Sobrecarga do Cuidador Informal

Segundo a literatura, cuidar de um doente com deméncia € mais dificil do que
cuidar de doentes com outras doencas cronicas e incapacitantes, uma vez que as
repercussdes desta sindrome se encontram associadas a perdas cognitivas, afetivas e
comportamentais (Garrido & Almeida, 1999; Ory, Hoffman, Yee, Tennstedt & Schulz,
1999; Pinquart & Sorensen, 2006). Os sintomas associados a deméncia e as suas
consequéncias sdo nefastas, conforme ja referido, para os doentes, mas também para os
cuidadores que assumem a prestacdo de cuidados e que, experienciam com frequéncia,
sobrecarga e stresse emocional por cuidarem de um doente com esta patologia
(Ducharme et al., 2014; Garrido & Almeida, 1999; Taub et al., 2004). A literatura sobre
o tema indica que os cuidadores de doentes com deméncia apresentam maiores indices
de impacto comparativamente com cuidadores de doentes com outras doencgas cronicas
(Garrido & Almeida, 1999).
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Diversos estudos tém confirmado que a prestacdo de cuidados a doentes
portadores de uma doenca cronica, como € o caso da deméncia, € um fator de stresse e
uma tarefa que acarreta custos fisicos e afetivos para quem a leva a cabo (Brodaty &
Luscombe, 1998; Padl, 1997). O processo de cuidar implica diversas adaptacGes
cognitivas, emocionais, fisicas e sociais, traduzindo-se num processo dificil e
desgastante, podendo mesmo vir a comprometer o bem-estar do cuidador (Cupertino,
Aldwin & Oliveira, 2006; Liu & Gallagher-Thompson, 2009). E nesta perspetiva que
surge o termo sobrecarga. Outros termos equivalentes como ‘impacto’, ‘fardo’ e
‘interferéncia’, sdo igualmente utilizados, especialmente por se referirem aos aspetos

negativos do ato de cuidar (Garrido & Almeida, 1999).

Derivado de uma traducdo do termo inglés burden, o conceito de sobrecarga
surgiu na Gra-Bretanha, nos anos 60, em resultado do desenvolvimento de um programa
comunitario devido aos efeitos que as familias cuidadoras de doentes psiquiatricos
apresentavam, mas sO nos anos 70 € que o conceito de sobrecarga se consolidou por se
verificar ser um fator que influencia a qualidade de vida dos cuidadores de doentes com
deméncia (Fernandes, 2009). Embora seja largamente utilizado, o conceito de
sobrecarga ndo € consensual nem se encontra uniformemente definido na literatura.
Comummente, é entendido como o stresse excessivo a que fica sujeita uma pessoa
quando estd a cuidar de alguém com algum tipo de doenca, sendo utilizado para
descrever os efeitos negativos que o ato de cuidar produz sobre a salde e 0 bem-estar do
cuidador informal (Montgomery, Gonyea, & Hooyman, 1985; Pereira, 2007).

Cuidar de alguém é uma tarefa nobre, porém, pesada, que pode conduzir a
problemas fisicos e mentais para o cuidador, pois é a ele a quem sdo confiadas as
maiores responsabilidades (Paul, 1997). De um modo geral, o ato de cuidar vai-se
tornando uma tarefa ardua, que exige grandes alteracdes na vida de quem cuida e que
podem facilmente levar a elevados niveis de sobrecarga fisica, psicologica e social
(Cohen, 2000). Existem diversos tipos de sobrecarga, porém, a dos cuidadores informais

¢ definida como:

“uma perturbagao resultante do lidar com a dependéncia fisica e a incapacidade

mental do individuo alvo de atencdo e dos cuidados, correspondendo a percecao
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subjetiva das ameacas as necessidades fisiol6gicas, sociais e psicoldgicas do
cuidador. Ou seja, a sobrecarga € um produto resultante da avaliacdo dos
cuidados acerca do papel e das tarefas que realizam, da percecdo do

desenvolvimento da doencga dos familiares e das interferéncias que estes fatores

causam nos varios dominios da vida da pessoa” Braithwaite (1992, p.14).

Martins (2006) define sobrecarga como uma perturbacéo resultante do lidar com
a incapacidade mental e dependéncia fisica do individuo alvo dos cuidados,
correspondendo a percecdo subjetiva das ameacas as necessidades psicoldgicas,
fisioldgicas e sociais do cuidador. Isto €, resulta da avaliacdo dos cuidadores acerca do
papel e das tarefas que realizam, da percecdo e desenvolvimento da doenca da pessoa
alvo de cuidados, e das alteracGes que estes fatores causam nos dominios da vida do
cuidador. Assim, o cuidador confronta-se com um conflito de papéis, resultante das
implicagOes nas tarefas de cuidar e na interferéncia sobre a sua vida e bem-estar. Para
autores como Roig, Abengozar e Serra (1998), a sobrecarga do ClI diz respeito a um
estado psicoldgico que resulta da combinacdo do esforco fisico, da pressdo emocional,
das limitacdes sociais e das exigéncias econémicas que surgem ao cuidar de um doente,
podendo ser perpetivada em duas dimensdes: a objetiva e a subjetiva (Figueiredo, 2007;
Figueiredo & Sousa, 2008; Montgomery et al., 1985; Vitaliano, Russo, Young, Teri &
Maiuro, 1991).

Por sobrecarga objetiva pode entender-se aquela que se encontra diretamente
relacionada com a situacdo de doenca e dependéncia, com o tipo de cuidados
necessarios, com 0s acontecimentos e atividades concretas, e com as repercussdes da
situacdo na vida do cuidador informal no que concerne a sua salde, emprego, vida
social e aspetos econdémicos, facilmente observaveis e quantificaveis (Zarit & Zarit,
1982; Roig, Abengbzar & Serra, 1998; Brito, 2002; Sequeira, 2010). A sobrecarga
objetiva, corresponde entdo a parte visivel e verificavel do cuidado, aos esforgos fisicos
realizados, ao tempo dedicado e aos gastos econdmicos, a exigéncia dos cuidados
prestados mediante o tipo e grau de dependéncia do doente, as limitacGes ou alteracdes
de comportamento da pessoa cuidada, bem como as consequéncias ou impactos que
acarretam na vida pessoal, familiar, social, econémica e profissional dos cuidadores
(Martins, 2006; Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Montgomery et al., 1985).
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Por sua vez, a sobrecarga subjetiva esta relacionada aos sentimentos e emocoes
inerentes a situacdo de cuidar, a forma como o cuidador sente a situacdo de sobrecarga,
0 seu grau de ansiedade, desanimo ou depressdo (Roig et al., 1998; Sequeira, 2010;
Zarit & Zarit, 1982). A sobrecarga subjetiva refere-se as repercussdes emocionais que as
exigéncias ou problemas associados a prestagdo de cuidados podem provocar no
cuidador, a0 modo como este percebe e sente a sobrecarga, estando mais associada as
carateristicas pessoais do cuidador (Figueiredo & Sousa, 2008; Garrido & Almeida,
1999; Martins, 2006; Martins et al., 2003). A sobrecarga subjetiva refere-se, portanto, as
percecdes, preocupacdes, sentimentos negativos e incobmodos gerados pelo papel de

cuidador de um doente psiquiatrico (Figueiredo & Sousa, 2008).

Tradicionalmente, a tarefa de cuidar de uma pessoa com deméncia é passivel de
provocar desgaste devido a rotina de cuidados, a falta de preparacdo para o cuidado, a
falta de conhecimento sobre as fases da deméncia, bem como devido a falta de apoio
aos cuidadores informais (Manzini & Vale, 2016). Segundo 0os mesmos autores, a tarefa
de cuidar de um doente com deméncia é frequentemente reconhecida como estando
associada a problemas emocionais e fisicos no cuidador, de entre 0s quais se destacam a
depressdo, a ansiedade e os problemas psicossomaticos, bem como as repercussoes
familiares, sociais, econdémicas e laborais. Imaginario (2008) refere que a tarefa de
cuidar € capaz de produzir uma sobrecarga intensa que acaba por comprometer a salde,
a rotina doméstica, a vida social, o lazer, a disponibilidade financeira, a relacdo com os
outros membros da familia, o desempenho profissional e inUmeros outros aspetos da
vida familiar e pessoal do CIl. A literatura aponta para que as repercussdes que se
manifestam sobre quem cuida variem ao longo do processo de cuidar. Estudos
demonstram que a primeira fase € a que maior desgaste provoca nas familias pois é aqui
que se verifica 0 maior nimero de alteragdes no quotidiano do cuidador. N&o raramente,
0s cuidadores demonstram reag0es negativas e de protesto, as quais sdo apaziguadas

atraves de estratégias de coping (Ricarte, 2009).

Tendo em consideracdo o nivel de repercusses que a prestacdo de cuidados
apresenta sobre o cuidador informal, sdo diversas as investigagdes nacionais e

internacionais que tém sido levadas a cabo para aferir quais os niveis de sobrecarga a
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que estes estdo sujeitos (Andrade, 2009; Lage, 2005; Lage, 2007; Loureiro, 2009;
Pereira & Duque, 2017; Sequeira, 2010). Assim, Papastavrou, Kalokerinou, Papacostas,
Tsangari e Sourtzi (2007) demonstraram nos seus estudos com 172 cuidadores
informais de individuos com diagnostico provavel de Deméncia de Alzheimer que
68,2% dos cuidadores apresentam niveis elevados de sobrecarga, a semelhanca dos
resultados encontrados por Pereira e Duque (2017) que relataram que a maioria dos
cuidadores (80%) apresentava um grau de sobrecarga intenso. Um outro estudo
realizado por Andrén e Elmstahl (2008) demonstrou que 57% dos cuidadores
apresentava um nivel de sobrecarga média. Outros ainda evidenciaram que mais 50% da
amostra apresentou valores de sobrecarga moderados a severos (Hirakawa, Kuzuya,
Enoki & Uemura, 2011), resultados que vdo de encontro ao estudo de Badia, Surifiach e
Gamisans (2004), que constataram que mais de 80% da amostra apresentou niveis
moderados e severos de sobrecarga. Considerando o impacto que a prestacdo de
cuidados provoca, parece-nos importante caraterizar quais as esferas da vida dos

cuidadores que sao mais afetadas.

3.1. Tipos de sobrecarga
3.1.1. Sobrecarga Fisica

A sobrecarga fisica diz respeito aos problemas fisicos resultantes da prestacédo de
cuidados. Diversos estudos concluem que frequentemente os CI experienciam sintomas
como fadiga crénica, hipertensao arterial e problemas digestivos (Engelhardt, Dourado
& Lacks, 2005; Martins et al., 2003). Outros estudos referem que os Cl apresentam
alteracdes no sistema imunitario, tornando-os mais vulneraveis a doencas infeciosas,
respiratorias e cardiovasculares e a distirbios musculo esqueléticos (Ory et al., 1999).
Um estudo levado a cabo por Rodriguez del Alamo (2002) demonstrou que 69% dos
cuidadores desenvolveram problemas psicossomaticos tais como: cefaleias, anorexia,
tremores, palpitagOes, arritmias, suores, vertigens e dispneia, 42% referiram sofrer de
ins6nias ou de um sono ndo reparador e 11% evidenciavam ainda problemas de

memoria e de concentracao.
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3.1.2. Sobrecarga emocional

Para além dos problemas fisicos, a salde mental dos cuidadores de doentes com
deméncia é repetidamente referida como sendo a dimensdo mais afetada (Roig et al.,
1998; Schulz, O'Brien, Bookwala & Fleissner, 1995). Sinais de ansiedade, stresse e
depressdo apresentam-se como sendo os problemas mais frequentes na maioria dos CI
(Brodaty & Luscombe, 1998; Engelhardt et al., 2005; Parks & Pilisuk, 1991).

Estudos referem que 60 a 70 % dos Cl de doentes com deméncia desenvolve
stresse ou outras doencas médicas ou psiquiatricas (Brodaty & Luscombe, 1998; Schulz
et al., 1995). Vérios estudos revelam a manifestacdo de sintomas de inquietacao,
angustia, tensdo, revolta, preocupacdo constante, medo, tristeza, raiva, hostilidade,
culpa, ressentimento, soliddo e pessimismo (Engelhardt et al., 2005; Garrido &
Almeida, 1999; Garrido & Menezes, 2004; Haley, 1997; Loureiro, 2009; Sousa et al.,
2004). Com frequéncia apresentam sintomas como frustracdo e diminuicdo da auto-

estima que interferem com o seu bem-estar e o do doente (Martins et al., 2003).

Estes sintomas foram evidenciados no estudo de Rodriguez del Alamo (2002),
que demonstrou que 54% dos CI apresentava sintomas de ansiedade, 17% depressdo ou
sintomas depressivos e 17% dos sujeitos apresentava ainda sintomas hipocondria e
outras ideias obsessivas. Para além disto, constatou-se que 11% dos cuidadores
apresentava sintomas de anguUstia e panico e que outros 11% referiram ter por vezes
ideias suicidas. Foram ainda referidos sintomas de irritabilidade por 17% dos sujeitos.
Resultados idénticos foram encontrados no estudo de Sansoni, Vellone e Piras (2004)

em que 76% dos cuidadores experienciavam ansiedade e 42% depressao.

A investigacdo mais recente vai na mesma dire¢do. De acordo com o estudo de
Garcia-Alberca, Cruz, Lara, Garrido e Gris (2012) aproximadamente 50% dos
cuidadores de idosos com doenca de Alzheimer apresentava sintomas de ansiedade e
depressdo clinicamente significativos. Também o estudo conduzido por Hashimoto et
al. (2012) no Japdo verificou que 45,5% dos familiares cuidadores de pessoas com

deméncia apresentava sintomas de depressao.
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3.1.3. Sobrecarga Social

A sobrecarga social diz respeito as alteracdes verificadas no estilo de vida dos
Cl. Esta dimensdo da sobrecarga é considerada um aspeto gerador de stresse no ClI,
devido a falta de tempo para si proprio, para passear, para realizar as suas atividades,
para estar com amigos ou familiares (Loureiro, 2009). A literatura mostra que é
frequente emergirem situacdes de conflitos familiares quando o cuidador é casado e tem
filhos a cargo. Nestes casos, 0 casal deixa de ter tempo para si, 0 que se traduz numa
deterioracdo das relagdes familiares (Imaginario, 2008). A diminui¢do da participacao
em atividades sociais, de lazer e hobbies € frequente, o que pode conduzir o Cl ao
isolamento e perda das fontes de apoio social fundamentais em fases mais avancadas da
doenca (Brodaty & Hadzi-Pavlovic, 1990; Martins et al., 2003; Paul, 1997).

O estudo de Rebelo (1996) comprovou esta realidade ao demonstrar que 42,8%
dos CI viram as suas relagdes sociais diminuidas e outros evidenciaram limitacdo nas
atividades sociais dos cuidadores de idosos dependentes. Também o estudo de
Rodriguez del Alamo (2002) aferiu que 33% dos Cl abandonaram alguns cuidados
pessoais como ir ao cabeleireiro e demonstraram diminuicdo do interesse em relacdo a

situacdo laboral, amizades e relacdo conjugal.

3.1.4. Sobrecarga Econémica

Quando a situacdo de dependéncia do doente € elevada deixar de trabalhar pode
ser a Unica alternativa do CI. Em algumas situac@es o cuidador vé-se confrontado com a
necessidade de abdicar da sua atividade profissional, por esta ndo ser compativel com o
cuidar constituindo também este fato uma maior sobrecarga (Brodaty, Green & Low,
2005). O estudo realizado por Edwards, Zarit, Stephens e Townsend (2002) vai nesta
direcdo ao revelar que cerca de 20% dos cuidadores abandonam 0s seus empregos ou
reduzem o horario laboral. Também o estudo de Rebelo (1996) vai neste sentido, ao
aferir que 26,4% dos cuidadores deixaram de trabalhar. Esta situacdo pode conduzir a

dificuldades econdmicas provocadas pela diminuicdo do rendimento familiar e pelo
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aumento dos gastos com os cuidados ao doente colocando a familia face a uma situacéo
complexa de gerir (Imaginério, 2008; IMSERSO, 1995).

Efetivamente, o esforgo, quer fisico quer psicoldgico, e 0 tempo que 0s
cuidadores informais despendem nos cuidados ao doente, séo geradores de alteragdes no
ritmo de vida e nos papéis assumidos, com consequéncias negativas sobre a sua vida,
saude fisica e mental, papel social, recreativo e de lazer (Araujo et al., 2011). Com o
objetivo de avaliar a sobrecarga do cuidador informal, Martins et al. (2004), elaboraram
um questionario (QASCI), que avalia sete dimensGes da sobrecarga, nomeadamente a
sobrecarga emocional, as implicacdes na vida pessoal, a sobrecarga financeira, a
reaccdo a exigéncias, a percecdo dos mecanismos de eficacia e controlo, o suporte
familiar e a satisfacdo com o papel e com o familiar e concluiram que a um maior nivel
de sobrecarga se associa uma percecdo de pior qualidade de vida, particularmente
sentida nos dominios de saude mental, vitalidade e salide em geral e ainda na funcéo

social.

Apesar das situagOes descritas, cuidar de um familiar doente ndo representa
exclusivamente sobrecarga nem € necessariamente sin6nimo de consequéncias
negativas, cumpre igualmente aspetos positivos gerados pela intimidade, proximidade e
solidariedade (Cohen, Colantonio & Vernich, 2002; Paul, 1997). De acordo com o
Instituto da Seguranca Social (2005) a pratica destes cuidados também se traduz em
conotagdes positivas na vida do cuidador e que merecem igualmente destaque. Néri e
Sommerhalder (2002), ao descreverem o0s beneficios que o ato de cuidar pode
apresentar salientam o crescimento pessoal, 0 aumento de sentimento de orgulho, a
gratiddo, a retribuicdo, o aumento da habilidade para enfrentar desafios, 0 aumento do

senso de controlo e a satisfagdo consigo mesmo e com 0s outros.

Segundo a Alzheimer’s Disease Internatinal (2015), a grande maioria dos
familiares e amigos que prestam cuidados informais sente orgulho na funcdo que
desempenha e reconhece diversos aspetos positivos no ato de cuidar, nomeadamente ao
nivel da relacdo entre o Cl e a pessoa recetora de cuidados, da gratificacdo pessoal, da
auto-estima e do respeito. Sentimentos de satisfacdo, utilidade, prazer, gratiddo,

reconhecimento e retribuicdo, oportunidade de desenvolvimento de novas habilidades e
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competéncias, de crescimento e enriquecimento pessoal, recompensa, gratificacdo e
sentido de utilidade, oportunidade de expressar amor e afeto sdo outros aspetos tidos
como positivos ou benéficos para o CI (Néri e Sommerhalder, 2002; Padl, 1997; Paul &
Fonseca, 2005; Sousa et al., 2004). De acordo com o estudo de Sanders (2005), entre
55% e 90% dos cuidadores experimentaram experiéncias positivas, como compartilhar
atividades, desfrutar de unido, sentir um vinculo reciproco, crescimento pessoal e

sentimentos de realizacao.

3.2. Correlatos da sobrecarga

Cuidar ¢, segundo Paudl (1997), um processo dinamico e complexo, em constante
modificacdo ao longo dos tempos, nomeadamente no que se refere as necessidades da
pessoa que recebe os cuidados e do cuidador, em fungdo da evolugdo da doenca, da
situacdo de dependéncia, do contexto, das redes de apoio social, dos sistemas de crengas
e, principalmente da forma como o cuidador percepciona este conjunto de fatores.
Autores como Andrade (2008), Loureiro (2009) e Martins et al. (2004), referem que
existem determinadas carateristicas suscetiveis de influenciar diferentes mecanismos e
estratégias para enfrentar a situacdo, nomeadamente as socio-demograficas e pessoais,
como a idade, sexo, escolaridade, nivel socio-econémico e o nivel de maturidade
pessoal inerentes a cada individuo, bem como as crengas religiosas, as estratégias de

coping e o contexto cultural.

Roth, Fredman e Haley (2015) acrescentam que 0s niveis de stresse sao maiores
quando os cuidadores ndo dispdem de recursos internos e externos suficientes para se
adaptarem a situacao da prestacao de cuidados. Entre os primeiros destacam as aptiddes,
a existéncia de informacéo, as estratégias de coping e entre os segundos encontram-se 0
apoio da rede formal de cuidados e o suporte informal de outros familiares cuidadores
que partilhem as tarefas e ainda os recursos financeiros. Outros autores afirmam que o
declinio cognitivo do doente com deméncia bem como a especificidade das suas
carateristicas, sdo fatores de stresse para o cuidador. De entre as diversas variaveis que
tém influéncia sobre a sobrecarga do Cl, a literatura destaca eventuais fatores de risco,

relacionados quer com o doente quer como o cuidador (Cruz & Hamdan, 2008).
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No que concerne ao doente, o declinio cognitivo e a dificuldade de realizacéo
das ABVD de forma autdnoma, séo fatores importantes para o impacto no CI (Andrade,
2008; Engelhardt et al., 2005; Haley, 1997; Mohide, 1993). O longo curso da doenca, a
deméncia num estadio avancado, a presenca de sintomas como agitagdo, delirios,
confusdo, alucinagdes, agressividade, perturbacdes do sono, alteracdes de humor e
comportamento estdo relacionados a niveis mais elevados de sobrecarga no cuidador
informal (Sequeira, 2010). Sequeira (2010) refere ainda que maiores niveis de
sobrecarga estdo diretamente relacionados com “a necessidade de repetir as mesmas
coisas”, “dar frequentemente as mesmas orientacdes” (Sequeira, 2010, p.311). Também
0 grau de dependéncia do doente se manifesta como sendo um fator que produz maiores
niveis de sobrecarga no cuidador, isto porque, quanto maior for o grau de dependéncia
do doente relativamente a satisfacdo das ABVD, maior € a sobrecarga sentida pelo Cl
(Ricarte, 2009).

No que diz respeito aos cuidadores informais, a literatura revela um conjunto de
fatores que influenciam o nivel de sobrecarga, como sejam, o género e idade do
cuidador, o estado fisico e mental do cuidador, o grau de parentesco, o tempo
despendido com o cuidar, o tempo de diagnéstico da doenca, a capacidade para
resolucdo dos problemas, a confiancga, as habilitacGes literarias, a situacdo laboral e a
falta de apoio formal e informal, a percecdo de autoeficécia e as estratégias de coping,
(Cassis et al., 2007; Lavoz, Villarroel, Jaqgue & Caamafio, 2009; Limpawattana,
Theeranut, Chindaprasirt, Sawanyawisuth, Pimporm, 2013; Martins, 2006). Diversos
autores referem diferencas ao nivel do género, apontando que as mulheres tendem a
utilizar estratégias de coping focadas na emocéo, que permite adiar a confrontagcdo com
0 problema, mas que ndo evita o seu impacto negativo (Parks & Pilisuk, 1991),
apresentando por isso niveis mais elevados de sobrecarga e stresse face aos homens
(Marques, 2007; Papastavrou, Kalokerinou, Papacostas, Tsangari & Sourtzi, 2007;
Ricarte, 2009; Zarit & Zarit, 1982).

As mulheres parecem sofrer maior impacto, podendo esta diferenca estar
também relacionada com o tipo de atividades que cada género desempenha na prestacéo

de cuidados, sendo que as mulheres realizam mais atividades domeésticas e atividades de
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vida diéria como a prestacdo de cuidados de higiene pessoal, 0 vestir, o alimentar e
apoiar a mobilidade, enquanto os homens habitualmente desempenham mais AIVD’S,
como administrar medicamentos, gerir rendimentos e transporte (Pinquart & Sorensen,
2006). Contudo, outros estudos afirmam que ndo se verificam diferencas significativas
ao nivel da sobrecarga entre mulheres e homens (Santos, 2004).

A idade parece ser outro dos fatores associados a maiores niveis de sobrecarga.
Estudos apontam que cuidadores mais jovens apresentam maior capacidade para lidar
com as situacbes problematicas mostrando-se 0s cuidadores mais velhos mais
vulneraveis (Gratdo et al., 2012; Santos, 2004). No entanto, outros estudos vdo em
sentido oposto, constatando que o0s cuidadores mais jovens evidenciavam mais
dificuldades na resolucdo de situacGes dificeis, demonstrando assim maiores niveis de
sobrecarga (Marques, 2007). Apesar disto, parece ndo existir evidéncias de que a idade
seja um fator que influencie os niveis de sobrecarga (Santos, 2005). Um outro fator
associado a um maior nivel de sobrecarga diz respeito ao grau de parentesco. Alguns
estudos referem que os cOnjuges parecem estar mais sujeitos a sobrecarga
comparativamente a outros graus de parentesco, nomeadamente filhos ou noras/genros,
apresentando niveis mais elevados de ansiedade e depressdo (Gratdo et al., 2012;
Santos, 2004; Santos, 2005).

O numero de horas diarias despendidas com a prestacdo de cuidados, a duragédo
dos mesmos e o tempo de diagnéstico da deméncia, sdo outros dos fatores que parecem
influenciar o nivel de sobrecarga. Alguns estudos concluem que cuidadores que prestam
assisténcia durante mais horas e por longos periodos de tempo tendem a apresentar
maior sobrecarga (Gratdo et al., 2012; Le-Bris, 1994). Contudo, outros estudos que
afirmam que com o desenrolar da doenca a sobrecarga possa estabilizar ou diminuir ao
longo do tempo levando os cuidadores que permanecem muito tempo no desempenho
do papel a demonstrarem capacidade para se adaptarem ao cuidado revelando menores
niveis de sobrecarga (Gaugler, Kane & Newcomer, 2007). Outros ainda, afirmam que
cuidadores que tenham conhecimento prévio do diagnéstico de deméncia do doente,

tendem também a apresentar maior sobrecarga (Cassis et al., 2007).

Também as habilitacOes literdrias parecem estar diretamente relacionadas com a

sobrecarga. Estudos referem que cuidadores com maior escolaridade apresentam
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menores niveis de sobrecarga, fato que pode ser justificado por possuirem mais
conhecimentos e estarem mais aptos para recorrerem a redes de apoio (Papastavrou et
al., 2007; Santos, 2004). O estudo de Lage (2005) da conta que uma maior escolaridade
é preditora de melhor qualidade de vida, assim como um fator facilitador das relacfes
pessoais e das exigéncias de ordem fisica na prestacdo de cuidados (Brito, 2002),
mostrando-se determinante no reconhecimento de aspetos positivos associados ao
cuidar (Martins, 2006). Em contrapartida, o estudo de Santos (2005) ndo encontrou

relacdo entre as habilitacdes literarias e a sobrecarga do Cl.

A situacdo profissional surge igualmente na literatura como sendo um possivel
fator que influencia a sobrecarga do ClI, contudo este ndo reline consenso. Se por um
lado existem estudos que consideram que os CIl que exercem atividade profissional
apresentam maiores niveis de sobrecarga devido a acumulacdo e sobreposicdo de papéis
(Figueiredo, 2007), j& outros, consideram que o fato de um cuidador ser
profissionalmente ativo, lhe permite manter a sua vida social e ndo se restringir ao
contato com o doente (Brito, 2002; Pereira, 2007). As redes de apoio sdo outro dos
fatores que aparecem descritos na literatura como tendo influéncia na sobrecarga do ClI.
Segundo Brito (2002), cuidadores que tém ajuda na prestacdo de cuidados apresentam
menores niveis de sobrecarga, dado que podem partilhar as tarefas com outros

elementos, dispondo assim de mais tempo para periodos de lazer e convivio social.

Relativamente as estratégias de coping adotadas pelos cuidadores, também estas
se constituem como fatores importantes e preditores de maiores ou menores niveis de
sobrecarga (Loureiro, 2009). Segundo Pereira (2007), quando os cuidadores sentem que
ndo tém controlo sobre o comportamento e as reacdes emocionais do doente,
apresentam sintomatologia ansiosa e depressiva. Neste sentido, constata-se que a
percecdo de eficacia das estratégias de coping influencia a saude mental e a auto estima

dos cuidadores.

Tradicionalmente, a tarefa de cuidar de uma pessoa com deméncia € passivel de
provocar desgaste devido a rotina de cuidados, a falta de preparacéo para o cuidado, a
falta de conhecimento sobre as fases da deméncia, bem como devido a falta de apoio

aos cuidadores informais (Manzini e Vale, 2016). Segundo 0s mesmos autores, a tarefa
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de cuidar de um doente com deméncia é frequentemente reconhecida como estando
associada a problemas emocionais e fisicos no cuidador, de entre os quais se destacam a
depressdo, ansiedade e os problemas psicossomaticos, bem como as repercussoes
familiares, sociais, econdmicas, laborais. Imaginario (2008) refere que a tarefa de cuidar
é capaz de produzir uma sobrecarga intensa que acaba por comprometer a saude, a
rotina doméstica, a vida social, o lazer, a disponibilidade financeira, a relacdo com o0s
outros membros da familia, o desempenho profissional e inimeros outros aspetos da

vida familiar e pessoal do CI.

Apesar de serem evidentes os beneficios da existéncia de um cuidador informal
para o doente, surge cada vez mais a preocupa¢do com o desgaste que o cuidador sofre,
sendo estes frequentemente apontados como as segundas vitimas da doenga (Simonetti
& Ferreira, 2008). Estd comprovado que cuidar de uma pessoa com deméncia é uma
atividade dificil e desgastante, sendo que essa dificuldade ndo estad somente ligada a
realizacdo das tarefas em si, mas também a dedicacdo, por vezes exclusiva, ao doente
em prejuizo das suas proprias necessidades (Simonetti & Ferreira, 2008). Em
decorréncia desta dedicacdo, varios estudos indicam que até 60% das pessoas que
prestam cuidados durante longos periodos de tempo podem apresentar elevados niveis
de sobrecarga, o que se traduz no desenvolvimento de problemas fisicos, psicologicos,

sociais e econdémicos (Cruz & Hamdan, 2008).

Conforme afirmam Liu e Gallagher-Thompson (2009), a diversidade,
complexidade e frequéncia dos problemas que acompanham o doente com deméncia,
acarretam um leque variado de sentimento e emog¢des no cuidador. Ndo obstante o fato
de os CI de doentes com deméncia estarem sujeitos a elevados niveis de sobrecarga,
nem todos desenvolvem doencas ou se tornam insatisfeitos com a tarefa de cuidar.
Segundo Gaioli, Furegato e Santos (2012), isso pode ser explicado pela utilizacdo de
diferentes estratégias individuais ou por um conjunto de processos sociais e
intrapsiquicos, que possibilitam o desenvolvimento de vida sadia, mesmo vivendo num
ambiente ndo sadio. Para enfrentar esses fatores stressantes e por vezes traumatizantes,
entra em cena uma competéncia que muitos cuidadores apresentam, a chamada

resiliéncia. Neste contexto, Ralha-Simdes (2018) define a resiliéncia como a
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flexibilidade interna que os individuos tém e que Ihes permite interagir com éxito,

modificando-se de uma forma adaptativa, face a situacdes adversas com o meio exterior.

3.2.1. Resiliéncia

Doentes com deméncia requerem, sobretudo em fases avancadas da doenca, um
cuidado continuo sendo na sua maioria os préprios familiares que levam a cabo a tarefa
de cuidar (Haley, 1997). Cuidar de um doente com este tipo de patologia geralmente
tem efeitos negativos na salde fisica e psicolégica do cuidador, no entanto, muitos
cuidadores lidam com sucesso com os fatores de stresse decorrentes do cuidado e até
apresentam beneficios da situacdo de assisténcia, chegando inclusivamente a
experimentar uma sensacdo de crescimento pessoal como resultado do desempenho da
tarefa de cuidar mostrando altos niveis de resiliéncia (Ferndndez-Lansac, LOpez,
Céceres & Rodriguez-Poyo, 2012), o que torna a experiéncia de cuidar um fendmeno
complexo, por vezes paradoxal, dado que ao mesmo tempo que apresenta elevado risco
de adoecimento e tensdo emocional, apresenta elevada satisfacdo emocional e sensagédo
de realizacdo (Durme, Macq, Jeanmart & Gobert, 2012; Lee & Singh, 2010).

Resiliéncia € um conceito que etimologicamente surge do latim resilientia,
sendo habitualmente utilizado em fisica de materiais para designar a “resisténcia do
material a choques elevados e a capacidade de uma estrutura para poder absorver a
energia cinética do meio sem se modificar” (Anaut, 2002). Ja no campo das ciéncias
humanas e da salde, a resiliéncia diz respeito aos processos através dos quais as pessoas
enfrentam e superam de forma positiva crises e adversidades, mesmo quando estas
representam um risco significativo para a sua saude (Yunes, 2003). Diferentemente da
fisica e da engenharia, a definicdo de resiliéncia em psicologia, ndo é objetiva nem
consensual, sendo possivel encontrar variadas defini¢bes, as quais subjazem diversos
modelos tedricos (Yunes, 2003). Apesar de parecer um conceito recente no campo da
Psicologia, podemos remontar a origem da Resiliéncia aos primérdios da Psicanalise e

da Psicologia do Desenvolvimento (Sordi, Manfro & Hauck, 2011).
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Na década de 70, pesquisadores americanos e ingleses debrucaram-se sobre o
fendmeno das pessoas que permaneciam saudaveis apesar de expostas a severas
adversidades. Inicialmente designaram essas pessoas de invulneraveis e o fenémeno, de
invulnerabilidade, termo que mais tarde foi substituido por resiliéncia. A constatagdo
deste fendmeno levou ao interesse e aprofundamento dos estudos sobre resiliéncia no
campo cientifico psicoldgico (Taboada, Legal & Machado, 2006; Yunes, 2003). No
contexto das Ciéncias Humanas, mais especificamente na area da Psicologia, o conceito
resiliéncia emergiu no inicio dos anos 80 (Anaut, 2002), evoluiu e adquiriu
carateristicas que parecem permitir avaliar os individuos de acordo com as suas
capacidades de enfrentarem adversidades e ultrapassa-las, adaptando-se de forma
equilibrada, saudavel e fortalecidos, revelando uma enorme capacidade adaptativa em

situagdes adversas e com riscos significativos (Yunes, 2003).

A resiliéncia, apesar de abrir amplas possibilidades ao campo da promocéo da
salide, ndo possui ainda uma definicdo consensual (Taboada et al., 2006; Yunes, 2003).
Tem sido estudada numa variedade de modelos, seja como processo, que a designa
como a arte de se adaptar as situacfes adversas desenvolvendo capacidades ligadas aos
recursos internos (intrapsiquicos) e externos (ambiente social e afetivo), que permitem
aliar uma construcdo psiquica adequada e a insercdo social (Anaut, 2002), seja como
traco, referindo-se a uma série de qualidades pessoais ou carateristicas individuais
(como auto estima, autoeficacia, perseveranca, boas competéncias sociais e
comunicacionais) que permitem ao individuo ser bem-sucedido, de viver e se
desenvolver positivamente, de maneira socialmente aceitavel, apesar do stresse ou de
uma adversidade que normalmente implica o risco grave de um resultado negativo
(Anaut, 2002), ou ainda como a capacidade de superar com sucesso O stresse e as
adversidades do ambiente apesar da elevada ocorréncia de fatores de risco (Masten,
2001; Rutter, 1987).

A investigacdo em resiliéncia conta com mais de duas décadas e tem sido
desenvolvida em diversos contextos e faixas etarias. No entanto, Cordovil, Crujo,
Vilarica e Caldeira da Silva (2011) referem que esta apenas tem interesse quando
aplicada a contextos que pressuponham a existéncia de uma populacdo considerada de

risco, mas que apresente, também, carateristicas adaptativas como € o caso dos
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cuidadores informais de doentes com deméncia. Assim, o estudo da resiliéncia em
cuidadores vem da observacdo de que, perante uma situacdo tdo dificil quanto a de
cuidar de um familiar dependente, algumas pessoas prejudicam gravemente seu
funcionamento, enquanto outras sdo capazes de manter as suas rotinas sem se sentirem
afetadas psicologicamente, mostrando serem capazes de assumir com éxito o0 seu novo
papel, isto €, mostrando-se resilientes. Assim sendo, o conceito de resiliéncia permite
compreender porque, face a uma mesma situacao adversa, umas pessoas se saem melhor
do que outras (Broeiro, 2016). Posto isto, considera-se necessario expor as
carateristicas, internas e externas do cuidador, que favorecem a sua adaptacdo a
experiéncia e que contribuem para proteger sua saude (Crespo & Fernandez-Lansac,
2015).

3.2.1.1. Resiliéncia dos cuidadores informais

Conforme referido anteriormente, o conceito de resiliéncia € relativamente
recente em Psicologia apesar de ser bastante estudado nas ultimas décadas,
principalmente, no que se refere aos processos que poderdo potencializar ou dificultar o
desenvolvimento do ser humano (Manzini, Brigola, Pavarini & Vale, 2019; Yunes,
2003). O estudo da resiliéncia teve inicio com a tentativa de se entenderem as causas e
evolucdo da psicopatologia. Os primeiros estudos mostraram que perante uma
determinada situacdo adversa, havia individuos que ndo desenvolviam qualquer
problema psicoldgico ou de adaptagdo social enquanto outros apresentavam um impacto
psicolégico negativo (Taboada et al., 2006). Assim, as investigacbes na area da
resiliéncia vieram alterar a forma de ver do ser humano, passando-se de um modelo de
risco, fundamentado nas doencas e nas necessidades, para outro centrado nos recursos e
potencialidades que o ser humano tem em si mesmo e no ambiente que o rodeia
(Taboada et al., 2006). Podemos, portanto, definir a resiliéncia como a capacidade de
recuperar, resistir a doenca, adaptar-se ao stresse, ou prosperar face as adversidades,
sendo esta carateristica geralmente avaliada através dos fatores de protecdo ou de
recursos, que envolvem as carateristicas pessoais para enfrentar essas situacOes
(Taboada et al., 2006).
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Integrada na perspetiva de saude, o conceito de resiliéncia apresenta assim um
modelo abrangente que enfatiza os fatores e processos de protecao que podem inverter o
efeito de fatores de risco (Manzini et al., 2019; Taboada et al., 2006). Esta demonstrado
que o ser humano possui capacidades que Ihe permite adaptar-se a diversas situacées, no
entanto, cuidar de um doente com uma doenga crdnica e neurodegenerativa, pode
repercutir nos seus niveis de resiliéncia (Manzini & Vale, 2016). Sabe-se que eventos
geradores de stresse, como € o caso de cuidar de um doente com deméncia, aumentam a
probabilidade de um sujeito apresentar dificuldades, podendo desenvolver uma série de
problemas. Tais condi¢des dificeis sdo usualmente denominadas como fatores de risco
(Taboada et al., 2006).

Os fatores de risco sdo, portanto aqueles que estdo presentes no ambiente
psicoldgico, econémico e familiar do individuo, que possuem grande probabilidade de
causar danos sociais evidentes e que podem aumentar a probabilidade de este vir a
sofrer de uma condicdo que pode ser prejudicial para o seu desenvolvimento (Grunspun,
2003). Alguns autores afirmam que os fatores de risco sdo varidveis que aumentam a
probabilidade de desadaptacdo do individuo diante de uma situacdo de perigo entre 0s
quais se podem identificar: os inerentes ao individuo como o género, a capacidade
intelectual, as dificuldades emocionais, especificamente a existéncia de baixa auto
estima, as circunstancias familiares nomeadamente a existéncia de doenca mental,
problemas interpessoais, falta de suporte familiar, isolamento ou a rejeicéo pelos pares e
0 baixo nivel socioeconémico (Manzini et al., 2019; Taboada et al., 2006). A
investigacdo demonstra que a principal diferenca entre individuos que tém uma boa
adaptacdo, apesar de enfrentarem riscos e individuos que apresentam desadaptacdo, € a

existéncia de fatores de protecdo (Manzini et al., 2019; Rutter, 1987).

Estes fatores podem entdo ser entendidos como as influéncias que modificam ou
melhoram a resposta de uma pessoa a algum perigo e que parecem mudar ou reverter
circunstancias potencialmente negativas (Rutter, 1987), isto €, sdo recursos pessoais ou
sociais que atenuam ou neutralizam o impacto do risco (Sordi et al., 2011). Segundo
Rutter (1987), as principais fungdes destes fatores sdo reduzir o impacto e as reagoes
negativas que se seguem a exposi¢do ao risco, estabelecer meios para reverter os efeitos

do stresse e estabelecer e manter a auto-estima e auto-eficacia. A possibilidade de
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enfrentar fatores de risco e de aproveitar os fatores protetores torna o individuo
resiliente (Taboada et al., 2006). Neste sentido, a resiliéncia pode ser definida como um
processo dinamico que envolve uma interacdo entre fatores de risco e fatores de
protecdo, internos e externos ao individuo, que contribuem para modificar os efeitos de

um acontecimento de vida adverso (Yunes, 2003).

Deste modo, podemos dizer que ndo existe uma pessoa que € resiliente, mas sim,
a que estd resiliente na medida em que este € um processo dindAmico em que as
influéncias do individuo e do meio de se relacionam de forma reciproca, levando o
individuo a identificar qual a melhor atitude a ser tomada em determinado contexto
(Taboada et al., 2006). A resiliéncia €, portanto, o resultado do processo interativo entre
a pessoa e 0 seu meio e ndo pode ser tida como um atributo fixo do individuo, dado que

se trata de uma variagédo individual de resposta ao risco (Rutter, 1987).

Taboada, Legal e Machado (2006) afirmam que individuos resilientes partilham
geralmente de um conjunto de fatores que assumem um papel facilitador no
desenvolvimento da resiliéncia nomeadamente: fatores individuais, como a tendéncia
para enfrentar os problemas de forma ativa, a auto imagem positiva, o sentido de humor,
a empatia, a boa regulacdo emocional, a boa capacidade de relacionamento social, a
existéncia de um bom relacionamento e apoio familiar e fatores ambientais como a
disponibilidade de apoio por parte de outras pessoas significativas (Manzini et al., 2019;
Pesce, Assis, Santos & Carvalhaes, 2004). Assim, podemos considerar como fatores de
protecdo tudo aquilo que produz no individuo uma reducédo do efeito negativo frente a
uma adversidade (Sordi et al., 2011).

Estudos sobre resiliéncia levados a cabo com cuidadores de doentes com
deméncia, tém revelado que de uma forma geral estes apresentam niveis moderados a
altos de resiliéncia (Crespo & Fernandez-Lansac, 2015), destacando-se um conjunto de
fatores que aparentemente tém uma funcdo protetora nomeadamente os psicoldgicos, 0s
bioldgicos e os sociais (Dias et al., 2015). No que concerne aos psicoldgicos, destacam-
se uma boa auto estima, a presenga de um autoconceito elevado e realista, a capacidade
de resolucdo de problemas, a tendéncia para enfrentar os problemas de forma ativa, a

autonomia, o sentido de humor, a empatia, a regulacdo emocional, a boa capacidade de
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relacionamento social, a capacidade de comunicagdo interpessoal, a estabilidade
emocional, a comunicacdo positiva e a utilizacdo de estratégias de coping adequadas
(Matos et al., 2013; Rutter, 1987; Sordi et al., 2011; Sun, 2014). Quanto aos fatores
bioldgicos destacam-se a idade avancada e ser do sexo feminino (Garces et al., 2012;
Gaugler et al., 2007). J& quantos aos fatores sociais evidenciam-se um bom apoio
familiar, a transmissé@o de seguranca por parte da familia, a existéncia de apoio por parte
de outras pessoas significativas e a disponibilidade de recursos comunitarios (Dias et

al., 2015; Fernandez-Lansac, Lopez, Caceres & Rodriguez-Poyo, 2012).

A literatura tem demonstrado que a resiliéncia se correlaciona diretamente com
algumas variaveis especialmente com a sobrecarga, a existéncia de recursos formais e
informais de apoio ao cuidador, o grau de parentesco, a idade e as estratégias de coping
utilizadas (Fernandez-Lansac et al., 2012; Garces et al., 2012; Gaugler et al., 2007).
Resultados de uma investigacdo levada a cabo por Fernandez-Lansac, Lopez, Caceres e
Rodriguez-Poyo (2012) demonstraram que os altos niveis de resiliéncia encontrados nos
cuidadores, estavam diretamente relacionados com menores niveis de sobrecarga
subjetiva, baixos niveis de depressdo e ansiedade, existéncia de fontes de apoio social e
uma maior utilizacdo de estratégias de coping focado no problema, isto €, mecanismos
que visam a resolucdo da situacdo que deu origem ao stresse. A mesma tendéncia se
refletiu nos estudos de Olivio, Clay, Roth, Wadley e Haley (2008) com uma amostra de
166 cuidadores americanos de pessoas com deméncia, em que se verificou uma
associacao positiva entre a resiliéncia e os baixos niveis de sintomas depressivos e 0s
altos niveis de suporte social, demonstrando que baixos niveis de suporte social
interferem no nivel de resiliéncia dos individuos. Resultados idénticos foram
encontrados no estudo de Dias et al. (2015), que concluiram que niveis mais altos de
resiliéncia se relacionam com taxas mais baixas de depressao e que o0 apoio social se
apresenta como um fator moderador da resiliéncia, na medida em que diferentes tipos de

apoio parecem aliviar a sobrecarga fisica e emocional causada pelo stresse.

Os estudos de Gaioli et al. (2012) por seu lado, encontraram uma associacdo
significativa entre a resiliéncia e o grau de parentesco, na medida em que verificaram
que os cuidadores filhos/as apresentavam niveis mais elevados de resiliéncia

relativamente a conjugues, irmdos, cunhados e outros, resultados opostos ao

36



Sobrecarga, resiliéncia e estratégias de coping do cuidador do doente com deméncia

encontrados por Manzini e Vale (2016), que constataram que conjuges, noras ou genros
apresentavam niveis mais elevados de resiliéncia quando comparados com filhos. Ja
Garces et al. (2012), demonstraram uma associacdo significativa entre resiliéncia e
idade, evidenciando que, quanto maior a idade do cuidador, maior € o seu nivel de
resiliéncia e outros ainda demonstraram existir uma relagdo entre a resiliéncia e as
estratégias de coping utilizadas, na medida em que constataram que niveis mais altos de
resiliéncia se correlacionam significativamente com o menor uso de estratégias focadas

na emocéo (Fernandez-Lansac et al., 2012).

3.2.2. Estratégias de Coping

Cuidar de um doente dependente é considerado um processo continuo,
potencialmente gerador de crise, no qual o cuidador se vé confrontado com uma
situacdo desafiante, que pode constituir uma ameaca ao equilibrio do seu normal
funcionamento levando-o a experimentar stresse (Martins, 2006). O stresse faz parte da
vivéncia diaria do ser humano, podendo ser considerado um desequilibrio entre os
recursos que o individuo possui para resistir as adversidades e as exigéncias da agressao
externa (Vaz Serra, 1999). De um modo mais simples, podemos entender o stresse
como uma situacdo entre o individuo e 0 meio ambiente, que ultrapassa 0s Seus recursos
e pode pbr em perigo o seu bem-estar. Ao longo de varios anos o stresse foi visto como
0 principal resultado do ato de cuidar, contudo, investigacfes atuais sugerem a
coexisténcia de emocGes positivas e negativas nos cuidadores, aparentando que, muitas
das satisfacbes descritas possam resultar da adocdo de estratégias de coping bem
sucedidas (Lazarus & Folkman, 1984).

De origem anglo-saxonica o termo coping ndo € diretamente traduzivel para o
portugués, porém, € usualmente utilizado para designar confronto, fazer face a,
enfrentar, reagir ou formas de lidar com (Lazarus & Folkman, 1984; Pais Ribeiro &
Rodrigues, 2004). Em tracos gerais o coping € concebido como o conjunto de
estratégias ou mecanismos que habitualmente os individuos utilizam para lidar com os
agentes indutores de stresse, sejam eles comportamentos, acdes ou pensamentos
(Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998; Dias & Pais Ribeiro, 2019). O coping
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designa um conjunto de estratégias as quais o individuo pode recorrer, de modo a
combater um estimulo interno ou externo, que seja considerado problematico, tendo por
objetivo voltar a adquirir o controlo da situacdo. E, pois, um conjunto de esforcos
cognitivos e comportamentais que visam controlar, reduzir ou tolerar as exigéncias
internas ou externas que ameagam ou ultrapassam os recursos do individuo (Anaut,
2002). Contudo, da analise da literatura, constata-se que o conceito de coping nao reune
consenso, divergindo segundo a sua concetualizagcdo, o que dificulta a producdo de

métodos e instrumentos que sejam universalmente aceites (Antoniazzi et al., 1998).

Derivado da psicologia do ego de inspiracdo psicanalitica, o construto de coping
emerge do conceito de mecanismos de defesa considerados como funcionais ou
adaptativos, por oposicdo a sua visdo como disfuncionais e habitualmente relacionados
a perturbacOes psicopatologicas (Antoniazzi et al., 1998). Segundo esta perspetiva, 0
coping era conceptualizado como sendo um fendmeno psiquico de carateristicas
estaveis e duradouras, gerando estilos de acdo estaticos que dificultam a compreenséo
do fendmeno, ndo considerando as interacfes dos individuos com situacfes stressantes
especificas, descurando assim a relevancia dos fatores contextuais e situacionais e da

interacdo pessoa-ambiente (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004).

A partir dos anos 70, 0 coping comegou a Ser visto como um processo ativo e
proposital de transagdo cognitiva, entre o sujeito e 0 meio ambiente, abandonando uma
anterior ideia de que o coping seria uma resposta automatica a acontecimentos nocivos
do meio (Rocha & Pacheco, 2013). Neste sentido, passou a entender-se 0 coping como
um conjunto de acbes e pensamentos utilizados pelos individuos, com o objetivo de
lidar e gerir situacGes internas ou externas percecionadas como ameacadoras, stressantes
ou como ultrapassando 0s recursos pessoais dos individuos (Lazarus & Folkman, 1984;
Parker & Endler, 1992). Esta definicdo implica que as estratégias de coping sejam
consideradas como acdes intencionais que podem ser aprendidas, utilizadas e

descartadas (Antoniazzi et al., 1998).

Para Lazarus e Folkman (1984), o coping refere-se aquilo que o individuo faz
para lidar com uma situacdo que Ihe seja indutora de stresse, isto é, a forma pela qual

um individuo tenta alterar, reduzir ou reinterpretar as emocdes negativas quer seja de
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uma forma direta ou modificando as causas de tais emocGes através de um esforgo
cognitivo. Segundo esta perspetiva, 0 coping é entendido um processo transacional entre
a pessoa e 0 meio, no qual os individuos utilizam determinadas estratégias ou
mecanismos para lidar com as exigéncias psicoldgicas ou ambientais, em situaces
particulares de stresse, que se modificam em funcdo do tempo e da situacdo de stresse
na qual o individuo se encontra envolvido (Lazarus & Folkman, 1984; Pais Ribeiro &
Rodrigues, 2004). Estas estratégias, sejam elas acbes, comportamentos ou pensamentos,
usadas para lidar com um agente stressor, podem ser classificadas em dois tipos,
dependendo de sua funcdo: focadas no problema e focadas na emocgdo (Lazarus &
Folkman, 1984).

Assim, o coping focado no problema, envolve estratégias que visam alterar ou
resolver a situacdo que deu origem ao stresse, seja ela interna ou externa. Quando a acao
de coping é acdo dirigida a uma fonte interna, inclui estratégias como a redefinicao do
problema ou da situacdo stressante, quando se trata de uma acdo de coping dirigida a
uma fonte externa, inclui estratégias como por exemplo solicitar ajuda a outras pessoas
ou negociar para resolver um conflito interpessoal (Lazarus & Folkman, 1984). J& o
coping focado na emocéo, que diz respeito aos esforcos que visam regular o estado
emocional associado ao stresse, inclui acdes como o recurso a alcool e/ou drogas, 0
distanciamento, a fuga do problema, o envolvimento do individuo em atividades que lhe
permitam abstrair-se dos problemas, a procura de apoio social, pensamentos sobre
extrair um valor positivo a partir de situagcdes negativas, externalizar a responsabilidade,
procura de informacdo que seja confortavel, minimizacdo da situacdo através da
atribuicdo de uma ordem hierarquica ou o adiamento do confronto (Vaz Serra, 1999;
Lazarus & Folkman, 1984; Mécias, Orozco, Amaris & Zambrano, 2013).

Segundo Lazarus e Folkman (1984), a utilizacdo de estratégias de coping
focadas no problema ou na emocédo depende da avaliagdo cognitiva que o individuo faz
da situacdo de stressse em que se encontra envolvido, ndo existindo uma estratégia
melhor ou pior que outra, mais ou menos eficiente. A opcdo por determinadas
estratégias de coping, podera alterar de um momento para 0 outro, uma vez que,

assumem um papel dindmico, podendo ser uma resposta Optima perante uma
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determinada situacdo num certo momento e mostrar-se prejudicial na mesma situagéo

num outro momento (Lazarus & Folkman, 1984).

Sem pretenderem alterar o0 modelo de Lazarus e Folkman (1984), Carver,
Scheier e Weintraub (1989), a estas duas categorias acrescentam uma terceira, 0 coping
disfuncional, que inclui um conjunto de estratégias que se baseiam na distracdo, evasao,
negacdo, auto culpa e uso de substancias quimicas com o objetivo de aliviar a situacao
geradora de stresse (Roche, Croot, MacCann, Cramer & Diehl-Schmid, 2015; Lau &
Cheng, 2017), modelo que serve de base ao nosso estudo. Estes autores, designam
estilos de coping como modos estaveis de coping que as pessoas utilizam quando
confrontadas com situages stressantes. Segundo esta perspetiva, os individuos possuem
um conjunto de estratégias de coping que tendem a manter-se relativamente fixas ao
longo do tempo e das situagdes, mais do tipo traco (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004), o
que contraria de certo modo a perspetiva classica que conceitua o0 coping como um

processo em mudanca constante (Lazarus & Folkman, 1984).

Recentemente a investigacdo tem-se voltado para o estudo das convergéncias
entre coping e personalidade, motivada pelo crescente de evidéncias que apontam para o
fato de os fatores situacionais ndo serem capazes de explicar toda a variacdo de
estratégias de coping utilizadas pelos individuos, bem como pela evidéncia de
estabilidade de certas respostas de coping no tempo (Antoniazzi et al., 1998; Carver,
Scheier & Weintraub, 1989; Carver & Scheier, 1994). De acordo com Carver e Scheier
(1994), as pessoas manifestam formas habituais de lidar com situaces stressantes e
estas tendéncias ou estilos de coping podem influenciar as suas reacGes perante novas
situacdes. Segundo os mesmos autores, o estilo de coping é definido ndo em termos de
preferéncia de um aspeto de coping em detrimento de outros, mas sim em termos de
tendéncia a utilizacdo de uma reacdo, em maior ou menor grau, perante situacfes de
stresse. Segundo esta perspetiva, os individuos utilizam estilos preferenciais de coping
perante diferentes situacGes problematicas (circunstancias), bem como em momentos
distintos (tempo) (Carver et al, 1989).

Os estilos de coping, em oposigdo as estratégias de coping que resultam de

mecanismos de natureza cognitiva ou comportamental ativados no decorrer de uma
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situacdo stressante, estdo mais interligados aos tragos da personalidade do individuo e
vao ter uma maior preponderancia no tipo de resposta adotado por este (Antoniazzi et
al., 1998). Segundo esta perspetiva, as diferencas individuais podem influenciar as
respostas de coping, a partir da existéncia de uma certa estabilidade nas suas
manifestacdes, que se traduz em estilos de coping preferenciais que os individuos
utilizam quando se deparam com situacfes stressantes e que sdo relativamente fixos
através do tempo e das circunstancias (Carver et al, 1989; Parker & Endler, 1992).
Contudo, ndo existe uma predisposic¢do que faca o individuo responder sucessivamente
da mesma forma (Carver & Scheier, 1994). Os estilos de coping traduzem a tendéncia
dos individuos a responder de uma forma particular quando confrontados com uma série
especifica de circunstancias (Antoniazzi et al., 1998). Esta abordagem tem sido
corroborada por alguns estudos, que sugerem que os estilos de coping poderéo
influenciar a forma como o0s sujeitos reagem aos estimulos stressores, a tendéncia que
os individuos apresentam em utilizar determinadas estratégias especificas face a

situacOes stressantes (Carver et al, 1989).

Carver et al. (1989), partindo da categorizagdo originalmente proposta por
Lazarus e Folkman (1984), delimitaram diferentes tipos de estratégia de coping
nomeadamente: focado na emocdo (Utilizacdo de Suporte Social e Emocional,
Reinterpretacdo Positiva; Aceitacdo; Religido; Humor), focado no problema (Coping
Ativo; Planear; Utilizacdo de Suporte Instrumental) e disfuncional (Expresséo de
Sentimentos; Negacgdo; Uso de Substancias; Auto Distraccdo; Auto Culpabilizacéo;

Desinvestimento Comportamental).

3.2.2.1. Estratégias de coping do cuidador informal

Conforme exposto, existe controversia entre 0s pesquisadores quanto a
considerar 0 coping como um processo situacional - entendido como um processo
cognitivo modificado em fungdo do tempo e da situagdo stressante ou como um
processo disposicional - mais relacionado a carateristicas de personalidade do individuo
(Antoniazzi et al., 1998), no entanto, a literatura é consensual ao atribuir-lhe uma

funcdo homeostatica, ou seja, 0 coping serve para manter e recuperar um equilibrio

41



Sobrecarga, resiliéncia e estratégias de coping do cuidador do doente com deméncia

temporariamente perdido devido ao stresse (Lazarus & Folkman, 1984; Parker &
Endler, 1992). Com efeito, o coping diz respeito ao conjunto de estratégias utilizadas
pelo individuo para ultrapassar uma situacdo stressante, estando dependentes da
avaliacdo cognitiva que o individuo faz da situacdo, da relagdo individuo-meio e da
personalidade (Carver et al., 1989; Lazarus & Folkman, 1989).

No caso particular dos cuidadores informais de doentes com deméncia, é a
propria tarefa de cuidar que surge como agente stressor, ndo s6 porque a deméncia é
uma doenga causadora de dependéncia mas também pelas manifestacdes
neuropsiquiatricas que se lhe associam, nomeadamente as alteracbes de comportamento
e de personalidade do doente e a sua dependéncia funcional nas ABVD’s e nas AIVD’s
(Campbell, 2009; Martins et al., 2004), que podem levar a modifica¢cbes na vida do
cuidador e ocasionar sobrecargas fisicas, emocionais, financeiras e também interferir
nas suas relac@es sociais e de lazer, que perturbam ou ameacam a sua atividade habitual,
e que vao obriga-lo a procurar um ajustamento no sentido de lidar com a situacédo (Liu
& Gallagher-Thompson, 2009; Martin, 2005).

A literatura refere que, o sucesso em lidar com as situacGes de stresse advindas
da tarefa de cuidar depende do coping dos cuidadores, isto é, sdo as estratégias que cada
pessoa utiliza que vdo permitir enfrentar a situacdo de uma forma saudavel. Para lidar
com a situacdo, o cuidador recorre a estratégias de coping que podem ou nao ser as mais
adequadas ou as mais eficazes, para reduzir a sobrecarga e o stresse resultantes da
prestacdo de cuidados (Simonetti & Ferreira, 2008). Diferentes autores, defendem que a
opcao por determinadas estratégias de coping é determinada, em parte, pelos recursos
internos e externos do individuo, os quais incluem as préprias carateristicas de
personalidade, fatores sociodemograficos, educacionais e contextuais, autoconceito e
autoestima, crencas e valores, idade, grau de parentesco, escolaridade, bem como
recursos sociais e econdmicos (Antoniazzi et al., 1998; Sequeira, 2007). Podemos
constatar que a literatura ndo é consensual relativamente a utilizacdo de determinadas
estratégias em prol de outras. Apesar de existirem estudos que apontam para que as
estratégias de coping centradas na emogdo se mostram mais eficazes no controlo do

stresse, outros apontam para que os cuidadores tendam a utilizar as estratégias de
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resolucéo de problemas com mais frequéncia (Carver et al., 1989; Simonetti & Ferreira,
2008).

No caso particular dos cuidadores informais, estudos evidenciam que o tipo de
coping utilizado € variavel entre os cuidadores, podendo ser utilizada mais do que uma
estratégia em simultaneo e é influenciado por diversos fatores como, a severidade e
estadio da doenca, o grau de dependéncia do doente, a cultura, a personalidade do
cuidador, a escolaridade, entre outros (Sun, 2014; Chen et al., 2015). A investigagédo
aponta que as estratégias de coping focadas no problema e focadas na emocdo, sdo
usadas durante praticamente todos os acontecimentos de stresse e que a utilizacdo de
uma ou de outra pode variar em eficiéncia, dependendo dos diferentes tipos de
acontecimento envolvidos bem como de questdes socioculturais (Lazarus & Folkman,
1984; Sequeira, 2007). Na opinido de Vaz Serra (1999), a eficiéncia do coping depende
de dois elementos fundamentais: o tipo de problema com que o individuo se defronta e
0S recursos que este possui, sendo que, uma mesma estratégia que se mostre eficaz,
dificilmente o serd em todas as circunstancias. Como tal, pessoas que diversificam os
comportamentos de coping tendem a experienciar menos sofrimento, resultando na

diminuicdo da morbilidade psiquiatrica (Lau & Cheng, 2017).

Apesar de ndo existir total concordancia relativamente a avaliacdo de estratégias
de coping, alguns estudos tém demonstrado que os cuidadores informais de doentes com
deméncia tendem a utilizar estratégias que sdo principalmente focadas na emocao, o que
pode ser explicado pelo fato de o agente stressor, neste caso a deméncia, ser avaliado
como incontrolavel e inalteravel (Carver et al., 1989). A literatura demonstra que as
estratégias centradas na emocdo podem ser vistas como a Unica saida para enfrentar as
dificuldades encontradas ao cuidar de um doente com deméncia, uma vez que ndo existe
perspetiva de melhoria ou de cura (Pinto & Barham, 2014). Tais estratégias ndo atuam
sobre o problema, na tentativa de resolvé-lo, todavia, amenizam situacGes que,
supostamente, ndo podem ser modificadas (Simonetti & Ferreira, 2008). De entre este
tipo de estratégias, Cooper, Katona, Orrell e Livingston (2008) destacam o suporte
social emocional, a reinterpretacdo positiva, a aceitacdo e o humor como sendo as mais

frequentemente utilizadas pelos cuidadores informais.
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Simonetti e Ferreira (2008) realizaram um estudo intitulado “Estratégias de
coping desenvolvidas por cuidadores de idosos portadores de doenga cronica”, e
concluiram que as estratégias de coping mais utilizadas pelos cuidadores informais
foram centradas na emocdo. Em conformidade com estes dados, Cooper et al. (2008),
através uma investigagdo longitudinal realizada com cuidadores de idosos com
deméncia, concluiram que, as estratégias de coping centradas na emocao sdo as mais
utilizadas e tendem a proteger os cuidadores de niveis elevados de ansiedade bem como
de maiores niveis de sobrecarga, ao contréario das estratégias centradas na resolugéo de
problemas. Na mesma perspetiva Li, Cooper, Bradley, Shulman e Livingston (2012)
realizaram uma meta-analise sobre a relacdo entre estratégias de coping e morbidade
psicoldgica entre cuidadores familiares e concluiram que o coping focado na emocao

estava associado a uma menor morbidade psicolégica.

Em contrapartida, outras investigacdes evidenciaram que as estratégias de
coping focadas na resolucdo de problemas podem ser mais eficazes do que as estratégias
de coping focadas na emocdo em termos de suprimir reagcbes emocionais negativas e
melhorar os niveis de desempenho (Zeidner & Ben-Zur, 1994). Diferentes autores
demonstraram nos seus estudos que a utilizacdo de estratégias focadas no problema se
associavam a menores niveis de ansiedade e sobrecarga nos cuidadores informais
(Geiger, Wilks, Lovelace, Chen & Spivey, 2015; Chen et al., 2015; Riedijk et al., 2006).

No que concerne as estratégias de coping disfuncionais, a literatura parece ser
consensual ao declarar que estes tipos de estratégias sdo consideradas negativas, quer
para o cuidador quer para a pessoa cuidada (Simonetti & Ferreira, 2008). O estudo
realizado por Roche, Croot, MacCann, Cramer e Diehl-Schmid (2015), verificou que
este tipo de estratégias foram as menos utilizadas pelos cuidadores. Segundo Garcia-
Alberca et al. (2012), a utilizacdo de estratégias disfuncionais estd associada a niveis
elevados de depressao e ansiedade do cuidador, bem como a maiores niveis sobrecarga
no cuidador (Chen et al., 2015; Del-Pino-Casado et al., 2014; Geiger et al., 2015;
Riedijk et al., 2006). Posto isto, podemos concluir que apesar de existirem estudos que
apontem para que as estratégias de coping mais eficazes no controle do stresse sejam
centradas nos estados emocionais, outros apontam para que os cuidadores tendam a

utilizar em maior nimero as estratégias de resolucdo de problemas.
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Parte II — Estudo Empirico

4. Metodologia

O termo metodologia é utilizado para justificar os métodos que deverdo ser
utilizados no trabalho de pesquisa, servindo os mesmos para descrever, explicar, avaliar
e justificar uma realidade que pretendemos compreender (Fortin, 1999). Partindo do
pressuposto que a selecdo do instrumental metodoldgico se deve adequar a natureza do
problema em estudo bem como aos objetivos definidos, concetualizou-se um estudo que
se insere na investigacdo ndo experimental, de natureza quantitativa, transversal e

descritivo correlacional.

O tipo de estudo estabelecido para a concretizagdo desta investigagdo enquadra-
se no ambito dos estudos do tipo descritivo que visam compreender fendmenos vividos
por pessoas (Fortin, 2009). Face a problematica de investigacdo optou-se por realizar
um estudo descritivo correlacional cujo objetivo é descrever e explorar relagcdes entre
varidveis que possam estar associadas entre si (Fortin, 2009). Em termos temporais,
trata-se de um estudo transversal, uma vez que envolve a colheita de dados num
determinado momento e periodo de tempo (Fortin, 2009). Tratando-se de um estudo de
caracter descritivo, 0 método quantitativo € o mais frequentemente aplicado, pois visa,
sobretudo, explicar e predizer um fendmeno pela medida das variaveis e pela analise de

dados numéricos (Fortin, 2009).

Pode entdo concluir-se que o presente estudo se insere no paradigma
quantitativo, sendo quanto a opcdo metodoldgica um estudo descritivo correlacional
transversal e implica uma amostragem do tipo ndo probabilistica, mais concretamente
uma amostragem por conveniéncia, pois conforme o proprio nome indica, cada
elemento da populagdo ndo tem igual probabilidade de ser escolhido para formar a
amostra (Fortin, 2009; Maréco, 2007).
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4.1. Objetivos do estudo

Pretende-se com este estudo alcancar os seguintes objetivos: (1) analisar a
sobrecarga dos cuidadores informais de doentes com deméncia, (2) explorar a sua
resiliéncia, (3) identificar as principais estratégias de coping por si adotadas, (4) analisar
a relagéo entre a sobrecarga e a resiliéncia dos cuidadores, (5) analisar a relacdo entre a
sobrecarga e as estratégias de coping dos cuidadores, (6) analisar a relacdo entre a
sobrecarga e variaveis sociodemogréaficas (idade do cuidador, idade da pessoa cuidada,
namero de horas diarias de cuidado, tempo de duracdo dos cuidados e tempo de
diagnéstico da deméncia), que poderdo traduzir-se em novos contributos para o
planeamento de estratégias mais adaptativas que possam amenizar possiveis efeitos
negativos provenientes da potencial sobrecarga enfrentada pelo cuidador, resultando
consequentemente em ganhos em salde, quer para o cuidador quer para o doente que

esta sob os seus cuidados.

4.2. Método

4.2.1. Participantes

De acordo com Fortin (1999), uma populacdo é “uma colecdo de elementos ou
de sujeitos que partilham caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de
critérios” (p. 202). Assim, a populacdo do presente estudo foi constituida por cuidadores
informais de doentes com diagndstico de deméncia, em que o ato de cuidar durasse ha
mais de 6 meses. A amostra foi constituida por 75 cuidadores informais de doentes com
diagndstico de deméncia, entendendo-se por cuidador informal a pessoa, familiar ou
amiga, que de forma ndo remunerada se assume como principal responsavel pela

assisténcia e prestacao de cuidados (Braithwaith, 2000).

Na impossibilidade de estudar a populacdo e tendo em conta a natureza dos
fendmenos em estudo, procedeu-se a uma amostragem néo probabilistica, pois, tal como
0 proprio nome indica, cada elemento da populagdo ndo apresenta a mesma
probabilidade de ser escolhido para formar a amostra (Fortin, 1999). E simultaneamente

uma amostra por conveniéncia e intencional, na medida em que os sujeitos foram
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escolhidos em funcdo de carateristicas especificas para se compreender um fendmeno
(Mar6co, 2007). No presente estudo estipularam-se como critérios de inclusao: 1- ser
cuidador informal de um doente com deméncia; 2- ter idade igual ou superior a 18 anos;

3- o diagndstico de deméncia ter mais de 6 meses.*

4.2.2. Material

A recolha de dados pode ser considerada como uma das fases capitais no que
concerne ao processo de investigacdo. Enquadrando-se o presente estudo no paradigma
quantitativo, a metodologia de investigacdo antevé que a recolha de informacgdo possa
ser realizada através da aplicacdo de instrumentos padronizados e precisos, recorrendo-
se para tal a escalas e questionarios validados (Mardco, 2007). Posto isto, a recolha de
dados envolveu a aplicacdo de questionarios a cuidadores informais de doentes com
diagnostico de deméncia. A excecdo do Questionario Sociodemografico, construido
pela investigadora, a utilizacdo dos restantes instrumentos foi efetuada mediante
autorizacdo, via email, de cada um dos autores da versdo portuguesa dos respetivos

instrumentos.? O protocolo de avaliagdo foi constituido por:

e Questionario Sociodemogréafico e do contexto do cuidar construido pela

investigadora

Com o objetivo de efetuar a andlise descritiva dos participantes, houve
necessidade de se elaborar um questionério de caraterizacdo sociodemografica que nos
permitisse recolher alguma informacdo sociodemografica e relacionada com os aspetos
do cuidar, bem como conhecer algumas carateristicas especificas associadas ao doente
alvo dos cuidados. Assim, procedeu-se a elaboracdo de um questionario de
caraterizacdo sociodemografica e do contexto do cuidar, com questdes abertas e
fechadas, com a finalidade de recolher informag6es sobre o cuidador informal do doente

com deméncia tendo por base 0s objetivos propostos, a revisdo da literatura e outros

! Foram excluidos os respondentes que nio cumpriam os critérios de inclusio (n=2).
2 Por questdes éticas e legais e indicagdo da orientadora, uma cépia do protocolo de avaliagio utilizado e das
autorizacoes obtidas é fornecida apenas aos membros do juri em dossier a parte.
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estudos anteriormente realizados. Para tal, solicitaram-se informagdes sobre o sexo,
idade, estado civil, escolaridade, situacdo laboral, composicao e idade dos elementos do
agregado familiar®, tipo de relagdo com a pessoa cuidada, tempo de duracdo dos
cuidados, nimero de horas diérias despendidas com o cuidado, existéncia de ajuda na
prestacdo de cuidados, tipo de cuidados prestados. Para se caraterizar o doente,
solicitaram-se informac6es sobre a idade, o tempo de diagnostico da deméncia e 0 modo
como este se deslocava. A elaboracao e a aplicacdo do Questionario Sociodemografico
e varidveis associadas ao contexto do cuidar teve como intuito descrever a amostra em

estudo, e explorar relagdes entre estas e a sobrecarga.

e Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal - versdo
reduzida (QASCI-VR)

Com a finalidade de conhecer a sobrecarga dos participantes, utilizou-se a
versdo reduzida do Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal
(QASCI-VR) que é um instrumento que se destina a avaliar a sobrecarga fisica,
emocional e social dos cuidadores informais e que foi construido e validado em
Portugal por Martins, Peixoto, Aradjo, Rodrigues e Pires (2015). Ainda que na sua
versdo original este instrumento tenha sido desenvolvido para uma populacdo diferente
daquela que temos em estudo (cuidadores de pessoas com Acidente Vascular Cerebral),
considera-se pertinente a aplicacio do mesmo, na medida em que avalia as
consequéncias a médio e longo prazo do desempenho do papel de cuidador no seu bem-
estar e por apresentar valores psicométricos consistentes. Na sua versdo original, €
composto por 32 itens, porém, dada a necessidade de se diminuir o dispéndio de tempo,
foi criada uma versdo reduzida que preserva as propriedades métricas e mantém a
representacdo do construto (Martins, Peixoto, Aradjo, Rodrigues & Pires, 2015). Esta
versdo permite maior facilidade na aplicagdo do instrumento e uma avaliagdo mais

rapida, sendo composta por 14 itens divididos em sete subescalas:

1. Sobrecarga emocional (itens 1 e 2) - diz respeito as emocBes negativas

focalizadas no CI capazes de provocar conflitos internos;

3 Apesar de se ter recolhido informagio acerca destes dados, esta nao ¢ apresentada devido a sua elevada
dispersio.
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Implicacdes na vida pessoal (itens 3 e 4) - avalia as repercussoes sentidas pelo

Cl por estar a cuidar do familiar, tais como restricbes na vida pessoal e

diminuicao do tempo disponivel,

Sobrecarga financeira (itens 5 e 6) - estd relacionada com dificuldades

econodmicas subjacentes a situacdo de satde do familiar e a incerteza quanto ao

futuro;

Reaccdes a exigéncias (itens 7 e 8) - compreende sentimentos negativos como

embaraco ou ofensa ou a percepcdo de ser manipulado, decorrentes de
comportamentos por parte do familiar capazes de provocar sobrecarga

emocional;

Percepcdo dos mecanismos de eficacia e controlo (itens 9 e 10) - inclui aspectos

que capacitam o cuidador para continuar a enfrentar os problemas decorrentes

do desempenho desse papel,;

Suporte familiar (itens 11 e 12) - relaciona-se com o reconhecimento e apoio da

familia perante acontecimentos provocados pela situacdo de doenca e adaptacédo

do familiar;

Satisfacdo com o papel e com o familiar (itens 13 e 14) - inclui emocdes e

sentimentos positivos decorrentes do papel de cuidador e da relacdo afetiva que

se estabelece entre ambos (Loureiro, 2009).

Os itens s&o avaliados numa escala ordinal de frequéncia tipo Likert, que varia

entre 1 e 5 segundo as seguintes opcdes de resposta: “1- Nao/Nunca”, “2- Raramente”,

3- “As Vezes”, “4- Quase Sempre” e “5- Sempre” (Martins et al., 2004). No calculo dos

scores de cada dimenséo, é aplicada uma formula de modo a que cada dimensao varie

entre 0 e 100 (Martins et al., 2015). Para se calcularem os resultados, seguiram-se as

indicacbes dos autores, designadamente quanto aos itens relativos as dimensdes

Mecanismos de Eficécia e Controlo, Suporte Familiar e Satisfacdo com o Papel e com o

Familiar, que foram invertidos para que a pontuacdes mais altas correspondessem a
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situacOes de maior sobrecarga e stresse (Martins et al., 2003). Para que as pontuagoes
finais de cada subescala apresentassem valores homogéneos e comparaveis, os itens de
cada dimensdo foram somados e a este valor foi subtraido o valor minimo possivel na
subescala. Este valor foi dividido pela diferenga entre o valor maximo e minimo
possivel na subescala. Por fim, para que a leitura fosse efetuada em percentagem,
multiplicou-se o resultado por 100. Quanto mais elevado o valor obtido, maior sera o

impacto sentido pelo cuidador (Martins et al., 2015).

Y — Pontuacdo minima de cada subescala X 100
Max — Min

Relativamente & fidelidade do instrumento, as autoras avaliaram a sua
consisténcia interna através do calculo do Alfa de Cronbach obtendo um valor total de
0,71 evidenciando boa consisténcia interna (Martins et al., 2015), resultado semelhante
ao do presente estudo, em que também revelou boa consisténcia interna, com um valor
de Alfa de 0,78. Ao concluir o estudo de validacdo, as autoras concluiram que este é um
instrumento fidvel, que permite avaliar de forma detalhada e abrangente os diferentes
aspetos relacionados com a sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador informal
(Martins et al., 2015).

e Escala de Resiliéncia (RS) (Validada para a populagdo portuguesa por
Felgueiras, Festas & Vieira, 2010)

Com o objetivo de medir o grau de resiliéncia dos cuidadores informais, foi
aplicada a Escala de Resiliéncia, desenvolvida por Wagnild e Young (1993) e adaptada
a populacédo portuguesa por Felgueiras, Festas e Vieira (2010). A RS foi desenvolvida a
partir de um estudo qualitativo com 24 mulheres que se haviam adaptado de forma bem-
sucedida face a eventos adversos de vida (Felgueiras, Festas & Vieira, 2010). A cada
uma foi pedido que descrevesse como se organizava perante eventos negativos. Nas
suas descrigoes foram identificadas 5 componentes, que, segundo as autoras, constituem

a resiliéncia (Felgueiras et al., 2010):
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1- Perseveranca (itens 1,2,9,10,23 e 24) - remete para a vontade e a persisténcia em

encontrar solucdes para os problemas, ultrapassando os obstaculos;

2- Auto-confianga (itens 14,15,17,18,19,20 e 22) - reflete a crenca na prépria

pessoa e nas suas capacidades, mas com plena consciéncia das proprias

limitacOes e ser capaz de depender apenas de si mesmo;

3- Serenidade (itens 4,6,12 e 16) - este fator remete para a capacidade de aceitar a
multiplicidade e experiéncias, até mesmo as adversas, de forma serena e com
capacidade de exercer a autoestima, de forma equilibrada e focada nos
propositos da prépria vida;

4- Sentido de vida (itens 8,11,13,21 e 25) - remete para a ideia de que a vida tem

um sentido e/ou uma razdo na qual o individuo se foca, evitando ficar obcecado
com questdes que ndo pode resolver. Este fator, refere-se ainda, a determinacao

e a satisfacdo de alcancar os objetivos definidos;

5- Auto-suficiéncia (itens 3,5 e 7) - releva a capacidade de estar por conta propria e

de ser capaz de depender essencialmente de si préprio.

A Escala de Resiliéncia é um instrumento de auto-relato, constituido por 25 itens
com opcdes de resposta numa escala tipo Likert, variando de um a sete pontos, em que
1 — Discordo Totalmente e 7 - Concordo Totalmente (Felgueiras et al., 2010). Todos os
itens estdo descritos de forma positiva e refletem exatamente as respostas dadas pelas
participantes. Os resultados possiveis variam de 25 a 175 pontos, sendo que pontuagdes
elevadas refletem niveis elevados de resiliéncia (Felgueiras et al., 2010). Um resultado
abaixo dos 121 ¢ considerado, pelos autores originais, indicativo de “reduzida
resiliéncia”, um resultado entre 121 e 145 é considerado como “resiliéncia moderada” e

acima dos 145 ¢ considerado “resiliéncia elevada” (Wagnild & Young, 1993).

Os resultados indicaram que a versdo adaptada da RS possui boas carateristicas
psicométricas em termos de fidelidade com um valor de Alfa de Cronbach de 0,82,
evidenciando boa consisténcia interna (Felgueiras et al., 2010), a semelhanca do que

acontece no presente estudo, em que apresentou muito boa consisténcia interna, com um
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valor de Alfa de 0,929. Uma das limitagcOes da Escala de Resiliéncia consiste no fato de
a possibilidade de resposta variar de 1 a 7, sendo que um numero impar, oferece a
possibilidade de uma resposta intermeédia, podendo esta espelhar uma posi¢ao neutra ou
indefini¢do (Felgueiras et al., 2010). Além disso, as proprias autoras admitem que o
instrumento ndo possui questdes que possibilitem avaliar baixos niveis de resiliéncia
(Felgueiras et al., 2010). Assim, apenas individuos resilientes sdo aferidos pela escala.
Todavia, a versdo adaptada para portugués da Escala de Resiliéncia mostra-se um
instrumento com boas carateristicas de fidelidade para aferir niveis de resiliéncia
(Felgueiras et al., 2010).

e Questionario Brief-Cope (Validado para a populacdo portuguesa por Pais
Ribeiro & Rodrigues, 2004)

De modo a poder identificar quais as estratégias de coping mais utilizadas pelos
participantes, utilizou-se o Brief-COPE (Carver, 1997) traduzido e adaptado para a
populacdo portuguesa por Pais Ribeiro e Rodrigues (2004). Este questionario deriva do
COPE (Carver et al., 1989), que assenta numa longa e extensa base tedrica sobre
coping, em parte no modelo transacional de Lazarus e Folkman (1984) e por outro lado
no modelo de auto regulacdo comportamental de Carver e Scheier (1994) e ¢ utilizado

para avaliar os estilos e estratégias de coping (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004).

O COPE sofreu diversas alteracfes quanto a sua estrutura, sendo constituido
inicialmente por 52 itens distribuidos por 13 escalas, posteriormente por 53 itens
distribuidos por 14 escalas, e por fim 60 itens em 15 escalas (Carver, 1997; Carver et
al., 1989). No entanto, tendo em conta a extensdo do inventério, e consequentemente o
tempo necessario para o seu preenchimento, houve a necessidade de se criar uma versao

mais reduzida do instrumento, tendo entéo sido criado o Brief- COPE (Carver, 1997).

Este instrumento é uma versao reduzida do COPE, que omite duas subescalas e
cujos itens estdo dispostos noutras subescalas e foi validado numa amostra de adultos
que foram afetados pelo furacdo de Andrew (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004). A versao

portuguesa foi validada numa amostra com carateristicas idénticas aos participantes da
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versdo original e manteve os 28 itens (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004). O Brief-COPE
€ um questionario de autopreenchimento e tem como objetivo avaliar estilos e
estratégias de coping, nomeadamente o diagnéstico de doenca, tendo como populacéo
alvo os adultos em geral (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004). A escala de Carver (1997)
inclui 28 itens distribuidos por 14 subescalas, agrupados em subgrupos diferentes
(Garcia, Manquian & Rivas, 2016):

e Focado na emocao:

1. Utilizacdo de Suporte Social e Emocional (itens 5 e 15) - consiste na busca por

apoio moral, compaix&o ou entendimento;

2. Reinterpretacdo Positiva (itens 12 e 17) - consiste em reinterpretar uma

situacdo negativa ou tensa em termos positivos;

3. Aceitacdo (itens 20 e 24) - corresponde, num primeiro momento, a percep¢ao
do stressor como real, e num segundo momento, a aceitacdo do stressor como

um fenémeno natural;

4. Religido (itens 22 e 27) - significa a tendéncia a voltar-se para a religido como
forma de aliviar a tensdo;

5. Humor (itens 18 e 28) - configura-se como a estratégia de fazer piadas com a
situacdo stressora;

e Focado no problema:

1. Coping Ativo (itens 2 e 7) - consiste no processo de estabelecer passos

sucessivos para remover, atenuar ou melhorar os efeitos do stressor;

2. Planear (itens 14 e 25) - representa a atividade de pensar sobre alternativas

para lidar com um stressor por meio de estratégias de acéo;
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Utilizacdo de Suporte Instrumental (itens 10 e 23) - configura-se pela procura

de auxilio ou informacdes relativas ao stressor;

e Disfuncional:

Expresséo de Sentimentos (itens 9 e 21) - tendéncia em focalizar a experiéncia

de stresse, ventilando sentimentos negativos;

Negacéo (itens 3 e 8) - recusa em acreditar na existéncia do stressor, ou agir

como se esse ndo fosse real;

Uso de Substéncias (itens 4 e 11) - consiste em se desviar do problema pelo uso

de substancias psicoativas que interfiram na capacidade de avaliacdo das

situacoes;

Auto Distracdo (itens 1 e 19) - ocorre pela utilizacdo de atividades alternativas

para afastar o problema da mente;

Auto Culpabilizacdo (itens 13 e 26) - consiste na auto culpabiliza¢do do sujeiro

pelo sucedido, criticando-se pelo mesmo;

Desinvestimento Comportamental (itens 6 e 16) - consiste no abandono das

tentativas para atingir metas nas quais o stressor interfira.

O resultado é obtido da soma dos 28 itens que compdem o questionario (Pais

Ribeiro & Rodrigues, 2004). O valor relativo a cada estratégia € obtido pela soma dos

resultados de cada item. Assim, dado que para cada item a resposta pode variar entre 0 e

3, em que “0 - Nunca fago isto” e “3 - Fago quase sempre isto”, 0 valor da dimenséo

varia de 0 a 6, em que um valor mais elevado indica uma maior utilizagdo (Carver,

1997). O resultado final é exibido como um perfil e as subescalas ndo sdo somadas nem

existe uma nota total (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004). No que diz respeito a

consisténcia interna, este instrumento segue padrdes idénticos a versdo original, com a

maioria das escalas a apresentar uma consisténcia interna superior de 0,60 (Carver,
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1997; Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004), situacdo semelhante a do presente estudo, em

que se verificou igualmente boa consisténcia interna, com um valor de Alfa de 0,78.

4.2.3. Procedimento de recolha de dados

Primeiramente solicitaram-se autorizac¢Oes, via email, aos autores das versoes
portuguesas dos instrumentos selecionados para 0 seu uso no estudo e construiu-se o
Questionario Sociodemogréafico e do contexto do cuidar. Posteriormente, submeteu-se o
projeto relativo & presente investigacdo, & Comissdo de Etica da Universidade Fernando
Pessoa. Ap6s a obtencdo de parecer positivo por parte dos autores das versdes
portuguesas dos instrumentos e da Comissdo de Etica da Universidade Fernando
Pessoa, procedeu-se ao acesso aos participantes. O acesso aos participantes e a recolha
de dados foi realizado de forma oral, através de contato pessoal e simultaneamente
online. Os dados foram recolhidos, mediante autorizagdo, no Centro de Dia para
Doentes de Alzheimer e Outras Deméncias do Centro Hospitalar Conde Ferreira, no
Porto, e online através das redes sociais e da mailing list da Universidade Fernando

Pessoa.

De modo a salvaguardar e garantir o respeito pelos direitos humanos e dignidade
da pessoa, os participantes foram informados da natureza dos objetivos e procedimentos
do estudo e da participacdo voluntaria neste estudo. Presencialmente assinaram um
consentimento informado ou assinalaram, online, um quadrado com um X, sendo este
um fator necessario para aceder de seguida ao Questionario Sociodemografico e do

contexto do cuidar e aos restantes instrumentos.

Na recolha presencial, foram explicados todos o0s procedimentos para
preenchimento dos instrumentos selecionados e esclarecido que as informacdes
prestadas assumiam um carater confidencial e andnimo. Os cuidadores foram
claramente informados do direito de recusarem a participacdo ou desistirem durante a
mesma, sem que isso acarretasse qualquer implicacdo ou consequéncia. Foram também
dadas as informacgfes de que seriam respondidas todas as questdes que quisessem
colocar e providenciados todos o0s esclarecimentos acerca dos aspetos que

considerassem importantes. Foram igualmente informados que a investigadora se
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encontrava totalmente disponivel para responder a qualquer questdo que eventualmente
pudesse surgir, tendo-lhes sido facultado o seu contacto de email. Foi garantido o
anonimato, privacidade e confidencialidade de toda a informacdo recolhida. O
consentimento foi obtido apds ser fornecida informacdo acerca do investigador, da
investigacdo e objetivos da mesma, tendo sido distribuidos para preenchimento os

instrumentos previamente selecionados.

Na recolha online, os questionarios foram colocados numa base de dados - Google
Forms - onde constou o texto de apresentacdo do estudo bem como a garantia de
confidencialidade e anonimato da informacéo recolhida. Foi igualmente disponibilizado
0 contacto de email da investigadora para esclarecimento de qualquer questdo que

eventualmente pudesse surgir.

A recolha de dados foi realizada desde a data de obtencdo das autorizagdes
necessarias, e terminou em setembro de 2019. Por fim, todos os dados foram tratados
estatisticamente através do programa informatico Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS), versao 25, e, ap6s a conclusdo do estudo, defesa publica de dissertacao
e possiveis apresentacGes em eventos cientificos e publicacdes, serdo destruidos.

4.3. Apresentagiao dos Resultados

4.3.1.Caraterizagao dos participantes

Como referido anteriormente, a amostra ficou constituida por 75 cuidadores
informais. Os participantes apresentavam idades compreendidas entre os 24 e os 81
anos, sendo que em média apresentavam 51,5 anos, com o desvio padrdo de 12,38 em
relacdo a média de idades. Verifica-se, igualmente, que pelo menos 50% da amostra
apresentava idade inferior ou igual a 52 anos, e a idade mais frequentemente encontrada

¢ de 48 anos, conforme Tabela 1.
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Tabela 1
Caraterizacdo da Idade dos Participantes

n 75
Média 51,5
Mediana 52,0
Moda 48
Desvio Padréo 12,38
Minimo 24
Méximo 81

Ainda em relacdo a caraterizacdo dos elementos da amostra, é possivel observar
que a grande maioria de cuidadores informais é composta por elementos do sexo
feminino, mais concretamente 92% (n=69), e somente o equivalente a 8% (n=6) séo

participantes masculinos, conforme Tabela 2.

A percentagem mais relevante de inquiridos era casada (46,7%, n=35), e 5,3%
(n=4) estavam em unido de facto. Por sua vez, a demais percentagem era composta por
elementos que ndo tinham cénjuges/companheiro: solteiros (20%, n=15), separados
(6,7%, n=5), divorciados (14,7%, n=11) e viluvos (6,7%, n=5).

No que respeita & escolaridade dos cuidadores informais, é possivel observar que
a percentagem mais saliente estd centrada entre o ensino secundario e a licenciatura
(33,3%, n=25 com o ensino secundario, 13,3%, n=10 possui o0 bacharelato, e 28%, n=21
tem a licenciatura). O valor de inquiridos que apresenta escolaridade inferior ao 9° ano é
de 14,7%.

Também se constata que a maior parte dos participantes ainda exerce uma
atividade laboral (50,7%), em que o equivalente a 30,7% (n=23) trabalha a tempo
inteiro e 20% (n=15) trabalha a tempo parcial. De seguida surge o valor de 20% (n=15)
que esta reformado, o equivalente a 16% (n=12) esta no desemprego, 12% (n=9)

corresponde a domésticos e apenas 1,3% (n=1) é estudante-trabalhador.
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Tabela 2
Caraterizacdo da Amostra por Sexo, Estado Civil, Escolaridade e Situagdo
Laboral

n %
Feminino 69 92,0%
Sexo
Masculino 6 8,0%
Solteiro 15 20,0%
Uni&o de facto 4 5,3%
Estado civil Casado 35 46,7%
Separado 5 6,7%
Divorciado 11 14,7%
Viavo 5 6,7%
Nenhuma 0 0,0%
1° ciclo(1° ao 4° ano) 5 6,7%
20 ciclo (5° e 6° ano) 1 1,3%
3°ciclo (7° ao 9° ano) 5 6,7%
Escolaridade Secundario (10° ao 12° ano) 25 33,3%
Bacharelato 10 13,3%
Licenciatura 21 28,0%
Mestrado 7 9,3%
Doutoramento 1 1,3%
Trabalhador a tempo inteiro 23 30,7%
Trabalhador a tempo parcial 15 20,0%
Doméstico 9 12,0%
Situacéo laboral atual Reformado 15 20,0%
Desempregado 12 16,0%
Estudante 0 0,0%
Estudante-Trabalhador 1 1,3%

No que concerne a relacdo dos inquiridos para com a pessoa cuidada, conforme
se verifica na Tabela 3, a maior parte dos cuidadores informais eram filhas da pessoa
gue necessita dos cuidados (62,7%, n=47). O correspondente a 14,6% eram cbnjuges
(9,3%, n=7 esposas e 5,3%, n=4 marido), e o correspondente a 9,3% (n=7) eram noras
da pessoa cuidada. Existe ainda a relacdo de parentesco de neta (6,7%, n=5), irma
(2,7%, n=2), amigo (2,7%, n=2) e um vizinho (1,3%).
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Tabela 3
Relacéo de Parentesco com a Pessoa Cuidada

n %
Filha 47 62,7
Neta 5 6,7
Esposa 7 9,3
Marido 4 53
Relacdo com a pessoa cuidada Irma 2 2.7
Nora 7 9,3
Vizinho 1 1.3
Amigo 2 2,7
Total 75 100,0

A idade da pessoa cuidada, conforme apresentado na Tabela 4, oscilava entre 0s
55 e 0s 93 anos. Em média a pessoa recetora de cuidados tinha mais de 79 anos
(M=79,4; DP=8,64), e a moda e a mediana estavam ambas centradas nos 81 anos,

demonstrando que se tratava de um grupo com idade relativamente avancada.

Em média os cuidadores informais cuidavam do doente hd mais de 55 meses,
mas o desvio padrdo demonstrava existir um desvio acentuado das respostas em relacao
a média (DP= 45,97), o que é confirmado, pois 0 tempo variava entre 2 meses e 0s 15
anos, e mais de metade dos inquiridos afirmava que cuidava do doente ha 48 meses ou

menos. A resposta mais frequentemente encontrada foi de 5 anos (M0o=60 meses).

A deméncia da pessoa cuidada foi diagnosticada em média ha 64,6 meses
(DP=54,14), e o intervalo oscilava entre 2 meses e 20 anos. A mediana e a moda
situavam-se ambas nos 5 anos de diagndstico. Verificou-se, ainda, que em média 0s
cuidadores dedicavam perto de 15 horas por dia a cuidar do doente (M=13,8; DP=8,64).
O equivalente a pelo menos 50% dos inquiridos despendia até 12 horas diarias na
prestacdo de cuidados e 0 mais habitual era destinar as 24 horas a cuidar/supervisionar o

doente.
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Tabela 4
Idade da Pessoa Cuidada, Duracéo do cuidar, Diagnostico da Deméncia e Duragéo
Diaria dos Cuidados

] . Desvio . .
n Média  Mediana  Moda _ Minimo Méximo
Padrdo
Idade da pessoa a quem presta
. 79,4 81,0 81 8,64 55 93
cuidados
H& quanto tempo cuida do
73 55,5 48,0 60 45,97 2 180
doente (meses)
Ha quanto tempo foi
diagnosticada a deméncia 72 64,6 60,0 60 54,14 2 240
(meses)
Quantas horas destina em média
71 13,8 12,0 24 8,64 1 24

por dia para cuidar do doente

A percentagem mais expressiva de participantes, de acordo com a Tabela 5,
afirmou que o doente ainda se deslocava sozinho (45,3%, n=34). Contudo, significa que
a maioria dos doentes necessitava de ajuda para se deslocar, pois 12% (n=9) precisava
de canadiana/bengala, 25,3% (n=19) deslocava-se em cadeira de rodas, 4% (n=3)

andava de maca e o valor de 13,3% (n=10) indicou outra forma de deslocacdo.

Tabela 5
Como se Desloca o Doente

n %
Sozinho 34 45,3
Canadiana/Bengala 9 12,0
Cadeira de rodas 19 25,3

Como se desloca o doente

Maca 3 40
Outro 10 13,3
Total 75 100,0

A maior parte dos cuidadores informais referiu, conforme a Tabela 6, que tinha
ajuda de outrem para cuidar do doente, mais concretamente 60% (n=45). No que

concerne aos cuidados prestados, verificou-se que o equivalente a 86,7% (n=65)
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realizava atividades domésticas e dava a medicagdo, 81,3% (n=61) fazia a higiene
pessoal ao doente, e 78,7% (n=59) ajudava a vestir e despir a pessoa que precisava dos
cuidados. Existia ainda 69,3% (n=52) que confecionava e dava as refeicdes, e outra
tarefa realizada por 66,7% (n=50) era pagar as contas. As tarefas que eram
concretizadas por menos participantes eram acompanhar ao wc (56%, n=42) e a
substituicdo de fraldas (49,3%, n=37). O correspondente a 20% indicou que realizava

outras atividades, mas nao especificou as mesmas.

Tabela 6

Ajuda para Cuidar do Doente e Atividades Realizadas pelos Cuidadores

%

. . ) . Sim 45 60,0%
Tem ajuda de mais alguém para cuidar do doente
Né&o 30 40,0%
. . Sim 65 86,7%
Atividades domésticas B
Né&o 10 13,3%
Sim 50 66,7%
Pagar contas .
Né&o 25 33,3%
L Sim 52 69,3%
Refeicbes x
Né&o 23 30,7%
. . Sim 61 81,3%
Cuidados de higiene .
Néo 14 18,7%
Sim 42 56,0%
Acompanhar wc .
Né&o 33 44,0%
L Sim 37 49,3%
Substituir fraldas 3
Néo 38 50,7%
. . Sim 59 78,7%
Vestir e Despir .
Né&o 16 21,3%
L Sim 65 86,7%
Dar medicacao .
Né&o 10 13,3%
Sim 15 20,0%
Outros .
Néo 60 80,0%
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4.3.2. Sobrecarga do Cuidador Informal

Passando para a apresentacdo dos resultados obtidos com as escalas
administradas, de seguida surgem os resultados relativos ao impacto fisico, emocional e
social do cuidador informal. Como mencionado anteriormente, a escala escolhida
apresenta varias dimensdes: Sobrecarga Emocional; Implicacbes na Vida Pessoal;
Sobrecarga Financeira; Reacdo a Exigéncias; Percecdo dos Mecanismos de Eficacia e
de Controlo; Suporte Familiar e Satisfagdo com o Papel e com o Familiar. Para que as
pontuacOes finais de cada subescala apresentem valores homogéneos e comparaveis,
converteu-se o total das subescalas num intervalo de 0 a 100. Quanto mais elevado for o
valor obtido, maior serd o impacto sentido pelo cuidador (Martins et al., 2015). Dado
instrumento ndo apresentar pontos de corte definidos pelos autores, optamos por seguir
a seguinte andlise normativa sugerida por Loureiro (2009): 0 = auséncia; 1-25 =
sobrecarga ligeira; 26-50 = sobrecarga moderada; 51-75 = sobrecarga grave; 76-100 =

sobrecarga extremamente grave.

Na Tabela 7 observa-se que a média das Implicacdes na Vida Pessoal dos
cuidadores € a dimensdo que alcancou a pontuacdo mais elevada (M=76,8; DP=26,53),
demonstrando que a dedicacdo ao doente afeta, sobretudo, e de forma evidente, a vida
pessoal, seguindo-se a Sobrecarga Emocional, cujo valor € de 67,5 (DP=21,84),
indicando que é sentida bastante carga emocional por parte dos cuidadores. Destaca-se
ainda o impacto financeiro, pois a pontuacdo esta situada nos 58,2 (DP=31,54), e 0
Suporte Familiar apresenta uma média préxima da “fronteira” (M=49,2; DP=34,16),
demonstrando existir um impacto moderado nesta dimensdo. As dimensdes onde o
impacto é menos sentido, e até relativamente baixo, € na Reacdo a Exigéncias (M=34,7,;
DP=26,44), na Satisfacdo com o Papel e com o Familiar (M=36,3; DP=27,66) e na
Percecdo dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo (M=39,3; DP=21,03). Observa-se

ainda, que a média da escala global é de 51,7 (DP=18,0).
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Tabela 7
Sobrecarga do Cuidador Informal

n Minimo Maximo Média  Desvio Padrdo
Sobrecarga Emocional 75 12,5 100,0 67,5 21,84
ImplicacBes na Vida Pessoal 75 0 100,0 76,8 26,53
Sobrecarga Financeira 75 ,0 100,0 58,2 31,54
Reacdo a Exigéncias 75 ,0 100,0 34,7 26,44
Percecdo dos Mecanismos de Eficacia e

75 0 100,0 39,3 21,03
de Controlo
Suporte Familiar 75 ,0 100,0 49,2 34,16
Satisfacdo com o Papel e com o

- 75 ,0 100,0 36,3 27,66

Familiar
Sobrecarga global 75 12,5 92,9 51,7 18,00

4.3.3. Resiliéncia do Cuidador Informal

Relativamente a Escala de Resiliéncia, € importante relembrar que é composta
por cinco dimens@es, fornecendo seis scores: cinco parciais e um global, com scores
elevados a refletir elevada resiliéncia. A média da amostra revela uma resiliéncia
superior ao ponto médio da escala (M=125,2; PM=96), situando-na categoria resiliéncia
moderada. No que respeita a perseveranca, conforme a Tabela 8, verifica-se que a média
é de 29,8 (DP=8,03) e, uma vez que nesta dimensdo os resultados podem estar situados
entre 6 e 42 pontos, pode-se afirmar que os inquiridos apresentam uma capacidade
moderada e positiva de persisténcia e de ndo desistir facilmente dos seus objetivos. A
autoconfianca apresenta a média mais elevada de 38,3 pontos (DP=7,68) e o intervalo
pode variar entre 7 — 49 pontos. Pela média pode-se depreender que o0s inquiridos
apresentam uma autoconfianca bastante positiva e moderada alta, e apresentam a

conviccao de ser capaz de fazer ou realizar alguma coisa.
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Na dimensdo da serenidade pode-se obter de 4 a 28 valores, e a média indica que
os inquiridos também manifestam um resultado positivo, embora apenas moderado,
nesta dimensdo (M=20,9; DP=4,85) e sdo capazes de sentir alguma serenidade e
tranquilidade apesar da prestacdo de cuidados. Da mesma forma, os cuidadores
conseguem perceber o sentido da vida de forma positiva e moderada, pois num intervalo
de 5 — 35 pontos a média é de 25,5 (DP=6,92). Por fim, e no que respeita a
autossuficiéncia, na dimensdo pode-se alcancar de 2 a 14 valores. A média é de 10,7
(DP=2,80) e demonstra que no geral os participantes consideram moderadamente que
conseguem depender deles proprios e cumprir as responsabilidades conforme véo

surgindo.

Ao observar o total da Escala de Resiliéncia importa referir que os valores
possiveis oscilam entre 25 e 175 pontos. No total, os inquiridos obtiveram, conforme ja
referido, uma média de 125,2 pontos (DP=25,83), indicando que no total apresentam
uma capacidade moderada de lidar com problemas, adaptar-se a mudancas, superar

obstaculos ou resistir a pressao de situacoes adversas.

Tabela 8
Resiliéncia do Cuidador Informal

n Minimo Maximo Média Desvio Padréo
Perseverancga 75 7,0 42,0 29,8 8,03
Autoconfianga 75 15,0 49,0 38,3 7,68
Serenidade 75 7,0 28,0 20,9 4,85
Sentido de vida 75 6,0 35,0 25,5 6,92
Autossuficiéncia 75 3,0 14,0 10,7 2,80
Resiliéncia Total 75 46,0 164,0 125,2 25,83
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4.3.4. Estratégias de Coping utilizadas pelos Cuidadores Informais

A escala Brief-COPE é composta por 28 itens e contempla 14 dimensoes
diferenciadas. Quanto mais elevado o score, maior a regularidade com que cada
estratégia € adotada, em que 0= nunca e 6= sempre. Na Tabela 9 verifica-se que as
estratégias utilizadas mais regularmente sdo a Aceitacdo (M=4,1; DP=1,48) e o Planear
(M=4,0; DP=1,57), demonstrando que os inquiridos aceitam a situacdo que estdo a viver
e pensam, com alguma regularidade, sobre o modo de se confrontar com a situacéo e

planear os esforc¢os.

Destaca-se ainda com alguma regularidade a adogdo do Coping Ativo (M=3,6;
DP=1,61), ou seja, os participantes iniciam frequentemente acdes e esforcos, para
remover ou limitar as dificuldades, bem como a Reinterpretacdo Positiva (M=3.6;
DP=1,71), em que os cuidadores tendem a fazer o melhor da situacéo crescendo a partir
dela, ou vendo-a de um modo mais favordvel. O recurso a Utilizacdo de Suporte
Instrumental pode considerar-se mediano (M=3,1; DP=1,56), e os valores sé&o
sugestivos de que os participantes recorrem algumas vezes a ajudas, informagdes, ou
conselho acerca do que fazer para melhorar a situacdo, e 0 mesmo acontece com o
recuso ao humor (M=3.0; DP=1,88).

Por sua vez, as demais estratégias sdo utilizadas com menos regularidade,
indicando que os cuidadores recorrem com pouca frequéncia a Utilizacdo de Suporte
Social e Emocional (M=2,4; DP=1,73); a Religido (M=2,2; DP=1,47); a Auto
Culpabilizacdo (M=1,9; DP=1,43); a Expressao de Sentimentos (M=2,4; DP=1,61) e a
Auto Distracdo (M=2,8; DP=1,57). As estratégias que quase nunca sdo utilizadas é o
Desinvestimento Comportamental, ou seja, desistir, ou deixar de se esforcar para
alcancar o objetivo, e o0 recurso a alcool ou outras drogas (medicamentos) como um
meio de desinvestir da situacdo (ambos com média de 0,8), também € muito pouco

frequente utilizar a Negacéo da realidade (M=1,5; DP=1,65).
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Tabela 9
Estratégias de Coping do Cuidador Informal

n Minimo Mé&ximo Média  Desvio Padrdo

Coping Ativo 75 0,0 6,0 3,6 1,61

Planear 75 1,0 6,0 4,0 1,57

Utilizacdo de Suporte Instrumental 74 0,0 6,0 3,1 1,56

Utilizagdo de Suporte Social e Emocional 75 0,0 6,0 2,4 1,73
_— 0,0

Religido 74 5,0 2,2 1,47
. x - 0,0

Reinterpretacdo Positiva 74 6,0 3,6 1,71
0,0

Auto Culpabilizagdo 75 6,0 1,9 1,43
_— 0,0

Aceitacio 75 6,0 4,1 1,48
x . 0,0

Expressdo de Sentimentos 75 6,0 2,4 1,61
« 0,0

Negacéo 75 6,0 15 1,65
. . 0,0

Auto Distragdo 75 6,0 2,8 1,57
0,0

Desinvestimento Comportamental 75 50 8 1,16
0,0

Uso de Substancias 75 6,0 .8 1,54
0,0

Humor 75 6,0 3,0 1,88

4.3.5. Relagdo entre a Sobrecarga e a Resiliéncia

De forma a responder aos objetivos mais especificos do estudo, tais como
analisar a relacdo entre a sobrecarga e a resiliéncia dos cuidadores e as estratégias de
coping e variaveis sociodemograficas, recorremos a aplicacao da correlacdo de Pearson
(r), uma vez que estdo em teste variaveis quantitativas numéricas (Martins, 2011). Na
correlagéo trabalha-se com dois valores em simultaneo: o valor da associacéo (r), que se
pode situar de 0 a 1 e, quanto mais afastado o valor do zero, maior é a associacdo entre
as variaveis; e o valor de p, e sempre que p<0,05 pode-se assumir que existe relacéo

significativa entre as variaveis.
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Quanto a correlagdo entre a sobrecarga sentida e a resiliéncia dos cuidadores,
conforme a Tabela 10, verificou-se que existia uma correlacdo moderada e negativa
entre a Perseveranca e todas as dimensdes da sobrecarga (r>-0,350; p<0,05), e a
correlacdo é relativamente alta com a Perce¢do dos Mecanismos de Eficacia e de
Controlo (r=-0,611; p=0,000), indicando que as variaveis “trabalnam” em sentido
contrario, ou seja, a medida que aumenta o sentimento de perseveranca e de
persisténcia, menor é a sobrecarga sentida em todas as dimens@es, em especial nos

Mecanismos de Eficéacia e Controlo.

O mesmo ¢ verificado em relacdo a Autoconfianca, pois apresenta correlacdes
estatisticamente significativas com todas as dimensdes da sobrecarga (p<0,05), sendo a
associacdo mais fraca com a Sobrecarga Financeira (r=-0,267; p=0,000) e igualmente
mais elevada com a Percecdo dos Mecanismos de Eficacia e Controlo (r=-0,519;
p=0,000). Todas as correlagdes sdo negativas, confirmando o mesmo tipo de relacdo
entre as variaveis, isto é, a medida que aumenta a Autoconfianca, diminui a sobrecarga

do cuidador.

Esta tendéncia é também confirmada nas dimensdes da Serenidade e do Sentido
da Vida, em que as correlacdes séo estatisticamente significativas e negativas, e séo
mais fortes também com a subescala dos Mecanismos de Eficacia e Controlo (r=-467;
p=0,000 e r=-0,461; p=0,000, respetivamente) e o nivel de significancia permite aceitar
a existéncia de relacdo vincada e direta entre elas. Estes resultados permitem afirmar
que a quanto mais regular a presenca de Serenidade e de compreensdo do Sentido da
Vida, menor sera a sobrecarga sentida pelos cuidadores em todas as dimensdes.

A dimensdo que manifesta menor relacdo com a sobrecarga do cuidador é a
Autossuficiéncia, pois ndo apresenta correlagdo estatisticamente significativa com a
Sobrecarga Emocional, com as Implicagcdes na Vida Pessoal e com o Suporte Familiar
(as correlagbes sdo muito baixas e p>0,05). Estes resultados permitem concluir que a
crenca dos participantes de que sdo capazes de resolver as situages sozinhos ndo tem
relagdo com a Sobrecarga Emocional, com o impacto na vida privada e com o Suporte
Familiar. Contudo, com as demais dimensdes ja existe correlacdo mais elevada e

estatisticamente significativa (p<0,05), indicando que quanto mais os cuidadores séo
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autossuficientes, menos sentirdo a sobrecarga em termos financeiros, de Reacdo a
Exigéncias, de Percecdo dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo e de Satisfacdo com

o Papel e com o Familiar.

Ao analisar a resiliéncia total confirma-se que existe relacdo moderada a
moderada forte entre o total da escala e todas as dimensGes da sobrecarga, e todas as
correlagbes sdo, mais uma vez, negativas. Reitera-se, assim, que quanto maior a
resiliéncia dos cuidadores, menor sera a sobrecarga sentida em todas as dimensdes, com
maior impacto nos mecanismos de eficcia e de controlo (r=-0,595; p=0,000) e menor
impacto com a sobrecarga financeira (r=-0,349; p=0,002).

Tabela 10
Correlacéo entre a Sobrecarga e a Resiliéncia dos Cuidadores

SE IVP SFI RE PMEC SF SPF SG
r -376™ -355" -369™ -446™ -611" -400" -389" -621"
Perseveranca p ,001 ,002 ,001 ,000 ,000 ,000 ,001 ,000
n 75 75 75 75 75 75 75 75
r -360" -325™  -267° -410" -519™ -311" -392" -540™
Auto confianga p ,002 ,004 ,021 ,000 ,000 ,007 ,001 ,000
n 75 75 75 75 75 75 75 75
r -,266° -458™  -233" -299" -467" -3677 -309™ -508"
Serenidade p ,021 ,000 ,044 ,009 ,000 ,001 ,007 ,000
n 75 75 75 75 75 75 75 75
r -401"  -400"  -317"  -499™ -461" -402" -389" -609™
Sentido de vida p ,000 ,000 ,006 ,000 ,000 ,000 ,001 ,000
n 75 75 75 75 75 75 75 75
r -133  -174 -244°  -314™ -363" -205 -377" -386"
':Jl;:ziéncia p ,255 ,135 ,035 ,006 ,001 077 ,001 ,001
n 75 75 75 75 75 75 75 75
Resilisncia r -396™  -419™  -349™  -484™ -595 - 416" -4417 -654™
Total p ,000 ,000 ,002 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000
n 75 75 75 75 75 75 75 75

Nota. SE: Sobrecarga emocional; IVP: Implicacbes na vida pessoal; SFI: Sobrecarga financeira; RE:
Reacdo a exigéncias; PMEC: Perce¢do dos mecanismos de eficacia e de controlo; SF: Suporte familiar;
SPF: Satisfagdo com o papel e com o familiar; SG: Sobrecarga global.

**_a correlacdo € significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).

*. a correlacdo é significativa no nivel 0,05 (2 extremidades).
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4.3.6. Relagao entre a Sobrecarga e as Estratégias de Coping

Na andlise da correlacdo entre as estratégias de coping e a sobrecarga sentida
pelos cuidadores observa-se que existem varias correlagdes estatisticamente
significativas entre os scores das duas variaveis. O Coping Ativo apresenta correlagédo
moderada baixa e negativa com a Reagéo a Exigéncias e com Perce¢do dos Mecanismos
de Eficécia e Controlo, significando que quanto mais regularmente é adotado o coping
ativo, menor € a sobrecarga sentida na Reacdo a Exigéncia e na Percecdo dos

Mecanismos de Eficacia e Controlo.

A estratégia de Planear apresenta relacdo com a Percecdo dos Mecanismos de
Eficécia e Controlo, e com a Satisfacdo com o Papel e com o Familiar, o que significa
gue quanto mais os cuidadores estudados planeiam como contornar as situacées menor

sera a sobrecarga sentida nas referidas dimensoes.

Também se observa que quanto mais recorrerem a utilizacdo de Suporte
Instrumental menor serd o impacto na vida pessoal e menor serd a sobrecarga no
Suporte Familiar e na Satisfagdo com o Papel e com o Familiar. O maior recurso ao

Suporte Social e Emocional estd associado a menor sobrecarga no Suporte Familiar.

Por sua vez, enquanto o recurso a Religido ndo revelou estar correlacionado com
a sobrecarga sentida pelo cuidador, pois as correlagdes encontradas sao baixas e ndo séo
estatisticamente  significativas, a Reinterpretacdo Positiva tem correlagédo
estatisticamente significativa com quase todas dimensdes da sobrecarga, e sdo
correlagdes negativas (p<0,05), indicando que quanto maior o recurso a Reinterpretacdo
Positiva, menor a sobrecarga sentida pelos cuidadores em quase todos os dominios, a
excecdo de ImplicacGes na Vida Pessoal. A Auto Culpabilizagdo também apresenta
correlagéo estatisticamente significativa com a maioria das dimensdes da sobrecarga,
mas neste caso as correlagcBes sdo positivas, ou seja, quanto maior o recurso a

culpabilizacdo, maior o desgaste emocional, social e fisico do cuidador.
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Quanto mais os individuos referiram utilizar a Aceitagdo, menos sobrecarga no
Suporte Familiar relataram, mas a medida que aumenta o recurso a Expressdo de

Sentimentos, também aumenta a Sobrecarga Emocional e a Reacdo a Exigéncias.

A Negacéo é outra das estratégias de coping associada a varios indicadores de
sobrecarga, ja que manifesta correlagdes estatisticamente significativas com a maioria
das dimensdes da sobrecarga. As correlacdes sdo positivas, permitindo concluir que a
medida que existe maior tentativa de rejeitar a realidade dos acontecimentos, maior o
impacto e a sobrecarga no cuidador. O mesmo acontece com o desinvestimento
comportamental e com o0 uso de substéncias, pois quanto maior o recurso a estas
estratégias, maiores 0s niveis de sobrecarga dos cuidadores informais de doentes com

deméncia avaliados.

Por outro lado, verifica-se que Auto Distracdo ndo apresenta correlacdo linear
estatisticamente significativa com nenhuma das dimensdes da sobrecarga avaliadas, mas
0 recuso ao Humor associou-se a um menor impacto emocional e sobrecarga dos

cuidadores.
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Tabela 11
Correlacdo entre a Sobrecarga e as Estratégias de Coping

SE IVP SFI RE PMEC SF SPF SG

r -103  -122 -082 -304™ -299™ -191 -220 -278"
Coping Ativo p ,381 ,296 ,483  ,008 ,009 ,101 ,058 ,016

n 75 75 75 75 75 75 75 75

r -120 -005 -029 -158 -,266" -185  -248" -211

Planear p ,305 ,968 802 177 ,021 111 ,032 ,069

r ,050  -258" 023 -,096 -,004 -,284°  -242°  -190

Utilizacdo de Suporte
672 ,027 845 416 ,972 ,014 ,038 ,105
Instrumental

r ,056 -123  -072 ,000 -,021 -,288" -194  -158

Utilizacdo de Suporte
. . p ,632 ,292 ,540 999 ,858 ,012 ,095 ,175
Social e Emocional

r -022 -130 ,035 -033 -,062 -022  -179  -085

Religido p ,854 ,269 N ,603 ,852 127 473

r - 454 212 -241" -513" -455" -339™ -505" -568"

Reinterpretacdo
n p ,000 ,070 ,039  ,000 ,000 ,003 ,000 ,000
Positiva

r 4457 243" 191 409" 273" ,353™ 2347 454™

Auto Culpabilizagéo p ,000 ,036 ,100  ,000 ,018 ,002 ,043 ,000

r -,140 -069 -096 -,200 -,152 -256° -166 -,236"
Aceitacdo
p ,231 ,557 412,085 ,193 ,027 ,154 ,042
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r ,316™ 059 ,069 263" ,219 ,135 ,044 ,222

Expresséo de
. p ,006 ,615 ,557 ,022 ,059 ,249 ,707 ,055
Sentimentos

r 4507 288" 124 390" 407" ,107 250" ,403™

Negac3o p 000 012 289 001 000 362,030,000

r ,076 -120  -019 -137 -,141 -022  -060 -088

Auto Distracéo p ,518 ,304 872 242 ,226 ,850 ,608 451

r 255" 174 A37 385" 364 ,306™ 4177 431™

Desinvestimento
p ,028 ,136 ,240 001 ,001 ,008 ,000 ,000
Comportamental

r 3077 246° 284" 161 ,259" 333,081 361"

Uso de Substancias p ,007 ,033 ,013 167 ,025 ,003 ,492 ,001

r -,348™ -180 -164 -367" -4077  -284" -422" - 454"
Humor p ,002 122 ,159 001 ,000 ,013 ,000 ,000

n 75 75 75 75 75 75 75 75

Nota. SE: Sobrecarga emocional; IVP: Implicacfes na vida pessoal; SFI: Sobrecarga financeira;, RE:
Reacdo a exigéncias; PMEC: Percecdo dos mecanismos de eficicia e de controlo; SF: Suporte familiar;
SPF: Satisfagdo com o papel e com o familiar; SG: Sobrecarga global.

**_a correlacdo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).
*. a correlacéo é significativa no nivel 0,05 (2 extremidades).
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4.3.7 Relagao entre a Sobrecarga e Variaveis Sociodemograficas

No que respeita a correlacdo entre a sobrecarga e as varidveis selecionadas, é
possivel verificar, de acordo com a Tabela 12, que a idade do cuidador apenas apresenta
uma correlacdo moderada baixa e negativa com a sobrecarga do Suporte Familiar,
significando que a sobrecarga com o suporte familiar diminuiu & medida que aumenta a
idade do cuidador. Por outro lado, assistimos a uma situa¢do inversa com a idade da
pessoa cuidada, ja que a medida que aumenta a idade do doente, tende a aumentar a

sobrecarga sentida com o Suporte Familiar.

Observa-se, igualmente na Tabela 12, que o tempo da prestacdo de cuidados ao
doente apresenta uma correlacdo positiva e estatisticamente significativa com o Suporte
Familiar, demonstrando que quanto maior o tempo de prestacdo de cuidados, maior a
sobrecarga com o Suporte Familiar. Em contrapartida, o tempo de diagnostico da
deméncia néo tinha correlagdo estatisticamente significativa com a sobrecarga sentida
pelo cuidador, ja que as relagdes sao fracas. No entanto, o nimero de horas diérias que
os cuidadores despendiam nos cuidados ao doente apresenta uma correlagéo positiva
com o Suporte Financeiro, demostrando que quantas mais horas o cuidador dedicava a

prestacdo de cuidados ao doente, maior a Sobrecarga Financeira.
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Tabela 12
Correlagdo entre a Sobrecarga e as Caracteristicas do Cuidador/Doente e
Prestacdo de Cuidados

SE IVP SFI RE PMEC SF SPF SG

r -057 ,042 -,135 -017  -107 277" -,053 -,143

Idade do cuidador p ,627 124 ,249 ,882 ,363 ,016 ,654 ,222

n 75 75 75 75 75 75 75 75

r ,098 ,143 ,199 ,127 ,164 271" ,134 254"
Idade da pessoa a
quem presta p ,404 ,220 ,087 ,279 ,160 ,019 ,253 ,028
cuidados

n 75 75 75 75 75 75 75 75

r ,144 ,100 ,077 ,059 ,096 ,264" ,200 ,208
H& quanto tempo

cuida do doente p ,225 ,399 ,515 ,620 419 ,024 ,090 ,078
(meses)

H4quantotempo 013 113 038  -089 -044 123 024 047

foi diagnosticada
p ,915 ,343 ,753 ,459 ,715 ,305 ,840 ,693

a deméncia
(meses) n 72 72 72 72 72 72 72 72
Quantas horas r -070 063 243 -007  -037 ,160 ,138 131

destina em média
. p ,562 ,604 ,041 ,955 ,761 ,183 ,250 ,276
por dia para

cuidar do doente 71 71 71 71 71 71 71 71

Nota. SE: Sobrecarga emocional; IVP: Implicacfes na vida pessoal; SFI: Sobrecarga financeira; RE:
Reacdo a exigéncias; PMEC: Perce¢do dos mecanismos de eficicia e de controlo; SP: Suporte familiar;
SPF: Satisfagdo com o papel e com o familiar; SG: Sobrecarga global.

5. Discussao dos Resultados

Antes da discussdo dos resultados propriamente dita, serdo analisadas as
carateristicas sociodemograficas da amostra. Os cuidadores participantes do estudo
apresentaram um perfil sociodemogréafico semelhante ao descrito na literatura nacional e
internacional, sendo na sua maioria do sexo feminino, predominantemente filhas,

esposas e noras, corroborando com a evidéncia cientifica disponivel, que destaca a
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prestacdo de cuidados como uma tarefa tendencialmente feminina (Andrade, 2008;
Eurocarers, 2015; Figueiredo, 2007; Garrido & Menezes, 2004; Haley, 1997;
IMSERSO, 1995; Lage, 2007; Mohide, 1993; Néri & Carvalho, 2002; Paul, 1997,
Sequeira, 2010; Taub et al., 2004). Segundo o relatério do projeto Eurofamcare (2004),
existe uma tendéncia para que o0s cuidados informais sejam assegurados
maioritariamente por familiares mulheres, indo ao encontro da ideia apresentada por
Brito (2002), que afirma que na sua generalidade os estudos apontam para o fato de a
maioria dos cuidados a idosos dependentes serem prestados pelas filhas. Ainda de
acordo com Simonetti e Ferreira (2008), apesar da emancipacdo feminina e da sua
crescente presenca no mercado de trabalho, as atividades domésticas ainda sdo

assumidas pelas mulheres, trabalhando ou nédo fora de casa.

Em relagcdo ao sexo masculino, apesar de alguns autores referirem que estes
estdo cada vez mais presentes na prestacdo de cudados (Figueiredo, 2007), o que se
constatou € que a amostra apresenta uma baixa percentagem de homens cuidadores,
representando apenas 8%. Esta situacdo pode ser justificada pelo fato de o homem
contribuir secundariamente, sendo os cuidados priméarios prestados sobretudo por

mulheres (Simonetti & Ferreira, 2008).

Os participantes neste estudo tinham idades compreendidas entre os 24 e os 81
anos, com uma média de idade de 51,5 anos. As varias pesquisas revelam que o
cuidador informal se situa em faixas etarias bastantes heterogéneas, apesar disso 0s
resultados aproximam-se dos encontrados por Chen, Huang, Yeh, Huang e Chen (2015),
que revelaram uma média de idades aproximada de 52,5 anos, por Martins et al. (2004),
que evidenciaram uma média de idades de 55,3 anos, e também por Del-Pino-Casado,
Pérez-Cruz e Frias-Osuna (2014), que caraterizaram 0s cuidadores com uma média de
idades de 57,3 anos.

O estado civil mais representativo da amostra foi o casado (46,7%), seguido do
solteiro (20%), divorciado (14%), separado e vilvo (6,7%) e por fim unido de facto
(5,3%). O predominio do estado civil casado foi também sido encontrado por Tarraga y
Cejudo (2001) em 85% dos cuidadores de pessoas com deméncia, corroborando autores
como Andrade (2009), Figueiredo (2007), Brito (2002), Imaginario (2002), Martins
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(2006); Martins et al., 2014; Paul e Fonseca (2005); Santos (2003), Sequeira (2007) e

Ricarte (2009), em que este resultado foi igualmente observado.

Relativamente as habilitacdes literarias, a maioria dos cuidadores apresentava
formacgédo académica ao nivel do ensino secundario (33,3%), resultados idénticos aos
encontrados por Pereira (2018), seguindo-se a formacéo ao nivel superior, em que 28%
eram licenciadas e 13% tinham um bacharelato e 9,3% um mestrado. Em menor
percentagem surgiram os cuidadores com formacdo ao nivel do 1° 2° e 3° ciclos.
Destaca-se ainda que 1,3% possuia 0 doutoramento. Estes dados contrariam alguns
dados da literatura que revelam que os cuidadores informais apresentam baixo nivel de
escolaridade, frequentando apenas o primeiro ciclo do ensino basico e, por vezes,
incompleto (Brito, 2002; Carvalho, 2015; Martins et al., 2014; Rocha e Pacheco, 2013;
Sequeira, 2013).

Em relacdo a situacdo laboral, verificou-se que a maioria dos cuidadores se
encontrava empregado, situacdo que por si s pode acarretar sobrecarga de papéis. Estes
dados sdo similares aos achados de Andrade (2008) que documentam que 47,5% dos
cuidadores se encontrava a trabalhar e também parece ser concordante com a ideia de
Carvalho (2015) que refere que as mulheres cuidadoras tém de conciliar a vida
profissional com a prestacéo de cuidados aos idosos dependentes. Realga-se ainda que a
percentagem de cuidadores empregados vai ao encontro da idade dos mesmos, em que a
maioria estava em idade ativa, estando apenas 20% reformados. Contudo, estes dados
contrariam outras investigacbes que demonstram que a maioria dos cuidadores se
encontrava reformado (63,6%), seguido dos desempregados (24,2%) (Borghi et al.,
2013).

Quanto ao grau de parentesco, verificou-se que a relacdo entre o cuidador e 0
doente era predominantemente filial, sequida da relagdo conjugal, surgindo em menor
namero netos, irmaos, amigos e vizinhos. Estes dados sdo consensuais com os de
Imaginario (2008) e Brito (2002) que constataram que eram as filhas as principais
responsaveis por assegurar os cuidados e também aos de Pereira e Carvalho (2012) que

verificaram que as filhas eram as principais cuidadoras, seguindos-se 0s conjuges.
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No que diz respeito ao numero de horas despendidas com os cuidados verificou-
se que os CI destinavam, em média, 15 horas diarias a cuidar do doente, dados que estdo
em concordancia com os de Ferreira (2008) e de Santos (2008) que referiram,
respetivamente, uma média de 18 a 24 horas e 16 a 19 horas diérias. Ja no que concerne
a duracdo do cuidar, verificou-se que os cuidadores mantinham esta tarefa
aproximadamente ha 5 anos, nimeros que estdo em consonancia com outros estudos,
nomeadamente os de Silva et al. (2011) e de Vitaliano et al. (2003), que assumem que
0s cuidados a pessoas com deméncia se estendem num espaco de tempo que varia entre
cinco a quinze anos. Apesar destes dados serem oscilantes, os varios estudos sdo
concordantes ao assumirem que a prestacdo de cuidados € uma atividade de longa

duracdo, podendo ultrapassar os 15 anos (Imaginario, 2004; Le-Bris, 1994).

Ao nivel do auxilio na prestacdo de cuidados verificou-se que grande
percentagem dos cuidadores (60%) dispunha de retaguarda de apoio. Estes resultados
estdo em linha de conta com os encontrados por Pereira e Carvalho (2012) que
constataram que 34% dos cuidadores referiram possuir ajuda de um cuidador
secundario. Também Crespo e Fernandez-Lansac (2014) concluiram que 68,2% dos
cuidadores informais que constituiam a sua amostra dispunham de apoio de outros

familiares e que isto estd associado a diminui¢do da sobrecarga.

No que se refere ao tipo de tarefas desempenhadas pelos cuidadores, constatou-
se que correspondiam na sua generalidade as ABVD, nomeadamente as que se
prendiam com cuidados de higiene, banho, alimentacdo e administracdo de medicacao e
que sdo concordantes com o evidenciado por diferentes autores (Figueiredo, 2007;
Haley, 1997; Imaginario, 2008; Karsch, 2003; Néri & Sommerhalder, 2002).

Quanto aos recetores de cuidados, constatou-se que apresentavam uma média de
idades que rondava os 80 anos, tendo o diagnostico de deméncia sido estabelecido ha
aproximadamente 5 anos. Verificou-se ainda que em relacdo a dependéncia do doente
nas ABVD e AIVD, a grande maioria se encontrava dependente de auxilio para
realizacdo destas atividades, bem como para se deslocarem, situacdo que pode ser
demonstrativa do elevado grau de dependéncia que os doentes apresentam e do estadio
avancado da deméncia em que se encontram pois, segundo a Escala de Deterioragédo

Global (Reisberg, Ferris, Leon & Crook, 1982), é na Ultima fase da deméncia que o
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doente apresenta uma dependéncia total na realizacdo das ABVD’s e a perda da

capacidade de deambulacéo.

Relativamente ao 1° objetivo, em que se pretendia analisar a sobrecarga dos
cuidadores informais, considerando a analise descritiva das respostas ao QASCI-VR,
verificou-se que a media de pontuacao obtida foi de 51,7 (dp=18,00), correspondendo a
uma sobregarga grave, 0 que corrobora a literatura sobre o tema que afirma que cuidar
de um doente dependente tem sido relacionado como uma tarefa cansativa, stressante e
que produz consequéncias graves na vida dos cuidadores informais (Brodaty &
Luscombe, 1998; Cohen, 2000; Cupertino et al., 2006; Liu & Gallagher-Thompson,
2009; Loureiro, 2009; Paul, 1997; Teixeira et al., 2017). Os resultados mostram-se em
consonancia com outras investigacbes que demonstraram que 0s cuidadores
apresentavam niveis de sobrecarga moderados a severos (Andrén & Elmstahl, 2008;
Badia, Surifiach & Gamisans, 2004; Hirakawa et al., 2011; Li, Cooper, Bradley,
Shulman & Livingston, 2012; Papastavrou et al., 2007; Pereira & Duque, 2017).

Atendendo a uma perspetiva mais especifica, por subscala, verificamos que para
os nossos cuidadores, a dimensdo “Implicagdes na vida pessoal” se configura como a
que mais contribuiu para a sua sobrecarga, seguindo-se as dimensdes “Sobrecarga
emocional” e “Sobrecarga financeira”. Também Martins et al. (2004), relataram nos
seus estudos que as “Implicagdes na vida pessoal” se constituem como a dimensao que
maior impacto provoca, na medida em que se prende com as repercussdes na saude e
ambito relacional dos cuidadores. Segundo os mesmos autores, esta dimensdo é a que
mais contribui para a sobrecarga fisica, emocional e social do cuidador, dado que se
relaciona diretamente com um pior estado de saide, com a diminui¢do de tempo livre
disponivel e apresenta repercussfes ao nivel das relacbes familiares e sociais. A
diminuicdo da interacdo familiar e social devido aos cuidados que tém que ser prestados
pode fazer com que o cuidador se isole, ficando em situacdo de vulnerabilidade social
(Sequeira, 2007). A investigacdo demonstra que as alteraces no estilo de vida dos
cuidadores sdo consideradas um fator gerador de stresse e que se pode repercutir em
situacOes de conflito familiar e perda de fontes de apoio social (Brodaty & Hadzi-
Pavlovic, 1990; Imaginario, 2008; Martins et al., 2003; Paul, 1997).
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Brito (2002) e Martins et al. (2004) sugerem que pessoas que prestam cuidados
durante longos periodos, como sucede com os cuidadores de doentes com deméncia,
frequentemente sofrem alteracGes ao nivel da qualidade de vida em diversas areas,
nomeadamente nas esferas familiar e social, econémica e laboral, emocional e
psicolodgica, levando a um desgaste prolongado a nivel fisico e psiquico e que pode ser
explicativo do fato de a dimensdo “Sobrecarga emocional” ser outra das dimensdes que
os cuidadores estudados mais destacaram como sendo das que mais contribuem para 0s
niveis de sobrecarga. Segundo Marques (2007), cuidar de pessoas dependentes pode
conduzir os cuidadores a um estado de exaustdo emocional intenso, levando-os a
experimentar sintomas de ansiedade e depressdo que, segundo Brito (2002), geralmente
se manifestam no prazo de um ano apds o inicio da prestacdo de cuidados e interferem

no bem-estar.

Outros fatores que poderao ter contribuido para os niveis elevados de sobrecarga
emocional encontrados, podem estar relacionados com a cronicidade e especificidade
das carateristicas da deméncia, associada as alteracdes emocionais e comportamentais
do doente e a progressiva perda de autonomia deste (Pinquart & Soérensen, 2006;
Ricarte, 2009). A literatura demonstra que o grau de dependéncia do doente, 0 seu
declinio cognitivo e as suas alteracbes comportamentais, sao propicios a desencadear
sentimentos e sintomas de stresse, depressdo, ansiedade, fadiga, sentimentos de culta,
frustracdo e diminuicdo da auto-estima no cuidador que poderdo contribuir para 0s
niveis de sobrecarga emocional (Engelhardt et al., 2005; Haley, 1997; Mohide, 1993;
Pinquart & Sdrensen, 2006). Autores como Sequeira (2010) referem ainda que a
necessidade de se repetirem as mesmas coisas podem provocar maiores niveis de

sobrecarga.

Outra das explicacdes possiveis, prende-se com o fato de a maioria dos cuidadores
ser do sexo feminino e filha do doente e existir, segundo Gratédo et al. (2012), Santos
(2004) e Santos (2005), uma tendéncia para que as mulheres, especificamente as filhas,
sofram um maior impacto com a prestacdo de cuidados, dadas as atividades que
desempenham no cuidado ao doente, uma vez que por norma executam mais atividades

domeésticas e ABVD do que os homens (Pinquart & Sérensen, 2006).
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Outra dimensdo muito valorizada pelos cuidadores e referenciada noutros
estudos, a “Sobrecarga financeira”, pode ser explicada pelo fato de os cuidadores nédo
serem remunerados economicamente para a realizacdo da prestagdo de cuidados
informais (Martins, 2006), e porque quanto mais dependente for o doente maiores sdo
0s gastos inerentes ao cuidar, levando a sobrecarga econémica do cuidador e também
porque os cuidadores, por vezes, apresentam dificuldades em conciliar o cuidar com a
sua atividade laboral, ocorrendo perda do emprego devido a necessidade de recorrer ao
absentismo laboral (Ferreira, 2008; Martins et al., 2004).

Em contrapartida, as dimensfes “Suporte Familiar”, “Reacdo a Exigéncias”,
“Satisfacdo com o papel e com o familiar” e “Perce¢do dos mecanismos de eficacia e de
controlo” foram as menos pontuadas pelos cuidadores, contudo, todas estas dimensdes
apresentam niveis de sobrecarga moderada. Estes resultados estdo em consonancia com
os de Martins et al. (2004) que relataram que as dimensdes “Satisfagdo com o papel ¢
com o familiar” e “Reagdes a exigéncias” foram as menos cotadas pelos cuidadores.
Estes dados podem estar relacionados com o fato de os cuidadores disporem de
estratégias de coping mais ou menos eficazes que lhes permitem encarar e lidar com o
seu papel de um modo relativamente satisfatério (Loureiro, 2009) e também pelo fato de
a maiora dos cuidadores dispor de auxilio na prestacdo de cuidados e esta situacao poder
ter influéncia no aumento dos mecanismos de eficacia e de controlo e do suporte

familiar.

Quanto ao 2° objetivo, em que se pretendia explorar a resiliéncia da amostra,
constatamos que, de um modo global, os cuidadores apresentavam um nivel de
resiliéncia moderado (M=125,2), pelo que é possivel inferir que a amostra apresenta
adaptacdo psicossocial positiva para enfrentar e superar eventos adversos. Estes
resultados sdo concordantes com os estudos de Manzini e Vale (2016) e de Garces et al.
(2012) que encontraram nos seus cuidadores niveis de resiliéncia moderada. Sendo a
resiliéncia entendida como a capacidade humana para enfrentar, ultrapassar e sair
fortalecido de situagdes adversas (Yunes, 2003), podemos concluir que 0S nossos
cuidadores, apesar de se mostrarem sobrecarregados por estarem a cuidar de uma pessoa
com doencga cronica, sobretudo neurodegenerativa, como a deméncia, apresentam
capacidade de resistir aos desafios e provacdes que a vida lhes oferece. Alguns autores

afirmam que a resiliéncia reduz a intensidade do stresse e a presenca de sinais
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emocionais negativos, como ansiedade, depressdo ou raiva, a0 mesmo tempo que
aumenta a satde emocional, todavia, a presenca destes fatores pode repercutir no nivel

de resiliéncia dos cuidadores (Manzini & Vale, 2016).

Em relacdo ao 3° objetivo, em que se pretendia identificar as principais
estratégias de coping adotadas pela amostra para fazer face a doenca, foi possivel
verificar que os cuidadores utilizavam mais do que uma estratégia em simultaneo,
resultados que sdo compativeis com outras investigacdes sobre o tema, que afirmam que
podem ser utilizadas varias estratégias em simultaneo (Chen et al., 2015; Lau & Cheng,
2017; Sun, 2014). Ainda assim, podemos constatar que as estratégias utilizadas com
maior frequéncia foram o Coping Ativo, a Aceitacdo, a Reinterpretacdo Positiva e 0
Humor. Apesar de se verificar que o tipo de coping utilizado é variavel entre os
cuidadores, constata-se que estes tendem a utilizar com mais frequéncia estratégias
focadas na emocao, 0 que estd em consonancia com outros estudos, nomeadamente 0s
de Simonetti e Ferreira (2008) e Cooper et al. (2008), que afirmam que de entre este tipo
de estratégias, a Reinterpretacdo Positiva, a Aceitacdo e o Humor sdo as mais

frequentemente utilizadas pelos cuidadores informais.

A maior utilizacdo deste tipo de estratégias, que ndo atuam sobre o problema na
tentativa de resolvé-lo, pode estar relacionada com o fato de a deméncia ser avaliada
pelos cuidadores como sendo uma situacdo inalteravel e sobre a qual ndo tém qualquer
controlo (Carver et al., 1989; Pinto & Barham, 2014; Simonetti & Ferreira, 2008). N&do
existindo possibilidade de melhoria ou de cura da doenca, os cuidadores encaram a
situacdo como intratavel, o que os leva a adaptarem-se emocionalmente a situacao,
levando-os a aceitar a realidade e a procurar formas que 0s ajudem a amenizar o
impacto emocional (Del-Pino-Casado et al., 2014; Garcia et al., 2016; Lau & Cheng,
2017; Vitaliano et al.,1991). Verificou-se ainda que as estratégias disfuncionais, como o
Desinvestimento Comportamental e o Uso de Substdncias, que sdo consideradas
negativas, quer para o cuidador quer para o doente (Simonetti & Ferreira, 2008), foram
as menos utilizadas pelos cuidadores, indo de encontro aos resultados do estudo
realizado por Roche et al. (2015), em que este tipo de estratégias foram igualmente as

menos utilizadas.
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Quanto ao 4° objetivo, em que se prentendia analisar a relagdo entre a sobrecarga
e a resiliéncia dos cuidadores, verificamos que, de um modo global, a sobrecarga se
correlaciona negativamente com a resiliéncia. Em termos mais especificos, por
componente da resiliéncia, constatamos que, com excecdo da Auto Suficiéncia, em que,
apenas se verificaram correlagdes estatisticamente significativas no que diz respeito a
Sobrecarga Financeira, Reacdo a Exigéncias, Percecdo dos Mecanismos de Eficacia e de
Controlo e Satisfacdo com o Papel e com o Familiar, de um modo geral, quanto maior o
nivel de resiliéncia, menor é a sobrecarga, 0 que se mostra concordante com o descrito
na literatura que afirma que a resiliéncia se correlaciona diretamente com algumas
variaveis especialmente com a sobrecarga (Fernandez-Lansac et al., 2012; Garces et al.,
2012; Gaugler et al., 2007). Os resultados do presente estudo, vdo igualmente de
encontro aos achados de outros autores, que concluiram que niveis mais elevados de
resiliéncia se correlacionam significativamente com a sobrecarga (Crespo & Fernandez-
Lansac, 2015; Dias et al., 2015; Fernandez-Lansac et al., 2012).

Os presentes resultados sugeriram ainda que, apesar de existir uma elevada
percentagem de cuidadores com niveis moderados a altos de resiliéncia, isto ndo é
incompativel com a presenca de desconforto e problemas emocionais, pois foram
encontrados niveis graves de sobrecarga. Segundo a literatura, existe um conjunto de
fatores que aparentemente tém uma funcdo protetora, que influenciam os niveis de
resiliéncia dos cuidadores e que consequentemente vdo amenizar 0s niveis de
sobrecarga e possibilitar um confronto mais eficaz dos desafios e adversidades a que 0s
cuidadores estdo sujeitos (Taboada et al., 2006; Manzini et al., 2019). Sendo a
resiliéncia definida como a capacidade dos individuos para enfrentar, resistir a doenca,
adaptar-se ao stresse e ultrapassar as adversidades de forma adaptativa (Taboada et al.,
2006; Yunes, 2003), esta pode ser promovida através de diferentes fatores como o uso
de estratégias de coping adequadas, a existéncia de suporte social e familiar, da
capacidade de enfrentar os problemas de forma ativa, da boa regulagdo emocional, entre
outros (Dias et al., 2015; Fernandez-Lansac et al., 2012; Pesce et al., 2004; Matos et al.,
2013; Rutter, 1987; Sordi et al., 2011; Sun, 2014). Atraves da potencializagdo destes
fatores, os cuidadores tornam-se mais fortalecidos para enfrentar os desafios, menos
vulneraveis a problemas de salde, resultando assim em menores niveis de sobrecarga

emocional, fisica, econdémica e social (Manzini et al., 2019). Estudos tém revelado que
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niveis mais elevados de resiliéncia estdo relacionados com menores niveis de depressdo
e melhor saude fisica e emocional, que parece amenizar a sobrecarga fisica e mental
causada pelo stresse advindo da prestacdo de cuidados ao doente, traduzindo-se em
melhor salde para o cuidador e maior qualidade dos cuidados prestados (Manzini et al.,
2019).

Relativamente ao 5° objetivo, em que se pretendia analisar a relagdo entre a
sobrecarga e as estratégias de coping, verificamos que diferentes dimensfes da
sobrecarga se correlacionam negativamente com as estratégias Coping Ativo, Planear,
Utilizacdo de Suporte Instrumental, Utilizacdo de Suporte Emocional, Reinterpretacao
Positiva, Aceitacdo e Humor e positivamente com a Autoculpabilizacdo, Expressédo de
Sentimentos, Negagéo, Desinvestimento Comportamental e Uso de Substéncias. Tendo
em conta as estratégias que se relacionam negativamente com a sobrecarga, podemos
concluir que as subescalas Reinterpretacdo Positiva, Aceitacdo, Utilizacdo de Suporte
Emocional e Humor dizem respeito a estratégias focadas na emocédo e as subescalas
Coping Ativo, Planear, Utilizacdo de Suporte Instrumental traduzem estratégia focadas
no problema. A literatura demonstra que estratégias focadas na emocao ndo atuam sobre
0 problema na tentativa de o resolver, no entanto, amenizam situacdes que ndo podem
ser modificadas e assim tendem a proteger os individuos de niveis elevados de
sobrecarga, ou seja, quanto maior a utilizacdo de estratégias focadas na emoc¢édo, menor
o nivel de sobrecarga (Cooper, Katona, Orrell & Livingston, 2008; Simonetti &
Ferreira, 2008). Ao utilizarem com maior frequéncia este tipo de estratégias,
nomeadamente a Aceitacdo e a Reinterpretacdo Positiva, 0s cuidadores aceitam a
doenca como um fenémeno natural, reduzindo a angustia emocional, o que se pode
traduzir em menores niveis de sobrecarga, ansiedade e depressdo (Del-Pino-Casado et
al., 2014; Garcia et al., 2016; Lau & Cheng, 2017; Vitaliano et al.,1991). Também ao
utilizarem com maior frequéncia o Humor, os cuidadores atenuam e minimizam a
situacdo e as consequéncias stressantes da mesma, traduzindo-se em menor sobrecarga
(Carver, 1997; Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004). Poréem, 0s nossos resultados, de um
modo geral, contrariam esta tendéncia ao revelar indices elevados de sobrecarga nos
cuidadores. Esta situacdo pode ser indicativa de que as estratégias utilizadas pelos

cuidadores poderdo ndo ser as mais adequadas e eficazes para lidar com esta situacéo

83



Sobrecarga, resiliéncia e estratégias de coping do cuidador do doente com deméncia

em concreto, o que se traduz em niveis elevados de sobrecarga (Lazarus & Folkman,
1984; Sequeira, 2007; Vaz Serra, 1999).

Quanto as subescalas Autoculpabilizacdo, Expressdo de Sentimentos, Negacéo,
Desinvestimento Comportamental e Uso de Substéncias, podemos verificar que todas
elas pertencem as estratégias disfuncionais (Carver et al., 1989). Uma maior utilizacédo
deste género de estratégias, esta associada a maiores niveis de sobrecarga nos
cuidadores. No caso especifico da Autoculpabilizagdo, o fato de o cuidador considerar
que ndo esta a fazer um bom trabalho, podera leva-lo a auto critica e consequentemente
a sentir-se mais sobrecarregado por ndo ser capaz de sair deste registo. Ainda assim,
constatamos que foram as menos utilizadas pelos cuidadores, pelo que se pode supor
que ndo tenham contribuido consideravelmente para os niveis elevados de sobrecarga

encontrados na amostra como um todo.

No que respeita ao 6° objetivo, em que se pretendia analisar a relacdo entre a
sobrecarga e algumas variaveis do questionario sociodemografico e do contexto do
cuidar, verificAmos que, quanto a idade dos cuidadores, a sobrecarga em termos de
suporte familiar foi maior nos cuidadores mais jovens, ndo se tendo verificado outras
relacBes estatisticamente significativas entre idade e indicadores de sobrecarga. Estes
resultados séo consensuais com o descrito na literatura que afirma que cuidadores mais
jovens exibem maiores niveis de sobrecarga (Lage, 2007; Marques, 2007; Martins,
2006; Roig et al., 1998). No que concerne a relacdo entre a sobrecarga e as carateristicas
do doente, nomeadamente a sua idade, verificamos que quanto mais idade apresentava o

doente, maior a sobrecarga sentida com o suporte familiar.

No que se refere a relacdo entre a sobrecarga e a variavel horas de cuidado
diarias, os dados obtidos permitem afirmar que o nimero de horas despendidas com o
cuidar esta relacionado com a sobrecarga do cuidador. Podemos verificar que quantas
mais horas despendidas com a prestacdo de cuidados maior a sobrecarga em termos
financeiros, o que traduz de certo modo as dificuldades econémicas que os cuidadores
experienciam no decorrer do cuidar do doente. Esta relacdo estd de acordo com a ideia
defendida por Gratdo et al. (2012), que afirmam que cuidadores que prestam assisténcia
durante mais horas tendem a apresentar maior sobrecarga. Esta situacdo pode dever-se

ao fato de que o desenrolar da doenga imponha uma maior necessidade por cuidados e
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supervisdo constantes, podendo levar o cuidador a ter de abandonar o seu emprego ou
diminuir o nimero de horas de trabalho (Brodaty et al., 2005). Os estudos realizados por
Edward et al. (2002) e Rebelo (1996) vao nessa direc¢do, ao revelarem que uma elevada
percentagem de cuidadores abandonaram 0s seus empregos ou reduziram o horério
laboral, por estes ndo serem compativeis com a necessidade de cuidados, situacdo que
pode conduzir a dificuldades econdémicas provocadas pela diminui¢cdo do rendimento
familiar colocando a familia face a uma situacdo de sobrecarga (Imaginario, 2008;
IMSERSO, 1995).

Relativamente a relacdo entre a sobrecarga e a variavel duracdo do tempo de
cuidados, apesar de a literatura referir que o tempo que o cuidador despende a cuidar do
doente € um bom indicador de sobrecarga objetiva (Martins, 2006), ndo encontramos
relagdes significativas que nos permitam defender que esta varidvel influencie os niveis
de sobrecarga dos cuidadores estudados. A semelhanca destes achados, também o
estudo de Marques (2007) ndo encontrou qualquer relacdo entre as duas variaveis. Esta
situacdo podera ser explicada pelo fato de a sobrecarga poder estabilizar ou diminuir ao
longo do tempo, levando os cuidadores que permanecem muito tempo no desempenho
do papel a demonstrarem capacidade para se adaptarem ao cuidado, ndo se traduzindo
em sobrecarga (Gaugler et al., 2007; Marqgues, 2007). Outros autores referem ainda que
quanto maior o tempo de dedicacéo a prestagdo de cuidados menor é a sobrecarga, o que
pode ser explicado pelo fato de com o passar do tempo o cuidador obter mais
informacdo, desenvolver mais habilidades, proporcionando-lhe maior facilidade em
utilizar os recursos disponiveis ndo desenvolvendo qualquer tipo de sobrecarga
(Loureiro, 2009; Roig et al., 1998).

No que concerne a relagdo entre a sobrecarga e a variavel tempo de diagndstico
da deméncia ndo se verificaram correlacbes estatisticamente significativas com a
sobrecarga sentida pela amostra, sugerindo que esta varidvel ndo interfere com a
sobrecarga sentida pelos cuidadores estudados. Diferentemente destes resultados, o
estudo de Cassis et al. (2007) constatou que a sobrecarga era maior quanto maior o

tempo de diagndstico.
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6. Limitagdes do estudo e sugestdes

Apesar de se ter tentado analisar diferentes varidveis que permitissem
compreender melhor o fendmeno da sobrecarga, constatou-se que alguns aspetos
metodoldgicos imposeram algumas limitacdes que requerem especial cuidado na

interpretacdo e generalizacdo dos resultados obtidos.

A amostra foi constituida por cuidadores informais de doentes com deméncia,
porém, o Questionario Sociodemografico e do contexto do cuidar elaborado para a
presente investigacdo deveria ter distinguido o tipo de deméncia do doente bem como o
estadio em que se encontravam os doentes, de modo a permitir uma analise mais fina
dos resultados. Poderia igualmente ter abrangido outras varidveis, tais como, doencas e
estado de saude dos cuidadores informais, nomeadamente a avaliacdo da existéncia de
depressdo e outras doengas, que permitissem relacionar com 0s niveis de sobrecarga
encontrados, pois acredita-se que quanto melhor for o estado de salde dos cuidadores
menores serdo 0s seus niveis de sobrecarga. Teria sido importante perceber quais as
motivacOes que levaram os cuidadores a assumirem este papel, na intencdo de se
perceber se foi uma opcédo propria, uma obrigacdo ou por ser apenas a Unica alternativa
encontrada, uma vez que estes fatos poderdo por si sO interferir com a percecdo e

avaliacéo dos niveis de sobrecarga.

Um problema informéatico ocorrido durante o periodo de recolha de dados
impossibilitou durante algum tempo de obter respostas ao questionario online, fato que

pode ter influenciado a dimensdo da amostra e que se imp&e como uma limitagéo.

Para futuros estudos enumeram-se algumas sugestdes, como um maior nimero
de participantes e uma amostra mais equilibrada em termos de sexo dos participantes
com o intuito de comparar 0s sexos em termos de sobrecarga, bem como um estudo
aprofundado sobre possiveis relacdes entre a sobrecarga e o nivel educacional dos
cuidadores informais. A possibilidade de realizacdo de uma investigagdo longitudinal
também parece de elevada relevancia na medida em que seria possivel avaliar a
sobrecarga ocorrida nos cuidadores num periodo de tempo alargado e sua evolugdo em
funcdo da evolucgédo da deméncia, por exemplo. Se mais investigacfes forem conduzidas

nesta area, da resiliéncia e do coping talvez abram caminho para se munirem 0s
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cuidadores de ferramentas que lhes permitam diminuir os niveis de sobrecarga

decorrentes da tarefa de cuidar.
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Conclusao

O exponente aumento do envelhecimento demogréfico, resultante da drastica
reducdo das taxas de natalidade e do aumento da esperanca média de vida, associados a
melhoria da eficacia dos servicos de salde e da qualidade de vida em geral, tem
conduzido a um acréscimo de doencas cronicas e degenerativas. Ainda que a velhice
ndo seja sindbnimo de doenca, o crescimento da populacdo idosa contribui para o
aumento do nimero de pessoas com doencgas cronicas e incapacitantes, como é 0 caso
da deméncia. De acordo com as projecdes efetuadas, a estimativa € de que, nas
préximas décadas, esta situacdo continue a acentuar-se e continuem a aumentar 0s
nameros desta sindrome. Sendo a deméncia uma patologia complexa e progressiva que
se carateriza por alteracbes da memoria, comportamento, personalidade e
funcionamento global, que provoca ao longo do seu curso dependéncia total de
terceiros, por norma um familiar, mostra-se fundamental apostar na prevencdo de
patologias fisicas e psicoldgicas dos cuidadores, munindo-os de estratégias que lhes
permitam manter o equilibrio do normal funcionamento pessoal, familiar e social face
as dificuldades e impactos advindo do processo de cuidar. Para isso, € fundamental
conhecer primeiramente as consequéncias e implicaces da prestacdo de cuidados, bem
como as capacidades que os cuidadores dispdem para enfrentarem os desfios que se lhes
impdem, para posteriormente poderem ser delineados planos de intervencéo,
nomeadamente pelos psicélogos, que possam contribuir para prevenir e diminuir estes

impactos.

Tendo em consideracdo as implicagcdes que o processo de cuidar pode acarretar
para 0s cuidadores informais, pretendeu-se com o presente estudo analisar
primeiramente a sobrecarga a que estes elementos estavam sujeitos, analisar a sua
resiliéncia e conhecer quais as principais estratégias de coping que estes utilizavam para
enfrentarem as consequéncias advindas do processo de cuidar de um doente com
deméncia, e posteriormente, perceber se existia relacdo entre a sobrecarga e a
resiliéncia, bem como entre a sobrecarga e as estratégias de coping do cuidador
informal. Para além disso, pretendeu-se ainda estudar possiveis relacfes entre a

sobrecarga e carateristicas socio-demograficas do cuidador, do doente e do contexto do

88



Sobrecarga, resiliéncia e estratégias de coping do cuidador do doente com deméncia

cuidar (idade do cuidador, idade do doente, tempo de prestacdo de cuidados, horas de

cuidado diarias e tempo de diagnostico da deméncia)

Os resultados permitem concluir que a amostra de cuidadores informais
apresentava, em média, niveis de sobrecarga graves, niveis moderados de resiliéncia e
utilizava fundamentalmente estratégias de coping focadas na emocdo, especialmente a
Aceitacdo, a Reinterpretacdo Positiva e 0 Humor. Foi ainda possivel inferir que era ao
nivel da sobrecarga objetiva (consequéncias associadas as tarefas de cuidar) que os
cuidadores apresentavam niveis mais acentuados de sobrecarga. Ainda que 0s
cuidadores apresentassem niveis moderados de resiliéncia e esta tendesse a estar
inversamente relacionada com os efeitos negativos do cuidado, ndo foi suficiente para
se verificar auséncia de sobrecarga para o cuidador. Além disso, e apesar de 0s
cuidadores aparentemente utilizarem mecanismos de coping mais ou menos eficazes
para lidarem com o seu papel, as consequéncias negativas que a prestacao de cuidados
mostra ter, especialmente a nivel emocional, de implicacbes na vida pessoal e
financeira, justifica uma necessidade de intervencdo que aposte na promocao da saude.
Para isso, ¢ fundamental que os profissionais de salde, especialmente os psicélogos,
direcionem a sua atencdo para a promocao, manutencao e recuperacdo das capacidades
e potencialidades existentes nos cuidadores informais. Serd importante planear
estratégias de intervencdo junto dos cuidadores, no sentido de os ajudar a maximizar as
suas habilidades e competéncias e potenciar os mecanismos de coping e desenvolver
competéncias para o cuidar minimizando consequentemente as implicagdes e
repercussdes negativas sob o ponto de vista fisico, emocional e social que acarreta a

prestacdo de cuidados.

Para evitar a sobrecarga, objetiva e subjetiva, e sobretudo promover a saude e
bem estar dos cuidadores informais, é crucial disponibilizar apoio ao cuidador informal
que envolva simultaneamente aspetos educativos e preventivos e medidas de
reabilitagdo, no sentido de potenciar as capacidades destes. Promover a adogdo de
estratégias de coping eficazes, auxiliar no desenvolvimento de competéncias para o
cuidar, orientar para atividades promotoras de saude, promover o treino de estratégias

especificas, promover a resiliéncia, a capacidade de resolucdo de problemas, a
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autonomia, o autocontrolo, a capacidade de planeamento, a assertividade, a reavaliagcéo

positiva e o controle de pensamentos negativos, parece fundamental.

Em suma, a realizacdo deste estudo permitiu confirmar que os cuidadores
informais de doentes com deméncia sofrem repercussdes importantes na sua vida
durante o processo de cuidar, repercussdes essas que se manifestam em sobrecarga, em
alteracdes emocionais e fisicas, em limitacbes da vida familiar e social, que podem
comprometer o bem-estar destes individuos e do doente. Espera-se que os resultados
obtidos neste estudo possam aumentar o conhecimento em volta dos cuidadores
informais e que orientem os profissionais de saude, no sentido de auxiliar os cuidadores
a identificar as causas da sua sobrecarga e a desenvolver e optimizar a resiliéncia e as
estratégias de coping eficazes com vista a prevencdo de situacbes de sobrecarga e
sobretudo a promocdo da satde e bem estar, pois, quanto melhor for o estado de salde
fisico e emocional do cuidador, melhor sera a assisténcia prestada ao doente. Assim,
tendo por base as refexfes descritas, baseadas nos resultados obtidos na presente
investigacdo, seria importante verificar se estes sdo replicaveis noutros estudos com

cuidadores informais de doentes com deméncia.
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