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SUMARIO

O cuidador desempenha papel fundamental no processo de atendimento do ser humano, como
ser biopsicossocial, no &mbito do binémio saude/doenga.

Muitas criangas que apresentam multideficiéncia tendem a engasgar-se, apresentando
muitas vezes, tosse quando estdo a ser alimentadas. Esta situacdo gera angustia e
sofrimento em muitos cuidadores, principalmente nos cuidadores informais que na
maioria das vezes sdo as maes. Deparando-se com a possibilidade da crianca sufocar

durante a o ato de alimentac&o.

Obijectivo: a andlise da satisfacdo e capacidade técnica no desempenho da actividade de
cuidar da crianca dependente durante o acto de alimentar, por parte dos cuidadores
informais. Pretendemos assim, verificar se estes cuidadores apresentam desconforto

pessoal ou dificuldades técnicas no desempenho da actividade de alimentar.

Metodologia: o tipo de estudo sera descritivo e privilegiar-se-4 a investigacao
qualitativa, ja que se pretende compreender os fendmenos baseados na perspectiva dos
sujeitos de investigacdo, recolhendo dados em funcdo de um contacto aprofundado com
os individuos, nos seus contextos sociais. Utilizando como instrumento para recolha de
dados, optou-se pela aplicacdo de dois questionarios: o inventario de sobrecarga de Zarit
e outro questionario formulado para o efeito por se considerar ser o instrumento mais
pertinente e apto a facultar a informac&o pretendida, dado que possui uma apresentacao

uniformizada e rege-se pelas mesmas directrizes para todos os individuos.

Resultados: A sobrecarga media foi de aproximadamente 26,5 (+ 13,7), variando entre 3
e 55. De uma forma geral, podemos concluir que os cuidadores da amostra demonstram
uma sobrecarga média, outro resultado pertinente, verificou-se que a maioria dos
cuidadores nunca tinha recebido treino/formacgéo para alimentar os doentes (61%). O
presente trabalho mostrou a necessidade de realizar um programa de esclarecimento e
orientacfes junto a estas familias sobre o cuidar no acto da alimentagdo diante dos
resultados relativos ao treino/formacdo do cuidador para alimentar da crianga com

multideficiéncia dependente.



SUMMARY

The caregiver plays a key role in the service process of the human being as a

biopsychosocial being, under the binomial health / disease.

Many children who have multiple disabilities tend to choke up, many times, cough
when they are being fed. This situation causes anguish and suffering for many
caregivers, especially in informal caregivers who are mostly mothers. Faced with the
possibility of children choking during the act of eating.

Obijective: the analysis of satisfaction and expertise in the performance of the activity of
caring for a dependent child during the act of feeding on the part of caregivers. We
therefore want to verify whether these caregivers provide personal discomfort or

technical difficulties in performing the activity feed.

Methodology: The type of study will be descriptive and will focus on qualitative
research, since it aims at understanding the phenomena based on the perspective of
research subjects, collecting data on the basis of an extensive contact with individuals in
their social contexts. Using as an instrument for data collection, we chose to apply two
questionnaires: the Zarit inventory overhead and another questionnaire formulated for
this purpose because it is considered to be the most relevant instrument and able to
provide the required information, because it has a uniform presentation and is governed

by the same guidelines for all individuals.

Results: The average overhead was approximately 26.5 (+ 13.7), ranging between 3 and
55. Overall, we conclude that the caretakers of the sample shows an average overhead,
another relevant results, we found that most caregivers had never received training /
training to feed patients (61%). The present study showed the need for a program
clarification and guidance from these families about the care at the time of feeding
before the results related to training / training of the caregiver to feed the child with

multiple dependent
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CAPITULO |

1. INTRODUCAO

1.1 CONTEXTO GERAL DA INVESTIGAGAO

O primeiro capitulo do presente trabalho tem como principal objectivo a
contextualizagdo do estudo a ser desenvolvido e a explanacdo das suas linhas gerais.
Numa primeira etapa sera apresentado o ambito geral e o enquadramento da
investigacdo, de seguida sera abordado o problema, os objectivos gerais a atingir neste
estudo e, por Gltimo, serd exposta a importancia da pesquisa no desempenho do acto de
cuidar e da satisfagdo pessoal dos cuidadores informais de criancas com

multideficiéncia dependentes.

Durante 0 momento da alimentacdo da crianca com multideficiéncia dependente, o
cuidador exerce um papel fundamental, pelo que é exactamente nesta relacdo cuidador e
crianga que se prende este estudo. Este interesse surgiu na sequéncia de muitos dos pais
relatarem dificuldades em alimentar os seus filhos portadores de algum tipo de

multideficiéncia.

Explorando a definicdo de cuidador surgem significados como: cuidador familiar,
evidenciando os vinculos afectivos e a solidariedade; cuidador como individuo da
prépria comunidade que voluntariamente se oferece para os cuidados; e o cuidador
profissional, ou seja, aquele que apresenta formacao profissional e desempenha a tarefa
mediante pagamento salarial, desempenhando a sua actividade ao domicilio, em
clinicas, hospitais ou lares e formado para realizar a tarefa (Vieira, 2004; Marques,
1997; Zimerman, 2000).

O objecto de trabalho do cuidador diz respeito ao processo de atendimento do ser
humano, como ser biopsicossocial, no &mbito do bindmio saude/doenca. Porém para
que ocorra um desempenho correcto das suas funcdes, o proprio cuidador dever-se-a
encontrar satisfeito emocionalmente e deverd estar tecnicamente preparado para

desempenhar as suas fungdes.

Encontramo-nos numa época em que se torna necessario 0 acesso a informacdo e

desenvolvimento de capacidades pessoais para prestar cuidados a quem precisa dos

13
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1)

2)

3)

4)

mesmos. E socialmente relevante investigar e favorecer o bem-estar de individuos que

desenvolvem a actividade de cuidar de criangas incapacitadas.

Muitas destas criancas apresentam multideficiéncia e tendem a engasgar-se,
apresentando muitas vezes, tosse quando estdo a ser alimentadas. Esta situacdo gera
angustia e sofrimento em muitos cuidadores, deparando-se com a possibilidade da
crianca sufocar durante a alimentacdo. Este quadro agrava-se quando estes cuidadores
tém pouca ou nenhuma orientagdo sobre como alimentar a crianca da melhor forma

possivel, tendo em consideracédo as suas limitagdes.

1.2 OBJECTIVOS DO ESTUDO
1.2.1 Objectivo geral

O trabalho de investigacdo que se pretende realizar a partir deste projecto, terd como
ponto de partida, a analise da satisfacdo e capacidade técnica no desempenho da
actividade de cuidar da crianca dependente durante o acto de alimentar, por parte dos
cuidadores informais. Pretendemos assim, verificar se estes cuidadores apresentam

desconforto pessoal ou dificuldades técnicas no desempenho da actividade de alimentar.
1.2.2 Objectivos especificos
Através da presente pesquisa pretende-se atingir os seguintes objectivos especificos:

Conhecer as percepcdes dos sujeitos acerca do seu estado emocional durante o processo

de oferta do alimento;

Identificar, as principais dificuldades, apresentadas pelos cuidadores durante 0 momento

da alimentacéo;
Investigar a ocorréncia de stress no cuidador durante 0 momento de alimentacéo;

Analisar a capacidade técnica de auxiliar a alimentagdo da crianca dependente.

1.3 IMPORTANCIA DO ESTUDO

14
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b)

A escolha do tema baseia-se no facto de se tratar de uma problematica onde existe um
namero diminuto de estudos, o que fomenta a necessidade e interesse da realizacdo de
um trabalho de investigacdo que analise a relacdo existente entre a satisfacdo pessoal
dos cuidadores com a falta de formacdo técnica para o exercicio da actividade de
alimentar a crianga dependente.

A observacédo da satisfacdo pessoal e da falta de capacidades técnicas para alimentar a
crianca dependente deve ser efectuada o mais precocemente possivel, pois permitird
uma obtencdo de resultados na intervencdo das especialidades clinicas actuantes,
sobretudo dos técnicos de saude e médicos, mais eficiente. Quanto mais cedo acontecer
a recuperacgéo ou diminuicgéo das dificuldades na alimentagdo, mais facilmente a crianca

podera exercer as suas funcdes de forma mais autbnoma no ambito familiar e social.

A pesquisa trard, assim, beneficios para o aprofundamento teérico e pratico da
intervencdo do terapeuta da fala junto dos cuidadores, no que se refere aos dados
obtidos sobre a satisfacdo pessoal e habilidades técnicas dos cuidadores de criangas

dependentes para o acto alimentar.

Espera-se, ainda, que com a realizacdo deste estudo, se possa contribuir para uma
evolugdo positiva no acto de alimentar, evitando desta forma que criangas com
multidefiéncia dependentes no acto alimentar entrem em processos de desnutricdo,
desidratacdo e ndo invariavelmente morte por aspiracdo pulmonar de alimentos e

secrecoes.

1.4 RISCOS E LIMITACOES DO ESTUDO

O presente estudo ndo envolve riscos previsiveis, uma vez que, a metodologia a ser
utilizada ndo comporta procedimentos invasivos, assim como, é garantido o anonimato

e privacidade dos individuos participantes da pesquisa.
As limitacOes da execucdo deste estudo prendem-se nas seguintes questoes:

De ordem temporal, isto é, a limitacdo do trabalho a um periodo de um ano, o que torna

impossivel englobar no estudo uma amostra muito significativa;

A avaliacdo da satisfacdo pessoal e a percepcédo das capacidades técnicas durante o acto
de cuidar/alimentar, pelos cuidadores, sera realizada com base em respostas a um

15
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questionario, dai se conclui que a sua colaboragdo no seu preenchimento é primordial,

devendo haver veracidade nas respostas;

O uso de uma amostra de cuidadores, ndo permite a inferéncia dos resultados a

totalidade do pais.

1.5 O PROBLEMA E AS HIPOTESES

De acordo com Reis (2002) e Almeida e Freire (2003) a definicdo do problema consiste
na fase inicial de realizacdo de um projecto ou a concretizacdo de uma investigacéo.
Sendo assim pretende-se analisar as angustias e as dificuldades vividas pelos cuidadores

de criancas dependentes durante a funcdo da alimentacao.

Por sua vez e diante do problema definido torna-se eminente estabelecer hipéteses, isto
é, a solucdo mais provavel para nosso problema. Segundo McGuigan (1976, cit. in
Almeida e Freire 2003), a hipotese é algo que pode ser testado e que podera vir a ser a

solucdo/resposta ao problema. Neste sentido, apresentamos as seguintes hipoteses:

Hi: A satisfacdo na prestacdo de cuidados no que se refere a funcéo de alimentar

correlaciona-se com o treino oferecido por profissionais competentes para esta funcéo;

H.: A satisfacdo na prestacdo de cuidados no que se refere a funcao de alimentar
correlaciona-se com a sobrecarga de trabalhos.

Considera-se que os resultados deste estudo serdo de interesse tanto para a area da saude
como para a &rea social, uma vez que permitirdo constatar se existe correlagdo de

disturbios emocionais pelo cuidador e o acto de ofertar o alimento & crianca dependente.

Os resultados da pesquisa poderdo ser disponibilizados para: médicos, assistentes
sociais, terapeutas da fala, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais que actuem em
hospitais, clinicas especializadas, centros de salde, associa¢fes de cuidados a criangas
multideficientes, para a comunidade académica e cientifica da area de saude e das

ciéncias sociais e para a comunidade geral que se interesse pelo assunto.

1.6 RESULTADOS

16



“Alimentagdo em criangas com Multideficiéncias dependentes: Satisfagdo e competéncias do cuidador informal”

Os resultandos foram concordantes com a literatura, pois verifica-se que o valor da
consisténcia interna (alpha de Cronbach) da dimensdo total (Sobrecarga) indica uma
boa/muito boa consisténcia da escala total (o« = 0,89). A sobrecarga média foi de
aproximadamente 26,5 (x 13,7), variando entre 3 e 55. De uma forma geral, podemos

concluir que os cuidadores da amostra demonstram uma sobrecarga média.

Ja na andlise da sobrecarga, utilizando a escala Burden Interview, os resultados
evidenciam que tanto em relacdo ao sexo, como em relacdo a idade, ndao foram
encontradas diferencas significativas (p > 0,05) relativamente a “Sobrecarga”. No
entanto, relativamente ao sexo, verificamos que as mulheres (média = 26.8) apresentam
um valor de sobrecarga ligeiramente superior aos homens (média = 24.0). Quanto a
idade, apura-se que os cuidadores pertencentes a escaldes etarios mais baixos (31 a 40
anos) apresentaram niveis de sobrecarga (média = 27.3) ligeiramente superiores aos
cuidadores mais velhos (> 40 anos) (média = 26.1), pois as cuidadoras eram na sua maioria as
mées que entendem o cuidador cuidar de alguém, por natureza, um acto inerente a
condi¢do humana (Leite, 2006). O que se reflete no resultado, quando comparados por
caracterizacdo do cuidador, constata-se que ndo foram encontradas diferencas
significativas entre a “Sobrecarga” e o grau de parentesco, bem como entre a

“Sobrecarga” e o tempo de cuidador (p’s > 0,05).
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CAPITULO Il
1. REVISAO BIBLIOGRAFIA
1.1 A MULTIDEFICIENCIA

As perturbacbes do neurodesenvolvimento constituem um grupo heterogéneo de
doencas cronicas de inicio precoce que afectam 5 a 10% de criancas. Assim, para uma
crianga poder ter todo o seu potencial para os processos de aprendizagem, é
fundamental que ela, ja desde as primeiras semanas, possa ter experiéncias adequadas:
somestésicas, tais como ser tocada; sensoriais pelos estimulos visuais, auditivos e
olfativos, e motoras; realizar movimentos, manipulando objectos e, também, interagindo
com adultos, para poder ir ajustando o controlo postural e de ténus e, posteriormente, ao
desenvolver maior numero de possibilidades sindpticas, possa ter memobria e

aprendizagem mais eficientes (Gomes, et al., 2010).

O olhar sobre o individuo ndo significa deixar de abordar aspectos nosoldgicos da
multideficiéncia. De fato, em nenhum momento podemos desconsidera-los, mas sim
coloca-los sob outro prisma: sem exalta-la, podemos atribuir & doenca um lugar dentro
do contexto e da vida do ser humano (Nagy e Passos, 2007, p. 11). Mediante o exposto
classificaremos deficiéncia como marcador fisioldgico para caracterizacao do individuo
e nao definicdo do préprio, pois «a partir das semelhancas gera-se a esperanca e
aumento de confianca dos individuos em suas proprias capacidades» (Konsen et al,
2003, p.12).

A Classificacdo Internacional de Deficiéncia, Incapacidade e Desvantagem (CIDID),
elaborada pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em 1989, definiu deficiéncia
como toda a perda ou anormalidade de uma estrutura ou funcédo psicoldgica, fisioldgica
ou anatémica; a incapacidade como toda a restricdo ou falta — devida a uma deficiéncia
— da capacidade de realizar uma actividade na forma ou na medida que se considera
normal para um ser humano; e a desvantagem como uma situacéo prejudicial para um
determinado individuo, em consequéncia de uma deficiéncia ou uma incapacidade, que
limita ou impede o desempenho de um papel que é normal no seu caso (em fungdo da
idade, sexo e factores sociais e culturais). Como se pode verificar, a estrutura proposta
na classificacdo de 1989 compreende a incapacidade a partir de trés conceitos base,
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conexos e hierarquizados: deficiéncia (impairment), incapacidade (disability) e

desvantagem (handicap) (Ministério da Saude do Brasil, 2006).

A pessoa com desvantagem (handicap) é descrita pela CIDID numa relagédo
desfavoravel com a sociedade, quando comparada as pessoas com capacidades integras,
que a impede de desempenhar um papel social esperado pela sociedade e compativel
com sua idade, sexo, condicéo social e cultural. Aqui coloca-se a necessidade de discutir
0 conceito de norma subjacente a toda esta construcdo, pois reside nele uma das
principais questdes a serem enfrentadas, se 0 nosso objectivo estiver direccionado para a
superac¢do do conjunto de reducdes operadas pelo modelo biomédico e suas implicacdes

nos projectos assistenciais e de reabilitagao (D’Avango, 2000).

Cerca de dez anos mais tarde, em 1997, a OMS, reapresentou esta Classificacao
Internacional com um novo titulo e novos conceitos. Actualmente, denomina-se
Classificacdo Internacional da Deficiéncia, Actividade e Participacdo: um manual da
dimensdo das incapacidades e da saude (CIDDM-2), o documento fixa principios que
enfatizam o apoio, 0s contextos ambientais e as potencialidades, em vez da valorizagédo

das incapacidades e das limitagoes.

O CIDDM-2 , de 1997, concebe a deficiéncia como uma perda ou anormalidade de uma
parte do corpo (estrutura) ou funcdo corporal (fisiolégica), incluindo as funcGes
mentais. J& a actividade esta relacionada com o que as pessoas fazem ou executam em
qualquer nivel de complexidade, desde as mais simples até as habilidades e condutas
complexas. A limitacdo da actividade, antes conceituada como incapacidade, é agora
entendida como uma dificuldade no desempenho pessoal. A raiz da incapacidade € a
limitagdo no desempenho da actividade que deriva totalmente da pessoa. No entanto, o
termo incapacidade ndo é utilizado, porque pode ser tomado como uma desqualificacéo
social. Ampliando o conceito, esta Classificagdo Internacional inclui a participacéo,
definida como a interaccdo que se estabelece entre a pessoa portadora de deficiéncia, a
limitacdo da actividade e os factores do contexto socioambiental.(OMS, 2006).

Segundo o ICIDH-2%, a definicdo completa de pessoas com actividade limitada é:
aquelas pessoas, de todas as idades, que estdo impossibilitadas de executar,

independentemente e sem ajuda, actividades humanas basicas ou tarefas resultantes da

! The International Classification of Functioning, Disability and Health" (ICF ou ICIDH-2 — Maio 2001),
documento recentemente adoptado pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS).
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sua condicdo de saude ou deficiéncia fisica/mental/cognitiva/psicoldgica, de natureza

permanente ou temporaria.

Juntamente com o conceito de deficiéncia vem o conceito de desvantagem: prejuizo
para o individuo resultante de uma deficiéncia ou uma incapacidade, que limita ou
impede o desempenho de papéis de acordo com a idade, sexo, factores sociais e
culturais. Caracteriza-se por uma discordancia entre a capacidade individual de
realizacdo e as expectativas do individuo ou do seu grupo social. Representa a
socializacdo da deficiéncia e relaciona-se as dificuldades nas habilidades de

sobrevivéncia (Ferreira, 2009, p. 21).

A incapacidade (disability) é avaliada em seis areas consideradas importantes para a
concretizacdo social da pessoa: orientagdo, dependéncia fisica, mobilidade, trabalho e
integracdo social e auto-suficiéncia econdmica. Quando ocorrem consequéncias sociais
negativas, isto é, perdas sociais nessas areas, constitui-se uma desvantagem (handicap),
descrita como dano resultante de um déficit ou de uma incapacidade que limita ou
impede o desenvolvimento do papel esperado para o sujeito que seria normal de acordo
com dados do seu sexo, idade e contexto sécio cultural (OMS, 1989). De acordo com
esse marco conceitual, deficiéncia (impairment) é descrita como as anormalidades nos
Orgdos e sistemas e nas estruturas do corpo; incapacidade (disability) é caracterizada
como as consequéncias da deficiéncia do ponto de vista do rendimento funcional, ou
seja, no desempenho das actividades; desvantagem (handicap) reflecte a adaptacdo do
individuo ao meio ambiente resultante da deficiéncia e incapacidade (Mangia, et al.,
2008).

Apos a explanagdo do conceito de deficiéncia, torna-se essencial explorar agora o
conceito de deficiéncia multipla ou multideficiéncia, que, de acordo com a OMS

implica que haja duas ou mais deficiéncias associadas, no mesmo individuo.

Ao longo dos anos o conceito de multideficiéncia tem apresentado varias alteragdes, as
quais correspondem a diferentes pontos de vista. Ou seja, podemos constatar pela
revisdo da literatura nacional e internacional que a definicio do conceito de
"multideficiéncia™ ndo é consensual, variando consoante o autor e o pais. O que une as

varias definicdes é o facto de referirem que as pessoas com multideficiéncia manifestam
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acentuadas limitacfes a varios niveis, tém necessidades muito especificas e requerem

apoio permanente (OMS, 2006).

Segundo Contreras e Valéncia (1997, p.38) a multideficiéncia «(...) € 0 conjunto de
duas ou mais incapacidades ou diminui¢Ges de ordem fisica, psiquica ou sensorial».
Entretanto para Nunes (2001, p.16) afirma que «(...) é mais do que a mera combinagdo
ou associagdo de deficiéncias, constituindo um grupo muito heterogéneo entre si, apesar
de apresentarem caracteristicas especificas/particulares». Mais recentemente, a OMS
(2006, p.11) define as multideficiéncias como «(...) acentuadas limitacGes no
funcionamento mental, associados a limitagcbes noutros dominios, nomeadamente no
dominio motor». Portanto, a multideficiéncia ndo se trata de um somatoério de
acentuadas limitagdes, dado que a interaccdo estabelecida entre as diversas limitagdes
influenciam o desenvolvimento da crianca, assim como o modo como funciona nos
diferentes ambientes e a forma como aprende, exigindo um ensino especializado. Estas
criancas apresentam necessidades de aprendizagem singulares e excepcionais. Mais
recentemente, Ferreira (2009, p. 26) refere-se a multideficiéncia como um factor que
impossibilita o individuo de interagir com o meio, consequentemente, reduz as
possibilidades de maturacdo espontanea e/ou de apropriacdo, ou seja, afecta todo o
processo de aprendizagem e desenvolvimento através de uma interacgdo com a

realidade quer fisica, quer social.

Relativamente as causas da multideficiéncia, podem ser relacionadas com lesdes
organicas graves, que se reflectem ao nivel do funcionamento do sistema nervoso
central, mas também afecta outros 6rgdos, tais como os dos sentidos, os membros, a
fala, a saude em geral, levando a problemas tdo diversificados como epilepsia,
dificuldades de alimentacdo, controlo dos esfincteres, entre outros. Contudo, ndo se
considera que a multideficiéncia € um somatorio dessas alteragdes, mas sim uma
deficiéncia ao nivel de desenvolvimento, das possibilidades funcionais entendendo
como actividades da vida diaria (locomocao ,vestir-se, alimentar-se), da comunicacao,
interaccdo social e de aprendizagem, que determinam as necessidades educacionais

dessas pessoas.

As causas desta condicdo, podem ter por base outras patologias, tais como: Agenesia do
corpo caloso, Epilepsia e Deficiéncia motora; Paralisia Cerebral - Tipo Tetraplegia

espastica; Trissomia 21 e Sindrome de West; Doenga de Hunter; Sindrome Fetal
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Alcoolico e Deficiéncia cognitiva severa/profunda com Tracos de Autismo; Trissomia
21 e alteragdes da tirdide; Sindrome de Rett (Carrara e Barros, 2000; Nunes, 2001; OMS,
2006)

Ao abordarmos a problematica da multideficiéncia consideramos o individuo com esta
condicdo aquele que apresenta necessidades especiais de caracter prolongado, que se
enquadram no dominio cognitivo, sensorial e/ou motor. Pareceu-nos, entdo, importante
dar uma revisdo geral de alguns conceitos actuais de paralisia cerebral, uma vez que é a

mais frequente causa da multideficiéncia e sera alvo de estudo na investigacéo corrente.

Nos Paises desenvolvidos, a incidéncia de criancas com paralisia cerebral esta entre 1 a
2 casos por 1000 nascidos vivos, enquanto nos paises em desenvolvimento a incidéncia
esta estimada em 7 casos por 1000 nascidos vivos (recém nascido a termo) (Carrara e
Barros, 2000).

A paralisia cerebral ¢ definida como «(...) um handicap do foro neurolégico que afecta
as funcdes basicas do ser humano (fala, postura, movimento). Existem diversos tipos de
paralisia cerebral: espastica (em que o movimento é dificil), atetsia (0 movimento é
descontrolado e involuntario), ataxica (o equilibrio e a sensibilidade profunda sdo
anormais) e mista (uma combinacio de varios tipos)» (Aicardi e Bax, 1998, p.35). E
uma encefalopatia crénica infantil ndo progressiva, ou uma disfuncdo neuromotora,
decorrente de lesbes ocorridas num encéfalo em desenvolvimento, levando a distdrbios
de motricidade, ténus e postura, podendo ou ndo ter comprometimento cognitivo. Estas
lesBes ocorrem nos diversos estagios da maturacdo, surgindo antes dos trés anos de
idade. A divisdo da paralisia cerebral baseada em sindromes clinicas possui pontos
ainda controversos na literatura. Estas podem ser divididas em espasticas: hemiplégica
(hemicorpo), diplégica (membros inferiores), tetraplégica (dupla hemiparesia), atetosica
ou discinética, ataxica e mista. A paralisia cerebral espastica é a mais frequente; neste
tipo de paralisia temos uma sindrome piramidal deficitaria e de liberagdo, na qual a
espasticidade € o marco predominante. A espasticidade consiste no movimento da
resisténcia ao alongamento passivo associada a exacerbacdo dos reflexos profundos
(Aicardi e Bax, 1998).

As criancas com multideficiéncia constituem um grupo heterogéneo, apresentando

dificuldades muito especificas resultantes da conjugacdo de limitagdes nas funcdes e
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estruturas do corpo e de factores ambientais que condicionam o seu desenvolvimento e
funcionamento. «Essas limitagdes dificultam o acesso ao mundo, reduzindo
significativamente a procura de informacéo e afectando as capacidades de aprendizagem

e de solucéo de problemas» (Amaral e Nunes, 2008, p. 4).

Uma crianga com multideficiéncia apresenta um quadro complexo, especifico e bastante
individualizado, resultante de alteracGes nas fungdes motoras devido a limitagcdes do
sistema Osseo, articular, muscular e/ou nervoso que, de modo variado, limita as

actividades e interaccdes da crianca (Amaral e Nunes, 2008).

Estas limitagbes podem ser ao nivel das articulagbes e da estrutura Ossea, ao nivel
muscular, e/ou ao nivel do movimento, levando as criangas a apresentarem reduzida
oportunidade de experiéncia, dificuldades no tratamento da informacédo, reduzidas
oportunidades de interaccdo com objectos e pessoas, dificuldades de simbolizacao,
auséncia de linguagem, aprendizagem apoiada e alteragbes no processo de alimentacéo,
que podem variar dependendo do quadro da multideficiéncia. Porém limita-os e
condiciona-o0s a ajuda constante de alguém que realize as actividades do cuidar basico.
(Barros, 2007).

1.2 O CUIDADOR DE CRIANCAS COM MULTIDEFICIENCIAS
DEPENDENTES

Abordaremos a tematica da funcdo do cuidador e o seu papel com estas criancas

dependentes, com multideficiéncia.

O cuidador € o individuo que se dispde a cuidar de alguem, pois o cuidar €, por
natureza, um acto inerente & condicdo humana (Leite, 2006). Este acto de prestacdo de
cuidados é uma experiéncia Unica e singular (Aneshensel et al., 1995 cit. in Leite 2006),
vivenciada de um modo personalizado e mais ou menos dificultado, dependendo ainda
da interaccdo dindmica entre um conjunto de variaveis (Leite, 2006), evidenciando-se

entre estas as caracteristicas pessoais do cuidador e da pessoa alvo dos seus cuidados.

Além disso, o conceito de cuidador enquanto entidade aqui estudada adquire dois
modos de existéncia ou processos, pois pode ser visto como uma entidade integradora
de outros elementos (modo microscopico) ou como elemento integrado noutros sistemas

(modo macroscopico). Enquanto realidade organiza-se segundo varios niveis e ordens
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dentro de uma ordem geral que emerge num determinado momento do universo
biopsicossocial. Ao falarmos do cuidador é quase impossivel destringa-lo daquele que €
0 alvo do cuidado. Os dois elementos desta relagédo interagem e influenciam-se
mutuamente, sendo ainda influenciados por sistemas mais abrangentes. Neste sentido,
os referenciais, as significacdes e os sub-sistemas responsaveis por estas significacdes
vao criar uma série de conexdes, condicionantes e momentos sobre 0s quais passaremos

a reflectir segundo um ponto de vista processual (Oliveira, et al., 2007).

Alguns autores distinguem dois tipos distintos de cuidadores: formal e informal.
Entende-se como cuidador formal o profissional de satde que assume formalmente o
exercicio de uma profissdo, pela qual optou de livre vontade e para a qual teve
preparacdo académica e profissional. O cuidador informal é concebido como o familiar
ou amigo que é solicitado a assegurar a maior parte dos cuidados que o doente requer
guando retorna ao seu contexto familiar (Anderson, et al., 1995 e Elmtahl, et al., 1996,
cit. in Santos 2004; Schulz e Quittner, 1998).

Os familiares sdo cada vez mais chamados e orientados para colaborar na continuidade
da prestacdo dos cuidados, passando a realizar um conjunto de tarefas que até entdo

tinham sido desempenhadas pelos profissionais dos servicos de satde (Santos, 2004).

Habitualmente a familia desempenha a principal funcdo do cuidador, em especial as
mulheres. Como refere Paixdo (1979), as préaticas do cuidado existem desde a origem do
homem, na qual a figura feminina esta associada a manutencao da espécie humana, que
na familia exerce o papel de mée, passando assim a ser a responsavel pela sobrevivéncia
dos filhos. Com a difuséo do Cristianismo, o cuidar era para aqueles que queriam seguir
0 caminho de Deus, ficando o acto de cuidar dos pobres e dos enfermos a cargo dos

representantes da igreja (Stone, et al., 1987).

Relativamente a percepcao de familia, os profissionais deparam-se frequentemente com
desafios na sua assisténcia, pois em varios momentos sentem duvidas diante de algumas
situacbes, mesmo reconhecendo que a doenca € um evento da familia, e que cada
crianga e sua familia s&o Unicas e vivem esse momento de modo muito particular (Pinto,
et al., 2009)

Além da compreensdo da dinamica familiar € preciso entender que as frustragdes

associadas a doenca de uma crianca podem levar alguns familiares a se tornarem des-
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confiados, agressivos e, em alguns casos, até violentos (Motta, 1997). Em relacdo ao
quotidiano do cuidador, h4 uma literatura abundante de estudos que demonstram a
sobrecarga que ele tem com sua actividade de cuidados diérios e ininterruptos, que é

estafante e angustiante.

Karsch (2003) salienta que uma grande percentagem das pessoas (67,9%) que
desempenha funcdo de cuidar realiza-a sem receber nenhum tipo de ajuda. Esta
realidade aumenta o risco do cuidador desenvolver problemas de salde ou acentuar as ja
existentes. Diante desta constatacdo, a autora levanta a hipotese de que os cuidadores
sdo pessoas doentes com a capacidade funcional permanentemente em risco. Estudos
apontam para um nivel crescente de stress naqueles que sdo solicitados frequentemente
a prestar cuidados. Esta dindmica, muitas vezes, tem como consequéncia o continuo
acréscimo de tarefas durante a progressdo da doenca ou da dependéncia, podendo deixar

o cuidador em estado de exaustao.

Melo Filho (1993) relata que todo o estado de tensdo desencadeado por diferentes
factores, os quais incluem o cansaco e a agitacdo psicoldgica, que geram stress, que se
caracteriza pelo conjunto de respostas adaptativas do organismo, em busca de solucdes
ou mediacdo diante do agente de stress. A fase de exaustdo ou esgotamento, na teoria do
stress é caracterizada pela falha dos mecanismos adaptativos aos estimulos permanentes
e excessivos (Fonseca, 2005). Quando o organismo chega a esta fase, o individuo fica
mais susceptivel a doencas. De acordo com Garrido e Almeida (1999) e Zimerman
(2000), quando o cuidador se encontra na fase de exaustdo apresenta sinais de stress
avancado e comprometimento da propria salde. Estes autores concordam com outros ja
citados referindo que a falta de formacéo técnica para desempenhar as funcdes de cuidar
leva a uma maior sobrecarga emocional, devido ao aumento da dificuldade para realizar

a actividade.

Para estas familias 0 acto de cuidar € o quotidiano, onde ja ndo se classificam como
cuidadores, desempenhando a fungéo de fazer pela crianca. Se pensarmos nos processos
de aprendizagem as ac¢Oes motoras realizadas nos actos de vida diaria foram aprendidos
durante experiéncias vivenciadas pelas criangas durante 0 seu processo de
desenvolvimento. Este ocorre de forma inadequada nas criangas com multideficiéncias e
as actividades diarias, que sdo actos aprendidos e depois automatizados repetidamente,

sdo realizadas pelos cuidadores informais - familia, que desempenham um papel crucial
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junto a crianca portadora de multideficiéncia. Portanto, pode dizer-se que o papel dos
cuidadores informais abarca prioritariamente areas relacionadas com o desenvolvimento
motor, perceptivo, da autonomia pessoal (desempenho das actividades da vida diaria),
social (interaccdo entre criancas, adultos e meio envolvente) e cognitivo - da

comunicacdo e linguagem.
1.3 0 CUIDAR E O ATO DA ALII\/IENTAC;AO

Outra actividade quotidiana de extrema importancia realizada pela crianca é a
alimentacdo. Nesta accdo esta compreendida a funcdo de degluticdo, que € uma accgéo
motora automatica constituinte do sistema digestivo. Tem como objectivo o transporte
do bolo alimentar e de liquidos da cavidade oral para o estdbmago. Consiste numa
actividade neuromuscular complexa, que, muitas vezes, € iniciada conscientemente, mas
que se completa mediante a integracdo no sistema nervoso central (SNC) de impulsos
aferentes e eferentes, organizados no centro da degluticdo ou, mais inferiormente em
circuitos intramurais esoféagicos locais, tal como ocorre nas por¢fes mais baixas do
es6fago. Participam da degluticdo em torno de trinta musculos e seis pares encefalicos,
nomeadamente 0s seguintes nervos: trigémeo (V), facial (VII), glossofaringeo (1X),

vago (X), acessoério espinhal (X1) e hipoglosso (XI1I) (Douglas, 1998).
Didacticamente divide-se a degluticdo em trés fases.

A primeira fase, denominada fase oral ou voluntaria, é consciente e inicia-se com a
preparacdo do bolo alimentar no canal transversal do dorso da lingua, os labios fecham-
se e 0s musculos temporal, masseter e pterigbideo colocam-se em oclusdo céntrica.
Ocorre a elevagédo ritmica da lingua com movimentos ondulatérios antero-posteriores
apoiados no palato duro, enquanto a sua base se deprime. O bolo alimentar é conduzido
para a faringe em funcéo da contracdo do muasculo milo-hidideo que dispara o processo
da degluticdo (Marchesan, 2003).

A fase oral da degluticdo é ainda dividida em quatro estagios, sendo o primeiro de
preparacdo (o alimento é triturado e humidificado para formacdo do bolo), o segundo é
0 estdgio de qualificacdo (o bolo é percebido em seu volume consisténcia, densidade,
grau de humidificacdo e um numero significativo de outras caracteristicas fisicas e
quimicas importantes para uma adequada ejeccao), o terceiro é o estagio de organizacao

(o bolo é posicionado e as estruturas Osteo-musculoarticulares, responsaveis pela
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morfofuncionalidade da boca, que se organizam para a ejec¢do), 0 quarto é o estagio da
ejeccédo oral (onde as paredes da cavidade oral encontram-se ajustadas, o escape anterior
blogueado e a lingua em projeccdo posterior gerando pressdo propulsiva, conduzindo o

bolo e transferindo presséo para a faringe (Costa, 1998).

A segunda fase, fase faringea ou involuntaria, é inconsciente. Nesta fase 0s movimentos
progressivos dos musculos da faringe para a hipofaringe determinam o abaixamento da
epiglote, estabelecendo uma pressao negativa que impulsiona o bolo para o eséfago.

Por ultimo, a terceira fase é a fase esofagica ou involuntaria, €, também, uma fase
inconsciente e caracteriza-se por movimentos progressivos reflexos. O bolo alimentar é

conduzido através do es6fago para o estbmago (Marchesan, 2003).

O controlo das junc¢des da boca e da faringe é complementado pelas ac¢des da lingua e
palato-faringeas, pelo encerramento do istmo palato-faringeo, pela actividade da
propulsdo do bolo através da faringe, que actua atraves dos seus masculos constrictores,
com o auxilio da actividade coordenada do palato, da lingua e dos masculos hidideos e
laringeos, e pelo relaxamento cricofaringeo e sua abertura. Estes sdo 0s processos que
permitem a passagem do bolo. Porém, quando ocorre alguma alteracdo neste processo a

crianca apresenta um distdrbio da degluti¢do. (Furkim, A. e Silva, R. 1999).

Este ocorre com bastante frequéncia em individuos com multideficiéncias. Num estudo
realizado com 49 criangas com esta patologia, entre 12 e 72 meses de idade, foram
encontradas dificuldades de succéo (57%) e degluticdo (38%), nos primeiros 12 meses
de idade, mais de 90% apresentaram disfuncdo oromotora significativa, 36,2%
apresentaram alto risco de desnutricdo cronica e 60% das criancas com problemas de
alimentacdo tinham o diagndstico de paralisia cerebral, sendo a observacdo da
alimentacdo em casa, importante para o diagnostico das disfagias (Reilly, et al., 1996).
Entre os factores correlacionados com a disfagia numa populagédo de 5 a 21 anos com
paralisia cerebral podemos encontrar: disfuncdo oromotora, dependéncia motora para
via oral, falta de controle de tronco, atraso mental, presenca de crises epilépticas,
disartria e pneumonia (Waterman, et al., 1992). Os agentes predisponentes para 0s
problemas da alimentacdo de 349 participantes de um programa interdisciplinar, entre
um més e 12 anos de idade com os seguintes tipos de alteracdo do desenvolvimento:

autismo, Sindrome de Down e paralisia cerebral; foram: recusa alimentar (34%),
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seleccdo do tipo (21%), seleccdo da textura (26%), alteracdo oromotora (44%), disfagia
(23%), sendo a disfagia categorizada como um problema alimentar com histéria de
pneumonia aspirativa (Field e Williams, 2003).

No plano de alimentacdo do individuo que necessita de ser alimentado por terceiros,
apos a determinacdo das necessidades nutricionais, deve-se estabelecer qual a melhor
via de acesso aos nutrientes. Para modificar a consisténcia do alimento e/ou facilitar a
sua ingestdo e obter uma adequada modificagdo das caracteristicas e preparagdes dos
mesmos, € importante entender o processo de degluticdo e identificar qual a etapa que
se encontra efectivamente comprometida (Souza, 2003; Kottke e lehmann, 1994). A
consisténcia dos alimentos é referida como factor que influencia directamente a
eficiéncia da degluticéo, pois a consisténcia inadequada dos alimentos pode causar risco
de engasgo, stress e desmotivar novas tentativas de introducdo de alimento pela boca,
sendo necessario recorrer a alimentacdo parentérica (Gomes, et al., 2002). De acordo
com Macedo-Filho (1999) e Macedo-Filho, et al. (2000), os alimentos mais faceis para
o0s pacientes com dificuldade no controlo dentro da cavidade oral deglutirem seriam os
de consisténcia pastosa, uma vez que esta consisténcia ndo flui tdo rapidamente como o
liquido e ndo tem a necessidade de ser mastigada. Ainda segundo 0s mesmos autores,
existem manobras especificas que facilitam o processo da degluticdo, entre estas estdo a
postura adequada para o acto de alimentar e manobras digitais proporcionadas pelo

cuidador para facilitar o processo de degluticéo.

Bilton, et. al. (2002) e Furkim e Silva (1999) acrescentam que, além da postura e
manobras digitais, o cuidador deve estar atento a mudangas de volume do alimento,
sabor, consisténcia e temperatura do mesmo, além da higiene oral das criangcas com
multideficiéncias antes e depois de serem alimentados. Este ultimo procedimento é

essencial para evitar problemas de colonizacdo de bactérias na cavidade oral.

A duracéo da fase oral em 20 criancas com paralisia cerebral comparadas a 20 criangas
normais monitoradas pela ultra-sonografia, identificou que criangas com paralisia
cerebral requeriam mais tempo (aumento do ndmero de ciclos mastigatorios e de
degluticdes para propulsdo do bolo alimentar) para a captacdo e preparacdo do bolo,

para o transito oral e para o tempo total da degluticdo (Casas, et al., 1995).
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Em relacdo ao quotidiano do cuidador, hd uma literatura abundante de estudos que
demonstram a sobrecarga que ele tem com a sua actividade de cuidados diarios e
ininterruptos. Esta sobrecarga ocorre ao nivel fisico, psiquico, social e financeiro e ha
estudos que demonstram, em circunstancias especificas, um maior risco de enfarte
agudo do miocardio e de morte para os cuidadores adultos e idosos (Lee, et al., 2003;
Schulz e Beach,1999; Schulz e Beach, 1998). Outros factores muito relevantes no
contexto psicossocial do cuidador sdo: a exclusdo social, isolamento afectivo e social,
depressdo, erosdo nos relacionamentos, perda da perspectiva de vida, distdrbios do

sono, maior uso de psicotrépicos (Pitceathly e Maguire, 2003)

Um estudo realizado por Covinsky, et al. (1994) demonstrou que as familias mais
atingidas sdo as de baixa renda, com pacientes com menos de 45 anos e aquelas com
pacientes com importante dependéncia. Mostrou, ainda, que 20% dos cuidadores
perderam os seus empregos, 31% das familias tiveram perda quase total, ou total, das

suas reservas financeiras e 29% das familias perderam a principal fonte de rendimentos.
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CAPITULO 11l
1. METODOS E PROCEDIMENTOS UTILIZADOS

Apds uma explanacdo tedrica do tema em estudo, torna-se pertinente neste momento
descrever os métodos, 0s instrumentos e os procedimentos adoptados e identificar o

método estatistico utilizado na analise dos dados.

Os estudos podem variar entre si no que respeita ao plano de investigagdo e a0 momento
das avaliacbes. Desta forma, o tipo de estudo serd descritivo e privilegiar-se-4 a
investigacdo qualitativa, ja que se pretende compreender os fendmenos baseados na
perspectiva dos sujeitos de investigacao, recolhendo dados em funcdo de um contacto

aprofundado com os individuos, nos seus contextos sociais.

Considerando os objectivos propostos, a natureza deste estudo apresenta caracteristicas
de investigacdo accdo, ou seja, constara de um estudo de uma situacdo social com o fim
de melhorar a qualidade da accdo dentro da mesma. De acordo com os resultados
obtidos espera-se fomentar a modificacdo da situacdo actual em prol da melhor
qualidade de vida das criancas com multideficiéncia para se alimentar, isto €, que haja
mudanca nas pessoas e nas instituicbes no incentivo e oferta de formacao técnica para

0s sujeitos que cuidam de crianca dependentes.

1.1. UNIVERSO DO ESTUDO

A populagdo é o conjunto de pessoas ou objectos que exibem uma ou mais
caracteristicas em comum e sobre o qual pretendemos incidir o estudo. J& a amostra é
uma parte da populacdo sobre a qual véo ser testadas as hipdteses e inferir resultados
que caracterizam a populacdo (Almeida e Freire, 2003). Para isto € necessario que a
amostra seja significativa, ou seja, que nos permita generalizar conclusées do estudo da
amostra para a populagdo. Desta forma, a populacdo do estudo abrange todos os
cuidadores informais de Portugal. Porém, por razdes de tempo e recursos, limitaremos a

amostra a apenas alguns cuidadores informais.

Constituiu, entdo, universo do estudo um pequeno nimero de cuidadores informais de

criancas portadoras de multideficiéncia atendidas na Associacdo Portuguesa de Paralisia
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Cerebral (APPC) — Nucleo de Leiria. Nesse sentido, a APPC trata-se de uma Instituicdo
Particular de Solidariedade Social (IPSS), dotada de estatuto de Utilidade Publica,
publicado no Didrio de Republica, 2% série, n® 168, de 29 de Agosto de 2006 (parte

especial), com registo definitivo em 25 de Julho de 2006, no livro n°10 das Associacdes
de Solidariedade Social, sob o n® 71/05 e fls.184, sendo reconhecida a isencdo de
IRC (Imposto sobre o Rendimento de Pessoas Colectivas) nos termos do respectivo

despacho.

Constituida sob a forma de Associacdo, sem fins lucrativos, foi fundada em 2000
(Comisséo Instaladora) por um grupo de pais de criangas, jovens e adultos, portadoras
de paralisia cerebral, situacGes neuroldgicas afins e outras, que se constitui como
dinamizador de outros pais com os mesmos problemas, no sentido de melhorar a
qualidade de vida dos seus filhos e familias. Ganhou corpo formalmente em 2001 como
Sub-ndcleo, evoluindo para Nucleo Regional de Leiria (NRL-APPC) em 2002.
Transformou-se em Associa¢do Autonoma em 2006 (APPC-Leiria) com efeitos a partir
de Janeiro de 2007.

A abertura do Centro de Reabilitacdo da APPC de Leiria permitiu que as criangas e
familias, que eram apoiadas no Centro de Reabilitacdo da APPC em Coimbra,
passassem a ser apoiadas em Leiria, evitando assim as frequentes deslocacdes, com
custos sociais e financeiros elevados, entre outros (longa auséncia dos pais no

trabalho/absentismo).

A APPC de Leiria retne mais de 700 socios (dados disponibilizados pelos
Servigos Administrativos da APPC-Leiria / Julho 2007) e continua a sua campanha de

angariacdo em permanéncia.

Apresentou ao Centro Distrital de Solidariedade e Seguranca Social de Leiria a proposta
de celebracdo de um Acordo de Cooperacdo, ao abrigo do despacho 75/92, para custear
0 pessoal técnico necessario para o funcionamento do Centro de Reabilitacdo.
Para o Acordo de Cooperacdo foi elaborada uma estimativa de custos que contempla:
quadro de pessoal ambulatério/reabilitacdo, pessoal em prestacéo de servigo, bem como
custos com a alimentacéo, fardas, deslocagdes e outros custos com pessoal, conforme

rubricas or¢camentais previstas no Plano Oficial de Contas (P.O.C.) das IPSS.
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O Acordo de Cooperacgdo Atipico, em Regime Ambulatorio, foi celebrado no dia 22 de
Dezembro de 2003 e contempla parte do tratamento para 100 utentes.
Actualmente existem no Centro de Reabilitacdo da APPC de Leiria cerca de 298 utentes
em ficheiro clinico (dados disponibilizados pelo Secretariado Clinico da APPC-Leiria /
Maio de 2008).

Dos cerca de 247 utentes pertencentes ao Distrito de Leiria, que existiam em ficheiro
clinico, no Centro de Reabilitacdo do Nucleo Regional de Coimbra da APPC (dados
disponibilizados pela Associacdo Paralisia Cerebral de Coimbral/2002), ja foram
transferidos para este Centro de Reabilitacdo 111 utentes. Os restantes 136 utentes (do
Distrito de Leiria) aguardam a transferéncia do Centro de Reabilitacdo de Coimbra para

0 Centro de Reabilitacdo de Leiria logo que surjam mais apoios.

O principal fim desta associacao é a prestacdo de servicos de solidariedade e seguranca
social, bem como, criar respostas localizadas para as necessidades especificas das
Criancas, Jovens e Adultos com paralisia cerebral, situacdes neuroldgicas afins e outras,
no ambito da: Prevencdo; Reabilitacdo; Habilitacdo; Participacdo; Inclusdo Social e
Apoio a Familia. Tem, também, como objectivos melhorar a qualidade de vida das
Criancas, Jovens e Adultos portadores de paralisia cerebral, situacdes neuroldgicas afins

e outras, e das suas respectivas familias.

A amostra foi obtida através de 31 inquéritos com as familias das criancgas portadoras de
multideficiéncia. As familias foram contactadas no sentido de obter a sua permissao

para a realizacdo do referido inquérito, ja que representam a amostra deste trabalho.

Referencia-se que a seleccdo da amostra decorre de um processo denominado por
amostragem, e cujos metodos para a seleccionar podem ser: métodos e amostragem
causal e ndo-casual. Por sua vez, este estudo compreende o segundo método, o qual
pode ainda ser subdividido em amostragem por conveniéncia e por quotas. Assim,
atendendo a necessidade de um facil acesso a amostra e da disponibilidade de recursos
considerou-se, para este estudo em especifico, que a amostragem por conveniéncia era a

mais indicada.
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1.2. ORGANIZACAO DOS INSTRUMENTOS

A realizacdo de uma investigacdo demanda uma metodologia especifica meditada de
acordo com as peculiaridades do estudo (Fortin, 2000; Hesbeen, 2006). Logo, atentando
para a diversidade de métodos susceptiveis de selec¢do, o investigador deve ser critico e
optar por aquele(s) que melhor se adequa(m) a investigacdo, considerando os meios e
tempo de que dispdem, bem como as vantagens e limitagdes intrinsecas ao(s) método(s)
seleccionado(s) (Hesbeen,2006).

No gue concerne a técnica utilizada para recolha de dados, optou-se pela aplicacdo de
dois questionarios: o inventario de sobrecarga de Zarit (Apéndice 1) e outro
questionario formulado para o efeito (Apéndice 2) por se considerar ser o instrumento
mais pertinente e apto a facultar a informacdo pretendida, dado que possui uma
apresentacdo uniformizada e rege-se pelas mesmas directrizes para todos os individuos.
Assim, este método possibilita uma maior rapidez e simplicidade na recolha e analise de
dados, o que proporciona uma melhor sistematizacdo, convertendo-o num instrumento
mais econdmico, quer a nivel de custos quer de tempo (Carmo e Ferreira, 1998; Fortin,
2000). Por outro lado, este instrumento ostenta um caracter impessoal, 0 que podera
levar os participantes a sentirem-se mais resguardados face ao anonimato das respostas

e, por isso, exprimirem mais espontaneamente as consideragdes (Fortin, 2000).

Especificamente, na producdo do questionario (Apéndice 2) considerou-se relevante
dispor, no inicio do mesmo, uma breve introducdo com algumas indicacdes
informativas, particularmente, uma referéncia generalista do pretendido, a clarificacdo
quanto ao modo de preenchimento e a asseveracdo do anonimato e confidencialidade
dos dados obtidos, tendo por base as directrizes éticas referidas por Serrdo e Nunes
(1998). Empregou-se ainda, o logotipo e nome da instituicdo para salientar a natureza

academica da investigagdo (Hill e Hill, 2008).

Por conseguinte, elaboraram-se algumas questdes que permitem descrever e caracterizar
a natureza da amostra em estudo, pois ainda que tais dados ndo sejam relevantes para
testar as hipoteses, Hill e Hill (2008) mencionam que tal caracterizagdo é importante
para que a pesquisa possa, posteriormente, ser replicada. As questfes subsequentes
foram consideradas as mais viaveis para obter dados acerca do estado emocional e sobre

a capacidade técnica dos cuidadores. S&o questfes imprescindiveis a testagem das

33



“Alimentagdo em criangas com Multideficiéncias dependentes: Satisfagdo e competéncias do cuidador informal”

hipdteses da pesquisa. De acordo com o mesmo autor, refere-se, ainda, que na
elaboracdo das questfes importa ponderar entre as perguntas abertas e fechadas ou a
aplicacdo de ambos os tipos. Especificamente, utilizam-se questdes acompanhadas de
respostas alternativas previamente cogitadas, sendo por isso classificadas como
fechadas. Tal opcdo advém da consideracdo de serem mais vantajosas e melhor se
adequarem a presente pesquisa, j& que permitem uma mais rapida e eficaz interpretacéo
da informacdo, além de possibilitarem uma aplicagdo mais acessivel das analises

estatisticas as respostas, 0 que consequentemente permite economizar tempo.

Fortin (2000) refere ainda que nesta categoria de questdes se incluem as questoes
dicotomicas e as de escolha mdltipla. Nas primeiras, o individuo depara-se com
respostas antagénicas e nas segundas existe uma série de respostas realizaveis, que
podem ser apresentadas mediante uma ordem crescente ou decrescente, ou advir de uma

gradacdo ou continuo, com possibilidade de serem dispostas na horizontal ou vertical.

O questionario elaborado abarca vinte questes fechadas, contendo quinze dicotdmicas
e cinco de escolha multipla. Todas as opcdes de resposta estdo dispostas na vertical.

No decorrer do questionario foram sendo fornecidas instrucbes especificas quanto ao
modo de assinalar apenas uma opc¢do ou fornecer respostas maltiplas, além de serem
ainda facultadas questdes filtro que dirigem os respondentes as questdes que lhe sdo
directamente aplicaveis, sem que os mesmos tenham de se delongar com questdes ndo

aplicaveis a sua situacao.

Por outro lado, e de acordo com Carmo e Ferreira (1998), foram colocadas questfes
controlo ao longo do questionario, de modo a tornar possivel ao investigador corroborar

a autenticidade das respostas emitidas pelos respondentes.

Para averiguar os objectivos descritos, o inventario (Apéndice 1) ira focalizar tanto o
cuidador como os cuidados prestados, e o questionario (Apéndice 2) ira incidir na
sobrecarga de trabalhos do cuidador, sendo que, termos gerais essas perguntas
permitiram: caracterizar os participantes no estudo e conhecer as suas representacoes
acerca do nivel de conhecimento na prética da alimentagéo e o nivel de satisfacdo dos
mesmos no desempenho do cuidar no acto da alimentacgdo, visto que sdo criangas que
apresentam esta problematica e dependéncia parcial ou total.
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O questionario elaborado (Apéndice 1), sera sujeito a um pré-teste, em que sera
apresentado a cuidadores que ndo integrem a amostra de estudo, oriundos da populagéo
atendida pelo servico de reabilitacdo na terapia da fala. Durante esta etapa, pretende-se
que os participantes se pronunciem sobre a clareza das questfes, 0 tamanho ou extensdo

do questionario, a pertinéncia das questdes e aspectos omissos no questionario.

Consoante os resultados do pré-teste o questionario serd reformulado para que se possa
dar inicio a sua aplicag&o.

Como método de aplicacdo dos questionarios para a recolha de dados, foi solicitado a
APPC de Leiria, pertencentes ao contexto da pesquisa, a identificacdo e endereco dos
cuidadores informais que exercem sua actividade com criangas com multideficiéncias
dependentes do acto alimentar. Apds ser informado o endereco e contactos dos
cuidadores pelos centros sociais, foi combinado data e hora oportuna com 0s mesmos
para a aplicacdo dos questionarios, o que ocorreu dentro da propria instituicdo apos o
atendimento com a terapeuta da fala da APPC de Leiria. Estes foram aplicados por
administracdo directa pelo pesquisador.

Diante de todo processo de recolha de dados importa expor que qualquer investigacao
aplicada ao ser humano deve ser alvo de avaliacdo sob o ponto de vista ético (Serrdo e
Nunes, 1998; Fortin, 2000), pelo que a mesma deve contemplar todas as condi¢cfes
imprescindiveis a proteccdo dos direitos e liberdade dos individuos participantes nas
investigacOes. Partindo deste pressuposto, € primordial e da responsabilidade do
investigador solicitar e obter uma autorizacdo dos estabelecimentos para efectuar a
investigacdo (Apéndice 3), e um termo de consentimento informado (Apéndice 4) a

assinar pelos participantes da investigacao.

1.3. PROCEDIMENTOS NA RECOLHA DOS DADOS

Foi aplicado os questionarios aos cuidadores informais mediante presenca do
pesquisador (aluno da licenciatura em Terapéutica da Fala), contando com a
colaboracdo da terapeuta da fala da instituicio APPC de Leiria. A seleccdo dos
cuidadores teve como principio todas as criangas com multideficiéncias dependentes em

intervengdo na valéncia de Terapia da Fala. Nestas circunstancias o aluno estava
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presente para esclarecer as dividas que surgiam por parte dos inquiridos, salvo alguma

excepgéo.
1.4. PROCEDIMENTOS NA ANALISE DOS DADOS

Foi criado um banco de dados onde os resultados foram inseridos em tabelas utilizando
o programa Microsoft Office Excel e posteriormente para a analise estatistica dos dados
obtidos através do questionario, utilizou-se o programa informatico Statistical Package
for the Social Sciences — IBM SPSS®, versdo 19.0

No final, os resultados do tratamento estatistico estdo reunidos e dispostos em forma de

gréaficos e/ou tabelas.

A realizacdo deste pequeno estudo implicou igualmente a atencdo sobre principios

éticos aceites pela comunidade da investigacdo em ciéncias sociais:

- Informacé&o dos participantes acerca dos objectivos da sondagem;

- Respeito e garantia pelos direitos dos participantes, nomeadamente o seu anonimato;
- Garantia da fidelidade da informag&o obtida junto dos participantes.

Na primeira fase, com vista a descrever e a caracterizar a amostra em estudo, foi feita
uma analise descritiva dos dados em funcdo da natureza das varidveis em estudo.
Calcularam-se as seguintes medidas: frequéncias absolutas (numero de casos validos —
N.9); frequéncias relativas (percentagem de casos validos - %); estatisticas descritivas de
tendéncia central (média); de dispersdo (desvio padrdo); e ainda, os valores extremos
(minimo e maximo). Nas questfes de resposta multipla do questionario, as percentagens
de resposta apresentadas (% de casos), sdo relativas ao total de casos validos A
exploracdo numérica dos dados foi acompanhada, sempre que considerado pertinente,

de representacOes graficas.

Na segunda fase, foi testada a consisténcia interna da sobrecarga (Burden Interview)
utilizando o Alpha de Cronbach (o) (ver quadro 1) e calculados os valores determinados

pela soma das classificagdes dos itens da escala (Hill e Hill, 2000).
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Quadro 1: Valores de Alpha de Cronbach (o), para a consisténcia interna.

Alpha de

Recomendacéo
Cronbach . .
relativamente a
consisténcia interna
(o)
1-0,9 Muito boa
0,8-0,9 Boa
0,7-0,8 Razoavel
0,6-0,7 Fraca
<0,6 Inadmissivel

Por fim, ap6s avaliagdo, da assimetria e da curtose (através dos respectivos
coeficientes), e da normalidade dos factores (por aplicagdo do teste ndo paramétrico de
Kolmogorov-Smirnov-K-S, com correccdo de Lilliefors), atendendo a que os
pressupostos de normalidade ndo foram verificados, procedeu-se & aplicacdo de testes
ndo paramétricos. Para a comparagdo de grupos independentes, ou ndo relacionados,
utilizou-se os testes de Mann-Whitney e Kuskal-Wallis sempre que se apresentavam,
dois ou mais do que dois grupos a comparacao, respectivamente. Havendo a indicagédo
de existéncia de diferencas significativas, procedeu-se a sua identificacdo por
comparacéo par-a-par, aplicando o teste de Mann-Whitney (Pestana e Gageiro, 2008).
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Todos os testes foram aplicados com um grau de confianga de 95 %, excepto quando

devidamente assinalado.

2. OBJECTIVOS DO ESTUDO QUANTITATIVO.

2.1. Objectivos de investigagdo

i) Este trabalho visa, para além da caracterizacdo dos cuidadores informais,
identificar as principais dificuldades apresentadas pelos cuidadores durante o
processo de alimentacdo em criancas com multideficiéncia dependentes,
nomeadamente nas seguintes vertentes: Alimentacdo do doente; Formacao,

Capacidades técnicas e Sintomatologia com a oferta alimentar.

ii) Realizar a adaptacdo da escala de Sobrecarga (Burden Interview), validada para
portugués por Scazufca (2002), a uma amostra de conveniéncia de 31 cuidadores

informais;

iii) Analisar a sobrecarga (Burden Interview) relativamente as caracteristicas

socio-demograficas, a caracterizacdo do cuidador e a alimentacdo do doente.
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CAPITULO IV

1. RESULTADOS E DISCUSSAO

1.1. Caracterizacédo da amostra

1.1.1 Caracterizacéo socio-demogréafica

Da observacdo do quadro 2, apura-se que os individuos que constituem a amostra eram
maioritariamente do sexo feminino (90 %) e apenas cerca de 10 % do sexo masculino,
como mostra Marques (2005). A larga maioria tinha mais de 40 anos de idade (68 %),
dados concordantes com literatura (Sousa, Zarameli, Ferrari, Agnelli e Frigero, 2008;
Lapola, Caxambu, Campos, 2008).

Quadro 2: Caracteristicas socio-demograficas da amostra.

Frequéncias

Caractrizacao socio-demogréfica N.° %
Sexo (n = 31)
Masculino 3 9.7%
Feminino 28 90.3%
Idade (n = 31)
31 a 40 anos 10 32.3%
Mais de 40 anos 21 67.7%
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1.1.2 Caracterizagéo do cuidador

Relativamente a caracterizagdo do cuidador (ver quadro 3), verifica-se que estes eram
todos familiares das criancas dependentes (100 %), sendo o grau de parentesco mais
frequente a mae (77 %), como observado por Boff (1999) e Chalita (2005). Cerca de
52% exerciam a funcdo de cuidador ha menos de 5 anos e os restantes 42% ha 5 ou mais
anos. Por fim, apura-se que, em praticamente todos os casos da amostra, a funcdo de
cuidador é exercida, consoantes com literatura: Anderson, et al. (1995), Motta (1997),
Schulz e Quittner (1998), Nunes (2001), EImtahl, et al. (1996), cit. in Santos (2004),
Pinto, et al. (2009) e Pinheiro (2010).

Quadro 3: Caracterizagédo do cuidador.

Frequéncias

Caracterizagdo do cuidador N.° %

Cuidador (n = 31)

Familiar 31 100.0%

Né&o Familiar 0 0.0%
Grau de parentesco (n = 31)

Mée 24 77.4%

Outro 7 22.6%
Ha quanto tempo exerce a fun¢do de cuidador (n = 31)

Menos de 5 anos 16 51.6%

5 ou mais anos 15 48.4%
Local onde exerce a fungdo de cuidador (n = 31)

Na casa do doente 30 96.8%
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Frequéncias

Caracterizacao do cuidador N.© %

Numa instituicdo 1 3.2%

1.1.3 Alimentacao do doente

Relativamente ao processo de alimentacdo do doente (ver quadro 4), os resultados
evidenciam que todos os doentes da amostra eram alimentados pela boca (100 %). No
que se refere & consisténcia do alimento com que o doente € alimentado (ver figura 1),
verifica-se que o tipo mais frequente é a sélida (81 %), seguindo-se a pastosa (48 %) e a
liquida (45 %), respectivamente como cita os autores: Bizarra, 2008, porém sendo
consonate com os autores: Macedo-Filho (1999) e Macedo-Filho, Gomes e Furkim
(2000).

100 ~

80,6

%
40 +

20 ~

Pastosa Liquida Sélida

Figura 1: Consisténcia do alimento com que o doente é alimentado (n = 25).

Apura-se ainda, que a maioria dos cuidadores ndo se sentem nervosos ou impacientes
quando alimentam o doente (84 %), sendo que dos cuidadores apenas 16%
manifestaram nervosismo ou impaciéncia no acto da alimentacdo do doente apontaram

o “medo que o doente se engasgue e/ou sufoque” (80 %) como o principal motivo (ver
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figura 2). Esta situacdo esta em concordancia com o que dizem 0s seguintes autores:
Karsch (2003); Lapola, Caxambu e Campos (2008).

Devido a
demora do
acto de
alimentar;

20%

Medo que o
doente se
engasgue
e/ou
sufoque; ___——

80%

Figura 2: Motivos que provocam nervosismo/impaciéncia (n = 4).

Por fim, constata-se que a maioria dos doentes era alimentada por mais do que uma
pessoa (77%), sendo essa pessoa, na larga maioria dos casos um cuidador familiar
(88%). Aproximadamente 88% dos cuidadores inquiridos ndo passariam a tarefa de
alimentar o doente para outra pessoa (ver quadro 4), como apresentado pela literatura de
Boff (1999) e Chalita (2005).

Quadro 4: Caracterizagdo dos aspectos relacionados com a alimentacéo do doente.

Frequéncias

Alimentacdo do doente N.© %

O doente é alimentado por (n = 31)

Boca 31 100.0%
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Frequéncias

Alimentac&o do doente N.°

%

Quando alimenta o doente vocé sente-se nervoso(a ) ou impaciente? (n = 31)
Sim 5
Né&o 26
E a Gnica pessoa que alimenta o doente? (n = 31)
Sim 7
Né&o 24
A outra pessoa é cuidador? (n = 24)
Familiar 21
N&o familiar (amigo, vizinho) 3

Se fosse possivel, passaria a tarefa de alimentar o doente para outra pessoa?

(n=31)
Sim 4
Nao 27

16.1%

83.9%

22.6%

77.4%

87.5%

12.5%

12.9%

87.1%

1.1.4 Formagéao na forma como alimentar o doente

Relativamente ao treino/formacéo do cuidador para alimentar do doente (ver quadro 5),

verificou-se que a maioria dos cuidadores nunca tinha recebido treino/formagéo para

alimentar os doentes (61%). No entanto, cerca de 84% dos cuidadores que constituem a

amostra indicaram que era importante/extremamente importante receberem formacgéo

sobre a forma segura de alimentar o doente, como cita a literatura: Furkim e Silva

(1999) e Bilton, et. al. (2002). Por fim, apura-se que todos os individuos que constituem

a amostra mencionaram sentir-se seguros para alimentar os doentes (100%), tal como é

referido por Sakata (1999).
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Quadro 5: Formagéo dos cuidadores relacionada com a alimentagdo do doente.

Frequéncias

Formacéo N.° %

Ja recebeu treino/formacao para alimentar o doente (n = 31)
Sim 12 38.7%
Néao 19 61.3%

Em que medida considera importante uma formagdo de como

alimentar o doente de forma segura (n = 31)

Sem importancia 2 6.5%
Pouco importante 2 6.5%
Indiferente 1 3.2%
Importante 14 45.2%
Extremamente importante 12 38.7%

Sente-se seguro(a) para alimentar o doente (n = 31)

Sim 31 100.0%

1.1.5 Capacidades técnicas

Tendo por base o quadro 6, concluiu-se que a forma mais frequente de alimentar os
doentes eram com eles sentados na cama (97 %). Relativamente & reaccdo dos doentes,
no momento da alimentacdo, verifica-se que na maioria dos casos ha uma reaccao
adequada (68%), sendo que em 19% das vezes o doente recusa a comida. Por fim,
apura-se que depois de alimentar o doente, em mais de metade dos casos, os cuidadores
ndo tem em atencdo o tempo para deitarem os doentes (55%), como indica a literatura

(Casas, Mcpherson e Kenny, 1995).
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Quadro 6: Capacidades técnicas dos cuidadores para alimentar o doente.

Frequéncias

Capacidades técnicas N.° % valida
A alimentacao € oferecida com o doente (n = 31)
Com o tronco elevado 1 3.2%
Sentado fora da cama 30 96.8%
O que acontece com o doente quando o esta a alimentar: (n =
31)
As vezes tosse 2 6.5%
As vezes vomita a comida 2 6.5%
Recusa a comida 6 19.4%
Corre tudo bem 21 67.7%
Depois de alimentar o doente (n = 31)
Espera 15 minutos para o deitar 2 6.5%
Espera entre 15 e 30 minutos para o deitar 5 16.1%
Espera entre 30 e 45 minutos para o deitar 2 6.5%
Espera entre 60 e 90 minutos para o deitar 5 16.1%
N&o tem em atencdo o tempo para o deitar 17 54.8%

1.1.6 Sintomatologia com a oferta alimentar

A maioria dos doentes da amostra nunca tinha tido pneumonia (77 %) e dos 23 % que ja

tinham apresentado, a maioria apenas teve a ocorréncia por uma vez (43 %) (ver quadro

7), conforme refere a literatura (Waterman, Koltai, Downey, Cacace, 1992; Field e

Williams, 2003).
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Quadro 7: Sintomatologia com a oferta alimentar.

Frequéncias

Sintomatologia N.° %
O doente ja teve pneumonia? (n = 31)
Sim 7 22.6%
Nao 24 77.4%
Quantas vezes teve pneumonia (n = 7)
1vez 3 42.9%
2 Vezes N0 Mesmo ano 1 14.3%
2 vezes com intervalo de mais de 1 ano entre elas 1 14.3%
Mais de 2 vezes em anos diferentes 2 28.6%

1.2. Escala de avaliacdo da sobrecarga em cuidadores (Burden Interview)

O instrumento de recolha de dados utilizado integrava além de um conjunto de variaveis
socio-demograficas, a avaliacdo da sobrecarga em cuidadores através da aplicacdo da

Burden Interview (desenvolvida por Zarit & Zarit, 1987).

Neste trabalho, utilizou-se a adaptacdo para portugués da Burden Interview (Scazufca,
2002), sendo a versdo final constituida por 22 itens que sdo apresentados como um

conjunto de afirmagfes. Pedia-se aos inquiridos que avaliassem cada um deles numa

escala de Likert de 0 (nunca) a 4 (sempre).
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Apresentam-se no quadro 8 as principais estatisticas descritivas e percentagem de
respondentes que avaliou cada item como “sempre”®. De um modo geral, os
respondentes atribuiram bastante frequéncia (média > 2,5) as afirmagdes 8 e 7,
nomeadamente: “8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?” (média = 3,2). ¢ “7. O
Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?” (média = 3,1). Observaram-se classificacfes de
frequéncia moderadas (1,5 < média < 2,4) as afirmagoes 3, 14, 15, 20, 1 e 2, sendo de
destacar as seguintes: “3. O Sr/Sra se sente stressado (a) entre cuidar de S e suas outras
responsabilidades com a familia e o trabalho?”” (média = 1,8) e “14.0 Sr/Sra sente que S
espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a Unica pessoa de ele/ela
pode depender?” (médias = 1,8). Por fim, e para a larga maioria das afirmagoes,
verificaram-se niveis de frequéncia baixos (média < 1,4): 22, 11, 12, 10, 21, 17, 6, 9, 16,
18, 4 13 e 5, destacando-se nomeadamente: “5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S

esta por perto?” (média = 0,1) e “13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em

casa, por causa de S?” (média = 0,3).

Quadro 8: Estatisticas descritivas e % de casos “sempre” (itens ordenados por ordem

decrescente da média), relativas a Burden Interview.

Estatisticas Descritivas Sempre*
Burden Interview N Média Dp Min. Max. %
8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra? 31 32 11 0 4 54.8%
7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S? 31 31 13 0 4 51.6%
3. O Sr/Sra se sente stressado (a) entre cuidar de S e suas outras
- . 31 18 12 0 4 9.7%
responsabilidades com a familia e o trabalho?
14.0 Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se 0
. 31 18 16 O 4 25.8%
Sr/Sra fosse a Unica pessoa de ele/ela pode depender?
15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de S,
31 17 13 O 4 12.9%
somando-se as suas outras despesas?
20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S? 31 16 13 0 4 6.5%

> No Anexo 1 esta representada a tabela de frequéncias em percentagens relativas por linha para cada

um dos itens da Burden Interview.
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Estatisticas Descritivas Sempre*
Burden Interview N Meédia Dp Min. Max. %
1. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita? 31 15 12 0 4 6.5%
2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra
3 o ) 31 15 12 O 4 3.2%
ndo tem tempo suficiente para si mesmo?
22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por
) 31 14 12 O 4 9.7%
cuidar de S**?
19. O Sr/Sra se sente em davida sobre o que fazer por S? 31 13 13 0 4 6.5%
11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por
31 11 13 0 4 6.5%
causa de S?
12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicado por que o
i 31 11 13 0 4 3.2%
Sr/Sra esta cuidando de S?
10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu
) 31 1 1 0 3 0.0%
envolvimento com S?
21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S? 31 1 1.1 0 4 6.5%
17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida depois da doengade S? 31 0.8 1 0 3 0.0%
6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com
- . 31 05 09 O 4 3.2%
outros membros da familia ou amigos?
9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto? 31 05 1 0 3 0.0%
16. O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo? 31 05 12 0 4 6.5%
18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de
31 04 09 O 4 3.2%
S?
4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S? 31 03 07 O 2 0.0%
13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S? 31 03 07 O 2 0.0%
5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto? 31 01 03 0 1 0.0%
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Estatisticas Descritivas Sempre*

Burden Interview N Meédia Dp Min. Max. %

Dp = Desvio padrdo; Min. = Valor minimo; Méax. = Valor maximo

* Para o item n.° 22, a resposta "Sempre" corresponde a "Extremamente”.

1.2.1 Consisténcia interna/fiabilidade da escala de Sobrecarga (Burden

Interview).

De forma a permitir a comparagao entre os niveis de sobrecarga e as restantes variaveis
deste estudo e, seguindo o procedimento dos autores da escala (Zarit e Zarit, 1987), foi
construido um indice, Sobrecarga (Burden), cujo valor corresponde a soma de todos os
22 itens da escala (Burden Interview), variando assim entre um minimo de 0 e um
maximo de 88. Quanto maior o valor total do score, maior a sobrecarga (Scazufca,
2002). No quadro 9 estéo representado os coeficientes de Alpha de Cronbach, tanto para
a escala original (Scazufca, 2002), como daquela que é gerada neste trabalho, assim
como as principais estatisticas descritivas (média, desvio padrdo e amplitude) da escala,
consoante com a literatura (Lee, Colditz, Berkman, Kawachi, 2003; Schulz, Beach,
1998; Schulz e Beach, 1999; Pitceathly e Maguire, 2003).

Quadro 9: Consisténcia interna da escala original (Scazufca, 2002) e a escala utilizada neste

estudo e estatisticas descritivas.

a de Cronbach e estatisticas descritivas Sobrecarga (Burden Interview)
N.° de itens* 22 (22)
Alpha de Cronbach (a)* 0,89 (0,87)
Média (+Dp) 26,5 (+13,7)
Min. 3
Max. 55
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*Os valores entre paréntesis referem-se a escala original (Scazufca, 2002) e os valores
a negrito (bold) referem-se a escala utilizada neste estudo.

Verifica-se que o valor da consisténcia interna (alpha de Cronbach) da dimenséo total
(Sobrecarga) indica uma boa/muito boa consisténcia da escala total (o = 0,89). A
sobrecarga meédia foi de aproximadamente 26,5 (+ 13,7), variando entre 3 e 55. De uma
forma geral, podemos concluir que os cuidadores da amostra demonstram uma
sobrecarga média, como cita a literatura Karsch (2003), Melo Filho (1993), Fonseca
(2005), Garrido e Almeida (1999) e Zimerman (2000).

1.2.2 Analise da sobrecarga (Burden Interview) relativamente as caracteristicas

socio-demograficas.

No sentido de averiguar possiveis relacdes entre a sobrecarga e as caracteristicas socio-
demogréficas, analisaram-se os valores médios e respectivos desvios-padrdo de acordo
com o sexo e a idade dos cuidadores (ver quadro 10). Os resultados evidenciam que
tanto em relacdo ao sexo, como em relagdo a idade, ndo foram encontradas diferencas
significativas (p > 0,05) relativamente a “Sobrecarga”. No entanto, relativamente ao
sexo, verificamos que as mulheres (média = 26.8) apresentam um valor de sobrecarga
ligeiramente superior aos homens (média = 24.0). Quanto a idade, os apura-se que 0S
cuidadores pertencentes a escal@es etarios mais baixos (31 a 40 anos) apresentaram
niveis de sobrecarga (média = 27.3) ligeiramente superiores aos cuidadores mais velhos
(> 40 anos) (média = 26.1), como mostra a literatura: Motta (1997) e Konzen (2003).

Quadro 10: Comparacao dos valores da média (desvio padrdo) da sobrecarga de acordo com as

variaveis socio-demogréficas.

Total
Variaveis Sécio-Demogréficas Sobrecarga P
Sexo n.s
Masculino (n= 3) 24.0 (£6.2)
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26.8 (+14.3)
n.s
27.3 (+13.5)

26.1 (+14.2)

Resultados de acordo com o teste de Mann-Whitney, a 95% de confianca

(p>0,05=n.s)

1.2.3 Andlise da sobrecarga (Burden Interview) relativamente a caracterizacao

do cuidador

Na comparacdo por caracterizacdo do cuidador (ver quadro 11), constata-se que nao

foram encontradas diferencas significativas entre a “Sobrecarga” e o grau de parentesco,

bem como entre a “Sobrecarga” e o tempo de cuidador (p’s > 0,05), consoante com 0

descrito na literatura por Karsch (2003),

Boff, (1999) e Chalita (2005).

Quadro 11: Comparacao dos valores da média (desvio padrdo) da sobrecarga de acordo com a

caracterizacdo do cuidador.

Total
Caracterizacdo do cuidador Sobrecarga P
Grau de parentesco n.s
Mée (n= 24) 27.2 (+14.6)
Outro (n=7) 24.0 (+11.0)
n.s

H& quanto tempo exerce a fun¢do de cuidador
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Menos de 5 anos (h= 16) 22.2 (+8.8)

5 ou mais anos (n= 15) 31.1 (¢¥16.7)

Resultados de acordo com o teste de Mann-Whitney, a 95% de confianga (p > 0,05 = n.s)

1.2.4 Andlise da sobrecarga (Burden Interview) relativamente a alimentacao do

doente.

Os resultados dos valores médios e respectivos desvios-padrdo da sobrecarga de acordo
com alguns aspectos relacionados com a alimentacdo do doente (ver quadro 12),
evidenciam a existéncia de diferencas significativas na sobrecarga entre os cuidadores
que ndo tém ajuda de outras pessoas para alimentarem os doentes e 0s que tém ajuda de
outras pessoas para alimentar os doentes (p < 0,05), sendo que os cuidadores que ndo
tém ajuda de outras pessoas para alimentarem o0s doentes apresentavam valores de
sobrecarga significativamente superiores (média = 35.7) aos cuidadores que tinham
ajuda para alimentar os doentes (média = 23.8) como apresenta Scazufca (2002). Os

resultados foram consoantes com a literatura.

Quadro 12: Comparacao dos valores da média (desvio padréo) da sobrecarga de acordo com a

alimentacéo do doente.

Total
Alimentac&o do doente Sobrecarga P
Quando alimenta o doente vocé sente-se nervoso(a ) ou
impaciente? n.s
Sim (n=15) 33.2(x18.1)
Néo (n= 26) 25.2 (£12.8)
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Total
Alimentagdo do doente Sobrecarga P
E a Gnica pessoa que alimenta o doente p <0,05
Sim (n=7) 35.7 (+14.5) °
Néo (n= 24) 23.8 (+12.6)°
A outra pessoa € cuidador: n.s
Familiar (n=21) 23.5 (¥12.8)
Né&o familiar [amigo, vizinho] (n= 3) 26.0 (£12.8)
Se fosse possivel, passaria a tarefa de alimentar o doente para
outra pessoa n.s
Sim (n= 4) 39.0 (+16.4)
N3o (n=27) 24.7 (+12.6)

a, b - grupos homogéneos de acordo com o teste de Mann-Whitney, a 95 % de

confianca

Resultados de acordo com o teste de Mann-Whitney, a 95% de confianca (p > 0,05 =

n.s)

Anexo 1: Tabela de Frequéncias da Sobrecarga (Burden Interview).

Quadro 1. 1: Tabela de frequéncias relativas (% por linha) para cada um dos itens da sobrecarga.

Algumas
] Nunca  Raramente Frequentemente
Burden Interview vezes

Sempre
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1. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele

(ela) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra
gasta com S, o Sr/Sra ndo tem tempo suficiente para

si mesmo?

3. O Sr/Sra se sente stressado (a) entre cuidar de Se
suas outras responsabilidades com a familia e o

trabalho?

4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o
comportamento de S?

5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por
perto?

6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus
relacionamentos com outros membros da familia ou

amigos?

7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por

causa do seu envolvimento com S?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta

privacidade como gostaria, por causa de S?

25.8%

25.8%

19.4%

80.6%

87.1%

74.2%

9.7%

3.2%

74.2%

38.7%

48.4%
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22.6%

19.4%

12.9%

6.5%

12.9%

12.9%

0.0%

6.5%

6.5%

25.8%

19.4%

38.7%

35.5%

45.2%

12.9%

0.0%

9.7%

16.1%

16.1%

12.9%

29.0%

12.9%
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6.5%

16.1%

12.9%

0.0%

0.0%

0.0%

22.6%

19.4%

6.5%

6.5%

12.9%

6.5%

3.2%

9.7%

0.0%

0.0%

3.2%

51.6%

54.8%

0.0%

0.0%

6.5%



12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido

prejudicado por que o Sr/Sra esta cuidando de S?

13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em

casa, por causa de S?

14.0 Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide
dele/dela, como se o Sr/Sra fosse a Unica pessoa de

ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente
para cuidar de S, somando-se as suas outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por

muito mais tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida

depois da doenga de S?

18. O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que

outra pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por
S?

20. O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por
S?

21. O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente

sobrecarregado (a) por cuidar de S**?

48.4%

83.9%

32.3%

25.8%

74.2%

54.8%

77.4%

38.7%

25.8%

38.7%

25.8%

9.7%

3.2%

19.4%

12.9%

12.9%

19.4%

9.7%

19.4%

16.1%

35.5%

35.5%

25.8%

12.9%

9.7%

38.7%

3.2%

19.4%

9.7%

25.8%

32.3%

16.1%

25.8%
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12.9%

0.0%

12.9%

9.7%

3.2%

6.5%

0.0%

9.7%

19.4%

3.2%

3.2%

3.2%

0.0%

25.8%

12.9%

6.5%

0.0%

3.2%

6.5%

6.5%

6.5%

9.7%
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CAPITULO V
CONCLUSAO

O tema das competéncias das familias como cuidadores informais impunha-se, uma vez
que, o cuidar é centrado nos problemas da crianca, sem levar em consideracdo as
limitagGes da familia quanto ao acto de cuidar e a falta de esclarecimento sobre este
mesmo acto, que € vivenciado desde o nascimento da crianca. Posto isto, o presente
trabalho teve como base avaliar o nivel de satisfagdo dos cuidadores no desempenho do

acto de alimentacéo, que foi observado nos resultados do inquérito.

J& na andlise da sobrecarga utilizando a escala Burden Interview os resultados
evidenciam que tanto em relacdo ao sexo, como em relacdo a idade, ndo foram
encontradas diferencas significativas (p > 0,05) relativamente a “Sobrecarga”. No
entanto, relativamente ao sexo, verificamos que as mulheres (média = 26.8) apresentam
um valor de sobrecarga ligeiramente superior aos homens (média = 24.0). Quanto a
idade, apurou-se que os cuidadores pertencentes a escal@es etarios mais baixos (31 a 40
anos) apresentaram niveis de sobrecarga (média = 27.3) ligeiramente superiores aos
cuidadores mais velhos (> 40 anos) (media = 26.1), pois as cuidadoras eram na sua
maioria as mdes que entendem o cuidador cuidar de alguém, por natureza, um acto
inerente a condicdo humana (Leite, 2006). O que se reflete no resultado quando
realizado a comparacdo por caracterizacdo do cuidador , constata-se que ndo foram
encontradas diferencas significativas entre a “Sobrecarga” e o grau de parentesco, bem

como entre a “Sobrecarga” e o tempo de cuidador (p’s > 0,05),

Trata-se de uma nova perspectiva, salientando quais as potencialidades das familias que
os profissionais podem usar na intervencdo para favorecer o cuidar destes cuidadores
informais-familia, pois o trabalho em parceria é especialmente importante junto de
familias que acumulam varios problemas na sua vida principalmente por terem como

membro da familia uma crianca portadora de multideficiéncia dependente.

O presente trabalho mostrou a necessidade de realizar um programa de esclarecimento e
orientacOes junto a estas familias sobre o cuidar no acto da alimentagdo, pois diante dos
resultados relativos ao treino/formacéo do cuidador para alimentar do doente, verificou-
se que a maioria dos cuidadores nunca tinha recebido treino/formacéo para alimentar os

doentes (61%) e que a reacgédo dos doentes no momento da alimentagdo, na maioria dos
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casos, é adequada (68%), sendo que em 19% das vezes o doente recusa a comida. Por
fim, apura-se que depois de alimentar o doente, em mais de metade dos casos, 0s
cuidadores ndo tém em atencdo o tempo para deitarem os doentes (55 %), por isto
sentimos a necessidade de ser instituido um processo de educacdo continuada para o
cuidador, sem o qual medidas de cuidados implantadas tendem ao fracasso (Caldas,
1998; Adam, 2006 ).

Deste modo, o planeamento de estratégias que protejam o cuidador torna-se
absolutamente fundamental. A proteccdo € aqui entendida no sentido como € defendida
pelos estudiosos da disciplina de ética Schramm e Kottow - com a recém descrita
bioética da proteccdo -, com medidas que fornecam ao cuidador a possibilidade de
planear e de realizar outros interesses, com evitamento de um colapso na sua vida
(Schramm e Kottow, 2001), pois nos resultandos verificam-se que o valor da
consisténcia interna (alpha de Cronbach) da dimensdo total (Sobrecarga) indica uma

boa/muito boa consisténcia da escala total (o = 0,89).

A sobrecarga média foi de aproximadamente 26,5 (£ 13,7), variando entre 3 e 55. De
uma forma geral, podemos concluir que os cuidadores da amostra demonstram uma
sobrecarga média e como este cuidador informal €, na maioria das vezes, a mae,
percebemos que a sua leitura de cuidar € como fundamento o cuidar universal, como o
cuidado com os excluidos deve ser realizado no acto do amor. De acordo com Freire
(1987: 36), "s0O nesta plenitude € que a solidariedade verdadeira se constitui.” Para estas
familias de criancas com multideficiéncias o cuidar € algo permanente e a vida do outro
depende disto, pois como cita Leonardo Boff (1999), cuidar é mais que um acto, € uma
atitude de preocupacao, de responsabilidade e de envolvimento afetivo com o outro. O
autor refere e enfatiza que as pessoas ndo possuem somente corpo e mente, sdo seres
espirituais. No entanto, a qualidade do cuidar devera ser levada em consideracdo para
uma melhor qualidade de vida da crianga, assim sendo € de suma importancia, para este
estudo, uma andlise dos resultados nos itens: 1 - que verificou-se que a maioria dos
cuidadores nunca tinha recebido treino/formagéo para alimentar os doentes (61%), ainda
que todos os individuos que constituem a amostra mencionaram sentir-se seguros para
alimentar as criancas (100%); apura-se que depois de alimentar o doente, em mais de
metade dos casos, 0s cuidadores ndo tem em atencao o tempo para deitarem os doentes

(55 %), dado que compromete a qualidade do cuidar em relacdo a seguranca da vida da
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crianca o que pode levar a complicacBes graves como sufocacao, aflicdo, desconforto e
mesmo quadros de pneumonia aspirativa.
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NAET N
( %\
N L
< § Z 2 | TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO
2 Z
?”z\ 7 a
q%:mﬂ“‘g
Eu , portador
do bilhete de identidade n° , emissao ,

autorizo que Antonio Manuel da Costa Vieira empregue informacdes relativas ao
questionario por mim respondido face a concretizagdo do projecto de pesquisa intitulado
“Alimentagdo em criangas com Multideficiéncias dependentes: Satisfagdo e
competéncias do cuidador informal”, sob a orientagdo pela Dr * Tatiana de Fatima
Correia Lima Buril de Macédo.

Foi-me devidamente informado de que a minha identificacdo serd preservada e que
tenho direito ao esclarecimento de eventuais duvidas que possam surgir no decorrer da

minha participacdo, podendo ainda anular o meu consentimento.

Declaro que compreendi o contetido deste termo de consentimento informado, pelo que

concordo com os dados supracitados.

Porto, de de

Assinatura

Testemunha

Antonio Manuel da Costa Vieira
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Este questionario destina-se a cuidadores informais e

\“\ETN i . ~ .
l“° °'<°\ surge no &mbito da concretizagcdo de um projecto de
5 J investigacdo que visa obter informacdes acerca da
g % satisfacdo pessoal e competéncias técnicas durante a
% ‘9; oferta de alimento para Criancas com
V08 p g Multideficiéncias dependentes.
1. Sexo:
(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.)
A, MASCUIINO oottt []1
O TR =10 T3 1T J OO 12
2. ldade:
(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.)
A MENO0S A8 10 ANOS ...vooveeeereeeieseeeeeeeseeeee st 11
D, ENLrE 11 € 20 @N0S......oueiieeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeseeee s s et er e esee st es et see s st enens 12
C. ENre 21 @ 30 @N0S.......vveeeererceseesreeeeseeseesseeses s s sseenses s, 13
A, ENrE 3L 8 40 @N0S......eieieieeeeeeeeeeeeeeeeee et e st s et n st en et n s enens !
€. ENE 41 @59 AN0S .....ovvoeeererceceeeseereeeseeseessessess s s ensess s sse s en s /5
f. DE B0 @MAIS ANOS ...v.eeeeecereeeeeseeeee s esses s ee s s s s ene e neenenes 16

3. Cuidador:

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.)
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4. A guanto tempo exerce a funcéo de cuidador:

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.)

A MENOS A8 B MESES .....ovevvecveereeiecseecseessesses et s s 11
D. ENre 6 MESES € 1 AN0........ovueeeerreeeeeeereeesssessessessesssssessessssssssessssssessessnsenes 12
Co ENMIE L8 2 AN0S......iuecriereeeeeiessess st 13
O, ENE 2 8 5 AN0S........cicieeeeeseeeeceeeseseeesesees s s sessesssss s s s sennsens 14
€. ENE 5 @ 10 ANOS c.ovveveereeeeeeeesesvee et 5
f. MaIS 08 10 @N0S ..ottt 16

5. Exerce a funcédo de cuidador:

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas um ndmero.)

A, N CASA U0 GOBNMLE. ... e e e e e e es e e e eseseeeesesesse e eeeseseeeseseeesenes L1

D.  Emuma inStIUICAO ......oooieieieeiieeeeeeee ettt eae et e et et eeneeeneas ]2

6. O doente € alimentado por:

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.

Se assinalar a resposta 2, por favor, passe para a pergunta 8)

B 0GR ceeeeeeeeeeeee oottt et r e ettt r et r e ettt er ettt er e 11
D, SONTA vt ee oo e e et e e e e et et et et e et eree et et et e e et et e e e e er et nerenas ]2
C. DOCA B SONUA vt e e e e e et e st er et e s e s s e e e e s er s e eseres e 13

7. Consisténcia (s) do alimento com que o doente se alimenta:

(Pode assinalar com uma cruz (X) mais de uma resposta.)
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A TIQUITA ..o L1
D, PASIOSA ...ttt ]2
oS Yo] 16 - PO 13

8. Quando alimenta o doente vocé sente-se nervoso (a ) ou impaciente?

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.

Se assinalar a resposta 2, por favor, passe para a pergunta 10)

9. Na sua opinido, qual é o motivo que o leva a ficar nervoso (a) ou impaciente durante este

momento:
(Pode assinalar com uma cruz (X) mais de uma resposta.)
a. Devido & demora do acto de alimentar ...........ccocoocevereineneneneee e 1
b. Medo que o doente se engasgue e/0U SUFOQUE .......c.ccvrirverieieiie e ]2
c. Quantidade excessiva de FUNGDES ..........cccvveeeiririiiie e 13
d. Realizagdo desta actividade ha demasiado tempo .........cccooverveneieiiieiisene !
e. Devido a outros problemas PesSOais ..........ceveririierieienine e L5

10. Ja recebeu treino/formacdo para alimentar o doente:

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.)
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11. Sente-se seguro(a) para alimentar o doente:

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.)

12. Em que medida considera importante uma formagao de como alimentar o doente de forma

segura:
(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.)
A SEM IMPOTTANCIA ..o L1
D, POUCO IMPOTANTE ......cvovecveiecsee ettt ]2
oS 1T T {1111 13
O, IMPOITANTE ©..ooveoveeeeee ettt !
e.  Extremamente iMpPOrtante ..........ccccoeieiieieie e /5

13. A alimentacéo é oferecida com o doente:

(Pode assinalar com uma cruz (X) mais de uma resposta.)

A cOMPletamente deitato .........cc.co.eveveveerereeieeeees et L1
b. deitado mais com a cabeca elevada ...........ccoocvreeiiiiiie e 12
C. COM O troNCO IEVAAD ......ccuevviiiiiiiiieie s 13
d. nacama, com o doente completamente sentado ..........ccoceverieriiiiciiie e 14
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e.

Xea1 (o [0 (0] k=10 [ - L1 1 - AU TR 15

14. O que acontece com o doente quando o esta a alimentar:

(Pode assinalar com uma cruz (X) mais de uma resposta.)

AS VEZES TOSSE v.vvrvereeceareeriessisesessss st es s st s et s ssensensen s s ansan s enesnsensneas L1
TOSSE SEIMIPIE ..ottt ettt en s es s eneen e en e (]2
NUNCA TOSSE ....vovveeveceseseeeestsses s et s sessess et s es s et en st st s st neen st eeneasentneesens []3
@S VEZES VOMILA @ COMITA ....ecveveeeierieiieie ettt eene e 14
VOMItA SEMPIE & COMITA ...vovvivieiieieiiisieieee et 15
FECUSA 8 COMITA «..v.voveeeeveeceeeeeese e 16
COITE TUAD DM ..o 17

15. Depois de alimentar o doente:

(Pode assinalar com uma cruz (X) uma resposta.)

deita-0 IMEAIATAMENTE ..........vveveeeveceeeseee e 11
espera 15 MiNUtoS Para 0 QEIAr ...........cc.ceveveeveereereereeseeeseeeeseeseese e ]2
espera entre 15 e 30 Minutos para 0 deitar .........cccceeceveeceeeneneeese e 13
espera entre 30 e 45 MiNUtoS Para 0 AITAr ........c..cooereirerenereeere e []4
espera entre 45 e 60 MinUtoS para 0 deitar ........ccccceevveeceeenie e L5
espera entre 60 e 90 MINULOS Para 0 AITAN ..........coveririinierire e []6
ndo tem em atencao 0 tempo para 0 deitar .........occeeevveeeerenie e 17

16. O doente ja teve pneumonia:
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(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.

Se assinalar a resposta 2 ou a resposta 3 passe para a pergunta 18.)

C YR 111 PO OT T URRTTTT L1
(o TN 1V (o TR 12
C. NAO SADE INFOMMAL 1..vvveeeeeeeeee oot e et e v e e et es e e e et esee et et eses e e e eeseneeeeesenens 13

17. Quantas vezes teve pneumonia:

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.)

T RV AT L)1
D. 2 VEZES NO MESIMO N0 ...voviiiiiciicie e 12
c. 2vezes com intervalo de mais de 1 ano entre elas ..........ccccvevvvrerviinnnenens 13
d. Mais de 2 vezes em anos diferentes.........ocovvvereereneieiese e 14
€. NAO SADE QUANTAS VEZES ........cvoveereereieeececteseesesseesee s ssesseenenees []5

18. E a Unica pessoa que alimenta o doente:
(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta.

Se assinalar a pergunta 1 passe para a pergunta 20.)

19. A outra pessoa é cuidador:

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta).
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A Familiar ........ooiiii e e s 11
b. Na&o familiar (amigo, VIZINN0) ........ccccviiiiiiii e (]2

c. Nzo familiar (profissional de saude ou técnico especializado) .................. L3

20. Se fosse possivel, passaria a tarefa de alimentar o doente para outra pessoa:

(Por favor assinale com uma cruz (X) apenas uma resposta).

Obrigado pela sua colaboragao!
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QO“AETNOIQ\ Este questionario destina-se a cuidadores informais e surge no
l \ ambito da concretizacdo de um projecto de investigacdo que visa
\ % obter informacGes acerca da satisfacdo pessoal e competéncias
s § ? & | técnicas durante a oferta de alimento para criancas com
E § ? # | Multideficiéncias dependentes.
%§ 7 &' | Por favor leia atentamente todo o questionario e seja sincero nas
6 suas respostas. A informacao obtida é andnima e confidencial.
°G FERNP
Nome:
Sexo: [ Masculino [] Feminino Data: / /
2011
Cuidador: (1 Familiar (1 N&o Familiar Grau de parentesco (se
familiar):

Instrucbes: a seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflecte como as pessoas
algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa,
indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira (nunca = 0; raramente =
1; algumas vezes = 2; frequentemente = 3; ou sempre = 4).

0 1 2 3

nunca raramente | algumas frequen-
vezes temente

4

sempre

O Sr/Sra sente que C* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com C, 0
Sr/Sra n&o tem tempo suficiente para si mesmo?

O Sr/Sra se sente stressado (a) entre cuidar de C e suas outras
responsabilidades com a familia e o trabalho?

O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de C?

O Sr/Sra se sente irritado (a) quando C esta por perto?

O Sr/Sra sente que C afecta negativamente seus relacionamentos
com outros membros da familia ou amigos?
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O Sr/Sra sente receio pelo futuro de C?

O Sr/Sra sente que C depende do Sr/Sra?

O Sr/Sra se sente tenso (a) quando C esta por perto?

O Sr/Sra sente que a sua salde foi afectada por causa do seu
envolvimento com C?

O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como
gostaria, por causa de C?

O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicado por que o
Sr/Sra esta cuidando de C?

O Sr/Sra ndo se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de
C?

O Sr/Sra sente que C espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o
Sr/Sra fosse a Unica pessoa de ele/ela pode depender?

O Sr/Sra sente que ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de C,
somando-se as suas outras despesas?

O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de C por muito mais
tempo?

O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida depois da doenga
de C?

O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse
de C?
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O Sr/Sra se sente em davida sobre o que fazer por C?

O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por C?

O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de C?

De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a)
por cuidar de C**?

* No texto Crianca (C) refere-se a quem é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o entrevistador

usa 0 home desta pessoa.

**Neste item as respostas sdo: nem um pouco = 0; um pouco = 1; moderadamente = 2; muito = 3,

extremamente = 4.
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