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APRESENTACAO

0 Centro de Administracdo e Politicas Publicas (CAPP) do Instituto Superior de Ciéncias Sociais e
Politicas (ISCSP), da Universidade de Lisboa, contratado pela Fundagao Aga Khan Portugal (AKF Prt), no
ambito do projeto financiado pela Johnson & Johnson Foundation, desenvolveu um estudo sobre o perfil
do cuidador familiar/informal da pessoa sénior em Portugal, na perspetiva do proéprio cuidador.
Pretendeu-se caraterizar o cuidador familiar/informal, a pessoa cuidada/sénior, os cuidados
necessarios e os cuidados prestados, assim como as repercussoes da prestacio de cuidados no cuidador
familiar/informal. O estudo visa também aferir, em particular, as necessidades e recomendacoes do
cuidador da pessoa sénior em matéria de informacgao, formacao e apoio formal/informal, tendo em conta
o contexto da COVID-19 e o conhecimento dos cuidadores familiares/informais sobre o estatuto do

cuidador informal.

Toda a investigacdo requer uma fundamentacdo tedrica e metodoldgica, um procedimento «racional» e
sistematico, para proporcionar respostas aos problemas que sdo propostos. Assim, é importante definir
o que se entende por cuidador familiar/informal e as suas inter-relagdes. Na literatura e nas politicas
publicas verifica-se a auséncia de uma terminologia unificada e inequivoca para compreender o que sdo
cuidados e cuidadores familiares/informais (Eurocarers, 2020a). Esta falta de consenso pode «ofuscar
a compreensdo do que é o cuidado informal, a custa de um grupo vulneravel com necessidade urgente
de reconhecimento. Além disso, gera barreiras ao tdo necessario didlogo sobre o papel dos cuidadores

familiares/informais na sociedade» (Eurocarers, 2020a, p. 2).

Apesar dessa indefinicdo, é assumido pelo Eurocarers (2020a) que o termo «prestador de cuidados
informais» esta associado aos cuidados prestados por um conjunto de pessoas, que tenha ou ndo relagcao
de parentesco com a pessoa cuidada, tais como parentes, conjuges, amigos e outras pessoas. Estes
prestam cuidados sem remunerac¢do a uma pessoa que beneficia da sua assisténcia/cuidados. Quando
falamos de cuidados, cuidadores familiares/informais, falamos nao sé de cuidar, mas de uma relagao
que implica prestar cuidados (alguém que os presta) e receber cuidados (alguém que os recebe)

(Teixeira et al., 2017; Republica Portuguesa, 2019a; 2019b; 2019c).

Apesar de nio ser facil definir o que se entende por «cuidador familiar/informal», «cuidar», «prestar e

receber cuidados, formais e informais» e «pessoa cuidada/sénior», assumimos neste estudo que:

a) O cuidador familiar é um elemento da rede familiar, que presta cuidados a um membro da familia
que necessita de ser cuidado. Estes cuidados podem apresentar varias tipologias (ser cuidados
instrumentais, emocionais ou expressivos, informativos e estratégicos, e de supervisdo) e serem

prestados de forma ocasional, frequente ou permanente, e ndo sdo remunerados;

Estudo sobre o Perfil do Cuidador Familiar/Informal da Pessoa Sénior em Portugal - Sintra 5



b) O cuidador informal pode ser uma pessoa que tem uma relagio de parentesco com a pessoa
cuidada ou pode ser uma pessoa sem qualquer relagdo de parentesco, como por exemplo os

amigos, os vizinhos ou os voluntarios, e ndo é remunerado;

c) Cuidar (care, em inglés) remete para a atengio e o olhar ao outro, e implica um processo de
prestar cuidados (take care) a alguém que recebe cuidados (receive care), isto é, a pessoa que é

cuidada;

d) A pessoa cuidada/sénior é toda a pessoa com 65 e mais anos, que recebe cuidados de forma
transitéria ou definitiva, em fung¢do de doenga croénica, deficiéncia e/ou dependéncia parcial ou

total;

e) Os cuidados informais sdo cuidados prestados ou por membros da familia a pessoas com quem
tém uma relacdo de parentesco (conjuge, filhos/as; irmao/irma; neto/a ou outro) ou por uma
pessoa, um cuidador que nao tem relacdo de parentesco com a pessoa cuidada, como por

exemplo os amigos, os vizinhos ou os voluntarios, e ndo sdo remunerados;

f) Os cuidados formais associam-se a cuidados prestados por instituicdes/organizagdes e sdo
efetuados por profissionais que sdo remunerados para prestar cuidados a pessoas que deles

necessitam.

Em Portugal, os cuidadores informais, familiares, viram reconhecido o seu estatuto juridico,
nomeadamente a funcdo de cuidar e a de prestar cuidados, nas leis que definem o cuidador informal dos
Acores, da Madeira e de Portugal continental (Republica Portuguesa, 2019a; 2019b; 2019c). No
continente essa lei estd a ser aplicada através de projetos-piloto, em varios concelhos do pafs, pela
Portaria n.2 64/2020 de 10 de mar¢o (Republica Portuguesa, 2020b) e, em 1 de julho de 2020, foi
publicado definitivamente pelo Instituto da Seguranga Social um guia informativo para concretizar

algumas das medidas propostas no estatuto do cuidador informal (ISS, I.P., 2020).

A Lein.? 100/2019 do estatuto do cuidador informal do continente associa exclusivamente o cuidador
informal ao cuidador familiar, isto é, a alguém que tem uma relagdo de parentesco com a pessoa cuidada.
Nela sdo definidos dois tipos de cuidadores - o cuidador informal principal e o cuidador informal nao

principal -, sendo que:

e O primeiro integra «o cdnjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.2 grau da linha reta ou
da linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de forma permanente, que
com ela vive em comunhao de habitagdo e que ndo aufere qualquer remuneragao de atividade
profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada» (Republica Portuguesa, 2019b, p.

9);

Estudo sobre o Perfil do Cuidador Familiar/Informal da Pessoa Sénior em Portugal - Sintra 6



e 0 segundo integra igualmente «o conjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.2 grau da
linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de forma
regular, mas ndo permanente, podendo auferir ou ndo remuneracdo de atividade profissional ou

pelos cuidados que presta a pessoa cuidada» (Republica Portuguesa, 2019b, p. 9).

Esta lei ndo considera os cuidadores informais sem relacdo de parentesco com a pessoa cuidada e, por
isso, ndo os assume como sujeitos de direitos ao abrigo deste estatuto. Contudo, existem pessoas sem
relacdo de parentesco, que cuidam de pessoas seniores, e que sdo identificadas na literatura como

amigos, vizinhos e voluntarios (Eurocarers, 2020a; Teixeira et al., 2017).

Na Regido Auténoma da Madeira (RAM), o estatuto do cuidador informal foi publicado no Decreto
Legislativo Regional n.2 5/2019/M. O artigo 3.2 define cuidador informal como «a pessoa familiar ou
terceiro, com lacos de afetividade e de proximidade que, fora do ambito profissional ou formal e nio
remunerado cuida de outra pessoa, preferencialmente no domicilio desta, por se encontrar numa
situacdo de doenca crénica, incapacidade, deficiéncia e/ou dependéncia, total ou parcial, transitéria ou
definitiva, ou em situacdo de fragilidade e necessidade de cuidados, com falta de autonomia para a

pratica das atividades da vida quotidiana» (p.18).

O estatuto do cuidador informal da Regido Autéonoma dos Agores (RAA), publicado no Decreto
Legislativo Regional n.222/2019/A, define, no artigo 2.2, o «cuidador informal como a pessoa que presta
cuidados a pessoa com dependéncia, no domicilio, sem auferir retribuicdo pecuniaria» (p. 22). Nestas
duas regioes, RAM e RAA, o estatuto do cuidador reconhece que o cuidador informal pode ter ou ndo

uma relacdo de parentesco.

Reiteramos neste estudo que assumimos a nog¢do de «cuidador familiar/informal» para nos referirmos
as pessoas que cuidam e prestam cuidados a pessoas seniores, independentemente de terem ou nao
uma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada. Os cuidados que estes cuidadores prestam podem ser
efetuados de forma transitéria ou definitiva. Sio também nao remunerados e realizam-se fora do ambito

profissional ou formal (Eurocarers, 2020a; Teixeira et al.,, 2017).

Tendo em conta esta realidade, este estudo sobre o perfil do cuidador familiar/informal em Portugal
pretende caraterizar os cuidadores, a pessoa cuidada/sénior, os cuidados de que estas pessoas seniores
necessitam, os cuidados que sdo prestados pelos cuidadores, a sobrecarga, as dificuldades e as

estratégias dos cuidadores para fazer face ao processo de prestacio de cuidados. Pretendemos saber se:

e A satisfacdo com a prestacdo de cuidados pelos cuidadores familiares/informais esta mais
relacionada com questdes emocionais e afetivas do que com a informacao e a formacgao recebida

para cuidar da pessoa sénior;
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e A sobrecarga dos cuidadores familiares/informais esta interligada com o indice de
independéncia da pessoa sénior e com o usufruto de respostas formais (de sadde e sociais), que

complementam a prestacdo de cuidados pelos cuidadores familiares/informais;

e Asestratégias adotadas pelos cuidadores familiares/informais para fazer face as dificuldades na
prestacdo de cuidados estdo relacionadas com os recursos pessoais (o grau escolar, o nivel

socioecondémico) e menos com o usufruto de respostas formais (de satde e sociais).
Estas questdes permitiram definir os seguintes objetivos operativos:

e (Caraterizar sociodemograficamente o cuidador familiar/informal e a pessoa cuidada/sénior;
e Estimar o indice de independéncia da pessoa sénior, tendo em conta as atividades basicas da
vida diaria (ABVD) (Katz & Stroud, 1989) e as atividades instrumentais da vida diaria (AIVD)

(Lawton & Brody, 1969), e o tipo de cuidados familiares/informais prestados;

e Medir a satisfacdo do cuidador com a prestacdo dos cuidados com o Carers Assessment of
Satisfactions Index (indice CASI) (McKee et al., 2009), tendo como referéncia a relacdo entre o
cuidador familiar/informal e a pessoa cuidada, os cuidados necessdrios, os efetivamente

prestados e o usufruto de apoios financeiros e servigos;

o Identificar as dificuldades com o Carers Assessment of Difficulties Index (indice CADI)
(Charlesworth et al., 2007) e as estratégias adotadas com o Carers Assessment of Managing Index
(Indice CAMI) (McKee et al., 2009), pelos cuidadores familiares/informais na prestacdo de

cuidados a pessoa sénior;

e Analisar a sobrecarga, objetiva e subjetiva com o Zarit Burden Interview (ZBI) ou indice de Zarit,
desenvolvido por Zarit et al. (1980) e Zarit & Zarit (1990), e revelar as repercussdes do cuidar,
a necessidade de elaborar propostas de apoio/suporte mais alargadas e de formacao e

informacao dirigidas a estes cuidadores familiares/informais.

Para concretizar os objetivos adotou-se uma metodologia quantitativa baseada no inquérito por
questionario, aplicado a 400 cuidadores familiares/informais em Portugal. Este instrumento de
inquiricdo incluia quatro dimensdes de andlise, nomeadamente: a caraterizacdo do cuidador
familiar/informal; a carateriza¢do da pessoa cuidada e cuidados necessarios; os cuidados prestados pelo
cuidador familiar/informal; e as repercussoes da prestacao de cuidados no cuidador familiar/informal
(pessoais, familiares, profissionais, sociais) e recomendagdes. O inquérito integrava perguntas fechadas

de resposta tnica e de resposta multipla, perguntas abertas e de escala.

Os dados das perguntas fechadas e de escala/indice foram tratados com um programa estatistico
apropriado IBM-SPSS (International Business Machines Corporation-Statistical Package for the Social

Sciences), versao 26, e as perguntas abertas foram submetidas a uma analise categorial de contetdo.
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1 - METODOLOGIA

Este estudo adota uma metodologia quantitativa que remete para a «andlise de factos e fendémenos
observaveis e a medicdo/avaliagdo de variaveis passiveis de serem medidas ou comparadas» (Coutinho,
2011, p. 24) e encontra-se suportado na técnica do inquérito por questiondrio. Um inquérito por
questionario é um processo de construcdo de perguntas que respondem ao objetivo geral, as hipoteses

e aos objetivos operativos definidos a priori (Hill & Hill, 2005).

Neste caso concreto, o processo de elaboracio do inquérito por questiondrio implicou uma co-
construgdo entre a equipa de investigacao do Centro de Administracdo e Politicas Publicas (CAPP) do
Instituto Superior de Ciéncias Sociais e Politicas (ISCSP) da Universidade de Lisboa e a equipa da
Fundacdo Aga Khan Portugal (AKF Prt). Esta co-construcdo centrou-se sobretudo em revelar a
pertinéncia das dimensdes de analise e o tipo de perguntas a efetuar para se atingirem os objetivos do

estudo.

Nesta reflexdo interessava integrar o conhecimento prévio de estudos semelhantes, mas também
reconhecer as tensdes entre os pontos de vista dos cuidadores familiares/informais, revelados na
literatura e os restantes intervenientes, as organizacoes e os investigadores envolvidos no estudo. As
reflexdes permitiram encontrar pontos de associagao entre os varios contributos, reconhecendo-se que
0 questiondrio se centra nas percecdes que os cuidadores familiares/informais tém do cuidar e do

processo de prestar cuidados a pessoas seniores.

1.1 - Inquérito por questionario

0 inquérito por questionario integrou quatro dimensoes de analise e incluiu 81 perguntas. A construgao

do questionario durou cerca de 3 meses (entre abril e julho de 2020).

A primeira dimensao centra-se na carateriza¢do do cuidador familiar/informal. Esta dimensdo integra
15 perguntas, nomeadamente, o sexo, a idade, o estado civil, a escolaridade, o concelho onde reside, o
codigo postal, a naturalidade, a nacionalidade, a profissao, a situacdo laboral e a relacdo com o mercado
de trabalho, incluindo o regime de trabalho, os problemas laborais que o cuidador enfrenta e com quem

vive. Esta dimensao inclui perguntas fechadas de uma s6 escolha, de escolha multipla e abertas.

A segunda dimensao refere-se a caraterizacdo da pessoa cuidada e cuidados necessarios e integra 22
perguntas. Nela se incluem perguntas que indicam a quantas pessoas o cuidador familiar/informal
presta cuidados, assim como o sexo, a idade, o estado civil, a escolaridade, o concelho de residéncia, o

c6digo postal, a naturalidade, a nacionalidade, a profissdo exercida e a situacdo face ao mercado de
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trabalho, assim como o tipo de habitacdo e com quem vive. Esta dimensao do inquérito por questionario

integra perguntas fechadas de uma s6 escolha, de escolha miltipla, abertas e de escalas/indices.

Nas perguntas de escalas/indices destaca-se a avaliacdo do indice de independéncia e dependéncia para
as atividades basicas da vida diaria (ABVD), o indice de Katz, e para as atividades instrumentais da vida

diaria (AIVD), o indice de Lawton-Brody.

O indice de Katz mede a independéncia e dependéncia para as ABVD. E composto por seis atividades,
tais como tomar banho, vestir-se, ir a casa de banho, mobilidade, controlo dos esfincteres e alimentacao,
e é avaliado numa escala de independente e dependente. Optou-se pela inclusdo deste indice no
questiondrio, pois 0 mesmo foi testado para a realidade portuguesa por Brito (2000, p. 149) e é util em

termos de comparacdo de resultados.

O indice de Lawton-Brody mede a capacidade funcional das pessoas seniores para as AIVD em oito
atividades, incluindo cuidar da casa, lavar a roupa, preparar a comida, ir as compras, usar o telefone,
usar o transporte, usar o dinheiro e a medicacao. Este indice permite estabelecer o nivel de capacidade
funcional, no exercicio de determinadas func¢Ges, ou se, pelo contrario, a pessoa sénior necessita de
ajuda. Também fornece alguma indicagdo sobre o tipo de ajuda necessaria. Optou-se pela inclusdo deste
indice no questionario por ter sido utilizado na realidade portuguesa por Apostolo (2012), Azevedo e

Matos (2003) e Sequeira (2010a; 2010Db).

A terceira dimensao pretende recolher dados sobre os cuidados familiares/informais que sdo
prestados a pessoa sénior e integra também 22 perguntas. Estas evidenciam a relacido que o cuidador
tem com a pessoa cuidada, ou seja, se é cuidador familiar ou informal, se ha outros membros da familia
que dependem do cuidador, e qual o local onde os cuidados sdo prestados. Também a satisfacdo para
ser cuidador e prestar cuidados (indice CASI, em inglés Carers Assessment of Satisfactions Index), o tipo,
o tempo, a duragdo e o regime de prestacao de cuidados, bem como que outras pessoas da familia, ou

outras pessoas, estdo envolvidas na prestacao de cuidados.

Incluiram-se igualmente perguntas que permitam identificar os beneficios financeiros e os servigos
formais de que a pessoa cuidada usufrui, assim como os profissionais que estdo envolvidos na prestacdo
de cuidados. Questionaram-se ainda os cuidadores sobre as dificuldades percebidas (indice CADI, em
inglés Carers Assessment of Difficulties Index), o tempo que este ainda se sente capaz de cuidar e as
estratégias para fazer face as dificuldades de cuidar de uma pessoa sénior (indice CAMI, em inglés Carers
Assessment of Managing Index). Nesta dimensdo do inquérito por questiondrio incluem-se perguntas

fechadas de uma sé escolha, de escolha multipla, abertas e de escalas/indices.
No que respeita as perguntas de escalas, destacamos os seguintes indices:
e (0 CASIéumalistade 30 afirmacdes efetuadas por pessoas que prestam cuidados e que mede

a satisfacdo que os cuidadores tém obtido, por terem tomado a decisio de prestarem
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cuidados. Estas afirmagdes sdo respondidas numa escala de «ndo aconteceu» e «aconteceu
no meu caso», com varias ponderagdes: «ndo aconteceu no meu caso»; «aconteceu no meu
caso e da-me nenhuma satisfagcdo»; «aconteceu no meu caso e dad-me alguma satisfacdo»;
«aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacio». Este indice foi adaptado e testado para a

realidade portuguesa por Brito (2000) e por Sequeira (2010a; 2010b);

e (O CADI éumalista de 30 afirmacdes que foram feitas a pessoas que prestam cuidados acerca
das dificuldades que enfrentam. Estas afirmacdes sdo respondidas numa escala de «nao
aconteceu no meu caso»; «aconteceu no meu caso e ndo me perturba»; «aconteceu no meu
caso e causa-me alguma perturbagio»; «aconteceu no meu caso e perturba-me muito». Este
indice foi adaptado e testado para a realidade portuguesa, também, por Brito (2000) e por

Sequeira (2010a; 2010b);

e O CAMI adaptado para a realidade portuguesa inclui 26 afirmacoes sobre as estratégias de
coping adotadas pelo cuidador familiar/informal, para fazer face as dificuldades sentidas.
Pretende avaliar o modo como o prestador de cuidados enfrenta essas dificuldades. Estas
afirmagoes sdo respondidas numa escala de: «ndo procedo dessa forma»; «procedo dessa
forma e ndo da resultado»; «procedo dessa forma e da algum resultado»; «procedo dessa
forma e da bastante resultado». Este indice foi adaptado e testado para a realidade

portuguesa, uma vez mais, por Brito (2000) e por Sequeira (2010a; 2010b).

A quarta dimensdo afere em particular as repercussdes da prestacio de cuidados no cuidador
familiar/informal, bem como as recomendagdes para o ato de cuidar. Esta dimensao é composta por 17
perguntas e integra temas como a saude do cuidador familiar/informal, o sentimento geral face a sua
vida, a qualidade de vida e a sobrecarga objetiva e subjetiva (indice de Zarit, em inglés Zarit Burden
Interview). Outras questdes prendem-se com o tipo de informacgao e formag¢do a que o cuidador teve
acesso para prestar cuidados, as areas de formacao mais relevantes e as recomendagdes para exercer a

funcdo de cuidador.

Também se pretende saber se o cuidador familiar/informal tem conhecimento da lei que enquadra o
estatuto do cuidador informal e quais as medidas nela contidas. Por ultimo, questiona-se as
repercussdes financeiras do cuidar, o custo dos cuidados, a proveniéncia e o valor do rendimento do
cuidador familiar. Desde margo de 2020 que o pais se encontra numa situacdo de pandemia com a
COVID-19. Tendo em conta este contexto, procurou-se igualmente identificar quais as principais
alteragdes nos cuidados prestados, tendo em conta, por exemplo, a reconfiguracdo dos projetos e
servicos dirigidos as pessoas seniores, como o encerramento dos centros de dia/espacos seniores.
Também aqui foram incluidas perguntas fechadas de uma so escolha, de escolha multipla, abertas e de

escalas/indices.
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Nesta dimensdo destacamos a avaliagdo da sobrecarga do cuidador com o indice de Zarit. Este indice
tem sido adotado em estudos semelhantes, que revelam que a sobrecarga do cuidador tem impacto na
saude fisica, mas também na conciliagdo entre as necessidades da pessoa sénior (atenc¢ao basica e de
saude) e as necessidades do cuidador relativamente a sua vida pessoal, profissional e social (Alves et al.,

2020; Sequeira, 2010a; 2010b)1.

Além destas perguntas, integradas nas quatro dimensdes do questionario, este inclui ainda uma
pergunta inicial relativamente ao consentimento informado, livre e esclarecido e quatro questdes finais
que remetem para informagdes sobre o modo como os cuidadores familiares/informais acederam ao
questionario. Por ultimo, o participante pdde responder a uma pergunta aberta, onde tinha a

possibilidade de expressar a sua opinido sobre o tema em estudo.

0 inquérito por questionario foi submetido a um pré-teste a oito cuidadores familiares/informais. Este
processo foi determinante para redefinir alguns contetidos das perguntas e clarificar as estratégias de

acesso a populagao.

0 questionario foi aplicado com intervencao do entrevistador. Dada a situacdo de distanciamento fisico
recomendado, devido a situagcdo pandémica, o contacto com os cuidadores familiares/informais foi
efetuado preferencialmente por telefone, via Skype ou outras plataformas online, mas também foram
realizados questionarios presencialmente quando as circunstancias o permitiram. Os dados recolhidos

foram inseridos na plataforma informatica SurveyMonkey.

1.2 - Campo empirico de observagao

O campo empirico de observagido correspondeu aos cuidadores familiares/informais residentes em
Portugal (continente e Regides Autdnomas da Madeira e dos Acores). Em 2016, estimava-se que 13% da
populacdo, com mais de 18 anos no nosso pais, assumia a funcdo de cuidadores familiares/informais
(EC, 2018) e 8% desses cuidadores prestavam cuidados a pessoas com 65 e mais anos (Eurocarers,

2020a; 2020b).

A dificuldade em estimar o nimero de cuidadores prende-se com o facto de ndo haver ainda um
consenso sobre quem pode ser incluido ou ndo nesta categoria (Eurocarers, 2020a; 2020b), mas
também porque o nimero de cuidadores informais tem aumentado nestes ultimos anos em alguns
paises europeus, decorrente do envelhecimento da populagao (EC, 2018). Apesar desta estimativa, ndo
ha uma base de dados que permita saber o nimero exato de cuidadores familiares/informais de pessoas

seniores em Portugal. Assim, neste estudo, procuramos alternativas para aceder ao universo dos

! Neste estudo, para o uso dos indices (de Katz, Lawton-Brody, CASI, CADI, CAMI e Zarit), foi pedida autorizac¢io ao
autor Carlos Sequeira, que os validou para a realidade portuguesa em 2010.
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cuidadores familiares/informais em Portugal e definimos também algumas estratégias metodolédgicas

para aceder e inquirir estes cuidadores.

Como o universo é desconhecido em termos numéricos, a amostragem é do tipo ndo probabilistica. Este
tipo de amostragem ndo se fundamenta em pressupostos matematicos ou estatisticos, dependendo
exclusivamente do critério do pesquisador. Assim, a amostra foi definida por selecao racional (por
conveniéncia), pois baseia-se na inten¢do de incluir na amostra todas as carateristicas da populacdo
(cuidadores familiares/informais de pessoas seniores). Neste tipo de amostra selecionam-se os
elementos a que os investigadores tém acesso num dado momento e em determinado contexto (Fortin,
2003). Os critérios de inclusdo na amostra foram os seguintes: ser cuidador familiar/informal de pessoa
sénior (com 65 e mais anos), ter 18 ou mais anos e ndo apresentar nenhuma restricdo da autonomia

(liberdade de escolha), isto é, alguma doenca que o impedisse de decidir por si préprio.

0 tamanho da amostra teve em conta os custos e o tempo para a realizacdo da pesquisa (Fortin, 2003).
Nos estudos ndo probabilisticos, quanto maior for a amostra, maior sera a aproximacao aos parametros
da populacdo. No entanto, estas aproximacdes nao garantem necessariamente a representatividade e,
por isso, ndo se podem fazer generaliza¢des para a populagdo/universo do estudo. Deste modo, neste
estudo sobre o perfil do cuidador familiar/informal, optou-se por recolher 400 questionarios, por ser o
numero minimo indicado para garantir um nivel de confianca e precisio aceitaveis, do ponto de vista

estatisticoz2.

1.3 - Procedimento de recolha de dados e recrutamento dos cuidadores
familiares/informais

O procedimento de recolha de dados foi efetuado a partir das etapas e estratégias a seguir descritas.

Na primeira etapa, assumiu-se que a amostra teria de ter representantes de todo o territério nacional.
Na distribuicdo da amostra por todo o territério nacional teve-se em conta o numero estimado da
populagdo portuguesa no ano de 2019, tendo como referéncia os sete territorios identificados na
Nomenclatura das Unidades Territoriais para Fins Estatisticos ou NUTS II (INE, 2020). ANUTS Il integra
as unidades territoriais do Norte e do Centro, da Area Metropolitana de Lisboa, do Alentejo e do Algarve,

a Regido Auténoma dos Acores e a Regido Autonoma da Madeira (Quadro 1 e Figura 1).

2 valor estimado com base na férmula de calculo da dimensdo amostral para proporg¢des, considerando uma
populacgdo infinita, um intervalo de confian¢a de 95,00% e uma precisio absoluta (erro maximo) de 5,00%.
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Quadro 1 - NUTS II: Populacao residente em Figura 1 - NUTS II de residéncia dos
2019/Territérios cuidadores

Territérios Pop}l lagdo Inquéritos
residente
Amb’lt.o Territérios 2019 N.2 %

geografico
Norte 3575338 | 139 | 347
Centro 2217 285 86 21,5
Area
Metropolitana de 2863272 111 | 27,8
Lisboa

NUTS I Alentejo 704 558 27 6,8
Algarve 438 406 17 4,3
Regido Autonoma 242 796 10 2.4
dos Acores
Regido Auténoma
da Madeira 254 254 10 2,5

Total 10295909 | 400 | 100

Fonte: INE (2020). Fonte: Elaboracdo propria a partir dos dados

recolhidos no inquérito por questionario.

Foi também garantido que o nimero previsto de questiondarios (400) seria distribuido equitativamente
pelos territérios e numero estimado da populagdo por NUTS II. Para definir esse niimero, foi efetuada a
regra da proporcionalidade matematica para calcular o valor (também conhecida por regra de trés

simbolos/simples), como ilustram o Quadro 1 e a Figura 1.

Na segunda etapa definiram-se estratégias para o recrutamento dos cuidadores familiares/informais.
Este recrutamento foi efetuado a partir de duas estratégias. A primeira estratégia foi realizada através
de organizag¢des/projetos de apoio aos cuidadores familiares/informais, quer sejam publicas/os,
privadas/os, ndo lucrativas/os e lucrativas/os. Privilegiam-se organizacbes de cuidadores
familiares/informais, implantadas ao nivel nacional (continente e Regides Auténomas dos Agores e da
Madeira) e que desenvolvam servicos de formacgao, informacao, apoio psicossocial, apoio domiciliario,

centros de dia/convivio/espacos seniores.

Para aceder aos cuidadores familiares/informais, as organizacdes/projetos, foram convidadas/os pela
equipa de investigacdo a participar no estudo. Este convite foi enderecado a direcdo das
organizagdes/projetos, via email. As organizacdes/projetos que concordaram em participar tiveram a
responsabilidade de identificar possiveis participantes, de acordo com os critérios de inclusdo ja

apresentados. Esperou-se que um funciondario dessas organizagdes/projetos entrasse em contacto com
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cada potencial participante, solicitando autorizacdo para compartilhar os dados pessoais (nome,

telefone ou email) com a equipa de pesquisa.

Tendo esse conhecimento em sua posse, a equipa de pesquisa contactou os cuidadores
familiares/informais e forneceu uma descricdo detalhada do estudo aos potenciais participantes,
esclarecendo os objetivos e as condi¢des de realizagdo do questionario, assim como a sua previsivel
duracdo. Nos casos em que os cuidadores familiares/informais manifestaram vontade em participar, foi
agendado um dia e hora para aplicar o questionario. No dia e horas marcadas, para a inquiricdo dos
cuidadores familiares/informais, foi novamente explicado o objetivo, as condi¢des e a duragdo do

estudo, obtendo-se o seu consentimento, livre e esclarecido.

O entrevistador teve em consideracdo os critérios de inclusdo da amostra (o cuidador ser maior de idade
e ter capacidade para responder autonomamente a perguntas). Reiteramos que foram excluidas as
pessoas que nao tiveram capacidade para decidir de forma auténoma. Na impossibilidade de assinar o
termo de consentimento livre e esclarecido, devido ao distanciamento social por causa da COVID-19, foi
utilizada a informacdo constante no questionario (SurveyMonkey), conseguindo-se o consentimento

informado por esta via.

A segunda estratégia, de acesso a populacio, fundamentou-se na necessidade de inquirir cuidadores
familiares/informais que potencialmente nao estivessem diretamente ligados a organizacoes/projetos
que prestam apoio a estes cuidadores. Esta estratégia permitiu abranger uma maior diversidade de

cuidadores familiares/informais.

O acesso a estes cuidadores familiares/informais foi efetuado através do conhecimento pessoal dos
membros da equipa do estudo. Este procedimento metodolégico privilegiou um tipo de amostra
denominada rede ou bola de neve. Esta «é uma técnica utilizada para recrutar sujeitos dificeis de
encontrar, fazendo por isso apelo a redes de amigos/pessoas conhecidas» (Fortin, 2003, p. 211). Parte-
-se assim da identificagdo de um cuidador familiar/informal para a identificacdo de outros, que se

encontrem nas mesmas circunstancias.

Identificado o cuidador, este foi contactado pela equipa de investigacdo que, tal como na estratégia de
acesso a populacdo anterior, forneceu uma descri¢cdo detalhada do estudo aos potenciais participantes,
esclarecendo os objetivos e as condi¢des de realizacdo do questionario, assim como a sua previsivel
duracdo. No caso de este cuidador manifestar interesse em participar, foi agendado um dia e hora para
realizar o questiondario. No dia e hora marcada para a inquiri¢ao, foi novamente explicado o objetivo, as
condi¢cdes e a duracdo do estudo, obtendo-se o consentimento livre e esclarecido. O cuidador
familiar/informal s6 foi inquirido se deu o seu consentimento livre e esclarecido, seguindo as normas e
regras definidas para o acesso aos cuidadores familiares/informais que foram identificados pelas

organizagdes/projetos.

Estudo sobre o Perfil do Cuidador Familiar/Informal da Pessoa Sénior em Portugal - Sintra 15



O numero total de emails enviados pela equipa de investigacdo a organizagdes/projetos foram de
18,035. Este pedido e os contactos pessoais geraram 544 potenciais cuidadores familiares/informais a

entrevistar (Quadro 2).

Esta informacao foi-nos remetida por organizac¢des/projetos sociais (IPSS - Instituicdes Particulares de
Solidariedade Social) e associagdes de cuidadores em 329 (60,47%) dos casos, seguindo-se as
autarquias (cdmaras municipais e juntas de freguesia) com 77 (14,5%) ocorréncias, as organizacoes de
saude com 28 (5,14%), e os estabelecimentos de ensino (escolas e ensino superior) com 21 (3,86%).
Também foram identificados, por pessoas conhecidas da equipa de investigacdo, 89 (16,36%)

cuidadores — Quadro 2.

Quadro 2 - Distribuicdo dos contactos realizados e numero de potenciais cuidadores
familiares/informais recebidos

Contactos realizados Descricido -~ %
Nume'ro d? emalls' enviados para Pedidos via email 18,035 100
organizacdes/projetos
Organizagdes/projetos que indicaram
contactos de potenciais cuidadores Tipo de instituicdo . .
familiares/informais

Cuidadores enviados por organiza¢des/projetos sociais
o - 329 60,47
(IPSS) e associacoes de cuidadores
Cuidadores enviados por organizacdes de saude 28 5,14
Cuidadores enviados por autarquias 77 14,15
Cuidadores enviados por estabelecimentos de ensino 21 3,86
Proveniéncia particular Cuidadores enviados por pessoas particulares 89 16,36

conhecidas da equipa de investigacdo
Total 544 100

Fonte: Elaboracao prépria.

Dos 544 potenciais cuidadores identificados por estas entidades e pessoas particulares foram excluidos
144 (26,47%), porque o cuidador: ndo atendeu o telefone em 52 (9,55%) dos casos; ndo deu o seu
consentimento em 29 (5,33%); era cuidador formal em 16 (2,94%); cuidava de uma pessoa com menos
de 65 anos em 13 (2,2%); deu o consentimento, mas desistiu a meio do questionario, manifestando a
vontade de ndo responder a mais perguntas em 9 (1,65%); ndo se encontrava em condigdes fisicas
(problemas de audigio) para responder ao questionario via telefone/Skype ou outro meio em 2 (0,36%);
a pessoa cuidada/sénior tinha falecido recentemente em 3 (0,55%) das situacdes e os questionarios
introduzidos no SurveyMonkey ndo se encontravam completos e, apds a verificacdo, foram excluidos 20

(3,67%), como ilustra o Quadro 3.

Verificou-se uma taxa de execuc¢do dos questionarios de 73,53% face ao niimero total de potenciais
cuidadores enviados por organiza¢des/projetos e por pessoas particulares conhecidas da equipa de

investigacdo. Os 400 questionarios foram aplicados entre os meses de agosto de 2020 até novembro de
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2020, por telefone ou telemovel em 358 (89,5%) casos, presencialmente em 25 dos casos (6,3%), online
- via Skype, Zoom ou outra plataforma - em 14 (3,5%), e em 3 (0,8%) essa informacdo é omissa. Durante
este periodo, a coordenagdo do estudo foi avaliando a introdugdo das respostas no SurveyMonkey,
procedendo a uma avaliacdo da qualidade dos dados submetidos e ao cumprimento dos nimeros

estabelecidos na amostra.

Quadro 3 - Distribuicio do nimero de potenciais cuidadores excluidos e taxa de execucido dos
questionarios

Contactos | Descrigio 2 %
Total do niimero de potenciais cuidadores familiares/informais recebidos 544 100
0 cuidador nio atendeu o telefone -52 9,55
0 cuidador foi contactado e ndo deu consentimento -29 5,33
0 cuidador indicado pela organizacdo/projeto era cuidador formal -16 2,94
0 cuidador indicado pela organizacido/projeto cuidava de uma pessoa 13 220
com menos de 65 anos ’
Potenciais O cuidador deu o consentimento, mas desistiu a meio do questionario, 9 165
cuidadores manifestando a vontade de ndo responder a mais perguntas ’
excluidos 0 cuidador nio se encontrava em condi¢des fisicas (problemas de
. PR -2 0,36
audicdo) para responder ao questiondrio via telefone/Skype ou outro
A pessoa cuidada/sénior tinha falecido recentemente -3 0,55
Os questiondrios introduzidos no SurveyMonkey ndo se encontravam 220 367
completos e, apds verificacdo, foram excluidos ’
Subtotal - 144 26,47
Total 400 73,52

Fonte: Elaboracao prépria.

1.4 - Tratamento dos dados

Os dados quantitativos recolhidos foram analisados com recurso ao software IBM-SPSS (International
Business Machines Corporation - Statistical Package for the Social Sciences), versao 26. As variaveis foram
identificadas e catalogadas em continuas, ordinais e nominais. O tratamento dos dados referentes a
Sintra foi objeto de uma analise estatistica descritiva univariada, destinada a caraterizar a amostra, bem

como uma anadlise bivariada, que cruza diversos pares de variaveis.

Os dados sdo apresentados tendo como referéncia o nimero total de respondentes de Sintra (16
inquiridos). Na andlise estatistica dos dados utilizdmos apenas uma casa decimal, entendendo que esta
é a forma mais adequada de apresentar os dados percentuais. Por causa do arredondamento podem

existir situagcdes em que o total da percentagem é ligeiramente acima dos 100 (p. ex., 100,1%).

As perguntas abertas do inquérito por questionario foram também objeto de analise categorial tematica,
incluindo-se no output da base de dados do estudo. Na recolha dos dados foram assegurados os
principios da autonomia dos participantes e a confidencialidade e o anonimato dos dados recolhidos,

assim como no tratamento dos dados.
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2 - RESULTADOS DE SINTRA

Apresentam-se agora os resultados dos dados recolhidos no estudo sobre o perfil dos cuidadores
familiares/informais em Portugal da drea de Sintra. Os potenciais cuidadores familiares/informais de
Sintra foram indicados por varias organiza¢des/projetos, mas também por pessoas particulares a quem
desde ja agradecemos. Neste caso concreto, foram indicados 21 potenciais cuidadores e 16 destes
aceitaram participar no estudo e responderam ao questionario. Os 5 que nao participaram referem-se a

casos que ndo atenderam o telefone e ou ndo deram o seu consentimento.

Estes questionarios foram respondidos de varias formas destacando-se a utilizacio do telefone ou
telemdvel em 13 (81,3%) casos, mas também via Skype, Zoom ou outra plataforma online e

presencialmente com 1 (6,3%), e presencialmente com 2 (12,5%) dos casos.

Na apresentacdo dos dados, seguem-se as dimensdes do questionario, nomeadamente: caraterizagio do
cuidador familiar/informal; caraterizacdo da pessoa cuidada e cuidados necessarios; cuidados
prestados pelo cuidador familiar/informal; repercussdes da prestacdo de cuidados no cuidador

familiar/informal (pessoais, familiares, profissionais, sociais) e recomendacoes.

2.1 - Perfil do cuidador familiar/informal

A primeira dimensdo do questiondrio centrou-se na caraterizagdo sociografica do cuidador
familiar/informal. O perfil dos 16 cuidadores familiares/informais de Sintra, conforme revela o Quadro
5, sao mulheres em 14 (87,5%) situagoes e 2 (12,5%) sao homens. As idades variam entre 36 e 89 anos
e amédia de idade é de 62,25 anos. Destacam-se os grupos etarios com os intervalos de anos entre 51-
60 anos com 4 (25,0%) casos, entre 61-70 anos com 4 (25,0%), e entre 71-80 anos também com 4

(25,0%) dos casos.

O estado civil de casado/a regista 9 (56,3%) ocorréncias, o de divorciado/a e o de solteiro, ambos com
3 (18,8%), sdo os mais frequentes. A escolaridade situa-se entre o sabe ler e escrever, o sem qualquer
grau de ensino e o doutoramento. Contudo, o grau escolar que se destaca é o do ensino secundario ou
curso técnico-profissional equivalente (12.2 ano) com 6 (37,5%) casos, seguindo-se o 2.2 ciclo (6.2 ano)

com 3 (18,8%), e 0 1.2 ciclo (4.2 ano) e o 3.2 ciclo (9.2 ano) ambos com 2 (12,5%), cada um.

Os respondentes residem no concelho de Sintra e sdo de naturais de varias localidades e regides do pais,
mas também de localidade de outro pais. Destas localidades e regides sobressai a cidade de Lisboa com
5 (31,3%) das respostas, e Luanda e Vila Real com 2 (12,5%). Os cuidadores familiares/informais sao
todos de nacionalidade portuguesa nos 16 (100%) inquiridos. As profissées dos cuidadores

familiares/informais traduzem a diversidade dos graus escolares ja enunciados anteriormente.
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A pergunta sobre a profissdo atual ou a ultima que os cuidadores familiares/informais desempenharam
foi categorizada de acordo com a Classificacdo Portuguesa das Profissdes de 2010 (INE, 2011). Desta
classificagdo destacam-se o pessoal administrativo com 6 (37,5%) casos, seguindo-se os trabalhadores
dos servicos pessoais, de protecdo e seguranca, e vendedores com 4 (25,0%), e os especialistas das

atividades intelectuais e cientificas com 3 (18,8%).

Os cuidadores encontram-se inseridos no mercado de trabalho em 6 (37,5%) dos casos e 10 (62,5%)
ndo se encontram inseridos no mercado de trabalho. Os que estio inseridos no mercado de trabalho sao
sobretudo empregados/as por conta de outrem em 5 (83,3%) casos, mas também referiram que sdo
domeésticos/as em 1 (16,7%). Os cuidadores que referem exercer uma profissdo ou trabalham em part-
time fazem-no entre as 4 a 7 horas de trabalho por dia em 4 (66,7%) dos inquiridos, ou trabalham a

tempo integral e fazem-no 8 ou mais horas por dia em 2 (33,3%) dos casos.

Nem todos os cuidadores revelam ter problemas com a entidade patronal, existindo 4 (66,7%) que
referem ndo ter nenhum problema. Os que tém problemas laborais fazem mencao a justificacdo de faltas
ou baixas médicas e/ou a conciliacdo entre a vida profissional e a vida familiar com 1 (16,7%) dos casos,

respetivamente.

Por ultimo, quisemos saber com quem vive o cuidador familiar/informal. As respostas que obtiveram
maior percentagem de resposta foram as seguintes: os cuidadores familiares/informais vivem 11

(68,8%) deles com o esposo/a, 6 (37,5%) com as/os filhas/os e 3 (18,8%) com a mae/pai.

De seguida apresenta-se a sintese da caraterizacdo sociografica dos cuidadores familiares/informais -
Quadro 4.
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Quadro 4 - Sintese da caraterizagdo sociografica dos cuidadores familiares/informais

| N.2 | % Peso da Régua 1 6,3
Sexo Sintra 1 6,3
Feminino 14 87,5 VilaReal 2 12,5
Masculino 2 12,5
Grupo etario Nacionalidade N.2 %
31 -40anos 1 6,3 Portuguesa 16| 100,0
41 -50 anos 2 12,5 Classificacao da profissao
51 - 60 anos 4 25,0  Especialistas das atividades intelectuais e 3 188
61 - 70 anos 4 25,0 cientificas !
71 - 80 anos 4 25,0 Técnicos e profissdes de nivel intermédio 1 6,3
81 -90 anos 1 6,3 Pessoal administrativo 6 37,5
Estado civil Trabalhadores dos servigos pessoais, de 4 250
Casado/a 9 56,3 protecdo e seguranca, e vendedores ’
Divorciado/a 3 18,8 Trabalhadores qualificados da industria, 6.3
Solteiro/a 3 18,8 construcdo e artifices ’
Unido/a de facto 1 6,3 Trabalhadores ndo qualificados 1 6,3
Escolaridade Inser¢ao no mercado de trabalho
1.2 ciclo (4.2 ano) 2 12,5 _Nao 10 62,5
2.2 ciclo (6.2 ano) 3 18,8 Sim 6 37,5
3.2 ciclo (9.2 ano) 2 12,5 Situacgio profissional (resposta miltipla)
Ensino secundario ou curso técnico- 6 375 Empregado/a por conta de outrem 5 83,3
profissional equivalente (12.2 ano) '~ Doméstico/a 1 16,7
Licenciatura 1 6,3 Horas de trabalho por dia
Doutoramento 1 6,3 4 a7 horas de trabalho diario 4 66,7
Sabe ler e escrever, mas sem qualquer grau 8 ou mais horas de trabalho didrio 2 33,3
- 1 6,3 p e
de ensino Problemas laborais (resposta miltipla)
Concelho de residéncia Justificagdo de faltas ou baixas médicas 1 16,7
Sintra | 16 | 100 Nao tem problemas 4 66,7
Naturalidade Outros: Conciliagdo entre a vida 1 16.7
Alentejo 1 6,3 profissional e a vida familiar ’
Algés 1 6,3 Com quem vive (resposta miultipla)
Escalos de Baixo 1 6,3 Sozinho/a 2 12,5
Lisboa 5 31,3 Esposo/a 11 68,8
Loures 1 6,3 Filhas/filhos 6 37,5
Luanda 2 12,5 Mae/pai 3 18,8
Madeira 1 6,3

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

2.2 - Perfil da pessoa cuidada/sénior

A segunda dimensdo do questionario analisa os resultados da recolha de dados de caraterizagio
sociografica da pessoa cuidada/sénior (pessoa com 65 e mais anos). Em primeiro lugar, e antes de se
passar as variaveis de caraterizacdo, importava saber a quantas pessoas o cuidador familiar/informal
presta cuidados. Os cuidadores familiares/informais de Sintra, 14 (87,5%) deles, prestam cuidados a

uma pessoa, sendo que 2 (12,5%) prestam cuidados a duas pessoas - conforme evidencia o Quadro 5.
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De seguida, pedimos aos cuidadores familiares/informais que respondessem as perguntas desta

dimensao tendo em mente sé uma pessoa sénior, sobretudo aquela a quem prestam mais cuidados.

Estas pessoas cuidadas/seniores sdo do sexo masculino em 9 (56,3%) dos casos e do sexo feminino em

7 (43,8%). As idades variam entre 67 e 99 anos, sendo a média de idade de 82,44 anos.

As idades foram agrupadas, destacando-se o grupo etario dos 85-94 anos, com 8 (50%) ocorréncias,
seguindo-se o grupo etario dos 65-74 anos com 4 (25,0%) e o grupo etario dos 75-84 anos com 3
(18,8%). O estado civil de casado/a e o de viivo/a tem uma representac¢do igualitaria com 8 (50,0%)
dos casos, respetivamente. O grau escolar que se destaca é o do 1.2 ciclo (4.2ano) em 7 (43,8%) das

respostas e o0 2.2 ciclo (6.2 ano) em 4 (25,0%).

As pessoas seniores tém residéncia no concelho de Sintra, exceto 2 (12,5%) que tém residéncia em
Lisboa e 1 (6,3%) em Gouveia, mas que, neste momento, se encontram a residir na habitacdo do
cuidador. As pessoas cuidadas/seniores sdo naturais de varias localidades do pais, mas também de

Luanda/Angola. Todas elas sdo de nacionalidade portuguesa, portanto, 16 (100%) no total.

A pergunta sobre qual a profissdo atual ou a dltima que a pessoa cuidada/sénior desempenhou foi
categorizada de acordo com a Classificagdio Portuguesa das Profissdes de 2010 (INE, 2011). As
profissdes exercidas refletem o grau escolar referido anteriormente. De acordo com a classificacao
referenciada, as categorias que se destacam sdo as dos trabalhadores qualificados da industria,
construcdo e artifices com 5 (31,3%) situagdes, do pessoal administrativo com 4 (25,0%), dos
representantes do poder legislativo e de 6rgios executivos, dirigentes e gestores executivos com 3
(18,8%), e dos trabalhadores nao qualificados com 2 (12,5%). A situacdo face ao trabalho é a de
reformado/a com pensao de velhice em 11 (68,8%) dos respondentes, de pensao de sobrevivéncia, por

morte do conjuge em 4 (25,0%), e a de reformado/a - pensao de invalidez em 3 (18,8%).

A habitagdo onde as pessoas cuidadas/ seniores residem reflete a arquitetura das periferias das grandes
cidades, onde prevalecem os andares em prédios e também a habitacdo do tipo vivenda. Este tipo de
habitacdo é comum em 6 (37,5%) dos casos, seguindo-se o andar em piso superior com elevador em 4
(25,0%), e o andar em piso superior sem elevador e o andar térreo em 3 (18,8%) casos, respetivamente.
As pessoas seniores coabitam com o esposo/a e com o cuidador familiar em 6 (37,5%) das situagdes

indicadas, também coabitam com os filhos/as em 4 (25,0%) e vivem s6s em 3 (18,8%).

O questionario integrava uma pergunta sobre a principal doen¢a da pessoa cuidada/sénior. Esta
pergunta aberta foi codificada de acordo com a classificacdo estatistica internacional de doencas,
traumatismos e causas de morte - ICD-11, em inglés International Classification of Diseases - 11th

Revision (WHO, 2019).
As respostas foram objeto de analise categorial, que calculou o nimero de vezes que ocorreram certas

carateristicas e agrupou-as em categorias. Exemplificamos o tipo de resposta que foi codificada nas
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categorias das doencas. Na categoria 8 - sistema nervoso foi categorizada a doenca, «Alzheimer», na 6 -
mental, comportamental ou de desenvolvimento neuroldgico, «deméncia», na 11- sistema circulatoério,
«hipertensao» e na 15 - sistema osteomuscular e do tecido conjunto, «osteoporose». Na categoria 5 -
endocrinas, nutricional ou metabdlicas, «diabetes», na 9 - sistema visual, «falta de visdo», na 16 - sistema
geniturinario, «problemas renais» e na 22 - lesdes, envenenamento ou certas outras consequéncias de

causas externas, a «fratura do colo do fémur».

As doencas identificadas refletem as comorbidades a que estas pessoas seniores estdo sujeitas. Neste
caso concreto, as categorias das doencgas que se destacam sdo as do sistema nervoso 8 (50%), mental,
comportamental ou de desenvolvimento neurologico 6 (37,5%), as do sistema circulatério com 3
(19,9%) e as do sistema osteomuscular e do tecido conjunto com 2 (12,4%). Segue-se com 1 (6,3%)
enddcrinas, nutricional ou metabdlicas, sistema visual, sistema genitourinario e as lesdes,
envenenamento ou certas outras consequéncias de causas externas como as «fraturas». Segue-se a

sintese da caraterizacdo sociografica da pessoa cuidada/sénior - Quadro 5.

Quadro 5 - Sintese da caraterizagdo sociografica da pessoa cuidada/sénior

| Ne | % Gouveia 1 6,3
Quantidade de pessoas seniores a quem presta cuidados Lisboa 5 31,3
Uma pessoa 14 87,5 Montemor-o-Novo 1 6,3
Duas pessoas 2 12,5 Odemira 1 6,3
Sexo Rio de Moinhos 1 6,3
Feminino 7 43,8 SioJodo da Pesqueira 1 6,3
Masculino 9 56,3 Serti 1 6,3
Grupo etario Vila Real 1 6,3
65 - 74 anos 4 25,0
75 - 84 anos 3 18,8 Nacionalidade
85 - 94 anos 8 50,0 Portuguesa | 16] 1000
95 e mais anos 1 6,3 Classificacido da profissao
Estado civil Representantes do poder legislativo e de
Casado/a 8 50,0 orgdos executivos, dirigentes e gestores 3 18,8
Vitvo/a 8 50,0 executivos
Escolaridade Técnicos e profissdes de nivel intermédio 1 6,3
1.2 ciclo (4.2 ano) 7 43,8 Pessoal administrativo 4 25,0
2.2 ciclo (6.2 ano) 4 25,0 Trabalhadores qualificados da industria, 5 313
3.2 ciclo (9.2 ano) 1 6,3 _construcdo e artifices ’
Ensino secundario ou curso técnico- 1 6.3 Operadores de instalagdes e maquinas, e 1 63
profissional equivalente (12.2 ano) ’~ _trabalhadores da montagem ’
Licenciatura 1 6,3 Trabalhadores ndo qualificados 2 12,5
Ndo sabe ler nem escrever 1 6,3 Situacdo profissional (resposta miltipla
Nio sabe/nio responde 1 6,3 Reformado/a - Pensao de velhice 11 68,8
Local onde reside Reformado/a - Pensao de invalidez 3 18,8
Agualva 1 6,3 Pf:nls:?w de sobrevivéncia -Por morte do 4 250
Gouveia 1 6,3 _coOnjuge ’
Lisboa 2 12,5 Tipo de habitacao
Queluz 1 6,3 _Andar em piso superior com elevador 4 25,0
Sintra 11 68,8 _Andar em piso superior sem elevador 3 18,8
Naturalidade Andar térreo/ rés do chio 3 18,8
Angola 1 6,3 _Vivenda 6 37,5
Arcos de Valdevez 1 6,3 Coabitacio (resposta multipla)
Belas 1 6,3 _Vive s6 3 18,8
Benavente 1 6,3 _Vive com o esposo/a 6 37,5
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Vive com os filhos/filhas 4 25,0 11.Sistema circulatério 3 19,9
Vive com o cuidador familiar 6 37,5 12.Sistema respiratério 1 6,3

Principal doenca diagnosticada (resposta miultipla) 15. Sistema osteomuscular e do tecido 2 124
5. Enddcrinas, nutricional ou metabdlicas 1 6,3 conjunto !
6. Mental, comportamental ou de 6 375 16. Sistema genitourinario 1 6,3
desenvolvimento neuroldgico ! 22. Lesoes, envenenamento ou certas 1 63
8. Sistema nervoso 8 50,0 outras consequéncias de causas externas ’
9.Sistema visual 1 6,2

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

2.2.1 - Dependéncia e independéncia para as ABVD e AIVD

Para medir o grau de independéncia e dependéncia para as atividades basicas da vida diaria (ABVD), o
questionario integrava o indice de Katz. Este indice é composto por seis atividades, tais como tomar
banho, vestir-se, ir a casa de banho, ter mobilidade, controlo dos esfincteres e alimentacdo, e é avaliado

numa escala de: «independente» e «dependentex.

Este indice apresenta uma pontuacao final que resulta da soma da pontuacdo das seis ABVD e varia entre
0 (dependente) a 6 pontos (independente), correspondendo a pontua¢do ao nimero de ABVD em que a
pessoa sénior é independente. Os scores a ter em conta sdo: dependéncia total (0); dependéncia grave
(1-2); dependéncia moderada (3-4); dependéncia ligeira (5); independéncia total (6). No caso em

estudo, a pontuagdo varia entre 0 a 6 e a média do score é de 2,19, revelando dependéncia grave.

Tendo em conta esta ponderacdo, o nimero de pessoas que se integram nos scores identificados, sdo as
seguintes: em 6 (37,5%) dos casos o ponto de score é «dependéncia gravex»; em 4 (25%) de «dependéncia
total»; em 3 (18,7%) «dependéncia moderada»; em 2 (12,5%) «dependéncia ligeira» e em 1 (6,3%) de

«independéncia total» - Quadro 6.

Quadro 6 - indice de Katz: Scores

Frequéncia Percentagem
Dependéncia total (0) 4 25,0
Dependéncia grave (1-2) 6 37,5
Dependéncia moderada (3-4) 3 18,7
Dependéncia ligeira (5) 2 12,5
Independéncia total (6) 1 6,3

Total 16 100
Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Este indice também é utilizado para aferir a independéncia e a dependéncia nas atividades basicas da
vida diaria, revelando assim que as pessoas seniores sdo dependentes na maioria dos itens do indice,

exceto na alimenta¢do com 12 (75%) dos casos.
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Grafico 1 - indice de independéncia e dependéncia: Indice de Katz

Alimentagdo 12 4
Continéncia 4 12
Ir a casa de banho 5 11
Tomar banho 3 13
Transferéncia/mobilidade 7 9
Vestir-se 4 12

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
100% DAS RESPOSTAS

Independente Dependente

Fonte: Elaboracgio prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Por sua vez, o indice de Lawton-Brody mediu a capacidade funcional das pessoas seniores para as
atividades instrumentais da vida diaria (AIVD) em oito atividades, incluindo o cuidar da casa, lavar a
roupa, preparar a comida, ir as compras, usar o telefone, usar o transporte, usar o dinheiro e a

medicacao.

O indice de Lawton-Brody apresenta uma pontuacdo final que resulta da soma da pontuacao das oito
AIVD e varia entre 0 e 5 pontos, correspondendo a uma pontuagdo maxima de 16 pontos. A escala do
indice de Lawton-Brody é convertida em trés grupos, na mesma propor¢ao, com 0s seguintes pontos de
coorte: 0-5 significa «dependéncia grave ou total»; de 6-11 significa «moderada dependéncia»; de 12-

16 significa «ligeira dependéncia ou independente».

No caso dos cuidadores em estudo, a pontuacdo varia entre 0 a 16 e a média do score é de 1,25, a partir
do qual o score indica «dependéncia grave ou total». No quadro seguinte ilustramos o nimero de pessoas
que se integram nos scores propostos ao indice Lawton-Brody. Em 15 (93,7%), o ponto de score é de

«dependéncia grave ou total» e em 1 (6,3%) de «moderada dependéncia» - Quadro 7.
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Quadro 7 - Indice de Lawton-Brody: Scores

Frequéncia Percentagem
Dependéncia grave ou total (0-5) 15 93,7
Moderada dependéncia (6-11) 1 6,3
Ligeira dependéncia ou independente (12-16) 0 0,0
Total geral 16 100

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Quanto ao resultado da aplicacdo deste indice para aferir a capacidade funcional das pessoas
cuidadas/seniores para as atividades instrumentais da vida diaria, verifica-se que, de modo geral, se

encontram severamente dependentes em todos os itens do indice - Grafico 2.

Grafico 2 - Capacidade funcional das pessoas seniores: Indice de Lawton-Brody

Cuidadacasa | 1 15

Lava a roupa 2 14

Prepara a comida 2 14
Vai as compras | 1 15

Usa o telefone 3 2 11
Usa o transporte 16
Usa o dinheiro = 1 15
E responsavel pelos medicamentos 1 3 12

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
100% DAS RESPOSTAS

Independente Moderadamente dependente Severamente dependente

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

2.3 - Cuidados prestados pelo cuidador familiar/informal

A terceira dimensao carateriza os cuidados familiares/informais que os cuidadores prestam a pessoa
sénior. Antes de serem demonstrados os resultados, é importante saber qual o tipo de relacdo que estas

pessoas mantém com a pessoa cuidada/sénior. No caso particular de Sintra, os cuidadores
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familiares/informais tém uma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada em 15 (93,8%) casos e 1

(6,3%) ndo tem uma relagdo de parentesco.

A relacdo de parentesco mais frequente é a do filho/a e a do esposo/a com 7 (43,8%) respostas
respetivamente, e o sogro/a com 1 (6,3%). Um destes casos é omisso no questionario. No caso da pessoa
que refere ndo ter nenhuma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada, essa pessoa é um amigo/a em

1 (6,3%) situagdo (Quadro 12).

Os cuidadores familiares/informais indicam outras pessoas da familia que dependem de si, sendo estas
o filho/a com 6 (37,5%) respostas, e o neto/a com 1 (6,3%). Contudo, 9 (56,3%) dos inquiridos referem

que ndo ha mais nenhuma pessoa da familia que dependa de si.

Dos 16 cuidadores familiares/informais de Sintra, 11 (68,8%) deles residem na mesma habitacdo da
pessoa cuidada e 5 (31,3%) nado residem. Os que ndo residem na mesma habitacdo vivem no mesmo
bairro, mas ndo na mesma casa da pessoa cuidada em 4 (80,0%) casos e 1 (20,0%) dos respondentes

reside noutro concelho.

O local onde presta cuidados é maioritariamente na habitacdo da pessoa cuidada com 9 (56,3%)

respostas e 6 (37,5%) dos cuidadores prestam cuidados na sua habitacao.

Relativamente a satisfacdo para ser cuidador e prestar cuidados foi aplicado o indice CASI ou Carers
Assessment of Satisfactions Index. O CASI consiste numa lista de 30 afirmagdes e que sdo respondidas
numa escala de: «ndo aconteceu no meu caso»; «aconteceu no meu caso e di-me nenhuma satisfagcao»;
«aconteceu no meu caso e da-me alguma satisfacdo»; «aconteceu no meu caso e da-me muita

satisfagao».

Cada item do indice CASI foi pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte forma: ndo
acontece no meu caso = (1); acontece, mas ndo me da satisfacdo = (2); acontece e da-me alguma
satisfacdo = (3); acontece e dd-me muita satisfacdo = (4). Assim, obtém-se um score global que varia
entre 30 e 120, em que um maior score corresponde a uma percecdo de maior satisfacdo, com os
seguintes pontos de coorte: inferior a 60 = «sem percecdo de satisfagcdo»; entre 60 a 90 = «percecdo de

alguma satisfagdo»; superior a 90 = «percecio de elevada satisfacdo».

Neste caso dos cuidadores como objeto de analise, os valores variam entre 32 a 120, sendo o score médio
global da satisfacdo 88,25. Tendo em conta a pontuacao média observada neste estudo, superior a média
global do CASI (75,0 pontos), podemos inferir que os cuidadores tém a «perceg¢io de alguma satisfagdo»

com as fun¢des que desempenham.

No quadro seguinte ilustramos o niimero de pessoas que se integram nos scores propostos neste tipo de

analise do CASI. Em 11 (68,7%) apresentam uma «Percecdo de elevada satisfacdo», e em 5 (31,3%)

Estudo sobre o Perfil do Cuidador Familiar/Informal da Pessoa Sénior em Portugal - Sintra 27



«Percecdo de alguma satisfagdo». Também neste caso especifico ndo existem casos de «Sem percecdo de

satisfacdo» - Quadro 8.

Quadro 8 - Indice CASI: Score

Frequéncia Percentagem
Sem percecdo de satisfacdo (inferior a 60) 0 0,0
Percecdo de alguma satisfacdo (entre 60 a 90) 5 31,3
Percecdo de elevada satisfacdo (superior a 90) 11 68,7
Total geral 16 100

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Neste indice ha trés categorias principais que aglutinam um conjunto de fontes de satisfacdo
relacionadas entre si, de acordo com a dindmica da interacdo (Sequeira, 2010a; 2010b). No CASI optou-
se por demontrar os resultados a bold tendo em conta valores percentuais de cinquenta por cento ou

mais no item «Aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacao».

A primeira categoria refere-se as fontes de satisfacdo relacionadas com a dindmica interpessoal onde as
fontes de satisfacdo podem ser o prestador de cuidados como principal beneficiario (itens 2,8 e 17), a
pessoa dependente (itens 12, 14 e 24) ou ambos (itens 3, 18 e 29), pelo que estas fontes de satisfacio
ainda podem ser reagrupadas em trés subcategorias. A dindmica interpessoal integra, no total, nove

itens de satisfacdo - Quadro 9.

Quadro 9 - CASI: Fontes de satisfacdo relacionadas com a dindmica interpessoal

Nao aconteceu | Aconteceu no Aconteceu no Aconteceu no
no meu caso meu caso e da- | meu caso e dd- | meu caso e da-
me nenhuma me alguma me muita
satisfacdo satisfacdo satisfacdo
Prestador de cuidados como principal beneficiario
2 - A pessoa de quem cuido aprecia o que faco 4] 25,0% 1| 63% 6| 37,5% 5| 31,3%
8- Apesaltr de Eodos 0S seus problemas,.a pessoa de 10| 62,5% 2| 125% 4| 250% ol 0,0%
quem cuido ndo resmunga nem se queixa
17 - E bom sent_lr-me a_lprec1ado pelos familiares e 3| 188% 1| 63% 5| 31,3% 7| 438%
amigos que mais considero
Pessoa dependente como principal beneficiaria
12. - D4-me satisfa¢do ver que a pessoa de quem ol 0,0% 0 0,0% 7| 438% 956,3%
cuido se sente bem
14~1- -E agradavgl sentir que as coisas que eu faco 0 0,0% 0 0,0% 6| 37.5% 10| 62,5%
d3do bem-estar a pessoa de quem cuido
24 - E importante para mim manter a dignidade da ol 00% 0 0,0% 5| 31,3% 11/ 68,8%
pessoa de quem cuido
Beneficio mituo
3 - O facto de prestar c.uldados aproximou-me mais 7| 43,8% 0 0,0% 6| 375% 3| 18,8%
da pessoa de quem cuido
18 - Pirestar cu1.dados estreitou lacos de familia e 8| 50,0% 0 0,0% 3| 18,8% 5| 31,3%
relacdes de amizade
29 - Prestar cuidados é uma forma de mostrar o 1 63% 0 0,0% 5| 31,3% 10| 62,5%
meu amor pela pessoa de quem trato

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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A principal fonte de satisfacdo centra-se na pessoa dependente como principal beneficiaria, onde é

revelado que os cuidadores estdo a contribuir para manter a dignidade da pessoa dependente.

As percentagens mais expressivas situam-se nos itens 24 - «E importante para mim manter a dignidade
da pessoa de quem cuido» com 11 (68,8%) respostas, 14 - «<E agradavel sentir que as coisas que eu fago
d3do bem-estar a pessoa de quem cuido» com 10 (62,5%) e 12 - «Da-me satisfacdo ver que a pessoa de

quem cuido se sente bem» com 9 (56,3%).

De seguida, sdo as fontes de satisfacdo que provém do beneficio mutuo que se destacam, nomeadamente
o item 29 - «Prestar cuidados é uma forma de mostrar o meu amor pela pessoa de quem trato» com 10
(62,5%) das respostas. Por ultimo, na categoria do prestador de cuidados como principal beneficiario,
ndo existem ocorréncias em «Aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacdo» com cinquenta ou mais

de percentagem.

A segunda categoria diz respeito as fontes de satisfacdo relacionadas com a dinamica intrapessoal. Estas
fontes de satisfacdo sdo agrupadas em trés subcategorias e podem ter como principal beneficiario o
prestador de cuidados (itens 7, 10, 16, 19, 25, 27 e 30), a pessoa dependente (itens 9 e 22) ou ambos

(itens 6,11, 21, 26 e 28). A dindmica intrapessoal inclui 14 fontes de satisfacao - Quadro 10.

Quadro 10 - CASI: Fontes de satisfacdo relacionadas com a dindmica intrapessoal

Nao aconteceu | Aconteceu no Aconteceu no Aconteceu no
no meu caso meu caso e da- | meu caso e da- | meu caso e da-
me nenhuma me alguma me muita
satisfacdo satisfacdo satisfacdo
Prestador de cuidados como principal beneficiario
7 - Prestar cuidados da-me ocasido de mostrar o 3 18,8% 1 6,3% 7 43,8% 5 31,3%
que sou capaz
1.0 - Presta}r cuidados permite-me cumprir o que 1 6,3% 1 6,3% 6 37.5% 8 50,0%
sinto que é o meu dever
16 - Prestar cuidados tem-me ajudado a 4 25,0% 0 0,0% 8 50,0% 4 25,0%
amadurecer e a crescer como pessoa
19 - Ajuda a evitar que me sinta culpado 13 81,3% 0 0,0% 3 18,8% 0 0,0%
25 - Pern.n.te poOr-me a mim mesmo a prova e 3 18,8% 1 6,3% 7 43,8% 5 31.3%
vencer dificuldades
27 - Pfest.ar cuidados deu a minha vida um sentido 9 56,3% 1 6,3% 3 18,8% 3 18,8%
que ndo tinha antes
zgti-nfl’;zitar cuidados faz-me sentir que sou ttil e 3 18,8% 1 6,3% 5 31,3% 7 43,8%
Pessoa dependente como principal beneficiaria
9-E agl:adavel ver a pessoa de quem cuido limpa, 0 0,0% 0 0,0% 5 31,3% 11 68,8%
confortavel e bem arranjada
22 - Posso garantlr.que a pes.soa.de quem cuido 1 6,3% 0 0,0% 5 31,3% 10 62,5%
tem as suas necessidades satisfeitas
Beneficio mituo
6- Tenholposmbllldade de retrlbllnr 0 que de bom 1 6,3% 0 0,0% 8 50,0% 7 43,8%
fez por mim a pessoa de quem cuido
1.1 - Sou do género de pessoas que gostam de 0 0,0% 0 0,0% 8 50,0% 8 50,0%
ajudar os outros
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21 - Creio que se a §1tua(;ap fosse ao contrar.lo, a 6 37.5% 0 0,0% 2 12,5% 8 50,0%
pessoa de quem cuido faria 0 mesmo por mim

2§ - Pre§tar cuidados é uma maneira de expressar a 4 25,0% 0 0,0% 7 43,8% 5 31,3%
minha fé

28_ - No ,flnal, eu sei que terei feito o melhor que me 0 0,0% 0 0,0% 6 37.5% 10 62,5%
foi possivel

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Nas fontes de satisfagdo relacionadas com a dindmica intrapessoal destacam-se, em primeiro lugar, a
subcategoria da pessoa dependente como principal beneficiaria nos itens 9 - «E agradavel ver a pessoa
de quem cuido limpa, confortavel e bem arranjada» com 11 (68,8%) referéncias e no item 22 - «Posso
garantir que a pessoa de quem cuido tem as suas necessidades satisfeitas» com 10 (62,5%) em
«Aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacdo», revelando assim que a satisfacdo esta relacionada

com a promoc¢ao do bem-estar da pessoa cuidada/sénior.

Em segundo lugar, no beneficio mutuo, sobressaem os itens da reciprocidade dos cuidados,
nomeadamente o item 28 - «No final, eu sei que terei feito o melhor que me foi possivel» em 10 (62,5%),
0 11 - «Sou do género de pessoas que gostam de ajudar os outros respostas» e o 21 - «Creio que se a
situacdo fosse ao contrario, a pessoa de quem cuido faria o0 mesmo por mim», ambos com 8 (50%)

respostas dadas em «Aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacio».

Por ultimo, a categoria relativa ao prestador de cuidados como principal beneficidrio releva o dever no
item 10 - «Prestar cuidados permite-me cumprir o que sinto que é o meu dever» com 8 (50,0%)

respostas.

A terceira categoria refere-se a fontes de satisfacao relacionadas com a dindmica dos resultados. As
fontes de satisfacdo sdo subdivididas em duas subcategorias e tém como beneficidrios o prestador de
cuidados (itens 1 e 23) e a pessoa dependente (itens 4, 5, 13, 15 e 20). Esta categoria abrange sete fontes

de satisfacdo - Quadro 11.

Quadro 11 - CASI: Fontes de satisfacdo relacionadas com a dindmica dos resultados

Nao aconteceu | Aconteceu no Aconteceu no Aconteceu no
no meu caso meu caso e da- | meu caso e da- | meu caso e da-
me nenhuma me alguma me muita
satisfacao satisfacdo satisfacdo
Prestador de cuidados como principal beneficiario
1 - Prestar c1_11dados perr.n}tlu-me desenvolver 2 12,5% 1 6,3% 12 75.0% 1 6,3%
novas capacidades e habilidades
23 - Prestar culd_ados deu-me a oportunidade de 9 56,3% 1 6,3% 3 18,8% 3 18,8%
alargar os meus interesses e contactos
Pessoa dependente como principal beneficiaria
4 - E bom obsewgr pequenas melhoras no estado 2 12,5% 0 0,0% 5 31,3% 9 56.3%
da pessoa que cuido
5 - Sou capaz de a]’u(_iar a pessoa de quem cuido a 2 12,5% 1 6,3% 6 37.5% 7 43,8%
desenvolver ao maximo as suas capacidades
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13 - E bom ajudar a pessoa de quem cuido a vencer 1 6,3% 0 0,0% 7 43,8% 8 50,0%
dificuldades e problemas

15 - Por conhecer bem a pessoa de.: quem cuido, 4 25,0% 0 0,0% 7 43,8% 5 31,3%
posso tratar dela melhor do que ninguém

20 - Sou capaz de manter em casa a pessoa de 2 12,5% 1 6,3% 6 37.5% 7 43,8%
quem cuido, sem ter de ser internada num lar

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

A subcategoria que se destaca é a pessoa dependente como principal fonte de satisfagdo, com os itens 4
- «<E bom observar pequenas melhoras no estado da pessoa que cuido» com 9 respostas (56,3%) e 13 -
«E bom ajudar a pessoa de quem cuido a vencer dificuldades e problemas» com 8 (50,0%) em
«Aconteceu no meu caso e dd-me muita satisfacdo», respetivamente. Segue-se a outra subcategoria,
centrada no prestador de cuidados como principal beneficiario, onde ndo se destaca satisfacdo neste

score da escala.

No Quadro 12 apresentam-se também o tipo de cuidados que o cuidador familiar/informal presta a
pessoa sénior. Em percentagem de resposta, este tipo de cuidados centra-se primeiramente na
organizacdo e gestdo dos servigos sociais e de saude (por exemplo, contacto e articulacdo com servigos
externos), nos cuidados emocionais/psicolégicos/sociais (por exemplo, companhia, tranquilidade) e na
gestdo do dinheiro (por exemplo, pagar contas, comprar bens e servigos), em 16 (100%) respostas, para
cada item. Seguem-se os servicos domésticos (por exemplo, trabalho doméstico) com 15 (93,8%)
ocorréncias e os cuidados de saude (por exemplo, medicacdo, injecOes, tratamento de feridas,
reabilitacdo, mudanca de algalia), os cuidados instrumentais pessoais (por exemplo, lavar, vestir, comer
ou ir ao WC) e a mobilidade (por exemplo, dentro ou fora de casa, transporte), com 14 (87,5%)

respostas, respetivamente. Em dltimo, fica o apoio financeiro com 8 (50%) referéncias.

A duracgdo da prestacdo de cuidados varia entre 2 anos e 21 anos, sendo a média de 6,44 anos. Este
tempo foi agrupado destacando-se os intervalos entre 1-4 anos, com 8 (50,0%) casos, de 5-9 anos, com
4 (25,0%), e de 10 -14 anos com 2 (12,5%). As horas de prestacao de cuidados didrios variam entre 1 e
24 horas, sendo a média de 16,19 horas. Estas horas foram agrupadas destacando-se os intervalos entre
21-24 horas com 9 (56,3%) casos, de 1-4 horas com 3 (18,8%), e de 5-8 horas e de 9-12 horas com 2
(12,5%) dos casos, respetivamente. Estes cuidados sdo prestados 7 dias por semana em 16 (100%)
respostas. O regime de prestacdo de cuidados para os cuidadores de Sintra acontece durante a semana

e ao fim de semana em 16 (100%) ocorréncias.

A prestacdo de cuidados ndo é partilhada por outros cuidadores familiares em 9 (56,3%) casos, mas em
7 (43,8%) dos casos os cuidados sdo partilhados. Esta partilha é efetuada sobretudo com os filhos/as

com 4 (57,1%) respostas, neto/a com 3 (42,9%) e esposo/a em 1 (14,3%) resposta.

Segundo os cuidadores, cerca de 10 (62,5%) das pessoas cuidadas/seniores, em percentagem de

resposta, ndo usufrui de nenhum sistema da seguranca social ou de outros subsistemas. Existem 3
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(18,8%) respostas que indicam que usufruem do complemento por dependéncia - grau 1 (95,31 euros
ou 105,90 euros) e do complemento por dependéncia - grau 2 (180,02 euros ou 190,61 euros), e de

outro tipo de apoio, sendo este da ADSE em 1 (6,3%) das respostas, respetivamente.

Relativamente a servicos de que a pessoa cuidada/sénior usufrui de instituicdes, organizac¢des sociais e
de saude ou de outros projetos desenvolvidos na comunidade, em percentagem de resposta, destaca-se
o servico de apoio domicilidrio - higiene pessoal, alimentacdo, tratamento de roupas e outros, com 8
(50,0%) casos, e do centro de dia/espago sénior - alimentacdo e atividades de lazer com 3 (18,8%).
Outros seniores usufruem do apoio das unidades de sadde familiar e tém acesso a produtos de apoio -
fraldas em 1 (6,3%) das situacdes. De destacar que 6 (37,5%) das respostas demonstram que as pessoas

cuidadas/ seniores ndo usufruem de nenhum tipo de apoio.

Sao varios os profissionais envolvidos na prestacido de cuidados formais identificados pelo cuidador
familiar, nomeadamente a ajudante de acdo direta por 8 (50,0%) dos inquiridos, o médico/a por 7
(43,8%), o enfermeiro/a por 6 (37,5%), o fisioterapeuta por 3 (18,8%), e a assistente social e a
empregada doméstica por 2 (12,5%) dos respondentes, em percentagem de resposta. E também
relevante referir que 4 (25,0%) deles ndo usufruem de cuidados prestados pelos profissionais

enunciados na pergunta.

Perguntou-se também ao cuidador familiar/informal por quanto mais tempo se sentia capaz de cuidar
da pessoa sénior. A resposta com maior representatividade foi até ser necessario com 14 (87,5%)
ocorréncias, seguindo-se por 6 meses e por 1-4 e mais anos com 1 (6,3%) das respostas, respetivamente.

Segue-se a sintese dos cuidados prestados pelo cuidador familiar/informal - Quadro 12.

Quadro 12 - Sintese dos cuidados prestados pelo cuidador familiar/informal (exceto indice CASI)

Categorizacgao da relacao N.2 % Vive no mesmo bairro, mas nio na mesma
Cuidador familiar (com relacdo de casa da pessoa cuidada 4| 800
15| 93,8 p

parentesco) Local onde presta os cuidados
Cuidador informal (sem relagio de 1 6.3 Na minha habitacgido 6 37,5
parentesco) "~ Habitagdo da pessoa cuidada 9 56,3

Relagio de parentesco com a pessoa cuidada/sénior Tipo de cuidados que presta a pessoa sénior (resposta
Esposo/a 7| 438 multipla)
Filho/a 7 43,8 Cuidados de satde 14 87,5
Sogro/a 1 6,3 Cuidados instrumentais pessoais 14 87,5
Cuidador informal sem relacio de parentesco Mobilidade 14 87,5
Amigo/a | 1 | 6,3 Servicos domésticos 15| 938
Que outras pessoas da sua familia dependem de si Organizagdo e gestdo dos servigos sociais e 16| 100.0
(resposta multipla) de saide ’
Filho/a 6 37,5 Cuidados emocionais/psicoldgicos/sociais 16| 100,0
Neto/a 1 6,3 Gerir o dinheiro 16| 100,0
Mais nenhuma pessoa 9| 56,3 Apoio financeiro 8| 50,0
Residéncia na mesma habitacio Tempo de cuidado

Nao 5 31,3 1-4anos 8 50,0
Sim 11 68,8 5-9anos 4 25,0
Se ndo reside na mesma habitacdo, indique onde vive 10 - 14 anos 2 12,5
Outro concelho | 1 | 20,0 15-19anos 1 6,3

Estudo sobre o Perfil do Cuidador Familiar/Informal da Pessoa Sénior em Portugal - Sintra 32



20 - 24 anos | 1| 63 Outros - ADSE | 1] 63

Horas didrias Servicos de que a pessoa cuidada/sénior usufrui de
1-4 horas 3 18,8 instituicdes, organizacoes sociais e de saiide ou de
5-8 horas 2 12,5 outros projetos desenvolvidos na comunidade (resposta
9-12 horas 2 12,5 multipla)
21-24 horas 9 56,3 _Servico de apoio domicilidrio 8 50,0
Dias por semana que presta cuidados Centro de dia/espago sénior 3| 188
7 dias | 16] 100,0 Unidades de satide familiar 1 6,3
Regime de prestacio de cuidados Acesso a produtos de apoio - Fraldas 1 6,3
Durante a semana e ao fim de semana | 16| 100,0 _N&o tem nenhum apoio 6| 375
Envolvimento de outros cuidadores Profissionais que prestam cuidados/servicos a pessoa
familiares/informais cuidada/sénior (resposta miiltipla)
Nio 9 56,3 Médico/a 7 43,8
Sim 7 43,8 Enfermeiro/a 6 37,5
Quais sio as outras pessoas envolvidas (resposta Fisioterapeuta 3| 188
multipla) Assistente social 2 12,5
Esposo/a 1 14,3 Ajudante de agdo direta 8| 500
Filho/a 4 57,1 Empregada doméstica 2 12,5
Neto/a 3| 42,9 Nenhum dos anteriores 4| 25,0
Beneficios financeiros do sistema da seguranca social ou Por quanto mais tempo se sente capaz de cuidar da
de outros subsistemas (resposta miiltipla) pessoa sénior
Complemento por dependéncia - grau 1 3 18,8 4 ou mais anos 1 6,3
Complemento por dependéncia - grau 2 1 6,3 6 meses 1 6,3
Nio recebe nenhum apoio 10| 62,5 Até ser necessario 14| 875
Nio sabe/nio responde 1 6,3

Fonte: Elaboragio prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

2.3.1 - Dificuldades e estratégias

Quanto a andlise das dificuldades do cuidador, aplicou-se o indice CADI ou Carers Assessment of
Difficulties Index. Este indice consiste numa lista de afirmacdes, que foram efetuadas a pessoas que

prestam cuidados, acerca das dificuldades que enfrentam no seu quotidiano.

Estas afirmacgdes sdo respondidas numa escala de «ndo aconteceu no meu caso»; «aconteceu no meu
caso e ndo me perturba»; «aconteceu no meu caso e causa-me alguma perturbagao»; «aconteceu no meu
caso e perturba-me muito». Este indice foi adaptado e testado para a realidade portuguesa por Brito
(2000) e por Sequeira (2010a; 2010b), permitindo analisar um conjunto de dimensdes onde se
identificam os problemas relacionais, as restri¢des sociais, as exigéncias do cuidar, as reagdes ao cuidar,

o0 apoio familiar e o profissional (Charlesworth, 2007).

Cada item do indice é pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte forma: ndo acontece no
meu caso = (1); acontece, mas nao me perturba = (2); acontece e causa-me alguma perturbacao = (3);
acontece e perturba-me muito = (4). Nesta versdo obtém-se um score global que varia entre 30 e 120,

em que um maior score corresponde a maiores dificuldades, com os seguintes pontos de coorte: inferior
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a 60 = «sem percecdo de dificuldades»; entre 60 a 90 = «percecao de algumas dificuldades»; superior a

90 = «percecdo de muitas dificuldades».

Neste caso concreto dos cuidadores, enquanto objeto de analise, os valores variam entre 30 a 115, sendo

o score médio global das dificuldades de 68,69, o que indica que os cuidadores percecionam algumas

dificuldades.

No quadro seguinte ilustramos o nimero de pessoas que se integram nos scores propostos. Em 8
(61,5%) dos casos o ponto de score é de «percecdo de algumas dificuldades», em 6 (37,5%) «sem

percecdo de dificuldades», e em 2 (12,5%) de «percecdo de muitas dificuldades» — Quadro 13.

Quadro 13 - CADI: Score

Frequéncia Percentagem
Sem percecdo de dificuldades (inferior a 60) 6 37,5
Percecdo de algumas dificuldades (entre 60 a 90) 8 61,5
Percecdo de muitas dificuldades (superior a 90) 2 12,5

Total 16 100
Fonte: Elaboragdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

O CADI integra também um conjunto de fatores, a saber: problemas relacionais, restri¢ées sociais,
exigéncias do cuidar, reagdes ao cuidar, apoio familiar, apoio profissional e outras dificuldades que

permitem analisar as dificuldades do cuidador - Quadro 14.

A apresentacdo dos dados teve em conta a percentagem de igual ou superior a cinquenta por cento na
escala de «Aconteceu no meu caso e causa-me alguma perturbacdo e/ ou perturba-me muito» marcada
a bold no quadro 14. Optou-se por demonstrar os dados desta forma dada a dispersdo das respostas

neste indice.

O primeiro fator diz respeito aos problemas relacionais (PR) e integra oito itens (5, 11,12, 14, 17, 22, 25
e 26). 0s cuidadores nao identificaram dificuldades que lhes causam grande perturbacdo em «Aconteceu

no meu caso e causa-me alguma perturbacdo» e/ou «perturba-me muito» - Quadro 14.

Quadro 14 - CADI: Problemas relacionados com o cuidar

Nao aconteceu Aconteceu no Aconteceu no Aconteceu no

no meu caso meu caso e ndo meu caso e meu caso e
me perturba causa-me perturba-me
alguma muito
perturbacao

Problemas relacionais (PR)

5-A pessoa de quem eu cuido chega a por-me fora 9 56,3% 0 0,0% 6 37,5% 1 6,3%
de mim

11 - Por vezes a pessoa de quem estou a cuidar
exige demasiado de mim

7 43,8% 3 18,8% 2 12,5% 4 25,0%
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12 - Deixou de haver o sentimento que havia na

: ~ ) 13 81,3% 0 0,0% 2 12,5% 1 6,3%
minha relacdo com a pessoa de quem cuido
14 - A pessoa de quem cuido nem sempre ajuda 9 56,3% 1 6,3% 4 25,0% 2 12,5%
tanto quanto poderia
17 - Esta situacio faz-me sentir irritado 8 50,0% 1 6,3% 6 37,5% 1 6,3%
Zg (—llll%epeelfsfggode quem cuido nem sempre da valor 9 56,3% 1 6,3% 5 31,3% 1 6,3%
gju-sgggcr)rllj}l):gzsmento da pessoa de quem cuido 10 62,5% 0 0,0% 4 25,0% 2 12,5%
z:ti-s(fjggjr desta pessoa ndo me da qualquer 16 100,0% 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%

Restri¢oes sociais (RS)

1 - Ndo tenho tempo suficiente para mim préprio 3 18,8% 0 0,0% 5 31,3% 8 50,0%

3 - Nao consigo dedicar tempo suficiente as outras

o 4 25,0% 0 0,0% 6 37,5% 6 37,5%

pessoas da familia
8 - Afasta-me do convivio com outras pessoas e de

. 4 25,0% 0 0,0% 5 31,3% 7 43,8%
outras coisas de que gosto
9- Qbega a transtornar as minhas relacées ” 43,8% 0 0,0% 5 31,3% 4 25,0%
familiares
18 - N§o estou com os meus amigos tanto quanto 3 18,8% 1 6,3% 8 50,0% 4 25,0%
gostaria
20 - Nao consigo t(?r.um tempo de descanso, nem 5 31,3% 1 6,3% 3 18,8% 7 43,8%
fazer uns dias de férias
21 - A qualidade da minha vida piorou 4 25,0% 0 0,0% 6 37,5% 6 37,5%

Exigéncias do cuidar (EC)
6 - A pessoa .de quem eu cuido depende de mim 6 37.5% 5 31,3% 4 25,0% 1 6,3%
para se movimentar
10 - Deixa-me muito cansado(a) fisicamente 6 37,5% 0 0,0% 4 25,0% 6 37,5%
1;’: - Apessoa de quem cuido nef:essna de muita 2 12,5% 6 37.5% 3 18,8% 5 31,3%
ajuda nos seus cuidados pessoais
15 - Ando a dormir pior por causa desta situagio 7 43,8% 0 0,0% 3 18,8% 6 37,5%
19 - Esta situagdo estd a transtornar-me 0s nervos 6 37,5% 1 6,3% 6 37,5% 3 18,8%
23 - A minha saude ficou abalada 6 37,5% 0 0,0% 6 37,5% 4 25,0%
24~- A pessoa de quem (?UIdO sofre de incontinéncia 4 25,0% 9 56,3% 3 18,8% 0 0,0%
(ndo controla as necessidades)
Reacdes ao cuidar (RC)
2 - Por vezes sinto-me «sem poder.fazeli nada»/sem 6 37,5% 0 0,0% 4 25,0% 6 37,5%
poder fazer nada para dominar a situacdo
4 - Traz-me problemas de dinheiro 10 62,5% 0 0,0% 2 12,5% 4 25,0%
29 - Nao consigo sossegar por estar preocupado 5 31,3% 0 0,0% 4 25,0% 7 43,8%
com os cuidados a prestar
30 - Esta situacdo faz-me sentir culpado 14 87,5% 0 0,0% 2 12,5% 0 0,0%
Apoio familiar (AF
16 - As pessoas'da familia ndo ddo tanta atengdo 8 50,0% 1 6,3% 4 25,0% 3 18,8%
como eu gostaria
28 - Al.guns familiares ndo ajudam tanto quanto 9 56,3% 1 6,3% 3 18,8% 3 18,8%
poderiam
Apoio profissional (AP)

7 - Parece-me que os técnicos de satde (médicos,
enfer.mellros, assistentes sociais, etc.) nao fazem 7 43,8% 0 0,0% 3 18,8% 6 37,5%
bem ideia dos problemas que os prestadores de
cuidados enfrentam
27 - Nao recebo apoio suficiente dos servicos de 5 31,3% 0 0,0% 5 31,3% 6 37,5%

saude e dos servicos sociais
Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questiondrio.

O segundo fator é designado de restricdes sociais (RS) e integra sete itens (1, 3, 8, 9, 18, 20 e 21). Se
tivermos em conta as respostas em «Aconteceu no meu caso e causa-me alguma perturbagdo» e/ou

«perturba-me muito», verifica-se que todos os itens apresentam percentagens superiores ou iguais a
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cinquenta por cento — Quadro 14. Nesta apresentacao destacamos o item 1 - «Nao tenho tempo suficiente
para mim préprio» com 13 (81,3%) respostas, seguindo-se os itens 8 - «Afasta-me do convivio com
outras pessoas e de outras coisas de que gosto», 3 - «Ndo consigo dedicar tempo suficiente as outras
pessoas da familia», 18 - «Nao estou com os meus amigos tanto quanto gostaria» e o item 21 - «A

qualidade da minha vida piorou», com 12 (75%) respetivamente.

O terceiro fator, denominada de exigéncias do cuidar (EC), contempla sete itens (6, 10, 13, 15,19, 23 e
24). Também neste fator, se tivermos em conta as respostas, «Aconteceu no meu caso e causa-me alguma
perturbacdo» e/ou «perturba-me muito», verificamos que as dificuldades se centram sobretudo nos
itens 10 - «Deixa-me muito cansado(a) fisicamente» e 23 - «A minha saude ficou abalada» com 10
(62,5%) das respostas. Também o item 15 - «Ando a dormir pior por causa desta situacdo» e 0 19 - Esta
situa¢do estd a transtornar-me os nervos com 9 (56,3%) e ainda o item 13 - «A pessoa de quem cuido

necessita de muita ajuda nos seus cuidados pessoais» com 8 (50,1%).

O quarto fator, que se chama reacdes ao cuidar (RC), integra quatro itens (2, 4, 29 e 30). As respostas
dos cuidadores revelam que as dificuldades que lhes causa maior perturbacao se relacionam com o item
29 - «Nao consigo sossegar por estar preocupado com os cuidados a prestar» com 11 (68,8%) das
respostas e o 2 - Por vezes sinto-me «sem poder fazer nada, sem poder fazer nada para dominar a

situagdo» com 10 (62,5%).

O quinto fator é designado como apoio familiar (AF) e inclui dois itens (16 e 28). As respostas dos
cuidadores neste fator transmitem que ndo tém dificuldades relativamente ao apoio recebido da familia.
0 sexto fator diz respeito, por seu turno, ao apoio profissional (AP) e abrange dois itens (7 e 27). Neste
fator identifica-se a dificuldade do item 27 - «Ndo recebo apoio suficiente dos servigos de saude e dos
servicos sociais» com 11 (68,8%) das respostas e no item 7 - «Parece-me que os técnicos de saide
(médicos, enfermeiros, assistentes sociais, etc.) ndo fazem ideia dos problemas que os prestadores de

cuidados enfrentam» com 9 (56,8%).

Ainda sdo identificadas outras dificuldades (OD) pelos cuidadores, onde se salienta o item 6 - «Desgaste
mental» em 15 (93,8%) e o 3 - «Lidar com o sofrimento do doente» em 14 (87,9%) das mengdes. Os
restantes itens com valores percentuais de cinquenta por cento ou mais em «aconteceu no meu caso e

causa-me alguma e/ou perturba-me muito» estao indicados no Quadro 15 a bold.

Quadro 15 - CADI: Outras dificuldades

Nao aconteceu Aconteceu no Aconteceu no Aconteceu no
no meu caso meu caso e ndo meu caso e meu caso e
me perturba causa-me perturba-me
alguma muito
perturbacgio
1 - Falta de informacgio 5 31,3% 1 6,3% 7 43,8% 3 18,8%
2 - Falta de prepara(;éo para o desempenho do 5 31,3% 1 6,3% 7 43,8% 3 18,8%
papel de cuidador
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3 - Lidar com o sofrimento do doente 2 12,5% 0 0,0% 5 31,3% 9 56,3%
4 - Dificuldades fisicas 5 31,3% 0 0,0% 5 31,3% 6 37,5%
5 - Falta de condic¢des para prestar cuidados 8 50,0% 0 0,0% 5 31,3% 3 18,8%
6 - Desgaste mental 1 6,3% 0 0,0% 8 50,0% 7 43,8%
7 - Agressividade fisica 13 81,3% 1 6,3% 1 6,3% 1 6,3%
8 - Agressividade verbal 12 75,0% 1 6,3% 2 12,5% 1 6,3%
9 - Lidar com outros elementos da familia 12 75,0% 1 6,3% 1 6,3% 2 12,5%
10 - Soliddo/sentir-se s6 7 43,8% 0 0,0% 5 31,3% 4 25,0%
11 - Isolamento/estar s 7 43,8% 1 6,3% 4 25,0% 4 25,0%

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Relativamente as estratégias para fazer face as dificuldades, adotou-se o indice CAMI ou Carers
Assessment of Managing Index. O CAMI é um indice que foi adaptado para a realidade portuguesa por
Brito (2000) e Sequeira (2010a; 2010b) e inclui um conjunto de afirmagdes sobre as estratégias de
coping adotadas pelo cuidador familiar/informal, para lidar com as dificuldades sentidas e sobre o grau
de eficacia das estratégias adotadas. Estas afirmagdes sdo respondidas numa escala de: «ndo procedo
dessa forma»; «procedo dessa forma e ndo da resultado»; «procedo dessa forma e da algum resultado»;

«procedo dessa forma e da bastante resultado».

Cadaitem do indice CAMI é pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte forma: ndo procedo
desta forma = (1); procedo, mas nao da resultado = (2); procedo e da algum resultado = (3); procedo e
da bons resultados = (4). Nesta versdo do CAMI, abreviada para a realidade portuguesa com 26 itenss3,
obtém-se um score global que varia entre 26 a 104, em que um maior score corresponde a uma maior

utilizacdo/percec¢ao de eficacia das estratégias de coping utilizadas.

Os pontos de coorte, adaptados para esta versido, do CAMI abreviado sdo os seguintes: inferior a 52

«ndo utiliza estratégias de coping, ou as estratégias utilizadas ndo sdo eficazes»; entre 52 a 78
«percecdo de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas»; superior a 78 = «percecao de elevada

eficacia nas estratégias de coping utilizadas».

Neste caso concreto, dos cuidadores objeto de andlise, a ponderacao do CAMI apresentou uma variacao
entre 26 e 104, sendo o score médio global de 75,44, o que revela que os cuidadores apresentam uma

«percecdo de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas».

No quadro seguinte ilustramos o nimero de pessoas que se integram nos scores identificados. Em 8

(47,6%) casos o ponto de score é de «Percecdo de elevada eficicia nas estratégias de coping utilizadas»;

3 Na versio original do CAMI, com 38 itens, obtém-se um score global que varia entre 38 e 152, em que um maior score
corresponde a uma maior utilizagdo/percecdo de eficicia das estratégias de coping utilizadas, com os seguintes pontos de
coorte: inferior a 76 = ndo utiliza estratégias de coping ou as estratégias utilizadas ndo sdo eficazes; entre 76 a 114 = percecdo
de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas; superior a 114 = percecio de elevada eficicia nas estratégias de coping
utilizadas.
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em 6 (19,1%) é de «Percecdo de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas»; e em 2 (33,3%)

é de «Nao utiliza estratégias de coping, ou as estratégias utilizadas nao sao eficazes» - Quadro 16.

Quadro 16 - Indice CAMI: Score

Frequéncia Percentagem
Nio utiliza estratégias de coping, ou as estratégias utilizadas ndo
e ot . h 2 12,5
sdo eficazes (inferior a 52)
Percecdo de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas
6 37,5
(entre 52 a 78)
Percecido de elevada eficicia nas estratégias de coping
T . 8 50,0
utilizadas (superior a 78)
Total geral 16 100

Fonte: Elaboracgdo propria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Este indice também propde a andlise das estratégias em trés categorias: lidar com os
acontecimentos/resolucdo de problemas, percecdes alternativas sobre a situacao e lidar com sintomas
de stress. A apresentacdo destes resultados tem em conta a percentagem igual ou superior a cinquenta

por cento na escala de «Procedo dessa forma e d4 bastante resultado».

A primeira categoria, lidar com os acontecimentos/ resolugido de problemas, integra 13 itens do indice,
nomeadamente, os itens que se seguem: 1, 3, 5, 10, 13, 14, 15, 17, 18, 23, 29,30 e 31 - Quadro 17. Aqui
podemos verificar que a maioria das estratégias sdo adotadas com algum resultado, destacando-se o
item 29 - «Confiar na minha prépria experiéncia e na competéncia que tenho adquirido» com 8 (50,0%)

respostas.

A segunda categoria, a das percecoes alternativas sobre a situacdo, é constituida pelos seguintes itens:
7,9, 11, 20, 24, 25, 27, 32 e 34. Os resultados demonstram que todas as estratégias sdo adotadas com
algum e muito resultado. Desta forma, sobressaem os itens 11 - «Pensar que a pessoa de quem cuido
nio tem culpa da situacdo em que esta», 20 - «Aceitar a situagio tal como ela é» e 34 - «Pensar que
ninguém tem culpa da situacdo», todos estes itens com 9 (56,3%) das respostas em «Procedo dessa

forma e da bastante resultado».

A terceira categoria, na qual o cuidador tem de aprender a lidar com sintomas de stress, integra as
estratégias de coping, que correspondem aos itens seguintes: 4, 21 e 38. Nesta categoria ndo se destacam
estratégias relevantes com percentagem igual ou superior a cinquenta por cento em «Procedo dessa

forma e da bastante resultado», contudo, dao algum resultado.
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Quadro 17 - CAMI: Estratégias para fazer face as dificuldades do cuidador familiar/informal

Néao procedo Procedo dessa | Procedo dessa | Procedo dessa
dessa forma forma e ndo da | forma da algum forma e da
resultado resultado bastante
resultado
Lidar com os acontecimentos/ resolucio de problemas
Pl)l:oiit:at;eclﬁ;elr) :iToprograma regular de tarefas, e 5| 31.3% ol 00% 6| 375% 5| 31.3%
zl;el:;ligr(lifci)(s) meus problemas com alguém em 4| 250% 1| 63% 7| 43.8% 4| 250%
5 - Planear com antec.edenCIa e assim estar 7| 43.8% ol 0,0% 3| 188% 6| 37.5%
preparado para as coisas que possam acontecer
;((:)e-r;rcc)lcou;z;lztc))lt;t;gtoda a informacgao possivel 5| 31.3% ol 00% 5| 313% 6| 37.5%
Fl)fé-ticcgr;slizegl;ﬁdilie a familia me dé toda a ajuda 6| 37.5% 4| 250% 3| 188% 3| 188%
;ﬁ;nl\::gge;?vgfssoa de quem cuido tdo ativa 1 6,3% 2| 12,5% 6| 37.5% 7| 43,8%
15 - .MOdlflcaI" as condllc;oes d«’il casa, de modo a 4| 250% 2| 12,5% 3| 188% 7| 43.8%
facilitar as coisas o mais possivel
17'- Obter toda a.a]uda p.o§swel dos servicos de 6| 37.5% 3| 18,8% 4| 250% 3| 188%
saude e dos servicos sociais
llhii-df;irlss;)zali‘ur;lgoproblema e encontrar uma forma de 4| 250% ol 00% 7| 43,8% 5| 31.3%
zjr;a'l;gmar medidas para evitar que os problemas 4| 250% 1| 63% 6| 37.5% 5| 31.3%
29 - Corlflal" na minha propria experiéncia e na 1| 63% ol 0,0% 7| 43.8% 8| 50,0%
competéncia que tenho adquirido
i?n;i)zie;;r;luelrtlgar varias solugdes até encontrar 6| 37.5% ol 00% 5| 31,3% 5| 31.3%
31 - Estabelecer uma grdem (.ie .prlorldades e 4| 250% ol 00% 5| 31,3% 7| 43.8%
concentrar-me nas coisas mais importantes
Percecdes alternativas sobre a situacio
Zu- Pensar que hd sempre quem esteja pior do que 3| 18,8% 1| 63% 9| 563% 3| 188%
B IR B R R R e I
11- Pensa.r que a pessoa de quem cuido ndo tem 1 6,3% ol 00% 6| 37.5% 9 56,3%
culpa da situacdo em que esta
20 - Aceitar a situacdo tal como ela é 0 0,0% 0 0,0% 7| 43,8% 956,3%
f;i-gﬁia;rsrar-me a fortes crengas pessoais ou 5| 31.3% ol 00% 6| 37.5% 5| 31.3%
25 - AFredltar em mim préprio e na minha 2| 12,5% ol 0,0% 7| 43.8% 7| 43,8%
capacidade para lidar com a situa¢do
g;;(l;/éizter dominados os meus sentimentos e 2| 12,5% 3| 18,8% 9| 563% 2| 12,5%
:i%u-af(’;gc())curar ver o que ha de positivo em cada 2| 12,5% 1| 63% 6| 375% 7| 43,8%
34 - Pensar que ninguém tem culpa da situacio 0 0,0% 0 0,0% 7| 43,8% 956,3%
Lidar com sintomas de stress
4 - Reservar algum tempo livre para mim préprio | 6] 37,5%] 0] 0,0%] 6] 37,5%] 4] 25,0%
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21 - Arranjar maneira de ndo pensar nas coisas, 3| 18.8% ol 00% 71 43.8% 6| 37.5%
lendo, vendo televisdo, etc.

38, - Dedlca!r-me a coisas que me interessam, para 3| 18.8% ol 00% 10| 62,5% 3| 18.8%
além de cuidar da pessoa

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

2.4 - Repercussoes da prestacao de cuidados no cuidador familiar/informal

A quarta dimensdo do questionario procurou aferir as repercussoes da prestacdo de cuidados a pessoa
cuidada/sénior na vida pessoal e social do cuidador familiar/informal. Questionou-se, em primeiro
lugar, a situacdo de saide e de bem-estar do cuidador. Procurou-se indagar se o cuidador

familiar/informal tinha alguma doenga diagnosticada pelo médico, nos tltimos 6 meses.

Esta pergunta foi categorizada de acordo com a classificacdo estatistica internacional de doencas,
traumatismos e causas de morte - ICD-11, em inglés International Classification of Diseases - 11th
Revision (version: 09/2020) (WHO, 2019). Esta classificacdo identifica 26 categorias de doencas e ainda

duas sec¢des complementares (V e X).

As doencas foram codificadas através da andlise categorial, o que permitiu calcular o nimero de vezes
que ocorrem certas carateristicas agrupando-as em categorias. Em alguns casos foram identificadas
varias doencas e a codificacdo das perguntas respeitou esta especificidade, sendo que a sua distribuicao

foi efetuada em contagem do niimero de respostas.

Neste caso concreto, sé foi identificada uma resposta que se integra na categoria das doencas da
categoria 12 - sistema respiratdrio, nomeadamente «asma» 1 (6,3%), e 15 (93,8%) assumem que nio
ter nenhuma doenga diagnosticada nos dltimos 6 meses. Também consideram a sua saide como boa
em 11 (68,8%) e como ma em 3(18,8%). S6 1 (6,3%) dos respondentes indica que a sua saude é muito

boa e outro indica que é péssima 1(6,3%).

Numa escala de «as vezes» e «sempre» quisemos também entender como se sentiu nas ultimas 2
semanas em relacdo a sua qualidade de vida. Os respondentes percecionam a sua qualidade de vida
como boa em 11 (68,8%) dos casos, seguindo-se ma em 3 (18,8%) e péssima e/ou muito boa em 1

(6,3%) dos casos, respetivamente — Quadro 21.

Estes cuidadores apresentam um sentimento geral face a vida de algum entusiasmo. Assim, revelam que
se encontram alegres e de bom humor, muitas vezes, em 5 (31,3%) dos casos, mas nem sempre estdo
calmos e relaxados, pois s6 7 (43,8%) deles referem que estdo as vezes. Porém, sentem-se ativos e com
vigor, muitas vezes, em 7 (43,8%) dos respondentes. Também se sentem renovados e descansados as
vezes, com 7 (43,8%) respostas, e consideram que a sua vida diaria estd cheia de coisas que lhes

interessam em 8 (50,0%) dos casos - Quadro 18.
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Quadro 18 - Sentimento face a sua vida de uma forma geral

Nunca Quase nunca As vezes Muitas vezes Sempre
Alegre e de bom humor 3| 18,8% 41 25,0% 20 12,5% 5| 31,3% 2| 12,5%
Calmo e relaxado 4|1 250% 2| 12,5% 7| 43,8% 2 12,5% 1 6,3%
Ativo e com vigor 1 6,3% 1 6,3% 5] 31,3% 7| 43,8% 2| 12,5%
Renovado e descansado 2| 12,5% 5| 31,3% 7| 43,8% 2 12,5% 0| 0,0%
A minha. vida diaria esta cheia de coisas 2| 12,5% 4| 250% 8| 50,0% 1 6,3% 1 6,3%
que me interessam

Fonte: Elaboracgio prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Os cuidadores familiares/informais consideram o seu estado de saide maioritariamente como bom em
10 (62,5%) dos inquiridos, mau em 4 (25%), e excelente e/ou péssimo, com a ponderacio de 1 (6,3%)

resposta, respetivamente - Quadro 21.

A sobrecarga dos cuidadores familiares/informais foi medida com o indice de Zarit. Neste relatério os
resultados do indice de Zarit sdo ponderados de forma qualitativa/quantitativa, reforcando a

apresentacdo dos resultados com as percentagens em cada item.

Cadaitem do indice de Zarit foi pontuado de forma qualitativa/quantitativa em nunca = (1); quase nunca
= (2); as vezes = (3); muitas vezes = (4); quase sempre = (5). Na versao utilizada (1 a 5), obtém-se um
score global que varia entre 22 e 110, em que um maior score corresponde a uma maior percecio de
sobrecarga, de acordo com os seguintes pontos de coorte: inferior a 46 = «sem sobrecarga»; entre 46 a

56 =«sobrecarga ligeira»; superior a 56 = «sobrecarga intensa».

Neste caso concreto a ponderacdo do indice de Zarit varia entre 22 a 100, sendo o score médio global de

57,88, o que revela que os cuidadores se encontram numa situacdo de «sobrecarga intensa».

O quadro seguinte apresenta o numero de pessoas que se integram nos scores propostos por esta analise.
Em 8 (50%) casos o ponto de score é de «sobrecarga intensa», em 5 (31,3%) é de «sobrecarga ligeira»,

eem 3 (18,7%) «sem sobrecarga» - Quadro 19.

Quadro 19 - Indice de Zarit: Score

N.2 Percentagem
Sem sobrecarga (inferior a 46) 3 18,7
Sobrecarga ligeira (entre 46 a 56) 5 31,3
Sobrecarga intensa (superior a 56) 8 50,0

Total geral 16 100
Fonte: Elaboracgdo prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Este indice integra ainda um conjunto de itens e quatro fatores que explicam a sobrecarga (Sequeira,
2010a; 2010Db). Esses fatores sdo o impacto da prestacdo de cuidados (IPC), a relacao interpessoal (RI),
as expetativas face ao cuidar (EC) e a percecado de autoeficacia (PA). A apresentacao dos resultados teve
em conta a percentagem igual ou superior a cinquenta por cento em «quase sempre», marcado a bold

no Quadro 20.

O fator inicial, o impacto da prestacdo de cuidados (IPC), integra os itens da escala que se referem a
sobrecarga da prestacdo de cuidados diretos, dos quais se destacam: alteracdo no estado de saude,
elevado numero de cuidados, alteracao das relacdes sociais e familiares, escassez de tempo, desgaste
fisico e mental. Nesta categoria, encontram-se os itens relativos ao impacto dos cuidados diretos no

contexto do cuidador familiar/informal. E constituido por 11itens (1, 2,3,6,9,10,11,12,13,17 e 22).

0 segundo fator, que se refere a relacdo interpessoal (RI), abarca itens de sobrecarga relacionados com
a relacdo entre o cuidador e a pessoa dependente, alvo de cuidados. Estes itens avaliam o impacto
interpessoal que resulta da relacio de prestacido de cuidados, essencialmente associado as dificuldades

nessa interagio. E composto por cinco itens (4, 5, 16, 18 e 19).

O terceiro fator, as expetativas face ao cuidar (EC), é constituido por quatro itens (7, 8, 14 e 15). Estes
itens estdo relacionados com as expetativas que o cuidador tem relativamente a prestacdo de cuidados

e centram-se essencialmente nos seus medos, receios e disponibilidades.

0 quarto fator, que diz respeito a percecdo de autoeficacia (PA), inclui dois itens (20 e 21), que se
referem a opinido do cuidador relativamente ao seu desempenho. O quadro seguinte demonstra os

valores dos respondentes em percentagem de resposta e por categorias de analise - Quadro 20.

Quadro 20 - Indice de Zarit: Sobrecarga

Nunca Quase As vezes Muitas vezes Quase

nunca sempre
Impacto da prestacio de cuidados (IPC

1 - Sente que o seu familiar solicita mais

ajuda do que aquela de que realmente 6|37,5% 41 25,0% 4| 25,0% 20 12,5% 0| 0,0%
necessita

2 - Considera que, devido ao tempo que

dedica ao seu familiar, ja ndo dispoe de 4| 25,0% 0 0,0% 5(31,3% 5/ 31,3% 2| 12,5%

tempo suficiente para as suas tarefas
3 - Sente-se tenso/a quando tem de cuidar

do seu familiar e ainda tem outras tarefas 3118,8% 0| 0,0% 8| 50,0% 3| 18,8% 2| 12,5%
por fazer

6 - Considera que a situacdo atual afeta de

uma forma negativa a sua relagio com os 6|37,5% 3(18,8% 2112,5% 20 12,5% 3| 18,8%

seus amigos/familiares
9 - Sente-se esgotado quando tem de estar
junto do seu familiar

6|37,5% 2112,5% 5(31,3% 1 6,3% 2| 12,5%

Estudo sobre o Perfil do Cuidador Familiar/Informal da Pessoa Sénior em Portugal - Sintra 42



10 - Vé a sua saude ser afetada por ter de
cuidar do seu familiar
11 - Considera que ndo tem uma vida

4| 25,0% 1| 63% 5(31,3% 2 12,5% 41 25,0%

privada como desejaria devido ao seu 3118,8% 1| 63% 41 25,0% 41 250% 41 25,0%
familiar

12 - Pensa que as suas relagdes sociais sao

afetadas negativamente por ter de cuidar 850,0% 1| 63% 1| 63% 3| 18,8% 3| 18,8%

do seu familiar

13 - Sente-se pouco a vontade em
convidar amigos para o(a) visitarem 10| 62,5% 0| 0,0% 1| 6,3% 41 250% 1| 63%
devido ao seu familiar

17 - Considera que perdeu o controlo da
sua vida depois da doenga do seu familiar 5131,3% 1| 6,3% 5|31,3% 3| 18,8% 2| 12,5%
se manifestar

22 - Em geral sente-se muito
sobrecarregado por ter de cuidar do seu 2112,5% 1| 6,3% 6| 37,5% 2| 12,5% 5| 31,3%
familiar

Relacdo interpessoal (RI) |

10| 62,5% 2112,5% 2| 12,5% 0 0,0% 2| 12,5%

4 - Sente-se envergonhado(a) pelo
comportamento do seu familiar

5 - Sente-se irritado/a quando esta junto
do seu familiar

16 - Sente-se incapaz de cuidar do seu
familiar por muito mais tempo

18 - Desejaria poder entregar o seu
familiar aos cuidados de outra pessoa

19 - Sente-se inseguro acerca do que deve
fazer com o seu familiar

850,0% 2112,5% 6|37,5% 0 0,0% 0| 0,0%

956,3% 1| 63% 3| 18,8% 2| 12,5% 1| 63%

10| 62,5% 4| 25,0% 1| 63% 0 0,0% 1| 63%

6|37,5% 4| 25,0% 5|31,3% 0 0,0% 1| 63%

Expetativas face ao cuidar (EC) |

4| 25,0% 0| 0,0% 2112,5% 20 12,5% 8|50,0%

7 - Tem receio pelo futuro destinado ao
seu familiar

8 - Considera que o seu familiar esta
dependente de si

14 - Acredita que o seu familiar espera
que voceé cuide dele como se fosse a tinica 2(12,5% 0] 0,0% 1| 63% 2 12,5%| 11| 68,8%
pessoa com quem ele(a) pudesse contar
15 - Considera que ndo dispde de
economias suficientes para cuidar do seu
familiar e para o resto das despesas que
tem

0] 0,0% 0| 0,0% 0| 0,0% 41 250%| 12|75,0%

956,3% 1| 63% 2112,5% 0 0,0% 41 25,0%

Percecio de autoeficacia (PA) |

13| 81,3% 0| 0,0% 3| 18,8% 0 0,0% 0| 0,0%

20 - Sente que poderia fazer mais pelo seu
familiar
21 - Considera que poderia cuidar melhor
do seu familiar

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

11| 68,8% 1| 63% 4| 25,0% 0 0,0% 0| 0,0%

As subdimensdes do indice de Zarit podem ser ordenadas em fung¢ao da sua importancia relativa, sendo
a sobrecarga visivel sobretudo nas expetativas face ao cuidar - EC. Nesta subdimensao (EC) destacam-
se os itens 8 - «Considera que o seu familiar estd dependente de si» com 12 (75%) respostas e o 14 -
«Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele como se fosse a inica pessoa com quem ele(a)
pudesse contar» com 11 (68,8%) e o 7 - «Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar» 8 (50%).
Por outro lado, ndo se verifica sobrecarga no impacto da prestacdo de cuidados (IPC), na relagao

interpessoal (RI) e percecido de autoeficacia (PA).
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Questionou-se também os cuidadores familiares informais sobre o tipo de informacdo e formacao
recebida para prestar cuidados. VerificAmos que, em 11 (68,8%) dos casos, os cuidadores ndo tiveram

nenhuma informacao ou formacao para cuidar, mas 5 (31,3%) referem ter tido - Quadro 21.

Para os que referiram que receberam essa informacdo e formacdo, esta centrou-se sobretudo na
formacgao sobre como cuidar da pessoa sénior de uma forma geral - higiene e conforto em 6 (54,5%) dos
casos, seguindo-se a informacao sobre servicos e profissionais a que posso recorrer e a formacdo sobre
como cuidar da saude da pessoa cuidada/sénior - feridas, fraldas, retirar e colocar algdlia, entre outras,
em 4 (36,4%) das respostas. Ainda foram identificados outros tipos de formacdo, sobretudo de como
cuidar da minha saude - emocional e relacional, informacao sobre associa¢des de familiares cuidadores,

e informacdo sobre direitos do cuidador com 3 (27,3%) ocorréncias - Quadro 21.

Tendo em conta a experiéncia acumulada do cuidador familiar/informal em cuidar de uma pessoa
sénior, procurou-se saber quais as areas de formacdo que considerava mais relevantes para exercer a
funcdo de cuidador. Em percentagem de resposta, os temas mais relevantes identificados foram: os
direitos sociais (acesso a beneficios financeiros, pensdes, complementos, estatuto do cuidador e
servicos, outros) com 14 (87,5%) respostas; o apoio psicossocial e as doencas do foro mental com 13

(81,3%).

Também o conhecimento e cuidados a ter com as doencas dos seniores e cuidados pessoais de higiene
e conforto obtiveram 12 (75,0%) das respostas. A promog¢do da saide com 10 (62,5%) respostas, 0s
cuidados de alimentagdo e nutri¢do, e a violéncia sobre a pessoa sénior com 9 (56,3%) referéncias se
destacaram igualmente. Por tltimo, mencionaram-se a gestao da sadde e cuidados no uso de ajudas de
apoios, ambos com 8 (50%) referéncias; os cuidados paliativos e em fim de vida, bem como o uso de
novas tecnologias de acesso a servicos e para a melhoria da qualidade dos servicos prestados em 7
(43,8%) das respostas e outros temas com 1 (6,3%), sem ter sido especificada qual a area de formacgao

mais relevante — Quadro 21.

Solicitou-se também ao cuidador que efetuasse algumas recomendag¢des para o exercicio da funcio de
cuidar, sobretudo na relagdo com as respostas e os servicos formais. As respostas foram dadas a partir
de um conjunto de escolhas multiplas. As respostas com mais relevancia centram-se na necessidade de
maior articulacido entre os cuidados familiares e os cuidados formais com 13 (81,3%) ocorréncias,
seguindo-se o aumento das horas dos cuidados formais recebidos e mais facilidade de acesso aos
servigos publicos com 12 (75,0%), o apoio econémico/pagamento do trabalho de cuidar com 10
(62,5%), e os grupos de autoajuda, maior articulagdo dos cuidados formais e menos tempo de espera
pelos servigos formais com 9 (56,3%). As respostas também salientaram a necessidade de servigcos
digitais de acesso a servicos e de apoio ao cuidador em 6 (37,5%) casos e de apoio espiritual em 5

(31,3%) - Quadro 21.
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Nos ultimos anos foram publicadas leis que definem o estatuto do cuidador informal em Portugal (no
continente e nas Regides Auténomas da Madeira e dos Agores). Cerca de 12 (75,0%) dos cuidadores
familiares/informais tinham conhecimento dessa lei e 4 (25,0%) nao tinham. Tendo esta informacgao
como referéncia, procurou-se saber que medidas contidas no referido estatuto sdo mais valorizadas

pelos cuidadores familiares/informais.

Dessas medidas, e em percentagem de resposta, os cuidadores realcaram como mais pertinentes: o
apoio de um profissional de referéncia da saide e da seguranca social com 13 (81,3%) respostas; a
formacao e informagdo com 12 (75,0%); o aconselhamento, acompanhamento e orienta¢do na area da
acdo social, e o subsidio de apoio com 11 (68,8%) respostas. Também de destacar o descanso do
cuidador que obteve 10 (62,5%) respostas, e o facto de haver um plano de intervengao especifico (PIE)

para o cuidador e apoio psicossocial, ambos com 9 (56,3%) referéncias.

Os aspetos financeiros sio mencionados em varias respostas como um problema que afeta os
cuidadores familiares/informais, contudo nem todos os cuidadores tém essas dificuldades: em 6
(37,5%) respostas ndo sio identificados problemas financeiros, mas os que os indicam referem-se a
repercussdes relativamente ao aumento das despesas gerais em 10 (62,5%) situacoes, a dificuldade em
pagar uma semana de férias por ano, fora de casa, em 7 (43,8%), e a dificuldade em assegurar o
pagamento imediato de uma despesa inesperada até o valor do Indexante dos Apoios Sociais - IAS

(438,81 euros), sem recorrer a empréstimo, em 6 (37,5%) das respostas - Quadro 21.

Assumindo que prestar cuidados aumenta as despesas familiares, procurou-se determinar qual o custo
dos cuidados por més. Este valor varia entre 300 e 900 euros mensais, e o custo médio mensal gasto
com a alimentacdo, cuidados basicos, fraldas, medicamentos, transporte e outros é de 573,08 euros.
Agrupamos esses valores em intervalos de 250 euros e verificAmos que 8 (50,0%) se encontram no
intervalo de 500 a 749 euros, 3 (18,8%) no grupo dos 250 a 499 euros, e 2 (12,5%) no intervalo dos 750
a 999 euros - Quadro 21.

O rendimento dos cuidadores para fazer face a estas despesas provém de varias fontes, sendo a principal
as pensoes de velhice, invalidez e social em 7 (43,8%) dos casos, o trabalho em 6 (37,5%), e outras em
2 (12,5%). As outras fontes correspondem a uma pessoa que nao recebe nenhum rendimento e outra

que recebe subsidio de desemprego em 1 (6,3%) caso, respetivamente.

O rendimento dos inquiridos varia entre pessoas sem rendimento e os que tém mais de 2150 euros.
Verifica-se que 4 (25,0%) dos cuidadores familiares/informais tem um vencimento inferior ao salario
minimo, e 3 (18,8%) deles apresentam um rendimento entre 636 e 900 euros e entre 1901 e 2150 euros,
respetivamente. Ainda 2 (12,5%) dos respondentes situam o rendimento entre 901 e 1150 euros e 1
(6,3%) deles aufere mais do que 2150 euros. Também 1 (6,3%) inquirido refere nao ter rendimento e 2

(12,5%) ndo respondem - Quadro 21.
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O atual contexto social excecional, caraterizado por uma pandemia devido a COVID-19, alterou
consideravelmente o quotidiano de todas as pessoas, em especial o dia a dia das pessoas seniores e dos
seus cuidadores. Assim, questionou-se também se os cuidados prestados as pessoas seniores tinham
sido alterados e como. Para cercade 12 (75,0%) das pessoas inquiridas, esses cuidados foram alterados

e para 4 (25,0%) ndo foram alterados.

Para quem respondeu que foram alterados, foi dada a oportunidade de indicar as principais alteragoes.
Esta pergunta foi codificada mediante as respostas dadas. Como tal, as principais modificacdes
identificadas foram as seguintes: os cuidados prestados em casa por profissionais diminuiram em 6
(50,0%) dos casos; e o centro de dia encerrou e/ou o servico de apoio domicilidrio (SAD) deixou de
prestar cuidados; o aumento das precau¢cdes com a prevencdo da COVID-19; e o aumento da
dependéncia, dos problemas de saude e do isolamento da pessoa sénior com 3 (25,0%) casos,

respetivamente.

Também foram identificadas situagcdes em que as consultas médicas e outros atos de saude foram
desmarcados/adiados, traduzindo-se na falta de acompanhamento em saide em 2 (16,7%) respostas, e
as consultas médicas e outros atos de satide comegaram a ser feitos pelo telefone ou em casa, assim
como os cuidados prestados em casa por profissionais foram alargados em 1 (8,3%) das respostas,
respetivamente. Ainda sdo indicadas outras situacoes, com 1 (8,3%) ocorréncia, que corresponde a

alteracdo do rendimento.

Neste questionario foi também dada a possibilidade aos cuidadores familiares/informais de
comentarem o estudo, efetuando um comentdrio. Decorrente desta breve andlise, gostariamos de
evidenciar as “vozes” dos cuidadores familiares/informais e algumas recomendag¢des que foram

enunciadas por eles, nomeadamente:

e «Maior cuidado e procura por parte dos servicos em saber quais as condi¢des em que as
familias vivem, sobretudo quando se trata de casais idosos»;

o «Necessidade de combater o estigma para com a pessoa cuidada. Sociedade civil
inconsciente em relagdo aos desafios que enfrentam as familias»;

e «Ao nivel dos cuidadores e do governo era preciso capacitar as pessoas para cuidar.
Aprender a gerir os cuidados a prestar e o tempo para nés mesmos»;

e «Eimportante que os cuidadores tenham férias pelo menos uma vez por ano»;

o «Em Portugal ndo existe interesse pelos idosos e ha falta de informacdo, que deveria ser
dada pelos trabalhadores dos centros de dia, dos centros de saude, hospitais, entre

outros»;
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o «Inquietacdo por parte dos cuidadores em relagdo ao futuro dos seus familiares numa
perspetiva de necessidade de institucionalizacdo. Como pagar? Como garantir que as
pessoas sejam cuidadas?»;

e «O apoio social deveria visitar os utentes, pois muitas vezes estes s6 precisam de falar

um pouco ou conviver com alguém. Além disto, hd muita burocracia».

De seguida apresenta-se a sintese das repercussdes da prestacdo de cuidados no cuidador

familiar/informal (exceto indice de sentimento face a vida e de Zarit) - Quadro 21.

Quadro 21 - Sintese das repercussdes da prestacdo de cuidados no cuidador familiar/informal (exceto
indice de sentimento face a vida e de Zarit)

| N.2 | % Uso de novas tecnologias para acesso a servigos
Doenca diagnosticada pelo médico e para a melhoria da qualidade dos servicos 7| 43,8
Sem nenhuma doenca 15| 93,8 _prestados
12. Sistema respiratdrio 1 6,3 Outro 1 6,3
Estado de satde Recomendacgdes mais pertinentes para o exercicio das
Excelente 1 6,3 funcgdes (resposta miltipla)
Bom 10| 62,5 Maior articulagio entre os cuidados familiares
: . . 13| 813
Mau 4| 25,0 _eoscuidados formais
Péssimo 1 6,3 Apoio econémico/pagamento do trabalho de 10| 625
Qualidade de vida cuidar ’
Muito boa 1 6,3 Servigos digitais de acesso a servigos e apoio ao 6| 375
Boa 11| 688 cuidador ’
Ma 3| 18,8 _Grupos de autoajuda 9| 56,3
Péssima 1 6,3 _Apoio espiritual 5| 31,3
Teve acesso a informacio e formagio para cuidar Mais facilidade de acesso aos servicos publicos 12| 75,0
Sim 11| 688 _Maior articulacio dos cuidados formais 9| 563
Nio 5] 31,3 Aume.ntar as horas dos cuidados formais 12| 750
Tipo de informacéo ou formagio que recebeu (resposta _recebidos
multipla) Menos tempo de espera pelos servicos formais 9| 56,3
Informacio sobre direitos do cuidador 3] 273 Tem conhecimento que existe em Portugal um estatuto
Informagio sobre direitos da pessoa cuidada 4| 364 — do cuidador informal (Lei n.® 100/2019)
Informagao sobre servigos e profissionaisaque |, | 5, Ndo 4] 250
posso recorrer ¥ Sim 12| 75,0
Informacio sobre associacdes de familiares Identifique as medidas que considera mais pertinentes
cuidadores 3] 273 (resposta miiltipla)
Formagio sobre como cuidar da pessoa sénior 6| sas Apoio de um profissional de referéncia da 13| 81,3
de uma forma geral - higiene e conforto > _saude e da seguranca social
Formacio sobre como cuidar da saude da Um plano de intervencio especifico (PIE) para 9| 563
pessoa cuidada - fraldas, feridas, retirar e 4| 36,4 _ocuidador ’
colocar algdlia, outras Grupos de autoajuda 7| 43,8
Formacio sobre como cuidar da minha satde - 3| 273 Forr.nagﬁf) e info.rma(,‘éo 12| 75,0
emocional e relacional ’ Apoio psicossocial 9| 56,3
Quais os temas mais relevantes para exercer a fun¢io de Aconselhamento, acompanhamento e 11| 688
cuidador (resposta miiltipla) orientacdo na area da acdo social ’
Promocio da satude 10| 62,5 _Descanso do cuidador 10| 62,5
Gestio da saude 8| 50,0 Promogdo e integracdo no mercado de trabalho
Conhecimento e cuidados a ter com as doencas - 0 cuidador pode ver reconhecidas as suas 5| 31,3
dos seniores 121 750 competéncias como cuidador através da RVCC
Doencas do foro mental 13| 81,3 Conciliacdo entre a atividade profissional e a 71 438
Cuidados paliativos e em fim de vida 7| 43,8 _prestacdo de cuidados '
Cuidados pessoais de higiene e conforto 12| 75,0 _Estatutodo trabalhador/estudante 1] 63
Cuidados no uso de ajudas de apoio 8| 50,0 _Subsidiodeapoio 11| 688
Cuidados de alimentaco e nutrico 9| 56,3 Inscri¢dono regime de Seguro Voluntdrio da sl 500
Apoio psicossocial 13| 81,3 _Seguranca Social ’
Violéncia sobre a pessoa sénior 9| 563 Promogao e integragdo no mercado de trabalho
Direitos sociais 14| 875 - insergdo socioprofissional e regresso ao 2| 12,5

mercado de trabalho
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Repercussdes financeiras (resposta miultipla) Inferior ao salario minimo 4] 25,0
Aumento das despesas gerais 10| 62,5 636¢e900 euros 3| 188
Dificuldade em ter uma refeicdo de carne ou de 901 e 1150 euros 2| 12,5
peixe (ou equivalente vegetariana), pelo menos 1 6,3 1901 e 2150 euros 3] 188
de 2 em 2 dias Mais de 2150 euros 1 6,3
Dificuldade em pagar atempadamente: rendas, Nio responde 2| 12,5
prestagdes de crédito, despesas correntes da 4| 250 Em situagio de emergéncia de satide ptiblica, da COVID-
residéncia 19, sentiu que os cuidados prestados a pessoa sénior
Dificuldade em assegurar o pagamento foram alterados (resposta multipla
imediato de uma despesa inesperada até o 6| 375 Néo 4| 250
valor do IAS (438,81 euros), sem recorrer a " Sim 12| 75,0
emprestimo 0 que foi alterado relativamente a prestacio de
Dificuldade em pagar uma semana de férias por 71 438 cuidados (resposta miiltipla)
ano, fora de casa ' Os cuidados prestados em casa por
Dificuldade em manter a casa adequadamente 3| 18g _profissionais foram alargados 1 83
aquecida ' Os cuidados prestados em casa por
Dificuldade em ter maquina de lavar roupa, ter profissionais diminufram 6| 50,0
TV, ter telefone fixo ou telemovel, ter 3| 18,8 " centrode dia encerrou/SAD deixou de
automodvel prestar cuidados 3] 250
Ndo sente dificuldades 6] 37,5 0 aumento das precaucdes com a prevencio da

Custo médio mensal da alimentacdo, cuidados basicos, covID-19 31250
fraldas, medicamentos, transporte e outros 0 aumento da dependéncia, dos problemas de
De 250 a 499 euros 3| 188 satde e do isolamento da éni 3] 250
) pessoa sénior
De 500 a 749 euros 8| 50,0 As consultas médicas e outros atos de satide
De 750 a 999 euros 2| 12,5 comegaram a ser feitos pelo telefone ou em 1| 83
Nio responde 3| 18,8 casa
Proveniéncia do seu rendimento As consultas médicas e outros atos de saude
Trabalho 6| 37,5 foram desmarcados/adiados, traduzindo-se na 2| 16,7
Pensdes - de velhice, de invalidez e social 7| 43,8 falta de acompanhamento em saude
Qutro 2| 12,5 Outras situagdes (convivio com a pessoa
Indique a média do seu rendimento mensal cuidada, alteracgdo das rotinas, alteragio do 1 8,3
Sem rendimento | 1] 6,3 _rendimento, falta de respostas sociais...)

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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SINTESE DOS RESULTADOS

Este relatério apresenta, de uma forma geral, as principais carateristicas do perfil do cuidador
familiar/informal e da pessoa cuidada/sénior, permitindo uma melhor compreensao da situacao destes
cuidadores, em Sintra. Assim ao terminarmos a apresentacdo dos dados, procuramos sistematizar os

resultados tendo em conta os objetivos do estudo.

O primeiro objetivo pretendia caraterizar sociodemograficamente o cuidador familiar/informal
e da pessoa cuidada/sénior. A analise do perfil do cuidador familiar/informal de Sintra revela que

mais de metade destes cuidadores sio mulheres. A média de idade é de 62,25 anos.

A maioria dos cuidadores inquiridos sio casados e as habilitagdes literarias situam-se entre o 1.2 ciclo e
a licenciatura, destacando-se o ensino secundario ou curso técnico-profissional equivalente (12.2 ano).
Residem no concelho de Sintra e sdo todos de nacionalidade portuguesa, naturais de varias zonas do
pais, mas sobretudo de Lisboa. As suas profissdes traduzem o seu grau escolar, revelando a existéncia
de profissdes qualificadas e outras menos qualificadas, destacando-se a o pessoal administrativo. A

maior parte destes cuidadores familiares/informais nio se encontra inserida no mercado de trabalho.

Os que estdo inseridos no mercado de trabalho — mais de um terco dos inquiridos - sdo empregados/as
por conta de outrem e trabalham ou entre 4 a 7 horas por dia e 8 ou mais horas por dia. Os problemas
laborais identificados sdo particularmente ao nivel da conciliagdo entre trabalho pago e nao pago e da
justificacdo das faltas ao trabalho. Estes cuidadores familiares/informais vivem com o esposo/a, mas
também com as/os filhas/os. Relativamente ao niimero de pessoas cuidadas, a grande maioria cuida de

uma pessoa sénior, embora exista quem cuide de duas pessoas seniores.

No que diz respeito as pessoas cuidadas/seniores, estas sdo maioritariamente do sexo masculino, sendo
a média de idade de 82,44 anos. O estado civil predominante é igualmente o de casado/a e de vitivo/a,
e a escolaridade com maior peso é o 1.2 ciclo. O concelho de residéncia é Sintra e estas pessoas sdo
naturais de varias localidades do pais, prevalecendo a nacionalidade portuguesa. As profissdes exercidas
refletem a diversidade ja demonstrada nos graus escolares referidos, tendo sido estas categorizadas
pela classificacio das profissbes em Portugal. Na classificagdo da profissdo destacam-se os
trabalhadores qualificados da industria, construcdo e artifices. A situagdo perante o trabalho é para estas

pessoas cuidadas/seniores a de reformado/a — pensao de velhice.

A habitacdo onde residem é sobretudo do tipo vivenda e andar em piso superior com elevador. Estas
pessoas seniores vivem com o cuidador familiar/informal, em mais de um tergo dos casos ou com o

esposo/a. As principais categorias de doenga diagnosticadas nestas pessoas sdo sobretudo as doencgas
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associadas ao sistema nervoso, como «Alzheimer», doenca mental, comportamental ou de
desenvolvimento neurolégico, como «deméncias» e do sistema circulatério, como «hipertensdo» e do

sistema osteomuscular e do tecido conjunto, como «osteoropose».

O segundo objetivo estima o indice de independéncia da pessoa sénior, tendo em conta as
atividades basicas da vida diaria (ABVD) e as atividades instrumentais da vida diaria (AIVD), e o

tipo de cuidados familiares/informais prestados

O resultado da aplicacdo do indice de Katz para aferir a independéncia e a dependéncia nas atividades
basicas da vida diaria revela que a média do score é de 2,19, revelando dependéncia grave. Neste indice
as pessoas seniores estio dependentes em todos os itens, com excecdo da alimentacdo. Quanto ao
resultado da aplicacdo do indice de Lawton-Brody, usado para aferir a capacidade funcional das pessoas
seniores em relacdo as atividades instrumentais da vida diaria, verifica-se que o score é de 1,25, a partir
do qual indica que estas pessoas estido em situacido de «dependéncia grave ou total». De um modo geral,

estas encontram-se severamente dependentes em todos os tépicos do indice Lawton-Brody.

O tipo de cuidados que os cuidadores prestam a pessoa cuidada/sénior centram-se na organizacio e
gestao dos servicos sociais e de sauide e na gestdo do dinheiro e os servicos domésticos surgem logo a

seguir.

O terceiro objetivo mede a satisfacio do cuidador com a prestacao dos cuidados com o Carers
Assessment of Satisfactions Index (indice CASI), tendo como referéncia a relacio entre o cuidador
familiar/informal e a pessoa cuidada, os cuidados necessarios, os efetivamente prestados e o

usufruto de apoios financeiros e servicos.

Relativamente a andlise da satisfacdo para ser cuidador e prestar cuidados, foi aplicado o indice CASI.
Este demonstrou que os cuidadores tém a percecdo de alguma satisfacdo com as funcdes que
desempenham com uma média de 88,25. A satisfacdo com o cuidar centra-se na pessoa cuidada como
fonte de satisfacdo e os principais itens que sobressaem sdo o de manter a dignidade e a satisfacdo das
necessidades da pessoa cuidada/sénior. No beneficio muituo destaca-se o amor e a reciprocidade e na

pessoa cuidador, como principal beneficiario, o dever de cuidar.

Na caraterizacido dos cuidados prestados pelo cuidador familiar/informal, é importante destacar que a
grande maioria das pessoas se assume como cuidador familiar, revelando manter uma relagao de
parentesco com a pessoa cuidada. O tipo de relacdo de parentesco mais frequente é o de esposo/a e o
de filho/a. Os cuidadores familiares/informais tém outros familiares que dependem dos seus cuidados,

sobretudo os filhos/as, no entanto, destacam-se os cuidadores que nio tém pessoas dependentes de si.

Os cuidadores familiares/informais residem na mesma habita¢do da pessoa cuidada em mais de metade

dos casos e os que referem nao residir na mesma casa vivem em outro concelho ou no mesmo bairro,
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mas ndo na mesma casa. O local onde os cuidados sdo prestados incluem a habitacdo da pessoa cuidada

em mais de metade das situacdes e a habitacdo do cuidador familiar/informal.

A duracdo da prestacdo de cuidados foi agrupada por anos e o intervalo que se evidencia é entre 1 a 4
anos. As horas de prestacdo diaria de cuidados variam entre 1 horas e 24 horas, destacando-se o
agrupamento entre 21 e 24 horas. A prestacao de cuidados é efetuada 7 dias por semana por todos os
cuidadores, sendo o regime preponderante o de prestacdo de cuidados durante a semana e ao fim de

semana. Estes cuidados sdo partilhados por outros cuidadores, nomeadamente com o filho/a.

Em relacdo aos beneficios financeiros do sistema da seguranga social ou de outros subsistemas, a pessoa
cuidada/sénior nao usufrui de nenhum destes apoios. J4 nos servicos prestados por instituicoes,
organizacdes sociais e de saude ou de outros projetos desenvolvidos na comunidade, destaca-se o
usufruto do servico de apoio domiciliario. O principal profissional envolvido na prestagdo de cuidados

é a ajudante de acdo direta, o médico/a e o enfermeiro/a.

0 quarto objetivo identifica as dificuldades com o Carers Assessment of Difficulties Index (indice
CADI) e as estratégias adotadas com o Carers Assessment of Managing Index (indice CAMI) pelos

cuidadores familiares/informais na prestacdo de cuidados a pessoa sénior.

Quanto as dificuldades do cuidador, avaliadas pelo indice CADI, apresenta uns média de 68,69, o que
indica que os cuidadores tém algumas dificuldades. Estas dificuldades associam-se as restri¢des sociais,
sobretudo a falta de tempo para si e de convivio com outras pessoas. As dificuldades estdo também
relacionadas com as exigéncias do cuidar de uma pessoa sénior, tendo relevo o impacto negativo na
saude do cuidador. Também as reagdes ao cuidar revelam que este cuidador se encontra sempre
preocupado com a pessoa cuidada e os cuidados a prestar. Qutras dificuldades sentidas pelos cuidadores
familiares/informais remetem para a questdo de desgaste mental e de lidar com o sofrimento do doente,
assim como o sentir-se ou estar s6. Apesar destas dificuldades, a maior parte dos cuidadores familiares

considera que se sente capaz de cuidar da pessoa sénior até ser necessario.

No que diz respeito as estratégias para fazer face as dificuldades, analisadas pelo indice CAMI, verifica-
se que este apresentou um score médio de 75,44, o que revela que os cuidadores apresentam uma
percecdo de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas. A principal estratégia para resolver os
problemas é a de pensar que a pessoa de quem se cuida ndo tem culpa da situacdo em que esta e aceitar
a situagdo tal como ela é. A alternativa sobre a situacdo remete, por seu turno, para a estratégia de viver
um dia de cada vez e, nos casos em que tém de lidar com as situag¢des de stress, a principal estratégia a

que recorrem é dedicar-se a coisas que lhes interessam.

0 quinto objetivo analisa a sobrecarga, objetiva e subjetiva com o Zarit Burden Interview (ZBI)

ou indice de Zarit, e revela as repercussdes e necessidade de elaborar propostas de
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apoio/suporte mais alargadas e de formacao e informacdo dirigidas a estes cuidadores

familiares/informais.

Os resultados demonstram que os cuidadores familiares/informais sentem uma sobrecarga intensa
sendo o score médio global de 57,88. Esta sobrecarga manifesta-se em termos percentuais nos itens que
indicam que a pessoa cuidada se sente sobrecarregada por cuidar de um familiar e/ou por ndo terem
vida privada. A sobrecarga evidencia-se sobretudo nas expetativas face ao cuidar, em especial quando
consideram que o seu familiar esta dependente de si, quando este espera que o cuidador cuide dele como
se fosse a Unica pessoa com quem ele(a) pudesse contar, e quando o cuidador tem receio pelo futuro

destinado ao seu familiar, sdo as fontes de maior sobrecarga.

Na andlise das repercussoes da prestacdo de cuidados no cuidador familiar/informal, centramo-nos
primeiramente na sua situacdo de saude e de bem-estar. Assim, a maior parte dos cuidadores
familiares/informais assume que nio tem doencas diagnosticadas pelo médico ha pelo menos 6 meses,

classificando a sua satide como boa.

Os cuidadores apresentam um sentimento geral face a vida nem sempre de entusiasmo, mas a maioria
considera que se encontra alegre e de bom humor as vezes ou muitas vezes, embora nem sempre se
sentem relaxados, remetendo para a sua vivéncia com uma certa ansiedade. Mais de metade dos
cuidadores sente-se ativo e com vigor as vezes, mas nem sempre se sente renovado e descansado. Estes

também consideram a sua qualidade de vida boa na grande maioria dos inquiridos.

As repercussoes financeiras sdo mencionadas em varias respostas do questionario como um problema
que afeta os cuidadores. Assim, mais de metade destes inquiridos refere que cuidar de uma pessoa
sénior aumenta as despesas gerais do agregado. O custo dos cuidados situa-se entre os 500 e os 749
euros por més. O rendimento para fazer face a estas despesas provém sobretudo do trabalho dos
cuidadores familiares/informais e das pensdes de velhice, invalidez e social das pessoas
cuidadas/seniores. Este rendimento é igual ao salario minimo, entre 639 e 900 euros e entre 1901 e

2150 euros.

Por ultimo, as necessidades e recomendacdes do cuidador da pessoa sénior em matéria de
informacao, formacao e apoio formal/informal, tendo em conta, também, o contexto da COVID-

19 e o conhecimento dos cuidadores familiares/informais sobre o estatuto do cuidador informal.

Estes cuidadores, na sua maioria, tiveram formagao ou receberam informacao para prestar cuidados. Os
que receberam essa informacao e formacao foi ao nivel de areas como formacao sobre cuidar da pessoa
sénior de uma forma geral - higiene e conforto, formacéo sobre como cuidar da satde da pessoa cuidada
- feridas, fraldas, retirar e colocar algalia, e informacio sobre os direitos da pessoa cuidada e servicos e

profissionais a que possa recorrer.
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Os temas mais relevantes que foram identificados pelos cuidadores/familiares para exercerem a funcao
de cuidador foram os direitos sociais, o apoio psicossocial, doencas do foro mental, e conhecimento e
cuidados a ter com as doengas dos seniores. As recomendag¢des mais pertinentes para o exercicio das
fungdes de cuidador centraram-se numa maior articulaciao entre os cuidados familiares e os cuidados
formais, mais facilidade de acesso aos servigos publicos e aumento das horas dos cuidados formais

recebidos.

Estes cuidadores familiares/informais tém conhecimento da lei que contém o estatuto do cuidador
informal e as medidas nele contidas que sao mais valorizadas por si sdo o apoio de um profissional de
referéncia da saide e da seguranca social, a informacao e a¢cdes de formacdo adequadas as necessidades
da pessoa cuidada, o aconselhamento, acompanhamento e orientacdo na area da ag¢do social, o subsidio

de apoio e o descanso do cuidador.

Na andlise das principais alteracdes decorrentes da situacdo pandémica que vivemos, da COVID-19,
verificAmos que, para mais de metade dos inquiridos, esses cuidados foram alterados. As principais
modificacdes identificadas remetem para: a diminuicido dos cuidados prestados em casa por
profissionais; o centro de dia, que encerrou e/ou o SAD que deixou de prestar cuidados; o aumento das
precaucbes com a prevencao da COVID-19; e o aumento da dependéncia, dos problemas de saude e do

isolamento da pessoa sénior.

As observacgdes que estes cuidadores familiares/informais fazem remetem para a necessidade de maior
acompanhamento, com avaliacdo, supervisdo, informacao e formagao por parte dos servigos formais.
Também salientam a importancia do apoio psicossocial ao cuidador e da gestdo do tempo, entre o cuidar
e o descanso do cuidador. Revelam igualmente preocupacdo com o futuro da pessoa sénior, caso esta
necessite de maiores cuidados que impliquem a sua institucionalizacio, sobretudo por dificuldades
financeiras em suportar a mensalidade destas respostas. Ha ainda, na sua opinido, a necessidade de
combater o estigma do envelhecimento e sensibilizar a sociedade para os desafios que estes cuidadores

enfrentam.
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