UNIVERSIDADE DE LISBOA

FACULDADE DE MEDICINA DE LISBOA

CUIDAR NO DoOMICILIO

A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Jacinta de Jesus Borreicho Raposo Fernandes

IV MESTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS

2009



CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

A impressao desta dissertacao foi aprovada pelo Conselho Cientifico
da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa em

reunidao de 22 de Setembro de 2009

IV Mestrado em Cuidados Paliativos — 2007-2008



CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

UNIVERSIDADE DE LISBOA

FACULDADE DE MEDICINA DE LISBOA

CUIDAR NO DoOMICILIO

A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Jacinta de Jesus Borreicho Raposo Fernandes

IV MESTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Dissertacao orientada pelo Prof. Doutor Anténio Barbosa

2009

Todas as afirmacoes efectuadas no presente documento sao da exclusiva
responsabilidade do seu autor ndo cabendo qualquer responsabilidade a

Faculdade de Medicina de Lisboa pelos conteudos nele apresentados.



CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

“A inteligéncia nasce da nossa capacidade de aprender
compreender e utilizar tudo o que nos liga ao mundo e nos

faz viver.”

Marie-Francoise Colliere — 2001
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Resumo

O processo de cuidar um familiar portador de Doenca Cronica Grave Incuravel
Progressiva (DCGIP) é complicado, e acarreta para os cuidadores familiares (CF)
uma sobrecarga que € potencialmente promotora de stress, ansiedade, medo e
sofrimento, evoluindo por vezes para um processo disruptivo do equilibrio familiar.
Cuidar de individuos com dependéncia fisica, insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia
respiratoria, sequelas de AVC, doencas neurodegenerativas, deméncia ou cancro,
torna-se muito duro pelas situacdes complexas com que muitas vezes os CF se
deparam, os quais ndo tém na comunidade qualquer retaguarda de apoio.

A avaliacdo da sobrecarga fisica, social, emocional e economica do CF de
doentes com DCGIP em meio domiciliario, € o principal objectivo do nosso trabalho
de investigacdao.

Trata-se de um estudo descritivo simples, exploratério e transversal que decorreu
entre Fevereiro e Novembro de 2008. Utilizamos a metodologia quantitativa, através
da aplicacdo de questionario em contexto presencial (entrevista face a face com o
CF).

A populacao do estudo foi constituida por 23 CF e 23 doentes portadores de DCGIP,
a gual foi feita a caracterizacao sécio-demografica .

Verificou-se através da Escala (reduzida) de Zarit em Cuidados Paliativos a
existéncia de sobrecarga em 18 dos CF de doentes com DCGIP.

Os CF sao predominantemente mulheres (20) (esposas, filhas, nora, irma), sendo a

coabitacdo a modalidade prevalente (21) .
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A idade dos CF da nossa amostra varia entre 42 e os 87 anos sendo a meédia
encontrada de 66 anos. De realcar o grupo etario com idade = 80 anos , um homem
e quatro mulheres, eles préprios em risco de dependéncia.

Verificou-se que a sobrecarga nos CF ndo era influenciada pelas caracteristicas
sécio demograficas do cuidador, pelo rendimento mensal nem pelo apoio
domiciliario, mas pelo grau de dependéncia do Doente.

Os CF nao pedem auxilio por desconhecerem os recursos disponiveis e por medo

de se exporem a critica social.

Palavras chave : cuidador familiar, doenca crénica incuravel, sobrecarga, cuidados
paliativos, Escala de Zarit.
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Abstract

The process of caring for a family member with a chronic incurable progressive
disease is difficult and results in a burden for the caregiver which can be a cause of
stress, anxiety, fear and distress and may evolve to a disrupted familiar equilibrium.
Taking care of an individual with physical dependency, cardiac or respiratory
insufficiency, complex sequels after a Stroke, neurodegenerative diseases, dementia
or cancer can be very hard due to the complexity of situations which the caregiver
has to deal with, often with no possibility of getting additional support from the
community.

The purpose of this research is the evaluation of the physical, social, emotional and
financial burden for caregivers of patients with chronic incurable progressive disease
in a home environment.

The research is focused on a simple descriptive, exploratory and transversal study
which took place between February and November 2008. This study took a
guantitative approach, using a questionnaire. The answers were obtained in a face-
to-face interview with the caregivers. The social-demographic profile of the
participants was also characterized.

The population of this study was composed of 23 caregivers and 23 patients with
chronic incurable progressive disease. Through the use of the (reduced) Zarit scale,
the occurrence of burden was verified for 18 of the caregivers.

The caregivers are predominantly female (20) (wives, daughters, daughters-in-law,
sisters), with cohabitation being the prevailing situation (21).

The caregivers of the population included in this study have between 42 and 87

years old, with a mean age of 66 years old. Special focus must be given to the group
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of caregivers aged above 80 years old, themselves also at risk of dependency from
others due to their age.

It has been verified that the burden in a caregiver is not influenced by the socio-
demographic profile, the household income or even the type of domiciliary support
available, but it is influenced by the level of dependency of the patient.

The caregivers do not ask for support due to a lack of knowledge of the available
resources and also by fearing exposure to criticism from the community where they

are inserted.

Keywords: caregiver, chronic incurable disease, burden, palliative care, Zarit scale
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1 Introducao

“...cuidar é ajudar a viver, voltar a dar vida, permitir as pessoas
doentes ou idosas viverem a sua morte ( em vez de deixarem morrer a
sua vida), isso faz-se dando a sua propria vida.™®

Marie- Francoise Colliere — 2001

In — Cuidar...A primeira Arte da Vida

Os Cuidados Paliativos (CP) emergem nos anos 70/80 no Reino Unido com Cicely
Saunders. Foi gracas a sua determinacdo e esforco aliviando o sofrimento que
dignificou o final de vida dos seus doentes.

Em 1990 a OMS divulgou o conceito de Cuidados Paliativos (CP), como sendo
cuidados destinados a oferecer melhor qualidade de vida aos doentes portadores
de doenca avancada incuravel e progressiva, contudo sO6 em 2004 emitiu
recomendacdes para a inclusdo dos Cuidados Paliativos nas politicas de saude,
para os diferentes Paises.

Ja nessa primeira definicdo a OMS referia que os CP deveriam ser activos, incluir a
familia, respeitar o processo natural da doenca e de morrer, assim como
acompanhamento da familia no luto.

Em 2002 surgiu nova definicdo da OMS a qual foi adoptada entre nés no Plano
Nacional de Cuidados Paliativos, 2004?*%3. Nesta os CP s&o definidos como : *
...uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes que
enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel com progndstico
limitado, e/ou doenca grave (que ameaca a vida), e suas familias, através da

BN

prevencédo e alivio do sofrimento, com recurso a identificagcdo precoce, avaliacao
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adequada e tratamento rigoroso dos problemas nao so fisicos, como a dor, mas

também dos psicossociais e espirituais®®"

Quando em 2004 a OMS emitiu a recomendacéo de inclusdo dos CP nas politicas
de saude dos diferentes paises, cada um dos paises optou por modelos diferentes
de organizacdo e distribuicdo de cuidados, no entanto e com base nessas
recomendacdes, a prestacdo dos CP deixou de ser aplicada apenas ao doente
terminal, passando a ser encarados numa perspectiva mais ampla, contemplando

praticas preventivas do sofrimento?®*>2.

Portugal seguindo essa recomendacdo incluiu no seu Plano Nacional de Saude
2004-2010 os Cuidados Paliativos como programa prioritario e em 2005 divulga o
Programa Nacional de Cuidados Paliativos a implementar em todas as ARS? %3,
Esse Plano prevé ainda capacitar as familias para a prestacdo de cuidados
informais, implementar cuidados continuados, de reabilitacdo e de recuperacédo e
paliativos em internamento, ambulatério e no domicilio®.

Refor¢cando esta medida o Decreto-lei 101/2006 * cria a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) onde estdo incluidos os Cuidados Paliativos que

se propbe implementar este tipo de Cuidados a curto e médio prazo a nivel

Nacional.

A préatica de Cuidados Paliativos requer uma abordagem especifica, organizagcéo

propria, equipa multidisciplinar preparada para o efeito, formagcdo e treino
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diferenciado numa perspectiva de apoio global aos problemas complexos dos
doentes e ao apoio das familias®>>*.

Segundo Twycross (2001) “ Os cuidados paliativos sdo os cuidados activos e totais
dos pacientes e suas familias, realizados por uma equipa multidisciplinar, num
momento em que a doenc¢a do paciente j4 ndo responde ao tratamento curativo e a
sua expectativa de vida relativamente curta”’ .

Os CP ajudam a dar resposta as necessidades fisicas, psicolégicas, sociais e
espirituais, prolongando-se até ao luto. Procuram prevenir e/ou intervir no sofrimento

das pessoas com doenca grave incuravel e progressiva através de estratégias

especificas de controlo sintomatico.

Citando de novo Twycross (2001) os Cuidados Paliativos: "
* afirmam a vida e consideram a morte como um processo normal;

nao antecipam nem atrasam intencionalmente a morte;

proporcionam aos pacientes alivio da dor e outros sintomas incémodos;

integram o0s aspectos psicologicos, sociais e espirituais dos cuidados de

forma a que os pacientes possam assumir a sua propria morte (...);

oferecem um sistema de apoio para auxiliar os doentes a viverem tao activa e

criativamente quanto possivel;

¢ oferecem um sistema de apoio para auxiliar as familias a adaptarem-se

durante a doenca do paciente e do luto.
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Nos ultimos anos os cuidados paliativos (OMS 2004) deixaram de estar reservados
aos estadios terminais dos doentes oncolégicos, sendo estes cuidados alargados
por razdes éticas de equidade e justica a outras patologias.

As doencas cronicas como a insuficiéncia cardiaca (ICC), insuficiéncia respiratéria
(IR), insuficiéncia renal (IRC), as deméncias, as doencas neurodegenerativas, a
SIDA e o cancro, destacam-se dada a sua elevada prevaléncia e morbilidade, e
porque podem causar sintomas fisicos, emocionais, psiquicos e espirituais, com

consequente sofrimento dificil de suportar.

O Programa de Cuidados Paliativos da DGS - 2005 ainda ndo prevé todas as

patologias enunciadas, apenas considera a SIDA, o cancro e algumas
neurolégicas” como patologias com  potenciais necessidades de cuidados
paliativos®.

Assim a falta de respostas pelo SNS implica que os doentes portadores de doencas
cronicas graves incuraveis e progressivas com necessidades de Cuidados
Paliativos, ocupem desaguadamente camas hospitalares em servigos, sem vocacao
nem treino na gestdo do sofrimento do doente e da familia, submetidos a
encarnicamento terapéutico com objectivos curativos, que nado lhe fornecem
beneficios nem qualidade de vida. O uso desta prética, utilizando recursos
inapropriados prende-se muitas vezes com a falta de alternativas, devido a
insuficiente rede de cuidados e a um numero reduzido de profissionais treinados

nesta tipologia de cuidados®®*"*7°,
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Muitos destes doentes tém alta daqueles servigcos para o domicilio entregues as
familias que nado dispdem de qualquer suporte que responda as necessidades e

problemas com que se defrontam’*"°.

Nesta perspectiva, quando a pessoa perde a
autonomia e passa a necessitar de Cuidados Paliativos, nem sempre a rede familiar
tem capacidade para responder as necessidades do doente’”’. Nem sempre
existem na comunidade servigos e/ou equipas de suporte disponiveis, evidenciando-

se a falta de “bases” que suportem ou complementem as necessidades das pessoas

doentes e das respectivas familias cuidadoras.

Apesar de todas as dificuldades sentidas ao falarmos em CP devemos unir
esforcos e proporcionar qualidade de vida aos doentes com doenca cronica grave
incuravel e progressiva (DCGIP), logo ndo podemos dizer “ndao ha nada a

fazer™3>’,

Os CP para além de demonstrarem a melhoria da qualidade dos cuidados
prestados a doentes com doenca avancada e progressiva, também melhoraram a

qualidade de vida do doente e do seu cuidador principal®® .

As equipas domiciliarias de suporte em CP podem funcionar em multidisciplinaridade
com as equipas de cuidados continuados integrados (ECCI)*°, nas suas func¢ées
bésicas tais como avaliacdo de sintomas, detec¢do de problemas psicossociais que
o doente e a familia apresentam, trabalhando para a melhoria e/ou resolucdo desses

2,19,61

problemas e simultaneamente providenciar apoio a familia Estas equipas

21
IV Mestrado em Cuidados Paliativos — 2007-2008



CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

podem ter um papel activo na prestacéo de cuidados ao doente e a familia quer na
prestacdo , quer na supervisdo dos cuidados® *°.

A inexisténcia destas equipas conduz a transferéncia da responsabilidade do cuidar
para a familia, tornando-se uma sobrecarga adicional e implicando grandes
alteracdes na rotina da vida familiar. Assim o processo de cuidar em familia um
doente com doenca grave incuravel e progressiva, que nao responde a terapéutica
tem grandes repercussées na vida do cuidador principal e da familia em geral ""**.
A este facto acresce a escassez de recursos, a deficiente articulacdo e coordenacao
intra e interinstitucional, assim como a complexidade das situacfes patologicas, as
guais tém um longo caminho a percorrer.

As familias, principais responsaveis pela prestacdo dos cuidados, suportam uma
sobrecarga que é potencialmente desencadeadora de tensdo e stress, originando

um processo disruptivo do equilibrio familiar®*>>149:69,

Segundo Luis Rebelo (1998) “ O diagndstico de uma doenca cronica num paciente é
com frequéncia vivido como uma crise na sua familia” * citando McDaniel,
Champbell e Seaburn, ( 1992), acredita ao contrario daqueles, que nem todas as
doencas desencadeiam as mesmas reacc¢des nas familias, e que a crise familiar vai
depender de véarios factores relacionados com o modo de aparecimento da doenca,
a evolucédo e o grau de incapacidade que provoca no doente, da etapa do ciclo de
vida em que se encontra a familia e do tipo psicossocial da familia de acordo com o

modelo tridimensional de Rolland®%°,
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Daniela Figueiredo citando Rolland (1994) refere que “ o impacto da doenca na
dindmica familiar pode ser descrito atraves de trés fases: crise, crénica e terminal.

Y A fase de crise envolve a compreensdo do diagnostico a adaptacdo as
mudancas necessdrias para que as familias possam lidar com os desafios de
uma condigdo cronica ou de tratamento prolongado.

v' A fase crénica pode ser longa ou breve, requer que a familia se organize,
encontre apoio, resolva problemas, minimize eventuais desequilibrios nas
relagBes e mantenha o maximo de autonomia para todos os membros.

Durante a fase terminal, a familia tem de lidar com a inevitabilidade da morte,

separacdo, perda, luto e o recomeco para além da perda.” *>%

A convergéncia de varios factores sécio-demograficos leva a que a
responsabilidade e as pressfes no cuidar se direccionem para a familia, sendo
referido em varios estudos a existéncia de stress e claudicacdo dos familiares
cuidadores, resultante da acumulacao das tarefas do cuidar com tarefas de ordem

profissional e familiar.

Por serem doencas cronicas e incapacitantes com necessidade de cuidados
permanentes, levam o cuidador principal a auséncias frequentes ao seu local de
trabalho, com consequente diminuicdo da assiduidade, pontualidade, produtividade
e por fim perda do emprego. Surgem alteracdes a rotina familiar e stress devido ao

comprometimento das actividades laborais e sociais®?*%,
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As consequéncias sao inevitaveis, traduzindo-se por graves repercussées nos
rendimentos da unidade familiar e surgem sentimentos de culpa, perda,
inseguranca e medo do futuro®>+*%7¢,

Consideramos que o apoio diariamente prestado pelos cuidadores familiares aos
doentes com doencgas crénicas graves e incapacitantes, com necessidade de
Cuidados Paliativos tem quase sempre pouca Vvisibilidade e reconhecimento pela
sociedade. Sao apelidados por uns “pacientes ocultos” por outros “herdis do
siléncio” ou “herdis andénimos do quotidiano”, pois estas familias sdo sofredoras

ocultas e sdo afectadas psicoldgica, emocional, fisica e econémicamente®*%3.

Colliére (2003) refere que “ E imperativo que o pessoal prestador de cuidados
aprenda a tornar visivel o trabalho invisivel e a justificar o seu objectivo.” *°

Existe uma grande variabilidade nas consequéncias sofridas/observadas nos
cuidadores familiares que nem sempre dispdem de “ recursos de coping 7, isto €,
nem sempre estdo capacitados para refazer os seus planos de vida e redefinir

objectivos®® ™,

Colliere refere que o cuidar sob o ponto de vista antropolégico, € uma fonte de
conhecimentos e de “saberes empiricos” que “tém ai um lugar fundamental.” *°

Neste sentido os Cuidados Paliativos, enquanto responsaveis por melhorar a
qualidade de vida, controlando os sintomas e o sofrimento psicolégico, social e

espiritual, devem ser disponibilizados o mais cedo possivel em presenca de

qualquer doenca cronica em que ndo existe qualquer possibilidade de cura, no
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sentido de minimizar o sofrimento gerado, por essas doencas incuraveis, no doente ,

no cuidador e nos familiares mais préximos.?6:>°:36.79

A area tematica deste trabalho centra-se na “claudicagcdo do cuidador familiar’,
nomeadamente nas repercussdes que advém do acto de cuidar, tanto para o doente
como para o cuidador, tendo sempre em consideracdo o ser humano num todo

Biopsicossocial, cultural e filosofico.

Este trabalho de investigacéo justifica-se pela necessidade de conhecer a situagéo
dos cuidadores de doentes com doencas crénicas com necessidade de cuidados
paliativos, os quais ndo tém na comunidade qualquer retaguarda de apoio.

Esta investigacdo traduzira a operacionalizacdo de factores influenciadores na
sobrecarga do cuidador de doentes com doenca crénica grave incuravel e

progressiva (DCGIP), através de uma metodologia quantitativa e qualitativa.

Para concretizar este trabalho, versando a sobrecarga do cuidador familiar de
doentes com DCGIP e com necessidade de cuidados paliativos definimos os
seguintes objectivos:
a. ldentificar a sobrecarga (fisica, social, emocional e econémica ) a que 0s
cuidadores de familiares portadores de DCGIP estdo submetidos.
b. Verificar se as caracteristicas socio demograficas dos cuidadores, tém
efeito sobre a sobrecarga fisica, social, emocional e econdmica do

cuidador.
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c. Verificar se o nivel de dependéncia e o tempo de dependéncia dos
doentes tém efeito sobre a sobrecarga fisica, social, emocional e
econOmica do cuidador.

d. Verificar se o apoio social domiciliario diminuiu a sobrecarga fisica,
psicolégica e social do cuidador.

Procuramos caracterizar os cuidadores principais familiares, conhecer o seu perfil
sécio demografico e as necessidades relacionadas com o cuidar, por outro lado
conhecer se a prestacdo de cuidados provoca sobrecarga no cuidador e se esta
sobrecarga é influenciada por factores decorrentes da prestacdo dos cuidados, por
factores socio-economicos, e/ou pelo tipo de doenca, grau de dependéncia e
duracdo da mesma.

A caracterizacdo socio-demografica do doente e do cuidador, bem como a
caracterizacdo do estado de saude dos doentes é feita através das respostas aos
questionarios e dos dados fornecidos pelo Centro de Saude.

Através dos mesmos questionarios procuramos, identificar as principais
necessidades com que se defrontam (doentes e cuidadores) no dia a dia, no que
respeita ao acesso aos cuidados no ambito da salde (consultas médicas,
domicilios médicos e de enfermagem entre outros), de ambito social e no exercicio
dos seus direitos de cidadania. Procurou-se ainda avaliar a sobrecarga econémica
que estas doencas acarretam aos seus agregados familiares que na maioria

subsistem apenas das reformas.

Neste contexto foram tidas como ponto de partida para esta investigacdo as

seguintes questdes:
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1. A sobrecarga fisica, emocional e socioeconémica do cuidador esta associada
as suas proprias caracteristicas soOcio demograficas (sexo, idade,
escolaridade, profissao, rendimentos).

2. A sobrecarga fisica, emocional, social e econdmica do cuidador esta
associada com as caracteristicas do doente - nivel de dependéncia

3. A sobrecarga fisica, emocional, social e econdmica do cuidador esta
associada com a duracdo do processo de cuidar.

4. O apoio social domiciliario diminui a sobrecarga fisica, psicoldgica e social do

cuidador.

Apos uma pesquisa bibliografica cuidada na area das Ciéncias da Saude alusiva ao
tema em estudo, “sobrecarga dos cuidadores familiares”, apercebemo-nos de uma
guase inexisténcia de estudos alusivos a este tema relacionado com doentes nao
oncolégicos com necessidades de cuidados paliativos. Apenas conseguimos
identificar trabalhos sobre cuidadores informais/familiares, a pessoas idosas
dependentes, e/ou a doentes portadores de doencga oncoldgica, doentes com SIDA,
neurodegenerativas ou doentes da area da saude mental, incluindo as deméncias,
nao sendo mencionada a necessidade de cuidados paliativos.

N&o encontramos referidas na pesquisa realizada outras situacfes patologicas (ICC,
DBT; Sequelas AVC, Auto imunes entre outras) provocadoras de perda das
capacidades e/ou referidas como potenciais geradoras de agudizacdes e de
necessidade de cuidados paliativos.

Ao longo da realizacéo deste trabalho foram respeitados os principios orientadores

para qualquer trabalho de investigacdo, nomeadamente:
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1. Solicitar autorizacao para recolha de dados nos Centros de Saude do Distrito
de Braganca, a Exma. Senhora Coordenadora da Sub-Regido de Saude de
Braganca (anexo ).

2. A investigacdo so foi iniciada apds ter sido concedida a autorizacdo para
recolha de dados nos Centros de Saude do Distrito de Braganca. (anexo ).

3. Autorizacdo do director do Centro de Saude (CS) a que pertence a
populacao alvo (anexo II).

4. Todos os participantes foram informados dos objectivos do trabalho e a
todos foi entregue uma coOpia do consentimento informado depois de
assinado, onde é garantida a confidencialidade e o sigilo dos dados (anexo
).

5. Nos questionarios nao foi mencionada a identidade do doente nem do
cuidador.

A estrutura deste trabalho de investigagcédo encontra-se dividida em 4 partes:

Na primeira parte apresentamos a situagdo actual dos Cuidados Paliativos
relacionado com 0s escassOs recursos nesta area, a abordagem do cuidador
familiar, definicdo do problema e interesse do tema, e as repercussées no individuo
e na familia.

Na segunda parte esta descrita e fundamentada a metodologia utilizada, populacao
alvo e amostra, tipo de estudo, critérios de inclusao e excluséo,

Na terceira parte apresentam-se os dados relativos aos familiares cuidadores e ao
individuo cuidado, colhido através de 2 questionarios: um dirigido ao cuidador
(anexo 1V) e outro dirigido ao individuo (anexo V) e discusséo de resultados.

Na quarta parte serdo apresentados as conclusdes deste trabalho.
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I PARTE
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2 Enguadramento Tedrico

“Os cuidados paliativos sao seguramente um assunto negligenciado na
H H f L
maioria dos paises.

Agis Tsourus (Org. Mundial Saude-2005)

Em Portugal a maioria dos cuidados prestados a pessoas portadoras de doencas
cronicas incuraveis, sédo efectuados no ambito familiar por a oferta publica ser

deficitaria comparativamente com outros paises Europeus®®*® .

Nos ultimos anos tem sido efectuado um esforco para a criacdo de servicos na area
dos Cuidados Continuados Integrados e Paliativos, surgindo em 1998 orientacfes
dirigidas as pessoas idosas e dependentes (desp. conjunto 407/98) %°,  muito
recentemente a publicacdo do DL 101/2006, que cria a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI)'°, onde os Cuidados Paliativos sdo servicos a
implementar a curto prazo. Neste diploma ndo sdo apenas contempladas as
Unidades de Internamento, mas também as equipas de suporte em cuidados
Paliativos intra hospitalares e as equipas comunitarias de suporte em cuidados
paliativos *°.

“

A existéncia destas equipas a partir do hospital ou dos Centros de Saude, “ com
formacdo especifica adequada e a funcionar em pleno, € uma das garantias para
que os cuidados domiciliarios possam ser efectivamente prestados,...” s&o

fundamentais e devem ser respostas organizadas para satisfazer as necessidades
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fisicas, psicologicas, sociais e espirituais, concentrando-se no doente e ndo nha
doenca®*?
O apoio domiciliario devera proporcionar uma resposta humanizada com a qualidade

de cuidados necessaria, que responda as necessidades reais dos doentes e da sua

familia.

A prestacdo de CP pressupbfe um conjunto de praticas, conhecimentos e
H . 54,57

procedimentos adequados ao:

¢ controlo de sintomas;

¢ Comunicacao adequado com o doente e a familia ;

+ trabalho em equipa multidisciplinar ;

¢ apoio a familia incluindo o luto;

Dai que esta equipa devera ter elevada preparacdo técnica para desenvolver o
apoio assistencial ao doente e ao cuidador principal que suporta os cuidados
informais ao doente o qual devera manter articulacdo directa com a equipa
multidisciplinar 24 horas por dia 7 dias na semana***°.

Esta tipologia de servicos € imprescindivel para que os cuidados paliativos possam
ser prestados no domicilio, onde actualmente a maioria dos doentes permanecem

até a sua fase terminal, recorrendo ao hospital em fim de vida, onde um ndmero

consideravel vai morrer por sobrecarga emocional do cuidador principal/familia .*®

Actualmente as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos

(ECSCP)*, e as Equipas Comunitarias de Cuidados Continuados Integrados
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(ECCI)'® estdo constituidas a nivel do nosso distrito, mas para além de ainda n&o
terem iniciado a sua actividade sdo em numero insuficiente para responderem as
necessidades. Dai que as familias ganhem cada vez mais importancia como
prestadores de cuidados ao Doente portador de doenca cronica, incuravel e

progressiva®>2944,

A Organizacdo Mundial de Saude nas suas publicacdes Europeias “Melhores
Cuidados Paliativos para os idosos” e “Cuidados Paliativos : Factos Seguros”, refere
que 0s sistemas de salde ndo possuem 0S servicos e as competéncias
necessarias para a prestacao de cuidados paliativos, continuando muitos europeus a
morrer sofrendo de dores e outros sintomas que conduzem a desconforto
desnecessério *.

Existem poucas ofertas nesta area de cuidados o que impede melhorar a qualidade
de vida dos que vivem com doencas cronicas incapacitantes e daqueles que deles
cuidam. E fundamental desenvolver a Rede de Cuidados Continuados, reforcar,
criar, desenvolver Cuidados Paliativos que proporcionem apoio aos familiares
/Cuidadores informais que cuidam dos seus familiares em fim de vida.

As Unidades de Cuidados Paliativos existentes para servirem a regido norte ficam
no Porto ou Vila Real a 300km ou 200 km respectivamente da maioria das aldeias
em estudo.

Por outro lado aquelas Unidades estdo mais vocacionadas para cuidados paliativos

a doentes oncologicos.
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As insuficientes respostas pelo SNS obrigam a que muitos dos doentes portadores
de doencas cronicas graves, ocupem frequentemente camas de hospital de agudos,
recebendo cuidados desajustados as suas necessidades, utilizando meios auxiliares
de diagnéstico e tratamentos numa procura desenfreada da “cura” em vez do

controlo de sintomas e da manutencéo da higiene e conforto 3,

Os progressos da ciéncia e da medicina em particular, foram responsaveis pelo
aumento da esperanca de vida ao nascer, pelo aumento do nimero de pessoas
com idade = a 85 anos, por uma maior sobrevivéncia de pessoas portadoras de
doencas oncoldgicas, cardiovasculares, pulmonares, renais, mentais, SIDA e
outras. Viver mais anos ndo implica melhor qualidade de vida, pois 0 processo
normal de envelhecimento produz deterioracdo enddgena dos varios 6rgdos e
tecidos e uma consequente limitacdo progressiva das capacidades do individuo,
para satisfazer as necessidades basicas com independéncia e autonomia. 282%39:5

Paralelamente ao envelhecimento ocorrem situacfes patoldgicas incuraveis e
incapacitantes que determinam um enorme sofrimento e diminuicdo da qualidade de
vida. Sdo multiplas as fontes de sofrimento que transformam o individuo

aparentemente saudavel numa pessoa dependente, desprotegida e portadora de

limitacBes de toda a natureza.

Eduardo Bruera afirma : “ Todos nascemos terminalmente enfermos, mas sabemos
que, quando chegar essa altura, temos grande sofrimento (...). Sem os Cuidados
Paliativos o sofrimento sera maior do que é preciso(...)”. (Revista Visdo — Marco de

2003).
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Muitas das alteracbes apresentadas pelos doentes sdo comuns as diferentes
patologias, mas ha manifestacbes especificas para cada uma das doencas,
apresentando cada uma delas um padréo geral que permite fazer o diagndstico
diferencial e assim estabelecer um plano de cuidados adequado as necessidades do

individuo portador de DCGIP a evoluir para a faléncia irreversivel dos 6rgdos *°-

Cuidar de individuos com dependéncia fisica, insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia
respiratoria, sequelas de AVC, doencas neurodegenerativas, deméncia ou cancro,
torna-se muito duro pelas situacdes complexas com que muitas vezes as familias se

deparam.

Segundo Colliére — “Cuidar, ou seja, permitir assegurar a continuidade da vida de
alguém que por razbes de idade e/ou de doenca, ndo o pode fazer por si s, exige
conhecer o que deve ser compensado, o que é necessario ajudar a manter(...)” *°,
dai a necessidade de criar oportunidades de formacdo para profissionais de saude
e cuidadores capacitando-os das competéncias necessarias a prestacdo de
cuidados paliativos.

Os recursos sao escassos, e estdo dispersos por um vasto conjunto de instituicbes
que sao do desconhecimento da populagdo em geral. “ As politicas e estratégias de
saude nacional ndo tém dado grande relevo a prestacdo de cuidados de saude
informais”, sendo a familia “ (...) que proporciona a maior parte dos cuidados e apoio
diario a quem padece de uma doenca, (...) sem receber remuneracdo economica

por isso.” **
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Actualmente as doencas crénicas representam um dos principais problemas, para o
SNS e de seguranca social, pelo peso que representam em custos e em utilizacéo
dos servigos, assim como para as familias, por serem um gerador de stress e

obrigarem a constantes adaptacées na préatica de vida diaria®.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude as doencgas cronicas sao. “Doengas que
tém uma ou mais das seguintes caracteristicas: sdo permanentes, produzem
incapacidade/deficiéncias residuais, sdo causadas por alteracdes patoldgicas
irreversiveis, exigem uma formacdo especial do doente para a reabilitacdo, ou

podem exigir longos periodos de supervisdo, observacdo ou cuidados.”

Cerca de 40 a 45% do total de consultas no nosso pais sdo por doencas cronicas
incapacitantes, com tendéncia para crescerem exponencialmente de acordo com o

Plano Nacional de Saude %°.

O Despacho conjunto 861/99 de 10 de Setembro de 1999 do Ministério da Saude e
da Segurancga Social, definiram doenca crénica como “(...) a doenca de longa
duracdo, com aspectos multidimensionais, com evolu¢cdo gradual dos sintomas e
potencialmente incapacitante, que implica gravidade pelas limitagcbes nas
possibilidades de tratamento médico e aceitacdo pelo doente cuja situacdo clinica
tem de ser considerada no contexto da vida familiar, escolar e laboral, que se

manifeste particularmente afectado.” #*
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A portaria 349/96 de 8 de Agosto aprova a lista das doencas crénicas que em
2008 foi actualizada pelo DL 79/2008 de 8 de Maio onde surgem entre outras as
doencas cronicas encontradas no nosso estudo;

+ Insuficiéncia Cardiaca Congestiva (ICC)

+ Cardiomiopatia

¢ Doenca Pulmonar Cronica Obstrutiva (DPCO)

¢ Paraplegia

¢ Artrite Invalidante (Artrite Reumatdide)

¢ Doenca de Parkinson

¢ Diabetes

+ Doencas Mentais crénicas

+ Doencas foro Oncolégico

+ Cirrose hepatica com sintomatologia grave
Aproximadamente 50% dos frequentadores das consultas em Cuidados de Saude

Primarios, s&o portadores destas doencas crénicas®>®°,

Todas estas doencas vao
desencadear mudancas a nivel fisico, psicolégico e social implicando alteracdes
permanentes no modo de vida do doente, algumas delas associadas a
possibilidade de morte iminente a curto prazo. Um namero consideravel destes
doentes apresenta grande incapacidade para todas as AVD, implicando cuidados

permanentes de higiene e conforto. >

Qualquer destas doencas pode provocar
sintomas fisicos, sofrimento emocional e espiritual intensos — “ Dor total” tornando a
vida insuportavel. As doencas cronicas, de inicio impreciso e evolucao prolongada,

exigem a continuidade de cuidados e abordagens integradoras, centrados na

pessoa, por oposicao as abordagens redutoras, que focam apenas a doenca.
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Os Cuidados Paliativos embora incipientes, deixaram de ser unicamente dirigidos a
doentes oncoldgicos e em fim de vida para passarem a ser uma resposta activa
aos problemas, necessidades e sofrimento gerado pelas doencas cronicas graves,
incuraveis e progressivas. Os doentes portadores deste tipo de doencas — DCGIP
necessitam de utilizar diariamente medicamentos e tratamentos especificos, 0s
quais sao imprescindiveis no controlo de sintomas, no conforto e na melhoria da

qualidade de vida.

Confrontar-se com uma Doenca Cronica Grave Incuravel Progressiva é complicado,
e é quase sempre um desafio devido aos multiplos factores desencadeadores de
stress, ansiedade, medo e sofrimento, e a natureza prolongada que muitas destas
doencas apresentam.'® Este conjunto de problemas vai afectar a pessoa doente e a
familia, os quais se sentem ameacados por potenciais perdas sobretudo quando a

meta proposta é apenas proporcionar conforto e controlo de sintomas . 1>3>°144

A perda de capacidades fisicas e/ou a deterioracdo cognitiva a que se assiste, €
esgotante e perturbadora para a familia e, em especial para o cuidador principal que
por vezes nédo reconhece o familiar que outrora conheceu.

As alteracdes provocados pela doenca, os sintomas e/ ou a instalacdo da deméncia
priva a pessoa da memobria, do raciocinio, da personalidade, da autonomia, da
independéncia, perdendo completamente a capacidade para a execucao das mais
simples tarefas do quotidiano. Tudo isto obriga a transformacfes radicais e a
alteracdo de papéis na organizacdo familiar, para além de provocarem aumento da

morbilidade no cuidador principal.
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A medida que a doenca progride e a incapacidade aumenta, aumenta a
complexidade da prestacdo de cuidados, aumentam as responsabilidades surgindo
a necessidade de ajuda no processo de planeamento de vida e tomada de decisdes

do individuo doente 2915443,

Na nossa sociedade as familias tém-se revelado a principal fonte da prestacdo de
cuidados na doenca e/ou na deficiéncia®?%3>44.

Apesar das alteracdes verificadas na dinamica familiar registada nas ultimas
décadas, nomeadamente a entrada da mulher no mundo do trabalho, esta continua
a ser a principal cuidadora da pessoa doente, quer seja crianca, adulto ou idoso.*®%3
A esposa, a filha, a nora, ou a irmad sdo na familia as pessoas que mais
frequentemente sdo os cuidadores principais, sendo a responsabilidade da
prestacdo raramente partilhada por mais de um elemento. O papel desempenhado
pelos cuidadores familiares e as perturbacdes que esse papel origina, vao alterar
e/ou condicionar o natural desenvolvimento do nucleo familiar.

Estas Familias necessitam por vezes de se reajustar através de estratégias de
“coping” para conseguir lidar com as situacfes complexas e adquirir competéncias

para o apoio efectivo ao doente % %48,
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3 Conceito de Sobrecarga - Avaliacado da Sobrecarga

O conceito de sobrecarga emergiu nos anos 60 devido aos efeitos que se
observavam nas familias cuidadoras de doentes do foro psiquiatrico, resultante de
um programa comunitario de apoio, desenvolvido na Gra-Bretanha.

Nos anos 70 foi diagnosticado um importante factor influenciador da qualidade de
vida dos cuidadores de doentes demenciados a viverem na comunidade, situacao
gue conduziu ao desenvolvimento de diversos instrumentos de avaliacdo e

introduzido o conceito de sobrecarga.

O cuidado informal tem sido abordado em inimeros estudos, traduzindo a grande
importancia que esta actividade representa na sociedade e no meio familiar pelo
impacto fisico, psicolégico e emocional nos cuidadores. Os cuidados prestados a
doentes com dependéncia e/ou DCGIP funciona como agente stressor que perturba
e ameaca a actividade habitual do cuidador, com necessidade de recurso a
estratégias de “coping” — “processos psicolégicos automaticos que protegem o

sujeito perante a ansiedade e as ameacas” segundo a DSM-IV-ER?#748:73,

Nos anos 80 Zarit e seus colaboradores alargaram este tipo de avaliacdo ao ambito
gerontolégico. Segundo estes, a avaliagdo das varias alteragbes observadas nos
cuidadores revelou-se a chave fundamental para a definicho do conceito de

sobrecarga familiar®®.
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Este instrumento de avaliacdo, conhecido por Escala de Zarit foi originalmente
utilizado sobretudo para medir a sobrecarga dos cuidadores familiares de doentes
portadores de deméncia, sendo posteriormente alargada ao ambito Gerontolégico.
Nos varios estudos gerontolégicos realizados ficou claro, que as dimensdes que
influenciam a sobrecarga do cuidador tém uma componente objectiva e outra
subjectiva.
Segundo aqueles investigadores a dimensdo objectiva refere-se as actividades e
acontecimentos directamente associados ao desempenho do papel do cuidador no
apoio as tarefas diarias, resolucdo dos problemas comportamentais e emocionais,
enquanto a dimensdo subjectiva tem a ver com as reaccdes emocionais,
sentimentos e emocdes, relacionadas com as actividades e acontecimentos
decorrentes da dimens&o objectiva’”. Para além das dimensdes referidas ha outros
aspectos relacionados com a sobrecarga e que sao:

v’ carga fisica associada a prestagéo dos cuidados,

v’ limitacdo do tempo para si devido ao cuidar,

v’ custos econémicos

v" Impacto sobre as relacdes interpessoais.

A “Entrevista sobre a Sobrecarga do Cuidador” desenvolvida por Zarit, Reever e
Bach-Peterson em 1980 ®* instrumento de avaliagdo, composto por 29 itens revelou-
se um instrumento de avaliagdo importante da sobrecarga subjectiva associada ao
cuidar. Este instrumento de avaliagdo valorizava os seguintes aspectos:

v/ a saude fisica e psicologica,

v aspectos laborais e econémicos,
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v relacOes sociais

v' relacdes com o individuo receptor de cuidados.

Numa revisdo posterior o grupo reduziu o numero de questdes para 22, passando
desde entdo a ser utilizada com grande frequéncia na avaliacdo da sobrecarga do
CF de doentes portadores de deméncia, estudos estes que tém demonstrado muito

boas caracteristicas psicométricas ">.

Em 2000 um outro estudo de Zarit e Gaugler, sobre sobrecarga dos cuidadores
familiares, continuam a afirmar que os cuidados a individuos com doencas graves
e/ou com dependéncia sdo uma das principais fontes de stress dos cuidadores e de
toda a familia. A sobrecarga ou tensdo manifestada pelos CF a doentes com
DCGIP, como ja foi demonstrado em varios estudos, acarreta problemas
biopsicossocias no cuidador e consequentemente na relagéo entre este e o doente,
dai a necessidade de avaliar o CF e assim contribuir para uma intervencao
centrada ao nivel da prevencdo das situagBes problematicas/conflituosas com

prejuizo para ambos.

Para o estudo desta problematica é importante a utilizacdo de instrumentos, fiaveis,
com sensibilidade e especificidade, que permitam avaliar a sobrecarga do cuidador.
Com este efeito efectuamos pesquisa bibliografica nas bases de dados das Ciéncias
da Saude, utilizando as palavras chave: escala Zarit, sobrecarga, cuidadores

informais e cuidados paliativos, doencga cronica incuravel.
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Porém os trabalhos consultados sobre a avaliacdo da sobrecarga de cuidadores
informais, referiam-se a cuidadores de doentes com sequelas de AVC, doentes com
deméncia, doentes com esquizofrenia, ou outras doencas neurodegenerativas,
nomeadamente a QASCI — Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador
Informal. Este instrumento foi construido para avaliar a sobrecarga fisica, emocional
e social em Cuidadores Informais de doentes portadores de sequelas por AVC, a
qual foi validada para portugués quando aplicada a CF de individuos com outras
doencas cronicas*®**.

Sequeira (2007) traduziu e adaptou a escala de sobrecarga do cuidador (ESC) a
partir da versao original inglesa “Entrevista sobre a Sobrecarga do Cuidador”
(Burden Interview Scale) de 22 itens. Segundo o autor a adaptacdo a populagao
portuguesa néo foi dificil , uma vez que a ESC ja estava traduzida e validada em
Espanha e Brasil, os quais tém bastantes semelhancas culturais e linguisticas com
Portugal. E um instrumento que permite avaliar a sobrecarga objectiva e subjectiva
do CF , usada em varios estudos para a avaliar a sobrecarga de cuidadores de
dependentes portadores de doencas crénicas e deméncias.”® Relativamente a
“Escala (reduzida) de Zarit em cuidados paliativos” encontramos apenas traduzido
para a lingua portuguesa o resumo de um trabalho de autores espanhdis.®

A Escala (reduzida) de Zarit em cuidados paliativos, foi utilizada e validada pelos
autores (Ana Gort; Jaume March, Javier Gomez, Mariano de Miguel, Silvia Mazarico
e Jordi Ballesté) *® numa Unidade de Cuidados Paliativos no Hospital de Santa Maria
de Lleida, na Catalunha, entre Fevereiro e Junho de 2001. Os autores propuseram-

se aplicar a Escala de Zarit nao apenas a CF de doentes com deméncia, mas

adapta-la aos CF de doentes em cuidados paliativos. Neste trabalho foi envolvida
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uma metodologia que incluiu analise de peritos, analise das dimensdes da
personalidade em cada item da escala, analise de regressdo logistica para
identificar os itens que melhor traduzam o efeito da sobrecarga, entre outros.

Concretizando, deste estudo resultou uma escala com apenas 7 (sete) itens, onde
permaneceram as dimensdes da sobrecarga, auto cuidado, perda do papel social e
familiar, ou seja as dimensdes de maior relevancia em cuidados paliativos foram
contempladas, ja as dimensdes consideradas mais especificas a CF de doentes com
deméncia foram excluidas. Esta escala mantém alta  sensibilidade e
especificidade, muito embora se reconheca a perda de discriminacdo entre
sobrecarga ligeira e intensa e impossibilidade de comparacdo com outras escalas.
Apesar de tudo € considerada uma escala simples, fiavel, util e de facil aplicacédo
permitindo afirmar a existéncia de claudicacao familiar em cuidados paliativos se a

pontuacdo encontrada for superior ou igual a 17 (dezassete)®",

A proposta de utilizacdo da Escala (reduzida) de Zarit em cuidados paliativos neste
trabalho, deveu-se ao conhecimento da utilizacdo frequente na Catalunha, assim
como ha existéncia de um grupo de trabalho portugués coordenado pela Enfermeira
Fatima Ferreira — Equipa do CS de Odivelas que se prop0s validar a Escala de Zarit
para a populacdo portuguesa na area dos cuidados paliativos. Este trabalho esta a
ser desenvolvido pelo grupo supracitado, o qual se candidatou e ganhou o Prémio
Levy para levar a termo esta validagao. O projecto encontra-se na fase de consulta
de peritos (Técnica Delphi) ndo sendo por isso possivel aplicar neste trabalho a

escala , pois estd em fase de validacao.
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4 Cuidadores informais/familiares

“NAO HA HEROISMO MAIOR QUE O DE AMAR E TRATAR DOS OUTROS”.

Pam Brown, N. 1928

O acto de CUIDAR é uma actividade milenar, universal desde que existe a
humanidade, tomando aspectos particulares consoante a cultura, a época e as
situacdes. Cuidar doentes, idosos, ou criancas em familia € tarefa atribuida a

actividade feminina.

Para Colliere (2003), “cuidar é por esséncia permitir a alguém com dificuldade
fisica elou psico-afectiva enfrentar a vida quotidiana”*®.
Quando se fala de cuidar, implica falar de relacdo de ajuda (RA) entendida como

uma forma de cuidar numa perspectiva de satisfazer as necessidades

fundamentais dos doentes.

Segundo Rogers, para que se consiga estabelecer uma relagdo de ajuda, €
fundamental que entre o cuidador e o doente se estabeleca uma partilha de atitudes,
nomeadamente a compreensdo empatica e o olhar incondicionalmente positivo, esta
altima imprescindivel para o desenvolvimento pessoal de cada um.

A compreensdo empatica consiste na capacidade e disponibilidade para
experimentar, os medos e as alegrias do doente, como se dos seus proprios
sentimentos se tratasse, sem no entanto ser afectado por esses sentimentos.

Ser empatico consiste em apercebermos com precisdo do quadro de referéncias

internas do outro, na capacidade e disponibilidade para sentir a angustia, o medo, a
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alegria como se tratasse dos nossos proprios sentimentos, sendo percebida pelo
doente como a sua imagem reflectida num espelho (reformulacéo do sentimento).

As respostas empaticas possibilitam ao individuo doente uma maior aceitacao de si
préprio e assim lidar melhor com a situacdo, criar uma nova auto-imagem, gerar
decisbes que o0 orientem para novos objectivos, libertar-se de sentimentos
perturbadores e adquirir mais tranquilidade °. Esta relacdo deve assentar em
principios de verdade, de igualdade e reciprocidade de modo a favorecer a partilha
de decisbes e a autonomia do doente paliativo/cuidador. Torna-se necessario e
urgente dar apoio ao CF evitando motivos de angustia e aumentar a capacidade e

disponibilidade para cuidar'®.

O processo de cuidar um doente portador de doenca crénica progressiva com
necessidade de cuidados paliativos, acarreta para os CF uma sobrecarga
potencialmente promotora de tensdo e stress, podendo evoluir para um processo

disruptivo do equilibrio familiar*® °,

Apesar das alteragBes verificadas nos dltimos tempos na estrutura familiar esta
constitui o principal suporte basico e emocional a pessoa doente, mas o diagndstico
de uma doenca grave desencadeia angustia, sofrimento e medo para o doente e
para a familia, a qual em regra procura ajuda nos mecanismos de adaptacéo
(processos psicologicos implicados no ajustamento a mecanismos stressantes

relacionados com doenca crénica) para lidar com o doente e a doenca®"”.
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Colliere (1999) no que se refere a familia coloca esta como o eixo dos cuidados,
que detém em si proprio um valor terapéutico’®>**4. E de facto na familia que se
encontra o maior niumero de cuidadores informais, destacando-se as mulheres que

desenvolvem esta actividade desde o inicio da humanidade.

O cuidador informal € o principal agente do sistema de apoio familiar, na
assisténcia ao individuo com problemas de saude no seu domicilio, o qual
desempenha um papel crucial, pois assume a responsabilidade do cuidar de uma

forma continuada 3.

Frequentemente esquecem a sobrecarga vivida por aqueles que sédo a referéncia
central do processo do cuidar e assume toda a responsabilidade, algumas vezes de
forma subita e inesperada, sem se ter preparado antes, para assumir tdo importante
papel — cuidador informal/familiar. Ap6s assumirem a responsabilidade de cuidar,
tendem a valorizar em primeiro lugar as necessidades da pessoa que cuidam
deixando para um segundo plano as suas proprias necessidades, e de ter tempo

para si mesmo®".

Cristina Imaginario (2008) refere “ A tarefa de cuidar (... ) pode produzir uma
sobrecarga intensa que acaba por comprometer a saude, a vida social, a relacéo
com os outros membros da familia, o lazer, a disponibilidade financeira, a rotina
domeéstica, o desempenho profissional e inimeros outros aspectos da vida familiar e
pessoal. Assim os cuidadores principais realizam tarefas muito variadas que vao

~

desde a vigilancia e acompanhamento até a administracdo da medicacdo e a
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prestacéo directa de cuidados (...) Num horario ininterrupto, sem limite de tempo.” O
mesmo autor refere ainda que “(...) os cuidadores (...) manifestam o abandono do

seu auto-cuidado, falta de descanso e conforto” **,

Os cuidadores informais/familiares prestam cuidados de natureza diversificada,
relacionados com as Actividades de Vida Diaria (AVD) e que segundo Colliere
abrange cuidados de ‘higiene, alimentagéo, vestir, protec¢cado, mobilizagédo/transferi,
atencao, conforto, segurancga, tratamento repouso e socializagdo”, acrescentando
outros autores, mais algumas tarefas tais como: administrar a medicacdo, gerir
aspectos econémicos, sem remuneracao, correspondendo a expressdes de carinho

para com o familiar ou o amigo*® *>"

Enquanto a prestacédo de cuidados ao individuo idoso é assumido como sendo uma
“extensao do papel normal das familias, ” quando surge uma doenca grave incuravel
e incapacitante, a familia tem de se organizar para poder lidar com a situagdo”, pois
a prestacdo de cuidados, deixa de ser uma troca de ajuda entre familiares para
passar a ser uma sobrecarga, 0 que implica um processo de reajustamento da

estrutura familiar, dos papeis e das relacdes afectivas dos seus membros 30°2,

Ao assumir-se como cuidador principal de um familiar, ficando responséavel pela
gestdo da doencga, administracdo da terapéutica, apoio em todas as AVD, o cuidador
principal vai a curto prazo sofrer consideravel desgaste fisico e emocional, pois nao

esta preparado para assumir essa grande responsabilidade *°%°.
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“ Os cuidados prestados pelo cuidador ao doente paliativo no domicilio constituem
um desafio, na medida em que o confronto com a mortalidade |lhes exige uma
capacidade de suster os medos e o sentimento de frustracdo pela incapacidade do

curar ‘4.

Cuidar de um doente em fase avancada da doenca, € descrita por Floriani (2006)
como uma tarefa que provoca desequilibrio, sobrecarga fisica, social e econémica,
outros referem o cuidar como uma tarefa dificil, complexa, angustiante, podendo o

cuidador apresentar alteracdes emocionais, fisicas e sociais " " .

E contudo na fase terminal que antecede a morte, que o papel do cuidador se torna
mais importante e ao mesmo tempo mais dificil, pois os sintomas ficam mais
intensos, 0 que aumenta a sobrecarga e o stress do cuidador tornando-se este

especialmente vulneravel nesta fase.

Cabe a equipa de suporte de cuidados paliativos na comunidade orientar,*® ensinar e
supervisionar o cuidador no seu desempenho e apoia-lo no controlo de sintomas e
no luto. S6 as boas praticas em cuidados paliativos podem trazer satisfacdo ao

doente, a familia e ao cuidador.

A convivéncia diaria com o sofrimento e a prestacdo de cuidados por longos
periodos de tempo, sdo geradoras de situacdes de crise, afectando a saude fisica e
psiquica do cuidador, traduzindo-se em frustragdo, coOlera, diminuicdo da

concentracdo, ansiedade e irritabilidade, e desenvolvem outras alteracbes que
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determinam problemas laborais, familiares, econémicos e sociais, mesmo quando

esta prestacdo é assumida com grande satisfacdo e carinho 291>,

A conciliagdo de um trabalho e a prestacéo de cuidados nao € facil e raramente &
possivel. Alguns destes cuidadores optam pela reducédo dos horéarios de trabalho (o
gue se reflecte nas avaliagcbes de desempenho e promog¢des) ou mesmo rescisao da
actividade remunerada. Ao reduzir ou abdicar do seu trabalho passa a haver uma
reducao significativa de recursos econdmicos e concomitantemente das actividades
sociais. Sado mudancas geradoras de conflitos e alteracbes nas relacbes
interpessoais, nomeadamente entre o cuidador e o doente, mas sobretudo com o0s

restantes familiares 2%443,

Apesar de algumas dificuldades, a prestacdo pode ser factor de satisfacdo do
cuidador, sobretudo quando este esta disponivel para lutar por alguém a quem se
deseja expressar interesse e carinho *.

7

“Cuidar € comunicar vida, e € impossivel revificar os doentes se quem presta
cuidados perde a sua prépria satide, esgota as suas forcas de vida.” *°
Os cuidados quotidianos estdo ligados as necessidades béasicas e funcbes de

manutenc¢ao e continuidade de vida.

Em qualquer processo de doenca grave, apos o diagnostico hd um processo de

adaptabilidade a mudanca que passa por diferentes fases e que culmina no apoio a
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fase terminal, em que o cuidador tem de lidar com a inevitabilidade da morte,

separacao, luto e recomecar a vida para além da perda %°.

Na verdade o Cuidador Familiar (CF) é a “ personagem invisivel” responsavel pela
manutencdo do doente com necessidade de cuidados e pelo seu bem-estar e
qualidade de vida, % o qual se vé “de tal modo implicado no processo de cuidar que

muitas vezes ndo equaciona as suas proprias necessidades™.

Experimentam
dificuldades, sentimentos e necessidades relacionadas com falta de informacéo
sobre a doenca e o cuidar, com a falta de recursos, de apoio econémico e falta de
suporte emocional **.

Em Cuidados Paliativos, é imprescindivel que o cuidador seja ouvido e informado
sobre as diferentes etapas por que o doente vai passar e assim conseguirem uma
melhor adaptacdo aos diferentes aspectos relacionados com a degradacdo e
finalmente a morte. O cuidador do doente paliativo esta permanentemente
submetido a grande ansiedade e dificuldades na satisfacdo das necessidades,
situacdo que pode gerar menor disponibilidade na prestacdo dos cuidados e
favorecer o desenvolvimento de angustia e tensdo na relacdo doente

paliativo/cuidador®>>*.

A informagdo ao doente, familia e CF assume um papel fundamental, n&o
esquecendo nunca que a comunicagdo aos familiares estd dependente da
autorizacdo do Doente. A informacao deve ser simples, clara e rigorosa adequada a

aspectos socio culturais do doente e do cuidador.
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A “conspiragao do siléncio” deve ser evitada, no entanto o que acontece em geral é
gue a informacéo a familia e ao doente relativamente ao progndstico € antagonica ,

induzindo vivéncias no processo de luto em tempos diferentes*"%"2-

Cuidador informado e apoiado demonstra menos ansiedade e medo, e manifesta

maior capacidade e disponibilidade para cuidar do seu familiar*>“°.

Moreira (2001) cita Sapeta (1997:140) dizendo que “ a familia so6 raramente é
objecto de cuidados especiais ou atencdo particular. A familia circula num corredor
paralelo ao doente e é nesse sentido que € vista e tida em conta.”, o que quer dizer

que o cuidador principal e a familia s&o abordados num plano secundario®".

A comunicacdo dos familiares entre si, entre estes e os profissionais de saude e
entre estes e 0 Doente , influencia de forma muito importante a maneira como vao
reagir &s restrices provocadas pelo impacto da progressdo da doenca 3% Dai
gue a comunicacao eficaz € uma componente essencial na relacao terapéutica:
» Fortalece a relacdo entre o profissional de saltde e o doente ® relacdo de
confianga
= Permite ao doente/familia sentir-se acompanhado e manter a esperanca
* Aumenta a adesdo do doente ao tratamento com melhor controlo de
sintomas.
» Permite ao doente/familia lidar com o problema e planear o futuro
sendo desejavel que o Médico de Familia e o cuidador ndo pactuem na conspiracéo

do siléncio “criando relagées simétricas entre si, e assimétricas com o doente”. °3%%
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Comparativamente com outros paises europeus em Portugal esta tipologia de
servicos tem sido deficitaria, e apesar do esfor¢co efectuado nos ultimos anos

continuam a ser insuficientes.

A promocédo do bem estar e equilibrio essenciais dos cuidadores e dos doentes é
prioritaria, devendo merecer por parte dos servi¢cos oficiais, das instituicbes e dos
profissionais de satide uma atencéo particular. E importante perceber que todos os
doentes tém direito a uma assisténcia digna, sem inequidade social e econémica
perante a saude e a morte, e que € dever de todos os sistemas de salude promover
essa assisténcia digna , devendo para tal, fomentar a formac&do e treino de
profissionais na area dos cuidados paliativos, onde as caréncias sdo enormes quer
em relacdo a internamento quer ao nivel de ambulatério , quer ao nivel do apoio
domiciliario .>>°® Perante esta realidade, pretendemos neste estudo abordar alguns
aspectos relacionados com a DCGIP e incapacitante, o0 seu impacto na vida dos

doentes, e na qualidade de vida dos seus cuidadores e familiares.
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5 Metodologia

A escolha do tema deste trabalho sobre os Cuidadores Familiares (CF) de doentes
portadores de doenca crénica grave incuravel e progressiva (DCGIP), prende-se
com o facto de constituirem um namero consideravel de familiares, que assumem
este tipo de cuidados para satisfazerem as necessidades da pessoa doente em
sofrimento. Estes a maioria das vezes ndo tem preparacdo nem recebem qualquer
tipo de apoio.

Pensamos que este estudo se justifica pela necessidade de conhecer a situacéo
dos CF de doentes com DCGIP com necessidade de cuidados paliativos.

A metodologia deste trabalho inicialmente desenvolve-se em torno da pesquisa

bibliografica para a elaborac¢édo do objecto de estudo e enquadramento tedrico.

Segundo Quivy o processo metodolégico consiste em “descrever os principios
fundamentais a p6r em préatica em qualquer investigacdo”, devendo ser escolhida a

metodologia mais apropriada para o desenvolvimento do estudo °°.

Fortin refere que “Os dois métodos de investigacdo que concorrem para 0O
desenvolvimento do conhecimento sdo o método quantitativo e o método
qualitativo™®. No presente estudo utilizamos uma metodologia mista - o método
guantitativo caracterizado pela colheita de dados observaveis e quantificaveis, e o
método de investigacdo qualitativo, preocupado com a compreensdo do fendbmeno
em estudo®?,

A abordagem qualitativa , preocupa-se com as dimensdes que ndo podem ser

guantificadas, mas revelam-se indispensaveis e particularmente eficazes para
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compreender fendmenos relacionados com crencas, valores, atitudes que se
manifestam e permitem um melhor conhecimento do universo dos cuidadores.
Trata-se de um estudo descritivo simples, pois vai descrever um fendmeno
relativo a populacdo em estudo (Fortin 2003), exploratdrio e transversal uma vez
gue se pretende determinar a sobrecarga fisica, emocional e social dos cuidadores
informais/familiares no momento da colheita de dados®?.

A finalidade da nossa investigacdo é contribuir para o conhecimento dos factores

influenciadores da sobrecarga dos CF de doentes com DCGIP.

5.1 Objectivos

Os objectivos da nossa investigacdo sao:

a. ldentificar a sobrecarga (fisica, social, emocional e econémica ) a que
os cuidadores de familiares portadores de DCGIP estdo submetidos.

b. Verificar se as caracteristicas socio demogréficas dos cuidadores, tém
efeito sobre a sobrecarga fisica, social, emocional e econémica do
cuidador.

c. Verificar se o nivel de dependéncia e o tempo de dependéncia dos
doentes tém efeito sobre a sobrecarga fisica, social, emocional e
economica do cuidador.

d. Verificar se o apoio social domiciliario diminui a sobrecarga fisica ,

psicoldgica e social do cuidador.
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Concretamente procura-se conhecer o perfil s6cio demografico e as necessidades
relacionadas com o cuidar, por outro lado, conhecer se a prestacdo de cuidados
provoca sobrecarga no cuidador, e se esta sobrecarga € influenciada por factores
decorrentes da prestacdo dos cuidados, factores socio-econdémicos, e/ou pelo tipo

de doenca e duracdo da mesma .

5.2 Instrumentos de recolha de dados

Como instrumento de recolha de dados foi usado um questionario com 24
questdes, sete das quais sdo relativas a Escala (reduzida) de Zarit em Cuidados
Paliativos **(anexo IV). A elaboracdo do questionario e aplicacdo do mesmo para
pré teste, processou-se em Fevereiro de 2008 a 5 cuidadores informais.
Constatou-se que por parte dos cuidadores ndo houve dificuldades na compreensao
das questoes.

Foram reduzidas algumas alineas na 3.1 Saude e 3.2 Sociais, por néo se aplicar e

reduzir o tempo de aplicacdo de 30 para 20 minutos.

Para o preenchimento deste questionério foi usada a entrevista face a face ao

cuidador familiar dos 23 doentes que foram seleccionados para a nossa amostra.

A. Questionario

1) Questionéario realizado atraves de entrevista face a face com o intuito
de caracterizar os cuidadores familiares (Anexo 1V).

2) Questionario a preencher com os dados recolhidos no CS para

caracterizacao do doente portador de DCGIP (anexo V)
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O questionario ao cuidador familiar € constituido por 6 aspectos distintos:
1. Questdes relacionadas com aspectos sécio demograficos e de parentesco;
2. Fonte de rendimentos;
3. Escala (reduzida) de Zarit em Cuidados Paliativos para avaliacdo da
sobrecarga,;
4. Identificacdo de necessidades/dificuldades no acesso aos diferentes servigos;
5. Duracédo e tempo da prestacao de cuidados;

6. Apoio recebido na prestacao de cuidados.

Foram elaborados os documentos para solicitar autorizacdo a SRS e CS (anexo | e
II), o consentimento informado para os doentes e cuidadores (anexo lll), folha de
recolha de dados do CS referente ao grau de dependéncia dos doentes e o
qguestionario (Anexos IV e V).

As dificuldades apontadas na seleccdo da amostra conduziram a um atraso na
recolha dos dados, pelo que as entrevistas para preenchimento dos questionarios sé

foram realizadas entre Julho e Novembro de 2008.
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5.3 Populacdo em estudo

Por questdes relacionadas com a acessibilidade escolhemos como participantes do
estudo, os cuidadores informais familiares de Doentes portadores de doenca
cronica grave incuravel e progressiva com necessidade de Cuidados Paliativos
(DCGIP - CP) no domicilio, sinalizados pelos Médicos de Familia/Enfermeiros de
Familia e Servico Social do Centro de Saude de Miranda do Douro . A escolha deste
Centro de Saude, deve-se fundamentalmente ao facto da autora trabalhar neste
concelho no ambito dos Cuidados de Saude Primarios ha longa data (16 anos) e
desenvolver trabalho de ambito local e regional na area dos Cuidados Continuados

Integrados.

ApoOs a autorizacao solicitada a Sub-regido de Saude (SRS) e direccao do CS, foram
contactados os meédicos de familia, os enfermeiros de familia e assistente social
para conhecimento do estudo a realizar e ao mesmo tempo solicitar a listagem dos
doentes sinalizados portadores de DCGIP como potenciais utilizadores de cuidados

paliativos a permanecer no domicilio e tendo como cuidador principal um familiar.

Foi-nos facultada uma lista com 782 individuos potencialmente necessitados de
cuidados, dos quais 94 apresentavam dependéncia moderada ou grave  por
doenca cronica incuravel sem resposta ao tratamento e a receberem cuidados de

cuidador informal/familiar no domicilio.
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Fizemos contacto telefénico prévio para confirmar a informacéo e verificamos que
alguns dados  fornecidos ndo estavam actualizados, devido a Obitos, a

institucionalizacdes e a mudancas de residéncia e/ou cuidador.

No quadro seguinte apresentamos a populacdo sinalizada potencialmente

necessitada de cuidados Paliativos por grupo etario e sexo.

QUADRO 1 - POPULAGAO POTENCIALMENTE NECESSITADA

GRUPO ETARIO MASCULINO FEMININO

< 35 anos 1 0

35 — 44 anos 1 1
45 — 54 anos 1 0
55 — 64 anos 2 1
65 — 74 anos 8 8
75 — 84 anos 19 23
85 — 94 anos 10 19
Total 42 52

Fonte: Registo informatico do CS utentes com necessidade cuidados — 2007

Apoés actualizacdo da lista iniciamos a visitagcado domiciliaria para preenchimento do
guestionario aos cuidadores familiares que respondiam aos critérios propostos.

1. O doente portador de doenca cronica grave incuravel e progressiva ,
dependente em qualquer grau para AVD e com necessidade de controle de
sintomas;

2. Ter cuidador informal/familiar h& mais de um més;

3. Nao se verificar auséncia do doente do domicilio ha mais de duas semanas.
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Muito embora a “unidade de investigagao” sejam os cuidadores familiares, a nossa
amostra foi seleccionada a partir do doente com DCGIP-CP e do qual a unidade de

investigacdo depende.

O critério de seleccdo da amostra para este estudo foi meramente intencional
baseada inteiramente na informacéo obtida, ficando a nossa lista composta por 26

doentes e 26 cuidadores familiares.

No quadro seguinte apresentamos a distribuicdo por grupo etario e sexo dos

seleccionados como potenciais elementos a fazer parte do nosso estudo.

QUADRO 2 - AMOSTRA SELECCIONADA PARA FAZER PARTE DO ESTUDO

GRUPO ETARIO MASCULINO FEMININO
55 — 64 anos 1 0
65 — 74 anos 1 0
75 — 84 anos 5 12
85 — 94 anos 4 3
Total 11 15

Fonte: Registo informatico do CS utentes com necessidade cuidados — 2007

Destes 26 doentes apenas 23 ainda permaneciam no domicilio e/ou tinham

cuidador familiar de acordo com os critérios de inclusao.
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6 Caracterizacao sumaria do concelho

Miranda do Douro é um concelho do Distrito de Braganca, distribuido por 17
freguesias e ocupando uma area de 487,0 km2, localizado na zona mais a nordeste

do pais — o planalto Mirandés — Terra Fria.

Faz fronteira com Espanha — Provincia de Castilla e Leon e no territério nacional

confina com os concelhos de Braganca, Vimioso e Mogadouro.

Apresenta um clima temperado continental, com invernos rigorosos e verdes

escaldantes (“ Nove meses de Inverno e trés de Inferno “ como o povo Mirandés

o define).

QUADRO 3 - MAPA DO CONCELHO DE MIRANDA DO DOURO
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Segundo o Censo de 2001 a populacdo residente era de 8048 habitantes e
segundo a estimativa em 2005 de 7 611 habitantes. Este decréscimo é devido a
diminuicdo da taxa de natalidade e a emigracdo dos mais jovens e em idade activa
para os grandes centros, litoral e estrangeiro.

No quadro seguinte apresentamos a populacéo residente por grandes grupos etarios
e Sexo.

QUADRO 4 -DISTRIBUICAO DA POULAGCAO RESIDENTE POR GRUPO ETARIO E SEXO

EsTIMATIVA 2005

GRUPO ETARIO MASCULINO FEMININO
0 — 14 anos 400 381
15 — 24 anos 414 397
25 — 64 anos 1914 1885
2 65 anos 1023 1197
Total 3751 3860

Fonte: INE — Estimativa 2005

E uma populacdo muito envelhecida, sendo o indice de envelhecimento segundo o

censo de 2001 de 238,1% e de 284,3% segundo a estimativa para 2005 .

O desenvolvimento demografico associado as mudancas sociais produzidas pela

vida moderna, conduziu a grandes transformacdes na estrutura familiar.

Ganhou-se autonomia pessoal, anos de vida, mas essas altera¢des se por um lado
sdo positivas, por outro podem ser negativas, cujos aspectos mais notaveis sédo a
disfungéo familiar, o isolamento sobretudo das pessoas mais idosas e em situacao

de dependéncia portadoras de DCGIP.
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Relativamente a estrutura familiar no passado, o conceito de familia era o de familia
alargada, posteriormente o de familia nuclear (pai, méae e filhos) e hoje em dia evolui-
se para o conceito de familia monoparental (pai ou mée e filhos), sendo comum a

“mistura” de varias familias.

Muito embora o plano nacional de satde ?* para as pessoas idosas vise contribuir
para um “ envelhecimento com saude, autonomia e independéncia” através da
prestacdo de cuidados de saude, nem sempre 0s servicos de saude estdo
adequados as necessidades desta populacdo, funcionando como barreiras a
promocdo da qualidade de vida destas pessoas e dos seus familiares. Para
minimizar esta situacdo ¢é fundamental garantir cuidados comunitarios de
proximidade que permitam diagnosticar, avaliar e referenciar doentes/utentes e
assim melhorar a qualidade de vida aos doentes e as suas familias/CF.

A implementacdo da rede de cuidados continuados'® ja responde a algumas
necessidades, mas é necessario organizar os servi¢os, reforcar a articulagcao entre
os hospitais, centros de saude e IPSS e adequar estratégias que permitam uma

actuacao conjunta das entidades envolvidas.

Os cuidados domiciliarios estdo pouco desenvolvidos no nosso pais e
consequentemente no concelho em estudo, ndo correspondende as necessidades
dos doentes e das familias. Seria importante que os profissionais de saude numa
perspectiva multidisciplinar implementassem a visita domiciliaria/apoio domiciliario
com vista a uma melhoria da prestacdo dos cuidados no domicilio, e a capacitar

com competéncias especificas os cuidadores familiares.*
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Apesar de o Decreto Lei 101/2006 prever a constituicdo de equipas de cuidados

integrados de proximidade , nomeadamente as equipas de cuidados continuados

integrados — ECCI — estas s6 muito recentemente estdo a ser implementadas e em

namero muito reduzido o que inviabiliza a prestacdo de cuidados no domicilio com

equidade.

Citando o DL 101/2006 seccéo VIII artigo 27: *°

1. “equipa multidisciplinar da responsabilidade dos cuidados de saude primarios

e das entidades de apoio social para a prestacao de servicos domiciliarios,
decorrentes da avaliacdo integral, de cuidados médicos, de enfermagem, de
reabilitacdo e de apoio social, ou outros a pessoas em situacao de
dependéncia funcional , doenca terminal ou em processo de convalescenca,
com rede de suporte social, cuja situacédo nao requer internamento , mas que
nao podem deslocar-se de forma autonoma. ;

2. A avaliacdo integral referida no nimero anterior é efectuada em articulacdo

com o CS e a entidade que presta apoio social;

3. A ECCI apoia-se nos recursos locais disponiveis, no ambito de cada cs ,
conjugados com 0s servicos comunitarios, nomeadamente as autarquias

locais.”

No mesmo decreto seccao IX — artigo 29° é proposto a criagdo das Equipas

Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos — ECSCP **

“ Equipa multidisciplinar que tem por finalidade prestar assessoria diferenciada em
Cuidados Paliativos as equipas prestadoras de cuidados domiciliarios das Unidades
de Saude Familiares/Centros de Saude, e das Unidades de Internamento de média

e longa duracéo.”, igualmente inexistentes(ECSCP) .
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Il PARTE

Analise e Discussao dos Resultados
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7 Analise e Discussao dos Resultados

Parece-nos pertinente tecer algumas consideragbes acerca de alguns aspectos
metodoldgicas utilizados neste estudo, principalmente no que respeita a escala
utilizada para avaliagdo da sobrecarga, tamanho da amostra , situagdo que cria
algumas limitacdes e dificuldades na interpretacéo dos resultados encontrados e nas
conclusbes a retirar.

Relativamente a Escala (reduzida) de Zarit em Cuidados Paliativos, utilizou-se a
versao validada para Espanha por a validacado Portuguesa em curso ainda néo estar
disponivel e a limitacdo de tempo ndo permitir maior espera.

A validacdo desta escala para a populacdo portuguesa estd em curso ndo sendo
possivel utilizd-la ainda neste trabalho, mas dada a semelhanca cultural existente
entre a populagéo rural portuguesa e a espanhola, onde esta escala foi validada ,
parece-nos oportuno uséa-la, dado que ha inUmeros aspectos comuns nas vivencias

do dia a dia e na prestacéo de cuidados a familiares .

Em relagdo a amostra € de referir as dificuldades encontradas na identificagédo das
“‘Unidades de observacédo” dentro da lista fornecida pelo CS que preenchiam os
critérios propostos no estudo.

Apesar de termos inquirido a totalidade dos cuidadores familiares identificados, a
nossa amostra acabou por ser constituida apenas por 23 CF, 0s quais se
disponibilizaram sem reservas para fazer parte do nosso estudo.

A reduzida dimensédo da amostra implica limitacdes no tratamento estatistico assim

como na possibilidade de generalizacdes para a populagao.
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Para uma melhor discussédo e analise relacionada com as questdes de investigacao

estas serdao de novo mencionadas.

Questao 1 - A sobrecarga fisica, emocional e socioeconémica do cuidador
esta associada as suas proprias caracteristicas sécio demograficas.
Em relacéo a esta questao verificou-se ndo haver dependéncia entre a variavel
sobrecarga e as caracteristicas socio-demograficas dos cuidadores : sexo, idade,

profissdo, escolaridade, estado civil e rendimento mensal.(anexo VI)

Questédo 2 - A sobrecarga fisica, emocional e social e econémica do cuidador
esta associada com as caracteristicas do Doente - grau de dependéncia

H; - A sobrecarga do cuidador € influenciada pelo grau de dependéncia do
doente.

Ho - A sobrecarga do cuidador ndo é influenciada pelo grau de dependéncia

do doente.

No teste do Chi Quadrado aceita-se a H; porque as varidveis sobrecarga e grau
de dependéncia sdo dependentes para um valor de significancia inferior a 0,05.
O valor de P encontrado foi de 0,016

Verificou-se que nos cuidadores sem sobrecarga (3 Zarit < 17), trés ( 3) dos
doentes apresentavam uma dependéncia moderada e dois ( 2) eram totalmente
dependentes, enquanto que os dezoito (18) cuidadores expostos a sobrecarga
(> Zarit 217) cuidavam de catorze (14) doentes totalmente dependentes , de trés
(3) com dependéncia grave e apenas um (1) dos doentes apresentava

dependéncia moderada.
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Questao 3 - A sobrecarga fisica, emocional e social e econdémica do cuidador
esta associada com a duracao do processo de cuidar o doente.
H; - A sobrecarga do cuidador é influenciada pela duracdo do processo de
cuidar o doente.
Ho - A sobrecarga do cuidador nao é influenciada pela duragdo do processo
de cuidar o doente.
Nesta questdo rejeita - se a H; . As variaveis sobrecarga e a duracdo do processo

de cuidar sao independentes uma vez que o valor de P é > 0,05 (0,619)

Questao 4 - O apoio social domiciliario diminuiu a sobrecarga fisica , psicoldgica
e social do cuidador.
H; - O apoio social domiciliario diminui a sobrecarga fisica, psicologica e
social do cuidador.
Ho -. O apoio social domiciliario ndo diminui a sobrecarga fisica, psicolégica e
social do cuidador.
As variaveis sobrecarga e apoio social domiciliario sédo independentes uma vez que

ovalorde P é>0,05 -0,964

Em relacdo aos aspectos econdmicos ndo ha dependéncia entre as variaveis
rendimento mensal do CF e a sobrecarga.

No que respeita as caracteristicas socio demograficas dos doentes com DCGIP
incluidos neste estudo, € manifesta a presenca de uma populagcdo muito
envelhecida, num estadio muito avancado da sua doenca em que dezasseis (16)

dependem de terceiros para todas as AVD e AIVD.
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7.1 Repercussdes do Cuidar no Cuidador Familiar (CF)

Com base na bibliografia consultada a funcdo de cuidar, pode ser desgastante para
o CF, por estes estarem envolvidos em tarefas repetitivas e desconfortaveis durante
meses ou anos, isoladamente e sem interrupgcédo. Esta condicdo conduz o CF a
repercussdes fisicas e psiquicas importantes , ao isolamento social e afectivo e a
uma ameaca a saude.

A aplicagdo da Escala (reduzida) de Zarit em Cuidados Paliativos (EZCP),
constituida por sete (7) questdes permite avaliar as seguintes dimenses: a perda
de tempo para si; sentimentos de angustia e de stress; saulde afectada pelo
processo de cuidar; e sobrecarga em geral.

Passamos a apresentar os resultados obtidos pela aplicacdo da EZCP aos 23
cuidadores familiares da nossa amostra.

No nosso estudo verificamos que dezoito(18) cuidadores apresentavam no
somatorio da Escala de Zarit valores = 17, significando sobrecarga.

Os restantes cinco (5) CF apresentaram valores < 17 ndo manifestando sobrecarga,
segundo os critérios estabelecidos pelos autores *°.

Grafico 1 — Distribuicédo dos cuidadores com e sem sobrecarga

Somatorio Zarit
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Analisando as respostas a cada um das questfes da Escala de Zarit verificamos

haver diferencas entre os sentimentos expressados pelos diferentes CF.

Quadro 5 - Questao 1 - Sente que, por causa do tempo que utiliza com o seu

familiar/doente ja ndo tem tempo suficiente para si?

Frequéncia Percentagem
Nunca 5 217
As vezes 10 43,5
Frequentemente 7 304
Quase sempre 1 43
Total 23 100,0

Em relacéo a esta questdo -tempo suficiente para si — verifica-se que dez (10) CF
tém esse sentimento as vezes; e cinco (5) nunca experimentaram esse sentimento.
Esta questdo ndo demonstra estar relacionada com a sobrecarga do CF.

Na prova do Chi — quadrado obtivemos o valor de P > 0,05 (0,308).(anexo VI)

Quadro 6 - Questao 2 - Sente-se stressado/ angustiado por ter de cuidar do seu

familiar/doente?

Frequéncia Percentagem
Nunca 4 17,4
Quase nunca 1 4,3
As vezes 12 52,2
Frequentemente 4 17.4
Quase sempre 87
Total 23 100,0
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Relativamente a questdo - sente-se stressado/angustiado doze (12) dos CF
manifestam este sentimento as vezes, quatro (4 ) frequentemente e dois (2) quase
sempre. Isto leva-nos a pensar que esta situacdo possa contribuir para o
desenvolvimento de stress (dimensédo ndo avaliada) no cuidador familiar. Analisada
esta questao através do Chi-quadrado verifica-se contribuir significativamente para a

sobrecarga P < 0,05 (0,001).(anexo VI)

Quadro 7 — Questao 3 - A situacao actual afecta a sua relagdo com amigos/

elementos da familia de forma negativa?

Frequéncia Percentagem

Nunca 3 13,0
Quase nunca 1 4,3
As vezes 9 39,1
Frequentemente 7 30,4
Quase sempre 3 13,0
Total 23 100,0

Constata-se pela andlise dos resultados desta questdo que a vida social esta
afectada pelo cuidar. Apenas quatro (4) dos CF referiu ndo ter sido nunca ou quase
nunca afectados nas suas relacfes sociais. Os restantes dezanove (19) ja
experimentaram restricdbes na vida social: as vezes nove (9 ) CF, frequentemente
sete (7) CF e quase sempre trés (3) CF. Tal como a questao anterior concorre para

a sobrecarga do CF de uma forma significativa P <0,05 (0,041).(anexo VI)
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Quadro 8 - Questao 4 - Sente-se exausto quando tem de estar junto do seu

familiar/doente?

Frequéncia Percentagem
Nunca 3 13,0
Quase nunca 1 43
As vezes 8 34,8
Frequentemente 7 30,4
Quase sempre 4 17,4
Total 23 100,0

Da analise desta questdo ressalta um numero consideravel de CF dezanove (19) a
sentirem-se exaustos/perturbados pelos cuidados que prestam. Apenas quatro (4)
referem nunca ou quase nunca se sentirem exaustos. Esta dimenséo concorre de

uma forma bastante significativa para a sobrecarga — P <0,05 (0,001).(anexo VI)

Quadro 9 - Questao 5 - Sente que a sua saude tem sido afectada por ter de

cuidar do seu familiar/doente?

Frequéncia Percentagem
Nunca 4 17,4
Quase nunca 2 8,7
As vezes 8 34,8
Frequentemente 6 26,1
Quase sempre 3 13,0
Total 23 100,0
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Analisando as respostas a esta questdo concluiu-se que a maioria, dezassete (17)

dos CF inquiridos, sentem a sua saude abalada pelo esforco de ordem fisica que

despendem na prestacao dos cuidados ao seu familiar: oito (8) as vezes, seis (6)

frequentemente e trés (3) quase sempre. Esta questéo contribui igualmente para a

sobrecarga do CF. Da analise encontrou-se um P < 0,05 (0,033). (anexo VI)

Quadro 10 — Questao 6 - Sente que tem perdido o controlo da sua vida desde

gue a doenca do seu familiar/doente se manifestou?

Frequéncia Percentagem
Nunca 6 26,1
Quase nunca 3 13,0
As vezes 7 30,4
Frequentemente 5 21,7
Quase sempre 2 8,7
Total 23 100,0

As respostas dadas por catorze (14) CF a esta questdo revelam a existéncia de

dificuldades na resolucédo de problemas que os levaram a perder o controlo da sua

vida. Sete (7) dos CF sentem esse sentimento as vezes, cinco (5) frequentemente e

dois (2) quase sempre. No entanto verifica-se que esta questdo nado esta associada

a sobrecarga do CF. Através da prova do Chi-quadrado obtivemos um valor de P>

0,05 (0,265). (anexo VI).
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Quadro 11 — Questao 7 - Sente-se muito sobrecarregado por ter de cuidar do

seu familiar/doente?

Frequéncia Percentagem
Nunca 3 13,0
Quase nunca 2 8,7
As vezes 4 17,4
Frequentemente 10 43,5
Quase sempre 4 17,4
Total 23 100,0

Dos 23 cuidadores familiares, dezoito (18) sentem-se muito sobrecarregados por
terem de cuidar do seu familiar.

Da andlise desta questdo ressaltam as respostas: as vezes quatro (4) CF,
frequentemente dez (10) e quase sempre quatro (4) dos CF. Também esta
questao contribui de uma forma significativa para a sobrecarga . O valor de P < 0,05

(0,005) encontrado permite-nos afirmar haver associacao.

Da analise especifica de cada uma das questbes da Escala concluimos que sé
cinco (5) das sete questdes contribuem para a sobrecarga dos CF da nossa

amostra.

Relativamente a questdo, acesso a servico domiciliario das IPSS, verificamos haver

um numero reduzido de familias (9) a utilizar estes servicos.
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Da entrevista face a face observdmos que muitas destas familias ja usufruiram
desses servicos e abandonaram o apoio por este ndo lhes resolver as
necessidades sentidas, nomeadamente ao fim da tarde e noite, domingos e
feriados.

Foram assinaladas pelos CF varias razfes para o abandono/desisténcia, mas a

maioria referia-se a horarios inadequados as necessidades e aos custos.

“ ...ndo recebia ajuda a tarde e a noite para o mudar e virar na cama.”

“... vém sempre a pressa e o meu marido gosta mais que seja eu a lava-lo e trata-
lo.”

“ ... muitas vezes quando vinham para o lavar , ja era tarde e j4 o tinha arranjado e

limpo.”

“... 0 que pagava fazia-me falta para os remédios, entéo desisti.”

Dos que nunca usufruiram desse servico de apoio , nunca pediram por o seu

familiar ndo gostar de ser tratado por estranhos.

“...nunca pedi...ele gosta que seja eu a fazer as coisas...se eu morrer a frente nao

sei como vai ser.”

Dos nove (9) doentes que referem ter apoio domiciliario, recebem ajuda na higiene
pessoal, servico de refeicdes, limpeza do domicilio e tratamento de roupa.
A vertente saude esta presente sobretudo através do apoio domiciliario de

enfermagem.
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7.2 Caracterizacao dos utentes alvo de cuidados

Vérios estudos tém demonstrado uma relacdo directa entre dependéncia e idade
avancada. A medida que as pessoas envelhecem a sua capacidade de realizar as
actividades de vida diaria (AVD) diminui, tornando-as dependentes. Esta
dependéncia em alguns casos pode surgir pelo processo fisiolégico da senescéncia,
mas num grande numero destes individuos a incapacidade funcional deriva de
doenca crénica grave incuravel e progressiva. Esta situacdo leva-nos a afirmar que
nem sempre 0 aumento de esperanca de vida ao nascer tem sido acompanhado de

um aumento da qualidade de vida e de satde.?**

Grafico n? 2 - Distribui¢cdo dos doentes por sexo

11;48% ‘(M O Masculino

O Feminino

Tendo por base os dados obtidos através da informacéo colhida no CS e conforme
o Grafico 1, observa-se que , no que respeita a distribuicdo dos doentes segundo o
sexo se encontrou uma predominancia minima (1) dos elementos do sexo
masculino, ao contrario do que acontece com o0s cuidadores em que O Sexo
feminino é o que predomina de uma forma muito marcada.

Na maioria dos estudos surge o0 sexo feminino com maior representatividade, sendo

este facto atribuido ha maior longevidade das mulheres.
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Quanto a idade dos doentes da nossa amostra , varia entre 0s 62 e os 94 anos ,
sendo a média de idades encontrada 82 anos e a moda em 84 anos.

Os elementos da amostra distribuem-se de forma bastante diferente pelos grupos
etarios definidos, sendo o grupo dos 80-89 anos que predomina com 16 doentes.
No grupo etario dos 60-69 anos apenas um (1); no grupo etario dos 70-79 anos (4);

€ no grupo etario com idade = 90 anos dois (2).

No que respeita ao estado civil, os doentes da nossa amostra distribuem-se por trés

estados que sao: casados doze (12); vivos dez(10) ; solteiro um (1).

S&ao maioritariamente casados, sendo o conjugue o seu cuidador principal, apenas 1

dos casos era solteiro.

Relativamente a escolaridade estamos em presenca de uma populacdo pouco
escolarizada, onze (11) n&o tém escolaridade ou apenas sabem assinar/ler/ou
escrever e o0s restantes dez (10) tém a 42 classe. Somente 1 tem formacao

superior e outro ensino preparatorio.

Grafico 3 - escolaridade

O Sem escolaridade

1 5 @ Sabe assinar

O Sabe ler e escrever
042 classe
10 B Ensino Preparatorio

O Curso superior
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Como concluimos anteriormente a sua trajectoria em termos de escolaridade
condicionou os tipos de profissdes e rendimentos .

Assim em relacdo a Ultima profissdo exercida pelos nossos doentes verificamos
gue eram maioritariamente rurais .

Sdo reformados da agricultura onze (11); quatro (4) eram domésticas; dois (2)
Comerciantes/vendedores ambulantes; trés(3) empregados fabris; um (1) Maquinista

de caminho de ferro ; um (1) Policia ; um (1) Padre .

Na globalidade a maioria dos doentes tem como principal fonte de rendimento uma
pensédo, predominando a pensao de reforma .

e Todos os doentes subsistem da penséo/reforma mensal que auferem .

No que respeita ao diagnéstico médico dos nossos doentes, a  maioria
apresentavam  situacdes de grande dependéncia resultante de DCGIP, com
necessidade de controlo de sintomas e outros cuidados, nomeadamente tratamento

de Ulceras de pressado, cuidados de higiene e conforto.

As patologias encontradas na nossa amostra consideradas pelo Médico de Familia

de cada doente como diagndstico principal, distribuem-se conforme o grafico

seguinte.
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O Demencias

Grafico 4 - Diagnostico Principal

BAVC

O Diabetes

O Insuficiéncia cardiaca

O Osteoarticulares

O Neoplasias
B Cirrose hepatica
O Paraplegico lesao

medular
B Parkinson

O Policitemia

OIRC/hemodialise

Vérios estudos referem gque um nuamero consideravel de pessoas com idade = 65
anos padece de uma ou mais doencas crénicas incapacitantes, e que 0S grupos
etarios mais afectados pela perda de funcionalidade sédo os de idade superior a 70
anos. Esta realidade também foi encontrada no nosso estudo.

Os doentes da nossa amostra sdo na maioria portadores de incapacidade resultante
da idade avancada e das varias patologias associadas a idade (doencas
cerebrovasculares, cardiovasculares, diabetes, neuroldgicas, degenerativas,
tumores malignos, artrites e artroses entre outras) sendo todos portadores de varias
doencas em simultaneo, o que complica a prestacéo de cuidados.

A maioria destes doentes e 0s seus cuidadores, temem as complicacdes que
essas doencas podem provocar ao longo dos tempos.

Quanto ao tipo de problemas que os doentes crénicos consideram que podem vir a
desenvolver, verifica-se que os mesmas dependem da patologia de que séao

portadores.
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Quadro n° 12 - Distribui¢cdo dos Doentes por Idade e Sexo e Patologias

Iniciais | Idade | Sexo Patologias
GM 90 M Doenga osteoarticular incapacitante;Sindrome de imobilizacao ;
Ulceras de Pressao
JM 80 M AVC com hemiplegia esq; HTA
GAP 75 F Sequelas AVC,; epilepsia; ICC descompensada; Pneumopatia
MA 82 M Demencia; Neo prostata; DPCO; Fractura colo de femur
10 81 F ICC descompensada; DBT descontrolados; Ulcera de perna;
anemia
JMR 84 M IRC em hemodidlise; Sequelas AVC; DBT; Hiperuricémia
AJD 86 F Artrite deformante e incapacitante
BAP 87 F ICC descompensada; Valvulopatia de refluxo
MCS 73 F DBT : Amputagdo perna direita; Pé diabético esq;IRC
hemodialise;amaurose
TMB 84 F Cirrose hepética alcodlica; Ascite
BP 86 M Sequelas AVC ; alteragbes cognitivas/deméncia;HTA, prétese
perna osteomielit
JMC 81 M AVC recente hemiparesia sequela anterior;alt.comportamento;
HTA
AAM 85 M AVC; hemiplegia,deméncia;HTA
AN 62 M Fractura D4-D5 com lesdo medular; Paraplegico, Obesidade
morbida
JM 82 M Doencga de Alzheimer fase IllI; amputagdo mid; IVP
DT 80 M Neo colon com metastizagéo ; Colostomia; demencia
OF 84 F Osteoporose; Osteoartrose; Vertebras em cunha , Dor
neuropética (faleceu)
FAR 83 F Deméncia ; Sindrome de imobilizagéo;Ulceras de pressao
BJS 89 F Sequelas AVC; demencia vascular; Sindrome de imobilizacao
AP 94 F Doenca de Parkinson; leucémia; DBT
AR 76 M Insuficiéncia cardiorespiratéria grave; policitemia
MM 83 M DBT; D. Alzheimer; Sindrome de imobilizagéo
PCF 74 F Doenca de Alzheimer fase I

Fonte: Dados colhidos no CS e completados na entrevista do cuidador
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Analisando este quadro verifica-se que alguns dos doentes apresentam outras

patologias importantes néao referidas pelo MF como diagndstico principal,

nomeadamente as neoplasias , a diabetes e as deméncias.

Constata-se da analise do quadro n°® 12 que as patologias cronicas mais

prevalentes nos doentes da nosso estudo séo:

Sequelas de AVC sete (7) dos doentes, 0s quais apresentam outras
patologias e factores de risco associados, nomeadamente HTA em (4)
dos doentes.
Diabetes Melitus (DBT) em cinco (5) dos doentes complicados de
cegueira, amputacdo dois (2) e/ou Insuficiéncia Renal a fazer
hemodidlise dois(2).
Insuficiéncia cardiaca congestiva em trés (3) doentes alguns deles com
grande intolerancia ao esforcgo.
Insuficiéncia cardioresperitéria grave e Policitémia (1)
A deméncia , patologia mais representativa esta presente em nove (9)
dos doentes,

= Seis (6) patologia vascular ;

= Trés (3) doenca de Alzheimer.

Neoplasias (Colon,Prostata e leucemia) trés (3) casos.

Segundo a European Association for the Study of Diabetes (EASD) e European

Society of Cardiology (ESC) a prevaléncia da Diabetes aumenta com a idade tanto

em homens como em mulheres e cerca de metade dos individuos desconhece ser

portador da doenca.
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Esta provado que o risco de morbilidade e mortalidade cérebro vascular é
igualmente aumentado pela diabetes, pelo que os doentes devem fazer tratamento
farmacoldgico e manter estilos de vida saudaveis (alimentacéo, tabagismo, exercido
fisico ) e assim reduzir o risco de AVC e Cardiovascular. A hipertensao presente em
cinco (5 ) dos doentes € igualmente um factor de risco.

O controlo rigoroso da Tensdo Arterial € fundamental na prevencdo das
complicacBes cardiocérebrovasculares .

Tendo igualmente como base a avaliacao feita em cada caso , pelas enfermeiros e
servico social do CS , através dos itens apresentados no quadro n°® 13, verificou-se
gue a maioria da populacdo em estudo apresentava dependéncia total para as

Actividades Bésicas de Vida Diaria (AVD).

Grafico n? 5 - Grau de dependéncia

3; 13% ﬂ
.‘

Ototalmente dependente [ Dependencia grave [ Dependéncia moderada

No quadro n° 13 apresenta-se a distribuicdo da populacdo portadora de doenca
cronica incuravel progressiva com necessidade de cuidados paliativos segundo o
grau de dependéncia para as Actividades de Vida Diaria (AVD), dados fornecidos
pelo Centro de Salde e confirmados pelo indice de Katz (anexo V) aquando da

entrevista com o cuidador.
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Quadro n° 13 - Avaliacdo do grau de dependéncia da populacdo em Estudo

Iniciais | |dade | Sexo | Alime | Lavar- Vestir/ Usar Deitar Control | Transfer
nt se Despir Wc Levantar | Urina/fe encia

GM 90 M N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
JM 80 M Sim Nao Nao Nao Nao N&o Né&o
GAP 75 F N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
MA 82 M N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
10 81 F Nao Nao \ED) \ED) \ED) N&o N&o
JMR 84 M Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim
AJD 86 F Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim
BAP 87 F Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim
MCS 73 F N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
TMB 84 F N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
BP 86 M Nao Nao Nao Nao Nao N&o N&o
JMC 81 M N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
AAM 85 M N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
AN 62 M Nao Nao Nao Nao Nao N&o N&o
JM 82 M N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
DT 80 M N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
OF 84 F Sim Nao Nao Nao Nao N&o N&o
FAR 83 F N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
BJS 89 F N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
AP 94 F Nao Nao Nao Nao Nao N&o N&o
AR 76 M Sim Sim Sim Sim Sim Sim Sim
MM 83 M N&o N&o N&o N&o N&o N&o N&o
PCF 74 F Nao Nao Nao Nao Nao N&o Sim

Fonte: Dados colhidos no CS — indice de Katz . Completados na entrevista com o cuidador

Este quadro é bastante elucidativo sobre a total dependéncia que caracteriza a

maioria da populacao da nossa amostra em relagéo a todas as AVD.
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De referir que os 3 doentes que apresentam dependéncia grave executam apenas
uma AVD. Dois alimentam-se oralmente pela sua méo, outro deambula mas
necessita supervisdo permanente por risco de queda e fuga.

Os 4 restantes executam todas as AVD, com ajuda e/ou supervisao

Verificou-se que em seis (6) doentes coexistia a dependéncia fisica e mental
associada, enquanto que em trés (3) era predominantemente mental, nos restantes
casos , catorze (14) a dependéncia estava relacionada com aspectos fisicos, muito
embora em alguns doentes existissem alteracbes cognitivas proprias da
senescéncia.

Verifica-se que a maioria dos doentes se encontra num nivel de doenca avancada,
0 que implica a perda de autonomia néo apenas para as AVD mas também para as
Actividades Instrumentais de Vida diaria AIVD que incluem para além das tarefas
domésticas, gerir o dinheiro, os medicamentos, o uso do telefone, usar transportes
publicos ou tratar de assuntos administrativos.

Na nossa amostra dezanove (19) dos nossos doentes necessitam de terceira
pessoa para todas as tarefas - AIVD, e os restantes quatro (4) necessitam de
supervisao para todas as AVD, e de ajuda total de terceira pessoa nas deslocacoes
e outras tarefas no exterior e/ou que exijam orientagao cognitiva.

Constatou-se na nossa amostra que a maioria dos doentes (21) vinte e um,
coabitavam com o familiar prestador dos cuidados . Os dois que nédo partilhavam o
mesmo domicilio, as habitagdes eram contiguas.

Através do contacto presencial “in loco” foi possivel verificar alguns

constrangimentos, nomeadamente a dispersdo populacional vivenciada no
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concelho, o isolamento de alguns aglomerados populacionais, a falta de condicbes
minimas de habitabilidade, assim como limpeza e organizacdo doméstica deficiente,
resultante dos fracos recursos, bem como por motivos de ordem patoldgica/ idade
avancada do cuidador.

As condicOes precarias reflectem-se em habitagdes consideravelmente antigas e
ou elevado estado de degradacdo sem intervencdo de qualquer obra de
melhoramentos/restauracao.

Estas habitacbes sdo caracterizadas por inumeras barreiras arquitectonicas,
designadamente no acesso a zona habitacional, que em diferentes casos é feito por
escadas ingremes e sem protecc¢ao.

A referir a inexisténcia de saneamento basico, casas de banho, agua canalizada e
luz eléctrica, a particularidade centra-se em casas de banho incompletas (sem
instalacdo de banho) e situadas em anexos exteriores a habitacéo.

No ambito das visitas domiciliarias, verificAmos que os cuidados sdo assegurados
pelo cuidador familiar, e em alguns casos pontuais a prestacdo de cuidados é feita
concomitantemente com a rede de apoio formal, (equipas de enfermagem dos CS
e IPSS) a salvaguardar a insuficiéncia destes mecanismos, uma vez que estamos
perante situacdes em que o cuidador também necessita de cuidados.

Algumas familias suportam situa¢cdes muito complexas e de dificil gestéo, tais como
controlo de dor, vémitos, dispneia e outros sintomas.

Muitos destes doentes em fim de vida acabam por ser internados e morrerem no
hospital por falta de suporte domiciliario no acompanhamento dos cuidados e no

luto.
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7.3 Caracterizacao dos Cuidadores Familiares envolvidos no
Estudo

Inicialmente a recolha de informacdo foi operacionalizada com um contacto
telefénico e posteriormente concretizada com um contacto presencial.

No primeiro contacto pessoal com os cuidadores familiares seleccionados sé&o
explicados os objectivos do estudo, avalia-se a disponibilidade e vontade de
participar neste.

Foi-lhes lido o consentimento informado (anexolll), onde estdo descritos 0s
objectivos, o tempo médio de preenchimento, o nome do responsavel pela
investigagdo e garante de confidencialidade.

De salientar que nenhum cuidador se recusou a colaborar na investigacao, sendo-
lhe entregue uma copia do consentimento informado assinado por ele e pelo
investigador.

Relativamente aos instrumentos utilizados nao houve qualquer dificuldade na
compreensao e/ou ha resposta as questdes contidas no questionario.

A entrevista face a face para preenchimento do questiondrio possibilitou como
vimos anteriormente conhecer a organizacédo familiar, o estado de conservacao,
higiene e conforto da habitacdo, barreiras arquitectonicas e condi¢des sanitarias.

A recolha destes indicadores demonstraram ser relevantes na compreensao das
reaccOes da familia ao tentarem encobrir situagcbes de precariedade e
vulnerabilidade social. Os familiares cuidadores ndo pedem auxilio  por
desconhecer os recursos disponiveis por medo de se exporem a critica social, falta
de suporte de retaguarda associado ao sentimento de estarem desesperadamente

soOs e isolados.
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A resposta a cada uma das perguntas do questionario revelaram-se de grande
interesse, permitindo ao investigador aperceber-se do modo como as pessoas
pensam/agem sobre as situacdes particulares que enfrentam e que traduzem o seu
verdadeiro problema (a sua verdadeira preocupacao).

NoO que respeita as caracteristicas socio — demograficas dos cuidadores familiares
da amostra deste estudo, € manifesta a grande predominancia do sexo feminino
na prestacdo dos cuidados, o que esta de acordo com a maioria dos estudos .
Desde o principio da humanidade que a organizacdo da nossa sociedade imputa a
responsabilidade das tarefas domésticas e do cuidar as mulheres, enquanto ao
homem s&o atribuidas tarefas que requerem mais forca fisica, fora do ambito
domeéstico, tais como caca, pesca e outros.

Apesar das grandes transformacfes da sociedade ao longo dos séculos,
nomeadamente da inclusdo da mulher no mundo do trabalho, ha aspectos culturais,
de organizacdo social, politicos e ideolégicos que mantém a responsabilidade do
“cuidar” (criangas, doentes, dependentes e idosos) nas
mu|hereslS,16,29,30,33,47,48,50,51,81 ]

A presenca feminina na prestacao de cuidados caracteriza-se por ser mais continua

e regular, traduzindo-se ndo apenas por servicos, mas também como suportes

emocionais.

Tal como em outros trabalhos destacam-se as mulheres como CF. No presente
estudo encontramos vinte (20) mulheres cuidadores, surgindo as filhas em dez

casos (10) e esposas em cinco (5). Embora em numero muito reduzido
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encontramos ainda como cuidadores femininos uma (1) nora e uma (1) irma.

Relativamente ao sexo masculino apenas trés (3)casos, todos esposos.

A coabitacdo € a modalidade prevalente com vinte e um (21) cuidadores/doentes
sendo oito (8) o numero de casais em que um deles é o cuidador.

De realcar que onze (11) cuidadores (mulheres) tém a seu cargo o agregado
familiar e o familiar doente, o que requer um esforco continuo a nivel cognitivo,
emocional e fisico, muitas vezes n&o reconhecido - “prestacéo invisivel” °.

Relativamente ao estado civil dos cuidadores familiares da nossa amostra,

dezanove (19) sdo casados, dois (2) viuvos e dois (2) solteiros.

Quanto as idades dos cuidadores familiares que fazem parte da nossa amostra,
esta varia entre 0s 42 anos e 0s 87 anos, sendo a média encontrada de 66 anos e
a moda de 76 anos. A assimetria para a direita de 0,002, demonstra tratar-se de
uma populacdo embora envelhecida , com uma distribuicdo quase simétrica como

se pode observar no grafico seguinte.

Gréfico 6 — Distribuicédo das idades dos cuidadores

Idade
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Da andlise da distribuicdo etaria verifica-se que o grupo etario predominante é o
dos 50-59 anos com sete (7) CF, seguido do grupo etario 70 -79 anos com seis (6),
e 0 grupo com idade = 80 anos com cinco (5) CF.

Relativamente a este grupo etario com idade = 80 anos sao idosos (1 homem e 4

mulheres), eles proprios em risco de dependéncia.

Gréfico 7 — Distribuicdo dos Cuidadores por grupo etario

Idade

30-39

4,3%

>=80 40-49

21,7% 13,0%

50-59
70-79 26,1%

26,1%

Na literatura encontrada € referido o grupo etario 45 — 60 anos 0 mais frequente
entre os cuidadores tal como se observa na nossa amostra (doze ) .
Figueiredo (2007) refere ser a idade dos cuidadores influenciada pela idade da

pessoa que necessita de cuidados, tal como acontece no nosso estudo.

A maioria dos cuidadores, dezoito (18) sdo naturais das aldeias onde residem, os

restantes cinco (5) vivem na sede de concelho.
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Relativamente a instrucdo dos cuidadores familiares, estamos com uma populagcéo
escolarizada muito semelhante a escolarizagcdo observada no grupo dos doentes,
nove (9) ndo tém escolaridade ou apenas sabem assinar/ler/ou escrever; oito (8) tém
a 42 classe; trés(3 ) tém o 2° ciclo Ensino Basico (EB); um (1) o 3° Ciclo EB; e dois
(2) tém curso médio.

Se cruzarmos a idade com a escolaridade verificamos que dez (10) dos que tém a

42 classe ou menos estdo no grupo etario com idade = 70 anos:

Dos oito (8) cuidadores com 4° classe, trés(3) tém idade =70 anos;

Dos trés (3) sem escolaridade dois (2) tém mais de 75 anos;

Dos quatro (4) que sabem assinar , trés (3) tém mais de 75 anos;

Dos dois (2) que sabem ler e escrever ambos tém mais de 75 anos;
Muito embora neste grupo de cuidadores se observe uma média de idades mais
jovem do que a dos doentes, existe um numero elevado de cuidadores treze (13)
com idade superior = 65 anos, pelo que a iliteracia presente neste grupo esta de
acordo com aspectos culturais e sociolégicos da época.

A desigualdade de género impediu muitas mulheres de frequentar a escola,

sobretudo nos meios rurais a que pertence a populagcéo estudada.

A maioria dos cuidadores tem como principal fonte de rendimento uma penséao de
reforma.

Apenas quatro (4) cuidadores vivem de rendimentos do seu trabalho, um (1) de
outros rendimentos (vencimento do marido), trés (3) ndo possuem qualquer fonte
de rendimento e os restantes quinze (15) tem como principal fonte de rendimento

uma pensao.
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Gréfico 8 — Origem do rendimento mensal do cuidador

Principal Origem do Rendimento Mensal

QOutros

. Trabalho
Sem rendimentos

ns&o de reforma/ A

Doze dos CF auferem rendimentos inferiores a 400€ mensais. Esta situagao
prende-se com a ndo escolaridade e consequentemente terem uma profissdo néo
qualificada, o nivel de remuneracdo auferida durante a vida activa ser baixo, a
carreira contributiva para a seguranca social ndo existir e na maioria das vezes

auséncia de actividade profissional remunerada.

Grafico 9 — Escaléo de rendimento do agregado

Escaldo do Rendimento Mensal

100 a 200€

4,3%

201 a 300€

17,4%

a 400€

17,4%
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Quando juntamos os rendimentos do CF com os rendimentos do doente verifica-se
haver um aumento do grupo com rendimentos superiores a 500 €, mas continuamos
com nove (9) casos com rendimentos inferiores a 400€ para o agregado familiar.
No que diz respeito aos cuidadores ja reformados , predominam os trabalhos néo
qualificados em doze (12), e em trés (3) casos profissdes de nivel médio.

No que concerne aos individuos a exercer profissdes dois ( 2 ) exercem profissdes

de nivel intermédio e dois (2) ligadas a servicos (uma na educacao outra na saude).

Da analise do grau de dependéncia dos doentes, concluimos que, a nossa amostra
€ composta por uma populacdo que se encontra num estadio avancado da doenca,
em que a maioria depende de terceiros para todas as Actividades de Vida Diaria.
As trajectorias das doencas sdo diferentes, e nem sempre 0s primeiros sintomas
determinam incapacidade para as Actividades de Vida Diaria - AVD ( vestir,
alimentagdo, higiene, mobilidade) e/ou AIVD - Actividades Instrumentais de Vida
Diaria ( usar telefone, tarefas domesticas, gerir dinheiro, usar transportes publicos
entre outras).

Alguns doentes conseguem conviver durante algum tempo com o0s sintomas e
alguma incapacidade, sO recorrendo a cuidador quando a doenca é muito
incapacitante.

Dai ndo ser coincidente o tempo de evolucdo da doenca e o tempo de necessidade
de cuidador.

Constatou-se que, quinze (15) dos doentes tém uma evolucdo da sua doenca com
necessidade de cuidador entre 1 e os 5 anos; cinco (5) dos doentes da nossa

amostra recebem cuidados do seu cuidador principal ha mais de 5 anos; um (1)

91
IV Mestrado em Cuidados Paliativos — 2007-2008



CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

cuidador, cuida do seu familiar ha menos de 3 meses; dois (2) cuidam ha mais de 3

meses e menos de 1 ano.

Os cuidadores familiares quando inquiridos sobre o nimero de horas que dedicavam
na prestacdo de cuidados ao seu familiar, dez (10) responderam despender de
mais de 16 horas por dia no apoio ao seu familiar doente.

Verificou-se que cinco (5) dos cuidadores, utiliza de 1 a 4 horas; um numero igual
despende de 12 -16 horas e um grupo mais restrito de CF trés (3) disponibiliza 8
a 12 horas por dia.

Dos Cuidadores inquiridos catorze (14) nado partiham a responsabilidade da
prestacdo de cuidados com outras pessoas, nem recebem ajuda regular das
instituicbes de solidariedade social, ou dos servicos de salde nomeadamente
servicos meédicos.

De entre os nove (9) que recebem ajuda regular das instituicbes de solidariedade
social , um (1) CF do sexo masculino refere ter uma empregada 1 a 2 horas por dia
para algumas tarefas que ele se sente incapaz de executar.

Os servigcos prestados e a tipologia de servigos fornecidos pelas Instituicbes de
solidariedade social varia com as necessidades dos doentes e do seu cuidador.

A maioria dos doentes e cuidadores a receberem apoio social, traduz-se na ajuda
da higiene pessoal, habitacional, alimentag&o e tratamento de roupa.

Os nove (9) CF que recebem apoio domiciliario, pagam uma mensalidade de
acordo com a tipologia e quantidade dos servi¢os prestados e dos rendimentos que

auferem.
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7.4 Necessidades Globais dos Doentes e dos Cuidadores
Familiares

Ao analisarmos globalmente as necessidades com que os doentes portadores de
doenca crénica progressiva e as suas familias se confrontam no seu dia a dia,
verificamos que 0 acesso aos servicos de apoio social, de saude e de seguranca
social surgem como principal problema identificado pelos cuidadores familiares.
No conjunto das necessidades identificadas encontraram-se algumas variagdes na
priorizacado das mesmas, efectuada pelos diferentes CF.
Estas diferengas prendem - se com o desconhecimento que os cidadaos tém dos
servigos que podem solicitar e obter.
Em relacdo aos servicos de saude como maiores necessidades destacam-se :

e Dificuldade em obter apoio domiciliario médico referido por onze (11) CF.

¢ Dificil acesso na obtencao dos transportes referido por cinco (5) CF.

¢ Dificil acesso a informacao sobre a doenca observado por quatro (4) CF.

Gréfico 10 — Principais dificuldades sentidas no &mbito da saude

Necessidade/dificuldade no ambito da saude

Outros

8,7%

Dificil acesso

17,4%

Dificil a

21,7%
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Verificou-se que um grande numero dos inquiridos nunca tinha solicitado alguns
servicos nem ajudas técnicas por desconhecerem que 0Ss mesmos estao
disponiveis.
Existe um sentimento global de insuficiéncia relativamente a apoios de ambito social,
nomeadamente em relacéo as:
¢ dificuldades nas ajudas técnicas (cadeiras , camas e outros) em seis (6) CF;
e nos internamentos temporarios para descanso do Cuidador sete (7) CF;

¢ e nafalta de informacédo/divulgacdo dos apoios existentes seis (6) CF.

Grafico 11 — Principais dificuldades sentidas no ambito social

Necessidade/dificuldade no ambito social

Falta de informacéo Dificil acesso a aju

26,1% 26,1%

Dificil ace esso a int

8,7% 30,4%

A falta de apoio econdmico prende-se com os custos das fraldas e da medicacao.
Da andlise do grafico n°® 12 verifica-se que as fraldas séo a principal fonte de custos
referidos por (10) e os medicamentos por oito (8) dos cuidadores familiares.

A despesa destas duas entidades sobressaem como sendo as mais elevadas que

0s cuidadores efectuam mensalmente com 0s seus doentes.
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Gréfico 12 — Principais dificuldades sentidas no &mbito econdmico

Necessidades/dificuldades econdmicas

Outras

17,4%

34,8%

Insuficient

43,5%

“... ndo sabia que podia pedir ajuda para comprar as fraldas”.

“ ... uma vez perguntei como fazer... ndo percebi bem e tive vergonha de perguntar

outra vez.”

“... quando nédo posso comprar fraldas, ponho uns farrapos ... ja meti duas vezes os
papeis, mas nunca me deram nada.

... agora ja tem feridas... a enfermeira vem céa fazer os pensos uma vez por
semana... as vezes quando fica sujo fago eu...

“... dizem-me para o levar la para fora para apanhar um bocadinho de ar... eu estou

mal e ndo posso ... estou a espera que 0S meus irmaos me ajudem a comprar uma
cadeira de rodas. ... “

... posso pedir ajuda para a cadeira? ... ninguém me tinha ensinado...”
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IV PARTE

CONCLUSOES
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8 Conclusdes

A familia é definida por muitos autores como um “sistema”, isto € um conjunto de
elementos unidos por lagos consanguineos e por um conjunto de relagdes em
continua interacgdo, procurando manter o equilibrio ao longo do ciclo de vida
atravessando varios estadios de evolucdo®®.

A assuncédo da responsabilidade de prestar cuidados a um familiar com DCGIP com
dependéncia acarreta para os CF uma carga potencialmente desencadeadora de
stress, e repercute-se a nivel do relacionamento familiar e social, podendo culminar
num processo disruptivo do equilibrio familiar®*3>° A nivel pessoal poderao existir
implicacdes negativas na sua vida tais como ansiedade, restricdo de tempo para si
e mudancas de héabitos de vida.

As doencas cronicas pelas suas caracteristicas definidoras ndo tém cura,
prolongam-se no tempo, desenvolvendo repercussdes na familia , nomeadamente
no cuidador principal sob o ponto de vista emocional, fisico, econémico e social.

“As familias tentam viver uma vida normal em condigées anormais” °.

Assim as doencas incapacitantes do tipo progressivo como o Parkinson, as
Deméncias, as sequelas de AVC ,a Diabetes , o Cancro, Artrite Reumatoide ou as
insuficiéncias Cardiorespiratorias € Renais encontradas no nosso estudo, tém
implicacbes segundo o grau de incapacidade que provocam e da incerteza de
recaidas no caso das doengas com caracter recorrente.

E consensual em varios estudos realizados por diferentes autores, que os CF sio

submetidos a stress psicoldgico , fisico, emocional e financeiro. 16:247:48
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A anadlise dos dados leva-nos a concluir que os cuidadores familiares sdo membros
da familia directa, do sexo feminino vinte (20), mais concretamente esposas, filhas,
noras e irma.

E uma populacdo muito envelhecida , sendo a média de idades de 66 anos e a
moda de 76 anos. A maioria séo rurais , reformados com baixa escolaridade e
baixos rendimentos.

A coabitacdo é a modalidade prevalente.

Os principais motivos porqgue o0 doente estd no domicilio, contam-se aspectos
afectivos e relutancia e/ou dificuldade em relacdo a institucionalizacdo e/ou
internamento temporario.

Dos apoios e servicos do ambito da saude conclui-se que sdo muitas as
dificuldades com que se debatem os doentes e as familias, quer pela auséncia de
estruturas de apoio, quer pela escassez de resposta de apoio integrado, sobretudo
domicilios médicos e ajuda nos transportes .

Também a nivel social existe escassez de recursos e grande dificuldade de acesso
a esses mesmos servicos , nomeadamente no que se relaciona com ajudas
técnicas, com aquisicdo das fraldas e medicamentos, concluindo-se que as
necessidades econdémicas tém grande peso no CF face ao baixo rendimento
auferido.

O apoio familiar aos doentes pelos CF na maioria das situacdes é superior a 16
horas por dia, estando aqueles votados ao isolamento social, ansiedade e a
situacdes de sobrecarga que inevitavelmente tem repercussdes na qualidade de

vida dos CF e consequentemente na qualidade dos cuidados prestados.

98
IV Mestrado em Cuidados Paliativos — 2007-2008



CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

A maioria dos cuidadores assumiu a responsabilidade integral no cuidar, o que
certamente é factor que compromete a vida soécio-afectiva do cuidador pela
ocupacdo da maior parte do seu tempo, como se confirma no niumero de horas
dedicado ao cuidar.

No nosso estudo a maioria dos CF apresentaram sobrecarga, mas tal como em
outros estudos a sobrecarga nao se verificou estar associada as caracteristicas
sécio-demograficas do cuidador familiar, nem ao seu rendimento , mas sim ao grau
de dependéncia que o doente apresenta.

O presente estudo mostrou ainda que, a maioria dos cuidadores familiares
necessitam de apoio de uma equipa multidisciplinar que dé suporte médico e de
enfermagem, social, emocional e econdémico aos doentes em tratamento e a si
préprios.

Essa equipa desenvolvera actividades junto do CF, que contribuam para a
capacitacdo e concomitantemente melhoria da qualidade de vida do doente e do
cuidador familiar/familia.

Sao necessarios servicos perspectivados de forma integrada (Biopsicosocial) que
envolvam os servicos de apoio as AVD (higiene individual, alimentacdo e outras
tarefas domesticas) e a vertente salude com apoio, médico e de enfermagem,
reabilitacéo, psicologia, terapia ocupacional entre outros.

Um numero consideravel de cuidadores relatou ndo estar informado sobre o
diagnéstico e evolucdo da doenca, nem sobre orientagcdes técnicas a ter no
acompanhamento dos doentes, 0 que certamente impediu uma melhor qualidade na

prestacao dos cuidados
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Termina-se este estudo com a conviccdo de que se atingiram o0s objectivos
propostos, contribuindo para o conhecimento tedrico da problematica do cuidador
familiar.

Através dos resultados apresentados esperamos poder iniciar um planeamento
estratégico de intervencao, para que os profissionais envolvidos nesta area possam
de uma forma mais eficaz, ajudar a maximizar as capacidades do cuidar nos
membros da familia cuidadoras , minimizando as implicacdes negativas, sob o ponto

de vista emocional, fisico e social.
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ANEXOS
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ANEXO | — SOLICITACAO DE AUTORIZAGAO A EXMA SR. COORDENADORA SUBREGIAO DE SAUDE DE
BRAGANGCA E AUTORIZAGCAO DA MESMA
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Exma Senhora

Coordenadora da Sub-Regido de Saude de Braganca
Prof® Doutora Berta Nunes

Praca Cavaleiro Ferreira

5300 — Braganga

Assunto: Pedido de autorizacdo para a realizacdo de estudo em doentes com necessidade
de Cuidados Paliativos e seus cuidadores, utilizadores do CS de Miranda do Douro.

Como aluna de Mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina de Lisboa,
propus-me desenvolver a Tese de mestrado na seguinte area:

“Cuidar no Domicilio “— A sobrecarga do cuidador familiar de doentes com necessidades de
cuidados paliativos no domicilio.

Para a concretizagdo deste estudo solicito a V. Excia autorizagéo para identificar a nivel do

CS junto dos Médicos de Familia, Enf® de Familia e Assistente Social os doentes que sejam

portadores de doenca incuravel e dependentes com necessidade de cuidados paliativos e

que permanecam no domicilio.

Com os melhores cumprimentos

Jacinta Raposo Fernandes

Titulo do estudo:” Cuidar no Domicilio — A Sobrecarga do Cuidador Familiar de doentes

com necessidades de cuidados paliativos no domicilio”
A investigadora — Jacinta de Jesus B. Raposo Fernandes

Aluna do IV Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina de Lisboa
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Jacinta Raposo Fernandes
Aluna do IV Mestrado de Cuidados Paliativos

Pousadinha — B® Verde
5210167 — Miranda do Douro hdwenc
J = 0
B} LN
[T o OR

Exma Senhora | R
Coordenadora da Sub-Regidio de Satde de Braganga Berta Miing V2 -

nes
Prof® Doutora? Berta Nunes ~ adora da Sub
Praca Cavaleiro Ferreira ds Saids de Bmgamg
5300 — Braganga

ey

Assunto: Pedido de autorizagio para a realizagdo de estudo em doentes com
necessidade de Cuidados Paliativos e seus cuidadores, utilizadores do CS de
Miranda do Douro.

Como aluna de Mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina de
Lishoa, propus-me desenvolver a Tese de mestrado na seguinte area:

«“Cuidar no Domicilio “— A sobrecarga do cuidador familiar de doentes com
necessidades de cuidados paliativos no domicilio.

Para a concretizagio deste estudo solicito a V. Excia autorizagéo para identificar a
nivel do CS junto dos Médicos de Familia, Enf® de Familia e Assistente Social os

doentes que sejam portadores de doenca_incuravel e dependentes com necessidade

de cuidados paliativos e gue permanecam no domicilio.

Com os melhores cumprimentos

Jacinta Raposo Fernandes

Titulo do estudo:” Cuidar no Domicilio — A Sobrecarga do Cuidador Familiar de
doentes com necessidades de cuidados paliativos no domicilio”

A investigadora — Jacinta de Jesus B. Raposo Fernandes

Aluna do IV Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina de Lisboa
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ANEXO Il — AUTORIZAGAO DA DIRECTOR CENTRO DE SAUDE DE MIRANDA DO DOURO
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Exmo Senhor

Director do Centro de Saude de Miranda do Douro
5210 — Miranda do Douro

Assunto: Pedido de autorizacdo para a realizacdo de estudo em doentes com necessidade
de Cuidados Paliativos e seus cuidadores, utilizadores do CS de Miranda do Douro.

Como aluna de Mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina de Lisboa,
propus-me desenvolver a Tese de mestrado na seguinte area:

“Cuidar no Domicilio “— A sobrecarga do cuidador familiar de doentes com necessidades de
cuidados paliativos no domicilio.

Para a concretizagcdo deste estudo solicito a V. Excia autoriza¢do para identificar a nivel do
CS junto dos Medicos de Familia, Enf2 de Familia e Assistente Social os doentes que sejam

portadores de doenca incuravel e dependentes, com necessidade de cuidados paliativos e

que permanecam no domicilio.

Pretende-se saber junto do cuidador, se pelo facto de prestar cuidados ao seu familiar com
doenca cronica e invalidante, isso |he tras implicacbes sob o ponto de vista fisico,
psicolégico, social e econémico.

O mesmo pedido seguiu para a Exma Sr® Coordenadora — Professora Doutora Berta
Nunes.

Com os melhores cumprimentos

Jacinta Raposo Fernandes

Titulo do estudo:” Cuidar no Domicilio — A Sobrecarga do Cuidador Familiar de doentes
com necessidades de cuidados paliativos no domicilio”
A investigadora — Jacinta de Jesus B. Raposo Fernandes

Aluna do IV Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina de Lisboa
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Jacinta Raposo Fernandes
Aluna do IV Mestrado de Cuidados Paliativos

Pousadinha — B° Verde :
5210-167 ~ Miranda do Douro Ivewaine
J} : Su*tm_w&fw QO
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abel Z—f-*‘;__» Coordenadora da Sub-Regido de Saude de Braganca Berta Ning 12 - Oy
( JL};,D =] Prof® Doutora Berta Nunes Coorde rta pa ;‘:&mm
] Praga Cavaleiro Ferreira ds Saida de Braganga
U 5300 — Braganga

Assunto: Pedido de autorizagéo para a realizacdo de estudo em doentes com
necessidade de Cuidados Paliativos e seus cuidadores, utilizadores do CS de
Miranda do Douro.

Como aluna de Mestrado em Cuidados Paliativos na Faculdade de Medicina de
Lisboa, propus-me desenvolver a Tese de mestrado na seguinte area:

“Cuidar no Domicilio “— A sobrecarga do cuidador familiar de doentes com
necessidades de cuidados paliativos no domicilio.

Para a concretizagao deste estudo solicito a V. Excia autorizagdo para identificar a
nivel do CS junto dos Meédicos de Familia, Enf® de Familia e Assistente Social os

doentes que sejam portadores de doenca incuravel e dependentes-com necessidade

de cuidados paliativos e que permanecam no domicilio.

Com os melhores cumprimentos

Jacinta Raposo Fernandes

Titulo do estudo:” Cuidar no Domicilio~ A Sobrecarga do Cuidador Familiar de
doentes com necessidades de cuidados paliativos no domicilio”

A investigadora - Jacinta de Jesus B. Raposo Fernandes
Aluna do IV Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina. de Lisboa
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ANEXO Ill = CONSENTIMENTO INFORMADO
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Consentimento Informado

Titulo do estudo: Cuidar no Domicilio — “A sobrecarga do Cuidador Familiar”

Responsavel do Estudo — Jacinta de Jesus Raposo Fernandes

A finalidade deste estudo ¢é avaliar a sobrecarga fisica , emocional e social do principal
cuidador informal/familiar de utentes com doenca incapacitante no domicilio e com
necessidade de Cuidados Paliativos .

Pretende-se saber se pelo facto de cuidar do seu familiar , isso Ihe tras implicagbes de
ordem fisica, emocional, social e econdmica.

Pretende-se ainda saber se essas implicacbes dependem das caractreristicas sécio
demograficas do Cuidador, da Patologia do doente , do grau de dependéncia e do tempo de
cuidar e da existéncia ou ndo de suporte social de apoio.

Para realizar este estudo precisamos da sua colaboragdo para o preenchimento de um
guestionario que demorara cerca de 25 a 30 minutos a preencher.

Todos os dados serdo tratados de forma confidencial e serdo disponibilizados aos
participantes do estudo desde que os solicitem.

Caso concorde com o que esta mencionado neste documento solicitamos-lhe que assinale

com uma cruz a opcao que pretende:

1. Aceito participar no estudo

2. NA&o aceito participar no estudo

Assinatura , data /]
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ANEXO IV —QUESTIONARIO DIRIGIDO AO CUIDADOR
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Questionario - Caracterizacdo do Cuidador Informal/Familiar
1. IDENTIFICACAO DO PRINCIPAL CUIDADOR
11 Genero

. D Masculino
. D Feminino

1.1.2 E /foi o principal cuidador do seu familiar/doente ?

N P

A

. DSim . Se Sim h& mais de um més responda a todo o questionario.

N

. DNéo. Se ndo , indique-nos quem foi o cuidador principal para eventualmente poder
responder ao questionario.
1.1.3 Qual a relacdo que tinha/tem com o doente?

(escolha apenas uma opg&ao)
Conjugue

Filho

Filha

Irmé

irmao

neto

neta

]
1
1
.
1
]
.
1

Outros Familiares. Especifique qual?

© 0o N oo g0 b~ W N P

[

Amigol/vizinho

1.14 Data de Nascimento Ano

1.15 Qual o seu estado civil?

(escolha apenas uma opgao)

. D Solteiro
. D Casado
. D Unido de facto

. D Separado/divorciado

. D viuvo

1.1.6 Quais as suas habilitacdes literarias? (escolha apenas uma opg&o)

g A W N P

Sem escolaridade

Sabe assinar

Sabe ler e escrever

42 classe/ 1° ciclo ensino bésico

Ensino preparatério /2° ciclo do ensino basico
9° ano /3° ciclo do ensino basico

12° ano /ensino secundario

Curso médio

Curso Superior

H
o

000000000

Outra situacao. Especifique qual?
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1.1.7

1.1.8

1.1.9

1.1.10

1111

e e =

00

© ©o N o g kM w b P

Oooooodoo

N oo g M 0 NP

aoooooo

CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Qual a principal origem do seu rendimento mensal?
(pode escolher varias opgdes)

Trabalho

Penséo de reforma/aposentacao
Penséo de invalidez

Penséo de sobrevivéncia

Penséo social

Subsidio de desemprego
Subsidio de doenca

Rendimento social de insercao
Encontra-se a cargo de familiares
Rendimentos proprios (propriedades, negécios)
Outro. Especifique qual?

Sem rendimentos

Qual o escalao do seu rendimento mensal?

Qual a sua profisséo (actual ou ultima)?

menos de 100 €
100 a 200 €
201a300€

301 a400 €

401 a 500 €

> 500 €

N&o sabe/ndo responde

Qual a Freguesia / local/concelho onde reside?
Freguesia Concelho
Outro local

o o M w NP

Com quem vive? (Pode escolher varias opgdes)

aoooo

S6zinho
Conjugue
Filhos

Outros familiares . Quais ?

Instituicéo

Outras situacdes. Especifique.
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2 AVALIACAO DA SOBRECARGA DO CUIDADOR - ESCALA DE ZARIT REDUZIDA

1. Sente que, por causa do tempo que utiliza com o seu familiar/doente ja ndo tem tempo

suficiente para si?

| Nunca | Quasenunca | As vezes | Frequentemente |Quase sempre

E

2. Sente-se estressado/angustiado por ter de cuidar do seu familiar/doente e ao mesmo tempo

ser responsavel por outras tarefas” (ex.cuidar dos filhos, conjuge, outros familiares e trabalhar).

| Nunca | Quasenunca | As vezes | Frequentemente [Quase sempre

E

3. Acha que a situacao actual afecta a sua relagdo com amigos ou outros elementosda familia de

uma forma negativa?

| Nunca | Quasenunca | As vezes | Frequentemente |Quase sempre

E

4. Sente-se exausto quando tem de estar junto do seu familiar /doente?

| Nunca | Quasenunca | As vezes | Frequentemente [Quase sempre

o

5. Sente que a sua saude se tem sido afectada por ter que cuidar do seu familiar/doente?

| Nunca | Quasenunca | As vezes | Frequentemente [Quase sempre

E

6. Sente que tem perdido o controlo da sua vida desde que a doenca do seu familiar /doente se

manifestou?

| Nunca | Quasenunca | As vezes | Frequentemente |Quase sempre

o

7. No geral, sente-se muito sobrecarregada/o por ter que cuidar do seu familiar/ doente?

| Nunca | Quasenunca | As vezes | Frequentemente |Quase sempre

=
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3.2

3.3

3.4

34.1

CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

3 COM QUE TIPO DE NECESSIDADE/DIFICULDADES SE DEFRONTA NO SEU DIA A DIA

PARA CUIDAR DO SEU FAMILIAR/DOENTE?

Saude

. DDificuldade em ter apoio domiciliario médico (MF)

. DDificuIdade em ter apoio domiciliario de enfermagem

. D Dificil acesso na obtencéo de transporte ( consultas e/ou socializagao)
. D Dificil acesso a informacédo sobre a doenca

. DOutros . Especifique quais?

a A W N P

Sociais

. D Dificil acesso a ajudas técnicas
. D Dificil acesso a internamento temporarios
. D Dificil acesso a internamento definitivo (doentes com dependéncia )

. D Inexisténcia de beneficios em termos de IRS

a A W N P

. D Falta de informacéo dos apoios existentes

Econémicas

[EEY

. D Custos elevados em medicamentos

N

. D Insuficiente apoio para aquisicdo de fraldas

w

D Elevado custo das ajudas técnicas (camas articuladas , adaptacdes WC,
material antiescara, cadeiras de rodas, transferes , etc)

N

. D Falta de apoio para adaptacdes da habitacdo( barreiras e outras)

. D Outras . Especifique quais.

()]

oo

O 0ol Ooooo

Ha quanto tempo cuida do seu familiar doente?

menos de 3 meses
mais de 3 meses e menos de 6 meses

mais de 6 meses e menos de 1 ano

O000

mais de 1 ano

OO0

Em média quantas horas por dia se ocupa a tratar deste doente? horas/dia
horas /semana
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4. TIPO DE APOIO RECEBIDO
4.1 Tem acesso a servigo domiciliario de IPSS, Misericordia ou outra instituicdo?

4.1.1 Se simresponda : tipo de servigos e periodicidade.

|diaria 7 dias|] |diaria 7 dias  |vezes /dias semana |

m [
1. [] Higiene pessoal ] 1 [ |
2. [] Higiene habitacional ] 1 [ |
3. [[_Jravagem de roupa ] (| [ /sem |
4. DFornecimento de refeicbes D | | l |
5. D Outros apoios recebidos . Especifique

4.2 Quanto paga por més pelo servi¢co recebido?
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ANEXO V — INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADOS DO INDIVIDUO DOENTE
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Cuidados paliativos
1. IDENTIFICAQAO DO DOENTE

1.1 Genero

1. D Masculino

2. D Feminino

1.1.2 Data de Nascimento Ano

1.1.3 Qual o seu estado civil?

—~

escolha apenas uma opgéo)

Solteiro

Casado

Unido de facto

Separado/divorciado

N0000

viuvo

1.1.4 Quais as suas habilitagdes literarias? (escolha apenas uma opg&o)

Sem escolaridade

Sabe assinar

Sabe ler e escrever

42 classe/ 1° ciclo ensino basico

Ensino preparatoério /2° ciclo do ensino béasico

9° ano /3° ciclo do ensino basico

12° ano /ensino secundario

Curso médio

© © N o 0 & NP

Curso Superior

Ay
o

0000000000

Outra situacédo. Especifique qual?

1.1.5 Qual a principal origem do seu rendimento mensal?
(pode escolher vérias opcoes)

Trabalho

Penséo de reforma/aposentacéo

Penséao de invalidez

Penséao de sobrevivéncia

Pensao social

Subsidio de desemprego

Subsidio de doenca

Rendimento social de insercao

© 0o N o g s~ w NPE

Encontra-se a cargo de familiares

=

Rendimentos préprios (propriedades, negécios)

Outro. Especifique qual?

[EN
N o2 O

dO0oooooooao

[EN

Sem rendimentos
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1.1.8 Qual a sua ultima profisséo ?

1.1.9 Qual a Freguesia / local/concelho onde reside?

Freguesia Concelho

Outro local

2. Qual o seu Diagnéstico?

2.1 . Qual a sua principal doenga?

Ha quanto tempo esta doente? meses anos

2.2 Outras doencas

Critérios de Inclusé&o
1. Portador de doenga cronica sem resposta a terapeutica nomeadamente insuficiéncia grave de orgéo:
a) Insuficiéncia Cardiaca descompensada
b) Insuficiencia renal avangada
c) Insificiéncia hepética avancada
d) Insuficiéncia Respiratéria grave
e) Doencas Neuroldgicas degenerativas ( Esclrerose em placas , Esclerose lateral amiotrofica)
f) Demencias em fase avangada
g) SIDA

H) Dependéncia AVD por sequelas de doenga grave irreversivel

i) Doenca Oncoldgica
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Avaliacdo do Doente segundo o Indice de Katz

0 1 5 10 Observacgoes

Alimenta-se

Lava-se

Veste-se

Arranja-se

Utiliza WC

Controlo urina

Controla fezes

Levanta-se

Desloca-se

Sobe escadas

Soma

0 pontos - Independente

1 - 20 pontos - dependéncia ligeira

21 -40 pontos - dependéncia moderada
41 - 70 pontos - dependencia grave

> 70 pontos - totalmente dependente
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Actividades de Vida Diaria (indice de Katz)

Classificagao:

*

.
.
.

independente = 0;

vigilancia ou ajuda minima = 1;

ajuda parcial = 5;

totalmente dependente de ajuda = 10

Critérios de Valoracgao:

Vigilancia e ajuda significam a presencga de uma terceira pessoa

Mover-se e estar sentado sem apoio de terceiros =5

Deslocar-se com ajuda técnica sem apoio =0

Subir ou descer escadas com ajuda técnica sem apoio =0

Usar diapositivos para controlo de esfincteres sem apoio=0

Menos de um episddio de incontinéncia por semana =1

1.

© © N o 00 bk 0N

Comer (inclui preparar refeices /inclui cortar alimentos)
Lavar-se (inclui lavar costas e extremidades)

Vestir-se (inclui apertar roupa e atar sapatos)
Arranjar-se (ex.: pentear, barbear e atar sapatos)
Controlar esfincteres - eliminacao intestinal e urinaria
Controlar esfincteres - eliminac&o urinaria

Levantar-se (ex. passar da cama para a cadeira)
Deslocar-se (referente a pelo menos 50m)

Ir & casa de banho/usar o WC

10. Subir e descer escadas

Definiu-se como:

totalmente dependente /incapaz todo o individuo que necessita com

regularidade de pessoas para substituicdo funcional na qual n&o colabora.

Depentente - necessita com regularidade de pessoas/ou meios para

substituicéo funcional na qual colabora .
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Resumo da avaliacao individual segundo a sua funcionalidade

Iniciais | ldade | Sex | Aliment | Lavar- Vestir/ Usar Deitar | Control | Transfe
o) se despir wcC Levanta | Urina/fe | rencia
r
GM 90 M 10 10 10 10 10 10 10
JM 80 M 5 10 10 10 10 10 10
GAP 75 F 10 10 10 10 10 10 10
MA 82 M 10 10 10 10 10 10 10
10 81 F 10 10 10 10 10 10 10
JMR 84 M 5 5 3 3 3 10 5
AJD 86 F 5 5 5 5 5 5 5
BAP 87 F 5 5 5 5 5 10 5
MCS 73 F 10 10 10 10 10 10 10
T™MB 84 F 10 10 10 10 10 10 10
BP 86 M 10 10 10 10 10 10 10
JMC 81 M 10 10 10 10 10 10 10
AAM 85 M 10 10 10 10 10 10 10
AN 62 M 10 10 10 10 10 10 10
JM 82 M 10 10 10 10 10 10 10
DT 80 M 10 10 10 10 10 10 10
OF 84 F 5 10 10 10 10 10 10
FAR 83 F 10 10 10 10 10 10 10
BJS 89 F 10 10 10 10 10 10 10
AP 94 F 10 10 10 10 10 10 10
AR 76 M 5 5 5 5 5 5 5
MM 83 M 10 10 10 10 10 10 10
PCF 74 F 10 10 10 10 10 10 5

Fonte: Dados colhidos no CS — Indice de Katz . Completados na entrevista com o cuidador
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

ANEXO VI — TRATAMENTO ESTATISTICO
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Avaliacao do Cuidador — DADOS SPSS

CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Somatorio Zarit

Frequéncia Percentagens

Validos <17 sem 5 217
sobrecarga ’

> =17 (com 18 78,3
sobrecarga) '

Total 23 100,0

Somatorio Zarit
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingencia Somatorio Zarit * grau Dependéncia

grau Dependéncia

Total

totalmente Dependéncia | Dependéncia
dependente grave moderada
Sor_natorlo <17 sem 2 0 3 5
Zarit sobrecarga
> =17 (com 14 3 1 18
sobrecarga)
Total 16 3 4 23
Pruebas de chi-cuadrado
Sig. asintética
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 8,306(a) 2 ,016
Razén de verosimilitud 7,530 2 ,023
Asociacion lineal por lineal | 5329 1 ,021
N de casos validos
23
a 5 casillas (83,3%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,65.
grau Dependéncia
Dependéncia moderada
17,4%
De
nte dependent
69,6%
130
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingencia Somatorio Zarit * Ha quanto tempo cuida do seu familiar/doente?

Ha quanto tempo cuida do seu

familiar/doente? Total
Mais de seis
meses e
Menos de | menos de um Mais de
3 meses ano um ano
Somatorio Zarit <17 sem sobrecarga Recuento 0 0 5 5
0 .
% de Somatorio 0% 0% |  100,0% |  100,0%
% de Ha quanto
tempo cuida do seu ,0% ,0% 25,0% 21,7%
familiar/doente?
% del total ,0% ,0% 21,7% 21,7%
>=17 (com Recuento 1 2 15 18
sobrecarga)
0 .
% de Somatorio 5,6% 11,1% 83,3% |  100,0%
% de Ha quanto
tempo cuida do seu 100,0% 100,0% 75,0% 78,3%
familiar/doente?
% del total 4,3% 8,7% 65,2% 78,3%
Total Recuento 1 2 20 23
0 .
% de Somatorio 43% 8,7% 87,.0% |  100,0%
% de Ha quanto
tempo cuida do seu 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
familiar/doente?
% del total 4,3% 8,7% 87,0% 100,0%
Pruebas de chi-cuadrado
Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson ,958(a) 2 ,619
Razdn de verosimilitud 1,592 2 451
Asociacién lineal por lineal 670 1 413
N de casos validos
23
a 5 casillas (83,3%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,22.
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Ha quanto tempo cuida do seu familiar/doente?

Menos de 3 meses
4,3%

eses e

8,7%

Mais de um a

87,0%
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingencia Somatorio Zarit * Em média quantas horas por dia ocupa a tratar deste doente?

Em média quantas horas por dia ocupa a
tratar deste doente? Total
4-8 8-12 12-16 >16
horas horas horas horas
Som <17 sem sobrecarga Recuento
atori
o 2 0 0 3 5
Zarit
0 .
Z/"aﬂte Somatorio 40,0% 0% 0% | 60,0% 100,0%
% de Em média
g?*amas horas por 40,0% 0% 0% | 30,0% 21,7%
ia ocupa a tratar
deste doente?
% del total 8,7% ,0% 0% | 13,0% 21,7%
> =17 (com Recuento 3 3 5 7 18
sobrecarga)
0 .
é’aﬂte Somatorio 16,7% | 16,7%  27,8% | 38,9%  100,0%
% de Em média
guantas horas por o 0 0 0 0
dia ocupa a tratar 60,0% | 100,0% 100,0% 70,0% 78,3%
deste doente?
% del total 13,0% | 13,0% 21,7% | 30,4% 78,3%
Total Recuento 5 3 5 10 23
0 .
z/oaﬂ? Somatorio 21,7% | 13,0% 21,7% | 43,5% | 100,0%
% de Em média
gya”tas horas por | 466 096 | 100,0% | 100,0% | 100,0% | 100,0%
ia ocupa a tratar
deste doente?
% del total 21,7% | 13,0% 21,7% | 43,5% 100,0%
Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,603(a) 3 ,308
Razén de verosimilitud 5,138 3 ,162
Asociacién lineal por lineal ,021 1 ,885
N de casos validos
23
a 7 casillas (87,5%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,65
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Zm média quantas horas por dia ocupa a tratar deste doente~

>16 horas

43,5%

4-8 horas

21,7%

8-12 horas

13,0%

12-16 horas

21, 7%
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Tabla de contingencia Somatorio Zarit * Tem acesso a servico domiciliario de IPSS, Misericérdia ou outra instituicdo?

Tem acesso a Servigo
domiciliario de IPSS,
Misericérdia ou outra

instituicao?
Sim N&o Total
Somatorio Zarit <17 sem Recuento > 3 5
sobrecarga
% de Somatorio Zarit 40,0% 60,0% 100,0%
% de Tem acesso a servico domiciliario
de IPSS, Misericérdia ou outra
|nst|tu|géo’) 22,2% 21,4% 21,7%
% del total 8,7% 13,0% 21,7%
> =17 (com Recuento 7 11 18
sobrecarga)
% de Somatorio Zarit 38,9% 61,1% 100,0%
% de Tem acesso a servigo domiciliario
de IPSS, Misericérdia ou outra
|nst|tu|géo’) 77,8% 78,6% 78,3%
% del total 30,4% 47,8% 78,3%
Total Recuento 9 14 23
% de Somatorio Zarit 39,1% 60,9% 100,0%
% de Tem acesso a servigo domiciliario
de IPSS, Misericérdia ou outra
% del total 39,1% 60,9% 100,0%




CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintética Sig. exacta Sig. exacta
Valor gl (bilateral) (bilateral) (unilateral)

Chi-cuadrado de Pearson ,002(b) ,964
Correccion por
continuidad(a) ,000 1,000
Razén de verosimilitud ,002 ,964
Estadistico exacto de
Fisher 1,000 ,673
Asociacion lineal por lineal

,002 ,965
N de casos validos 23

a Calculado sélo para una tabla de 2x2.

b 2 casillas (50,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es 1,96.
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingéncia

Sente que ja ndo tem tempo suficiente para si?

Frequente Quase
Nunca As vezes mente sempre Total
Somatorio Zarit <17 sem 2 3 0 0 5
sobrecarga
> =17 (com
sobrece(lrga) 3 7 7 1 18
Total 5 10 7 1 23

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 3,603(a) 3 ,308
Razon de verosimilitud 5,138 3 ,162
Asociacion lineal por lineal 2,599 1 ,107
N de casos vélidos
23

a 6 casillas (75,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,22.
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingencia

familiar/doente?

Sente-se stressado/ angustiado por ter de cuidar do seu

Frequente Quase
Nunca Quase nunca As vezes mente sempre Total
Somatorio Zarit <17 sem 0 1 0 0 5
sobrecarga
> =17 (com 1 11 4 2 18
sobrecarga)
Total 1 12 4 2 23

a 9 casillas (90,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,22.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 17,612(a) 4 ,001
Razén de verosimilitud 17,201 4 ,002
Asociacion lineal por lineal 11,760 1 ,001
N de casos validos
23
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingencia

familia de forma negativa?

A situacéo actual afecta a sua relagdo com amigos/ elementos da

Frequente Quase
Nunca Quase nunca As vezes mente sempre Total
Somatorio Zarit <17 sem 1 > 0 0 5
sobrecarga
> =17 (com 0 7 7 3 18
sobrecarga)
Total 1 9 7 3 23

a 8 casillas (80,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,22.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 9,938(a) 4 ,041
Razén de verosimilitud 10,731 4 ,030
Asociacion lineal por lineal 7,342 1 ,007
N de casos validos
23
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingéncia

Sente-se exausto quando tem de estar junto do seu familiar/doente?

Frequente Quase
Nunca Quase nunca | Asvezes mente sempre Total
Somatorio Zarit <17 sem 3 1 1 0 0 5
sobrecarga
> =17 (com 0 0 7 7 4 18
sobrecarga)
Total 3 1 8 7 4 23

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica

Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 17,857(a) 4 ,001
Razén de verosimilitud 18,057 4 ,001
Asociacion lineal por lineal 12,926 1 ,000
N de casos validos
23

a 8 casillas (80,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,22.
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingéncia

familiar/doente?

Sente que a sua saude tem sido afectada por ter de cuidar do seu

Frequente Quase
Nunca Quase nunca As vezes mente sempre Total
Somatorio Zarit <17 sem 3 1 1 0 0 5
sobrecarga
> =17 (com 1 1 7 6 3 18
sobrecarga)
Total 4 2 8 6 3 23

a 9 casillas (90,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,43.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintotica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 10,510(a) 4 ,033
Razon de verosimilitud 10,785 4 ,029
Asaociacion lineal por lineal 8,675 1 ,003
N de casos validos
23
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingéncia

Sente que tem perdido o controlo da sua vida desde que a doenca
do seu familiar/doente se manifestou?
Frequente Quase
Nunca Quase nunca As vezes mente sempre Total

Somatorio Zarit <17 sem 1 1 0 0 5

sobrecarga

> =17 (com 2 6 5 2 18

sobrecarga)
Total 3 7 5 2 23

a 9 casillas (90,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,43.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 5,227(a) 4 ,265
Razén de verosimilitud 6,206 4 ,184
Asociacion lineal por lineal 4,745 1 ,029
N de casos validos
23
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Tabla de contingéncia

familiar/doente?

Sente-se muito sobrecarregada/o por ter de cuidar do seu

Frequente Quase
Nunca Quase nunca As vezes mente sempre Total
Somatorio Zarit <17 sem 2 1 0 0 5
sobrecarga
>=17 (com
sobrecarga) 0 3 10 4 18
Total 2 4 10 4 23

a 9 casillas (90,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,43.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 14,673(a) 4 ,005
Razén de verosimilitud 15,767 4 ,003
Asociacion lineal por lineal 10,536 1 ,001
N de casos validos
23
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Pruebas de chi-cuadrado

Tabla de contingencia Somatorio Zarit * Escaldo do Rendimento Mensal

Escaldo do Rendimento Mensal
100 a 200€ | 201 a300€ | 301 a400€ | 401a500€ | >a 500€ Total
Somatorio Zarit <17 sem sobrecarga Recuento 0 0 1 0 4 5
. .
Z/"aﬂte Somatorio 0% 0% 20,0% 0% 80,0% 100,0%
% de Escaldo do
Rendimento Mensal ,0% ,0% 25,0% ,0% 30,8% 21,7%
% del total ,0% ,0% 4,3% ,0% 17,4% 21,7%
> =17 (com Recuento 1 4 3 1 9 18
sobrecarga) 0 ;
Z/"aﬂte Somatorio 5,6% 22.2% 16,7% 5.6% 50,0% |  100,0%
% de Escaldo do
Rendimento Mensal 100,0% 100,0% 75,0% 100,0% 69,2% 78,3%
% del total 4,3% 17,4% 13,0% 4,3% 39,1% 78,3%
Total Recuento 1 4 4 1 13 23
. .
Z/"aﬁf Somatorio 4.3% 17.4% 17,4% 4.3% 56,5% |  100,0%
% de Escalao do
Rendimento Mensal 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
% del total 4,3% 17,4% 17,4% 4,3% 56,5% 100,0%

a 9 casillas (90,0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La frecuencia minima esperada es ,22.

Pruebas de chi-cuadrado

Sig. asintdtica
Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 2,315(a) 4 678
Razén de verosimilitud 3,538 4 AT72
Asociacion lineal por lineal 1,586 1 ,208
N de casos validos
23
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Caracterizacdo dos cuidadores familiares (CF) envolvidos no estudo

Feminino

87,0%

Genero
Percentage
Freguéncia ns
Masculino 3 13,0
Feminino 20 87,0
Total 23 100,0
Genero

Masculino

13,0%

Relacdo que o cuidador tinha/tem com o doente

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos Conjugue 11 47,8 47.8 47,8
Filho 1 4,3 4,3 52,2
Filha 10 43,5 43,5 95,7
Irma 1 4,3 4,3 100,0
Total 23 100,0 100,0




CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Com quem vive

Outros familiares

Sozinho

Conjugue

Estado Civil
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos Solteira 2 8,7 8,7 8,7
Casada 18 78,3 78,3 87,0
Viavo 3 13,0 13,0 100,0
Total 23 100,0 100,0
Estado Civil
Viivo Solteira
Casada

IV Mestrado em Cuidados Paliativos — 2007-2008

146



CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Habilitagcbes Literarias

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos Sem
escolaridade s 13,0 13,0 13,0
Sabe assinar 4 17,4 17,4 30,4
Sabe ler e
escrever 2 8.7 8.7 39,1
42 classe/ 1°
Ciclo do ensino 8 34,8 34,8 73,9
basico
Ensino
preparatorio/
Segundo ciclo do 2 8.7 8.7 82,6
ensino basico
9° Ano/ 3° Ciclo
do ensino basico 1 43 43 87,0
129/ Ensino
secundario 1 4.3 4.3 913
Curso médio 2 8,7 8,7 100,0
Total 23 100,0 100,0
HabilitacOes Literarias
Curso médio Sem escolaridade

42 classe/ 1° Ciclo

12°/ Ensino secunda

e escrever
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Profisséo
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélidos Operadores de
maquinas/ 1 43 4,3 4,3
fabricas
Vendedores
ambulantes,
agricultura e 15 65,2 65,2 69,6
pesca nao
qualificados,
Servigos e
vendedores 3 13,0 13,0 82,6
Administrativo 2 8,7 8,7 91,3
Especialistas/
profissdes
intelectuais e 2 8.7 8.7 100,0
cientificas
Total 23 100,0 100,0
Profissao

Especialistas/ profi

Operadores de maquin
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Principal Origem do Rendimento Mensal

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos Trabalho 4 17,4 17,4 17,4
Penséo de
reforma/ 12 52,2 52,2 69,6
Aposentacao
Pensao de
invalidez 2 8.7 8.7 83
Penséo social 1 4,3 4,3 82,6
Sem
rendimentos 3 13,0 13.0 95,7
Outros 1 4,3 4,3 100,0
Total 23 100,0 100,0

Principal Origem do Rendimento Mensal

QOutros

. Trabalho
Sem rendimentos

nséo de reforma/ A
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Escaldo do Rendimento Mensal

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vaélidos 100 a
200€ 1 4,3 4,3 4,3
201 a
300€ 4 17,4 17,4 21,7
301 a
400€ 4 17,4 17,4 39,1
401 a
500€ 1 4,3 4,3 43,5
> a 500€ 13 56,5 56,5 100,0
Total 23 100,0 100,0
Rendimento do agregado
Escaldo do Rendimento Mensal
100 a 200€
4,3%
201 a 300€
17,4%
a 400€
17,4%
Rendimento mensal do Cuidador e do doente
Rend.Cuidador
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos <100 3 13,0 13,0 13,0
101-200 1 43 4,3 17,4
201-300 6 26,1 26,1 43,5
301-400 4 17,4 17,4 60,9
401-500 2 8,7 8,7 69,6
>500 7 30,4 30,4 100,0
Total 23 100,0 100,0

Neste quadro verifica-se que so 7 cuidadores tém rendimentos > 500 €
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

H& quanto tempo cuida do seu familiar/doente?

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos Menos de 3 1 43 43 43
meses
Mais de seis
meses e menos 2 8,7 8,7 13,0
de um ano
Mais de um ano 20 87,0 87,0 100,0
Total 23 100,0 100,0
Em média quantas horas por dia ocupa a tratar deste doente?
Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos 4-8 horas 5 21,7 21,7 21,7
8-12 horas 3 13,0 13,0 34,8
1219 5 21,7 21,7 56,5
oras
>16 horas 10 43,5 43,5 100,0
Total 23 100,0 100,0
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Necessidade/dificuldade no ambito da saude

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos Dificuldade em ter
apoio domiciliario 11 47,8 47,8 47,8
médico
Dificuldade em ter
apoio domiciliario 1 43 43 522
de enfermagem
Dificil acesso na
obtencéo de 5 21,7 21,7 73,9
transportes
Dificil acesso a
informacgéo sobre 4 17,4 17,4 91,3
doenca
Outros 2 8,7 8,7 100,0
Total 23 100,0 100,0

Outros

8, 7%

Dificil acesso

transporte

medico

Necessidade/dificuldade no ambito da saude

de emter a

4,3%
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CUIDAR NO DOMICILIO: A SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR

Necessidade/dificuldade no ambito social

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Vélidos Dificil acesso a
ajudas tecnicas 6 26,1 26,1 26,1
Dificil acesso a
internamentos 7 30,4 30,4 56,5
temporarios
Dificil acesso a
internamento 2 8,7 8,7 65,2
definitivo
Inexistencia em
termos de IRS 2 8,7 8,7 73,9
Falta de
informagao de 6 26,1 26,1 100,0
apoios exisentes
Total 23 100,0 100,0

Necessidade/dificuldade no ambito social

Falta de informacao Dificil acesso a aju

Inexistq

8, 7%

Dificil ace £sso a int

8,7%

30,4%
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Necessidades/dificuldades econdémicas

Porcentaje Porcentaje
Frecuencia | Porcentaje valido acumulado
Validos Custos elevados

em medicamentos 8 34,8 34,8 34,8
Insuficiente apoio
para a aquisicdo 10 43,5 43,5 78,3
de fraldas
Falta de apoio
para adaptagfes 1 4,3 4,3 82,6
de habitacéo
Outras 4 17,4 17,4 100,0
Total 23 100,0 100,0

Necessidades/dificuldades econdmicas

Outras
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