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SUMARIO EXECUTIVO

Este relatério descreve os resultados de um importante estudo sobre o perfil dos cuidadores
familiares/informais em Portugal. Este estudo foi realizado pelo Centro de Administracdo e
Politicas Publicas (CAPP) do Instituto de Ciéncias Sociais e Politicas da Universidade de Lisboa
(ISCSP-UL), contratado pela Fundacdo Aga Khan Portugal (AKF Prt), no ambito do projeto
financiado pela Johnson & Johnson Foundation. O estudo carateriza o cuidador familiar/informal, a
pessoa cuidada, os cuidados necessarios e os cuidados prestados, assim como identifica as
repercussdes da prestacdo de cuidados no cuidador familiar/informal aferindo, em particular, as
necessidades e recomendagdes do cuidador da pessoa sénior em matéria de informacgao, formacao e
apoio formal/informal. Tivemos também em conta o contexto pandémico da COVID-19 e o

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

Para atingir estes objetivos, adotou-se uma metodologia quantitativa baseada no inquérito por
questionario. Este instrumento de inquiricdo foi aplicado a uma amostra de 400 cuidadores
familiares/informais em todo o territério nacional (incluindo a Regido Auténoma da Madeira e
Regido Auténoma dos Acores). Estes cuidadores familiares/informais foram inquiridos depois de
terem sido identificados por organizacdes/projetos que apoiam os cuidados familiares/informais,
assim como por outros cuidadores, e dos cuidadores terem dado o seu consentimento para
responder ao questionario. Os dados foram recolhidos telefonicamente, online (via Skype e Zoom) e
presencialmente, entre 8 de agosto e 16 de novembro de 2020, e submetidos na plataforma
SurveyMonkey. Posteriormente, as respostas fechadas e de escala/indice foram analisadas

estatisticamente e as perguntas abertas submetidas a andlise categorial de conteddo.
A caraterizac¢ao do cuidador familiar/informal:

e O cuidador é do sexo feminino em 325 (81,3%) casos e do sexo masculino em 75 (18,8%);

e As idades variam entre 23 e 89 anos, sendo a média de 56,62 anos. Nos escaldes etarios
destaca--se o grupo dos 51-60 anos com 121 (30,3%) ocorréncias e dos 61-70 anos com 110

(27,5%) e entre 41-50 anos com 75 (18,8%);
e O estado civil que predomina é o de casado/a com 239 (59,8%) cuidadores;

e Os cuidadores sdo naturais de localidades do continente e das Regides Autonomas da Madeira

e dos Acores e 395 (98,8%) sdo portugueses;

e Residem em localidades do territério nacional, integrados no NUTS II, destacando-se 139

(34,8%) cuidadores no Norte e 111 (27,8%) na Area Metropolitana de Lisboa;

e O grau de escolaridade mais frequente é o ensino secundario ou curso técnico-profissional

equivalente (12.2 ano) com 102 (25,5%) casos e o 1.2 ciclo (4.2 ano) em 87 (21,8%);
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As categorias das profissdes mais frequentes sdo as dos trabalhadores dos servicos pessoais,
de prote¢do e segurancga, e vendedores, num total de 96 (24%) cuidadores, seguem-se o0s
especialistas das atividades intelectuais e cientificas 69 (17,3%), e os trabalhadores

qualificados da industria, construcao e artifices 53 (13,3%);

Em 190 (47,5%) casos, os cuidadores familiares/informais encontram-se inseridos no mercado
de trabalho e exercem a profissio que mencionam, mas em 210 (52,5%) nio se encontram

inseridos no mercado de trabalho;

Os cuidadores que se encontram inseridos no mercado de trabalho exercem profissdo por
conta de outrem em 146 (75,3%) situacdes e as horas que trabalham por dia sdo 8 ou mais

horas em 111 (58,5%) casos;

Os cuidadores que se encontram inseridos no mercado de trabalho ndo tém problemas face ao

mercado de trabalho em 112 (58,9%) casos;

Os cuidadores residem com varios elementos do agregado, destacando-se o esposo/a em 232

(58%) dos inquiridos, a mae/o pai em 137 (34,3%) e filhas/os em 136 (34%);

0 namero de pessoas cuidadas é de uma pessoa em 312 (78%) e de duas pessoas em 72 (18%)

dos casos, sendo a média de 1,26 pessoas.

A caraterizac¢do da pessoa cuidada/sénior e cuidados necessarios:

A pessoa cuidada é do sexo feminino em 253 (63,2%) e do sexo masculino em 147 (36,8%).

A média de idades é de 81,60 anos e o estado civil que predomina é o de viivo/a em 193

(48,3%) dos casos;

As pessoas cuidadas/seniores sdo naturais de localidades do continente e das Regides

Auténomas da Madeira e dos Agores e 398 (99,5%) sdo portuguesas;
A escolaridade é a do 1.2 ciclo (4.2 ano) em 228 individuos (57%);

Nas categorias das profissdes exercidas destacam-se os trabalhadores ndo qualificados com
108 (27%) ocorréncias e os trabalhadores qualificados da industria, construgao e artifices com

101 (25,3%);
A situacdo na profissdo é a de reformado/a com pensio de velhice em 264 (66%) casos;

A habitacao onde residem é do tipo vivenda em 179 (44,8%) casos, seguida do andar térreo/
/rés do chao em 96 (24%). Coabitam com um conjunto de pessoas, destacando-se o cuidador
familiar/informal num universo de 147 (36,5%) respostas, esposo/a em 128 (32%), e filhos/as

em 99 (24,8%) casos;

As categorias das doencas que prevalecem sdo as do sistema nervoso com 189 (47,3%)
respostas; a doen¢a mental, comportamental ou de desenvolvimento neurologico com 96

(24,0%), e as doengas do sistema circulatério com 62 (15,5%);
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e O indice de Katz que mede as atividades basicas da vida diaria (ABVD) apresenta um score de
2,33, revelando «dependéncia grave», em que 134 (33,5%) pessoas cuidadas/seniores
apresentam «Dependéncia total» e 103 (25,8%) «Dependéncia grave». A andlise percentual e
fatorial efetuada a este indice demonstra que a dependéncia é relevante em todos os itens,
exceto na alimentacdo em 244 (61%) casos, em que a pessoa cuidada/sénior é potencialmente

independente;

e O indice de Lawton-Brody que mede as atividades instrumentais da vida diaria (AIVD)
apresenta um score de 2,09, revelando «dependéncia grave ou total», em que 340 (85%)
pessoas cuidadas apresentam «dependéncia grave ou total» e 44 (11%) «moderada
dependéncia». A andlise percentual e fatorial efetuada aos itens deste indice revela que as
pessoas cuidadas/seniores estio severamente dependentes, mas no uso do telefone e toma dos

medicamentos sdo potencialmente mais independentes.

Os cuidados prestados pelo cuidador familiar/informal:

e Os cuidadores tém uma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada/sénior em 392 (98%)

casos e 8 (2%) ndo a tém;

e Os cuidadores familiares sdo sobretudo o filho/a com 199 (49,8%) ocorréncias e o esposo/a
com 81 (20,3%). Contudo, as filhas destacam-se em 169 (42,3%) casos e as esposas em 54

(13,5%);

e S3o0 392 (98%) os cuidadores familiares/informais que tém uma relagao de parentesco com a
pessoa cuidada; dos inquiridos, 183 (45,7%) revelam ter outras pessoas no agregado que

dependem de si;

e Em 252 (63%) casos os cuidadores residem na mesma habitagdo da pessoa cuidada/sénior e

em 145 (36,3%) ndo residem com essa pessoa e destes 69 (47,6%) residem em outro concelho;

e Os cuidados sdo prestados na habitacio da pessoa cuidada num total de 225 (56,3%)

ocorréncias e na habita¢do do cuidador em 169 (42,3%);

e A satisfacdo com o cuidar aferida pelo indice CASI (Carers Assessment of Satisfactions Index) re-
leva que o score médio global da satisfacdo é de 91,962 (quando superior a 90, ha percecdo de
elevada satisfacdo), o que indica que os cuidadores tendem a sentir-se muito satisfeitos com as

fungdes que desempenham;

¢ Em termos qualitativos, os itens do CASI demonstram que essa satisfagido esta relacionada com
a promoc¢do do bem-estar da pessoa cuidada, mas também na percecao de que o cuidador tera
efetuado o melhor que é possivel. A satisfacdo estd da mesma forma associada a retribui¢io do
que de bom a pessoa cuidada fez pelo cuidador, mas também em cumprir o dever de prestar

cuidados, e para se sentir apreciado pelos familiares e amigos.
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Os principais tipos de cuidados prestados a pessoa cuidada/sénior orientam-se para os
cuidados emocionais/psicolégicos/sociais em 380 (95%) das respostas, a organizagdo e gestao
dos servicos sociais e de saude em 370 (92,5%), e o servico doméstico em 338 (84,0%) das

respostas;

A duracdo média da prestacdo de cuidados é de 6,77 anos e o nimero de horas que os

cuidadores despendem por dia é de 13,63 horas;

Sdo os cuidadores que ndo exercem uma profissdo 210 (52,5%) casos, que prestam mais horas
de cuidados por dia (entre 21 a 24 horas), disponibilizando em média mais 10 horas do que os

cuidadores que trabalham;
Os cuidadores que exercem uma profissao, 190 (47,5%), cuidam entre 1 a 4 horas por dia;

Os cuidados sdo prestados 7 dias por semana por 354 (88,5%) dos inquiridos e o regime de
prestacdo de cuidados é durante a semana e ao fim de semana, num total de 377 (94,3%)

respostas;

Em 229 (57,3%) casos existem outros cuidadores envolvidos na prestacdo de cuidados,

continuando estes a ser o filho/a em primeiro lugar em 135 (59%) casos;

A maioria dos cuidadores, 366 (91,5%), sente-se capaz de cuidar da pessoa sénior até ser

necessario;

Os beneficios financeiros que a pessoa cuidada/ sénior usufrui do sistema da seguranca social
ou de outros subsistemas (ADME, ADSE, CTT, servicos sociais das autarquias ou empresas,
entre outras entidades) sdo sobretudo o complemento por dependéncia - grau 1 em 79
(19,8%) situacdes, mas a maioria das respostas, 206 (51,5%), indica que as pessoas cuidadas

nao usufruem deste tipo de beneficios;

Os servicos que a pessoa cuidada/sénior usufrui de instituicdes, organizacdes sociais e de
saude ou de outros projetos desenvolvidos na comunidade sido sobretudo o servigo de apoio
domicilidrio em 161 (40,3%) ocorréncias; mas em 163 (40,8%) respostas, os cuidadores

familiares/informais indicaram que as pessoas cuidadas ndo usufruem deste tipo de servicos;

0 tipo de profissionais que presta cuidados/servicos a pessoa idosa é, sobretudo, a ajudante de
acao direta em 125 (31,3%) dos casos e o médico/a em 122 (30,5%). Contudo, em 142 (35,5%)
casos os cuidadores indicaram que ndo beneficiam destes cuidados/servigos prestados por

profissionais;

As dificuldades na prestacao de cuidados foram avaliadas pelo indice CADI (Carers Assessment
of Difficulties Index) e o score médio global é de 61,9, significando que ha «Percec¢do de algumas

dificuldades», apesar de se encontrar no limite minimo do score. Em 188 (47,0%) dos casos é
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de «Sem percecao de dificuldades»; em 179 (44,8%) é de «Percecdo de algumas dificuldades»;

e s6 em 33 (8,3%) é de «Perce¢do de muitas dificuldades»;

e Em termos percentuais, os itens da escala CADI demonstram que as dificuldades, apesar de nao
serem significativas, centram-se na falta de tempo para si proprio, no ndo conseguir sossegar,
no ndo receberem apoio suficiente dos servigos de saude e sociais, assim como no cansaco

fisico e no desgaste mental;

e As estratégias de coping avaliadas pelo indice CAMI (Carers Assessment of Managing Index) e
adotadas pelo cuidador familiar/informal para fazer face as dificuldades apresenta um score
médio global de 77,41 (superior a 78 é de percecdo de elevada eficicia nas estratégias de
coping utilizadas), o que indica que os cuidadores apresentam uma «Perce¢do de alguma
eficacia nas estratégias utilizadas». Assim, em 211 (52,8%) casos é de «Percecio de elevada
eficacia nas estratégias de coping utilizadas» e, em 130 (32,5%) casos, é de «Percecdo de

alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas»;

e Em termos percentuais, os itens do CAMI que mais se destacam, em termos de estratégias, sao
o de viver um dia de cada vez e aceitar a situagdo como ela é. Também revelam que confiam na
sua propria experiéncia e competéncia para resolver os problemas e acreditam em si préprios
e nas suas capacidades. Outra das estratégias é partilhar o problema com alguém da sua

confianga, reservar algum tempo para si e dedicar tempo a atividades que lhe interessam.

As repercussoes da prestacao de cuidados no cuidador familiar/informal e reco-

mendacgoes:

e As doengas diagnosticadas pelo médico aos cuidadores, nos dltimos 6 meses, sdo sobretudo
doencas do sistema osteomuscular e do tecido conjunto em 40 (30,8%) casos, as do sistema
circulatério com 31 (23,8%) ocorréncias, e a doenga mental, comportamental ou de

desenvolvimento neurolégico com 23 (17,7%);
e A percecio do cuidador sobre o seu estado de satide é boa em 253 (63,2%) dos casos;

e A percecio do sentimento geral face a vida nas 2 tltimas semanas, indica um score médio de 2,
a partir do qual o sentimento face a vida é positivo. No caso destes cuidadores, esse valor é de
2,06, o que revela sentimentos ambivalentes entre o nao se sentirem descansados, com 1,61

de média, e se sentirem ativos e com vigor, com média de 2,52;

e A percecdo dos cuidadores sobre a sua qualidade de vida é globalmente boa, em 245 (61,3%)

dos casos;

e A sobrecarga avaliada pelo indice de Zarit (Zarit Burden Interview) revela um score médio glo-
bal de 53,42, revelando «Sobrecarga ligeira»; mas em 168 (42,0%) casos o ponto de score é de
«Sobrecarga intensa», em 151 (37,8%) de «Sem sobrecarga», e em 81 (20,3%) de «Sobrecarga

ligeira»;
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Em termos percentuais, os itens do Zarit mais revelantes da sobrecarga sdo o considerar que a
pessoa cuidada esta dependente de si e sentir que o familiar espera que o cuidador cuide dele
como se fosse a Unica pessoa com quem ele pudesse contar. Percecionam sobrecarga por

terem de cuidar do seu familiar e por terem receio quanto ao futuro;

Em 280 (70%) casos, os cuidadores ndo receberam nenhum tipo de informagdo ou formagao

para prestar cuidados, mas 120 (30%) receberam-na;

Os cuidadores que receberam informacao e formacao indicaram que esta foi sobre como cuidar
da pessoa sénior de uma forma geral - higiene e conforto com 80 (66,7%) respostas e sobre
como cuidar da sadde da pessoa cuidada - feridas, fraldas, retirar e colocar algalia, outras com

56 (46,7%);

Os cuidadores também identificaram temas formativos que consideraram relevantes para
exercer a funcdo de cuidador, destacando-se os cuidados pessoais de higiene e conforto com

270 (67,5%) ocorréncias e os direitos sociais com 266 (66,5%) respostas;

As recomendacgdes dos cuidadores para o exercicio das funcdes de cuidador sdo a necessidade
de apoio econémico/pagamento do trabalho de cuidar em 298 (74,5%) das respostas e mais

facilidade de acesso aos servicos publicos em 284 (71%) respostas;
Estes cuidadores tém conhecimento do estatuto do cuidador em 277 (69,3%) dos casos;

Independentemente do conhecimento sobre o estatuto do cuidador, as medidas que
consideram mais pertinentes sdo o subsidio de apoio com 277 (69,3%) respostas, seguindo-se
a formagdo e informacdo com 270 (67,5%), e o aconselhamento, acompanhamento e

orientacdo na area da agdo social com 260 (65%);

Os cuidadores consideram que prestar cuidados tem repercussdes financeiras, em particular
no aumento das despesas gerais, em 239 (59,8%) respostas, sendo o custo médio mensal dos

cuidados prestados as pessoas cuidadas de 550,43 euros;

A proveniéncia dos rendimentos dos cuidadores é variada, destacando-se o trabalho em 168

(42%) das situagoes e de pensdes de velhice, de invalidez e sociais em 141 (35,3%);

O rendimento destes cuidadores varia entre rendimentos inferiores ao salario minimo nacional

em 75 (18,8%) dos casos e entre 636 e 900 euros em 70 (17,5%);

Em 207 (51,8%) casos, a pandemia da COVID-19 alterou o quotidiano das pessoas cuidadas.
Estas alteragdes dizem respeito a consultas médicas e outros atos de saide que foram
desmarcados/adiados, em 64 (30,9%) casos, e situagdes em que o centro de dia encerrou e/ou

o servigo de apoio domiciliario (SAD) deixou de prestar cuidados em 62 (30%) casos;

As observacdes efetuadas pelos cuidadores ao tema em estudo centram-se particularmente nas

dificuldades e necessidades ndo satisfeitas. A este nivel, foram elencadas a falta de apoio do

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

14



Estado (apoio econdémico, reducdo da burocracia no acesso a servigos publicos,
supervisao/fiscalizacdo, legislacao laboral e direitos sociais do cuidador) em 77 (65,3%) das
ocorréncias, necessidade de apoio das respostas sociais em 20 (16,9%) casos, e a importancia

do estatuto do cuidador para superar dificuldades em 15 (12,7%).

Palavras-chave: cuidadores familiares/informais; pessoas cuidadas/seniores; cuidados; satisfa-

cdo, sobrecarga, estratégias; recursos informais e formais
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1 - APRESENTACAO

0 Centro de Administracdo e Politicas Publicas (CAPP) do Instituto Superior de Ciéncias Sociais e
Politicas (ISCSP), da Universidade de Lisboa, contratado pela Funda¢do 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
proprio cuidador. Pretendeu-se caraterizar o cuidador familiar/informal, a pessoa cuidada/sénior,
os cuidados necessarios e os cuidados prestados, assim como as repercussdes da prestacdo de
cuidados no cuidador familiar/informal. O estudo visa igualmente aferir, em particular, 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.

Toda a investigacdo requer uma fundamentagdo tedrica e metodolégica, um procedimento
«racional» e sistematico, para proporcionar respostas aos problemas que sdo propostos. Assim, é
importante comecar por 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 compreensao 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, 202043, 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 nio
relagdo de parentesco com a pessoa cuidada, tais como parentes, conjuges, amigos e outras pessoas.
Estes prestam cuidados sem remunerag¢ido a uma pessoa que beneficia da sua assisténcia/cuidados.
Quando falamos de cuidados ou cuidadores familiares/informais, falamos nio sé de cuidar, mas de
uma relacdo que implica prestar cuidados (alguém que os presta) e receber cuidados (alguém que

os recebe) (Teixeira et al.,, 2017; Republica Portuguesa, 2019a3;2019b;2019c).

Apesar de ndo 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
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supervisdo), serem prestados de forma ocasional, frequente ou permanente, e ndo sao

remunerados;

b) O cuidador informal pode ser uma pessoa que tem uma relagio de parentesco com a pessoa
cuidada ou pode ser também uma pessoa sem qualquer relacio 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 funcdo de doenca crénica, 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 relagdo de parentesco (conjuge, filhos/as; irmao/irm3; neto/a ou outro) ou
por uma pessoa, um cuidador, que ndo 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 instituigdes/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 Agores, 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
pais, conforme Portaria n.2 64/2020 de 10 de margo (Republica Portuguesa, 2020e) e, em 1 de
julho de 2020, foi publicado definitivamente pelo Instituto da Seguranca Social um guia informativo

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

A Lei n.2 100/2019 do estatuto do cuidador informal do continente associa exclusivamente o
cuidador informal ao cuidador familiar, isto €, a alguém que tem uma relacao de parentesco com a
pessoa cuidada. Nela sdo definidos dois tipos de cuidadores: o cuidador informal principal e o

cuidador informal ndo principal, sendo que:

e O primeiro integra «o cénjuge 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 comunhdo de habitacdo e que nao aufere qualquer
remuneracdo de atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada»

(Republica Portuguesa, 2019b, p. 9);
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e O 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 nido 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 lagos de afetividade e de proximidade que, fora do ambito profissional ou formal e
nao remunerada, cuida de outra pessoa, preferencialmente no domicilio desta, por se encontrar
numa situacdo de doenga crénica, incapacidade, deficiéncia e/ou dependéncia, total ou parcial,
transitoria 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 Auténoma dos Acores (RAA), publicado no Decreto
Legislativo Regional n.2 22/2019/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 regidoes, RAM e RAA, o estatuto do cuidador reconhece que o cuidador informal pode

ter ou ndo uma relacdo de parentesco.

Reitera-se neste estudo que se assume a noc¢do de «cuidador familiar/informal» para nos
referirmos as pessoas que cuidam e prestam cuidados a pessoas seniores, independentemente de
terem ou ndo uma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada. Os cuidados que estes cuidadores
prestam podem ser efetuados de forma transitoria ou definitiva. Sdo também ndo remunerados e

realizam-se fora do ambito profissional ou formal (Eurocarers, 2020a; Teixeira et al., 2017).
Assim, neste estudo questionamos 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 informacdo e a formacao

recebida para cuidar da pessoa sénior;

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 saude e sociais),

que complementam a prestacdo de cuidados pelos cuidadores familiares/informais;
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e As estratégias adotadas pelos cuidadores familiares/informais para fazer face as
dificuldades na prestacao de cuidados estdo relacionadas com os recursos pessoais (o grau
escolar, o nivel socioeconémico) e menos com o usufruto de respostas formais (de satude e

sociais).
Pretende-se:

e (araterizar sociodemograficamente o cuidador familiar/informal e a pessoa cuida-
da/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;

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

prestados e o usufruto de apoios financeiros e servigos;

o Identificar as dificuldades com o Carers Assessment of Difficulties Index (indice CADI) (Char-
lesworth 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 prestagdo 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 repercussoes
do cuidar, a necessidade de elaborar propostas de apoio/suporte mais alargadas e de for-

macdo 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 analise, nomeadamente: a caraterizacdo do cuidador
familiar/informal; a caraterizacdo da pessoa cuidada e cuidados necessarios; os cuidados prestados
pelo cuidador familiar/informal; e as repercussdes da prestagdo de cuidados no cuidador
familiar/informal (pessoais, familiares, profissionais, sociais) e recomendag¢des. O inquérito
integrava perguntas fechadas de resposta unica 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), versdo 26, e as perguntas abertas foram submetidas a uma andlise categorial de

conteudo.
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2 - ENQUADRAMENTO

Desde a década de 90 do século XX que os cuidadores familiares/informais ganharam visibilidade
enquanto objeto de estudo (EC, 2018). Os estudos sobre o tema decorrem da importancia que os
cuidados e os cuidadores familiares/informais tém assumido na prestacdo de cuidados a pessoas

seniores! na sociedade (Plothner et al., 2019).

A literatura sobre o tema € vasta e diversificada. Para entendermos a complexidade deste processo,
efetudmos uma revisdo exploratoria da literatura a artigos que resultam de investigacdes sobre o
tema publicados em Portugal e em outros paises. A base de dados utilizada para pesquisar os
artigos foi o index da Web of Science pelo Institute for Scientific Information (ISI) e da Scopus, e
outras plataformas indexadas a outras fontes, como por exemplo o Google Scholar, a B-on, o
Researchgate e a Scielo. As palavras-chave selecionadas para efetuar a pesquisa foram as seguintes:

«cuidador familiar», «cuidador informal», «cuidados» e «pessoa sénior».

Seleciondmos estudos com metodologias quantitativas ou qualitativas, que incidissem nas
populacbes de cuidadores familiares/informais e em pessoas cuidadas a residir na comunidade
(domicilios particulares) e que usufruissem de cuidados. Estes estudos proporcionaram uma
panoramica da realidade em estudo, do ponto de vista internacional, transnacional e nacional,

tendo sido dada particular atenc¢do aos estudos nacionais.

2.1 - Cuidar

O envelhecimento é uma questdo que preocupa atualmente a maioria dos paises desenvolvidos e
Portugal ndo é excecdo. Nos documentos do Eurostat (2020a; 2020b), Portugal, no ano de 2019,
surge como o terceiro pais mais envelhecido da EU-27, com 21,8% da populacdo com 65 e mais

anos, antecedido da Italia com 22,8 % e da Grécia com 22%.

Com as alteracoes demograficas que temos vindo a assistir em toda a Europa, o «cuidado» surge

como categoria analitica, mas também politica (Comas-d’Argemir, 2016, citada por Gil, 2020, p. 12).

Como categoria analitica remete para as atividades de gestdo do quotidiano, da satide e do bem-
estar das pessoas (Gil, 2020) e, enquanto categoria politica, o cuidado reporta para o «conjunto de
atuacdes e para uma reparticdo que supere as desigualdades existentes entre homens e mulheres e
que considere o conjunto da sociedade em termos de justica. Significa que o cuidado transborda da

esfera privada para se tornar um assunto publico, social e politico» (Gil, 2020, pp. 405-406).

1 Neste estudo optdmos por utilizar a nog¢io de «pessoa sénior» para nos referirmos a uma pessoa idosa com 65 e mais
anos. Esta terminologia nem sempre é usada pelos autores dos estudos aqui apresentados. Os mesmos adotam a no¢ao
em portugués de «pessoa idosa» ou em inglés de older person. Contudo, neste enquadramento (revisdo da literatura),
decidimos usar a no¢do de pessoa sénior e ndo a de «pessoa idosa» utilizada pelos autores, numa légica de alinhamento
com a terminologia adotada neste estudo.
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Cuidar de uma pessoa sénior é um conceito que evoluiu expressamente ao longo das ultimas trés
décadas (Sao José, 2016). Até a década de 90 do século passado, os estudos sobre o tema
centravam-se no cuidar como uma relacdo unidirecional, na qual um cuidador ativo e independente
cuidava de uma pessoa passiva, a pessoa sénior. Cuidar remetia, assim, para um trabalho oneroso,

mas efetuado com amor, ou seja, implicando uma atividade e uma relagdo intra e interpessoal.

Neste sentido, o cuidar estava associado a uma visdo instrumental, explicada por uma perspetiva
funcionalista da dependéncia enquanto défice e/ou estado de incapacidade, tornando-se a velhice
dependente um problema social. A pessoa sénior era encarada como um mero recetaculo de
servicos, possuidora de um conjunto de indices de incapacidade funcional ou de comportamentos
disfuncionais, reforcando, deste modo, uma visdo racionalizada dos cuidados, assente numa

concecdo da dependéncia como um défice (Sao José, 2016; Gil, 2020).

Nos anos 2000, a nocdo de cuidar de uma pessoa sénior é concebida como um processo emocional
que influencia as decisdes e as satisfagdes com o cuidar. Para S3o José (2016), essa andlise foi
efetuada tanto pelas teorias feministas, que criticam a nocdo de cuidar associada exclusivamente as
mulheres, como pelo movimento de defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia, que argumenta
o direito a independéncia dos cuidados, associados a ética do cuidar, ja que todos os seres humanos

prestam e recebem cuidados ao longo das suas trajetorias de vida.

O cuidar ganhou um novo entendimento na década de 2010, com o reconhecimento de que esta
relagdo se baseia na interdependéncia/reciprocidade e que pode ser tanto negativa quanto positiva.
Neste ambito, os contextos onde os cuidadores e as pessoas que recebem cuidados estdo inseridos é
fundamental, ja que o cuidado esta vinculado a cidadania (direito a ser cuidado e ter cuidados). Por
outro lado, as relagdes de cuidar encontram-se na interse¢iao de dicotomias como publico/privado,
informal/formal e trabalho ndo remunerado/remunerado (Sao José, 2016). Assim, cuidar remete
tanto «para uma disposicdo quanto uma atividade, materializada em processos que envolvem pelo
menos um cuidador e uma pessoa cuidada, ambos com identidades sociais préprias. E um processo
relacional, pois é uma agao voltada para o outro, geralmente com o objetivo ultimo de promover o

seu bem-estar» (Sdo José, 2016, p. 68).

Por outro lado, «o cuidar é baseado na interconetividade e interdependéncia, ancorada no
parentesco e/ou outros tipos de relagdes sociais, e pode ocorrer no dominio do Estado e/ou outros
dominios sociais e em diferentes locais ou configuracdes. Em termos relacionais pode ser fundado
no amor, no dever ou em outras razoes e, como atividade, pode incluir diferentes tipos de tarefas,
que sdo realizadas sob certas condicoes de trabalho e com o uso de uma determinada abordagem»

(Sao José, 2016, p. 68).

Cuidar é um processo que remete para «a reparticio de tarefas entre os membros da familia,

homens e mulheres» dentro e fora da familia (Gil, 2020, p. 12). Mas mais do que um processo é
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também uma agdo de «criacao, manutencao e oferta de apoios materiais, afetivos, cognitivos, sociais
e culturais, a¢des essas pautadas por principios de solidariedade, compromisso e obrigacdo. Estes
cuidados sdo essenciais a manutencao e ao desenvolvimento da familia e da sua cultura» (Neri,

2013, p. 38).

2.2 - Cuidador familiar/informal

Definir cuidador familiar/informal assume-se como uma tarefa dificil e complexa (EC, 2018;
Eurocarers, 2018a; 2020a). Esta complexidade traduz-se, por exemplo, na «falta de definicido de um
padrdo categorial em que se baseiam os critérios de inclusdo para a pesquisa empirica» (EC, 2018,
p. 10), o que resulta numa lacuna terminolégica unificada e inequivoca para compreender o que sdo
os cuidados e os cuidadores informais (Eurocarers, 2020a). Esta indefinicio remete também para
questdes culturais, normativas e politicas e associa-se a «obrigacdo dos parentes prestarem
cuidados» (EC, 2018, p. 10) relacionada com um comportamento altruista e reciproco que, se
espera, seja desenvolvido no seio das relagdes familiares. Este tipo de atitude determina as
expetativas pessoais do processo de cuidar, dentro da familia, e influencia as normas e regras sobre
quem cuida, redefinindo os papéis de género na prestacio de cuidados familiares/informais (EC,

2018).

A dificuldade em definir cuidador familiar/informal associa-se, também, ao facto de, nestes tltimos
20 anos, em alguns paises da UE-27 terem sido desenvolvidas politicas orientadas para os
cuidadores familiares/informais que incluem um conjunto de apoios, como por exemplo programas
de Cash for care (recebimento de um beneficio monetario do sistema de seguranca social e/ou de
outros subsistemas para cuidar da pessoa sénior) e outros, que se traduzem no acesso a um
conjunto de servicos e beneficios sociais. Nesta linha de analise, Sdo José (2012) evidencia que «os
cuidados prestados por familiares/informais podem ser pagos, por exemplo, quando os cuidadores
recebem subsidios do Estado (ou de outros sistemas de protecdo privados), ou quando os
cuidadores nao familiares prestam cuidados fora de qualquer enquadramento institucional, mas em
que recebem um pagamento pelos cuidados prestados» (Sdo José, 2012, p. 64). Inserem-se, neste
ultimo caso, as trabalhadoras domésticas, contratadas pela familia e que residem no contexto

familiar (Neri, 2013).

Neri (2013) assume que este tipo de cuidados, que sdo prestados por pessoas contratadas pelas
familias como trabalhadoras domésticas, se constitui também como «mais um elemento a ser
considerado na constelagdo de variaveis envolvidas no cuidado familiar a pessoas seniores» (pp.
38-39). Estas cuidadoras desempenham fun¢des de limpeza da casa, de arranjo do ambiente fisico e

da alimentacdo da familia, cuidados basicos e instrumentais, incluindo companhia a pessoas
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seniores com algum grau de dependéncia, remetendo para uma area de transicio em que a
informalidade se mescla com a formalidade.

Estas formas de enquadrar os cuidados familiares/informais, como trabalho doméstico pago,
complexifica ainda mais a definicio do cuidador familiar/informal e reforca a indefinicdo e a
complexidade dos processos analiticos do processo de cuidar. Apesar destas dificuldades e
complexidades, a EC (2018) e a Eurocarers (2020a; 2020b) consideram que a definicdo de
«cuidador familiar/informal» é demasiado relevante ndo sé para a realizacdo de pesquisas sobre o
tema e para conhecer o perfil, os problemas e necessidades dos cuidadores informais, mas também
para os decisores politicos desenvolverem politicas e definirem normas de acesso a bens e servigos

e de apoio o mais colaborativas e integradas possivel.

Por isso, para o Eurocarers (2018a; 2018b) a definicdo a adotar deve ser ampla e inclusiva, de
forma a possibilitar desenvolver categorias abrangentes e consistentes no quadro de politicas
publicas. Esta entidade define cuidador informal como «pessoa que presta cuidados nao
remunerados fora de um quadro profissional ou formal a alguém com uma doenca prolongada,
deficiéncia ou necessidade de cuidados de longa duragio» (Eurocarers, 2018a, p. 5). E também
assumido que estes cuidados sdo prestados fora do ambito formal, por membros da familia e de

outros parentes, amigos e vizinhos (Eurocarers, 2018b).

2.3 - Sociografia dos cuidadores e das pessoas cuidadas

Os estudos empiricos publicados sobre os cuidadores familiares/informais documentam as
carateristicas dos cuidadores e das pessoas cuidadas, sendo o género uma das variaveis que tem
mais implicagdes no processo de cuidar, isto é, de prestar e receber cuidados (Schulz, 2020). Os
estudos nacionais e internacionais revelam as carateristicas dos cuidadores familiares/informais de
uma forma geral, assumindo que existe uma tendéncia para a feminizacdo dos cuidados (Birtha &

Holm, 2017).

Os cuidadores familiares/informais estao envolvidos na satisfacdo de necessidades gerais durante o
ciclo de vida na velhice (Afonso et al., 2019; Birtha & Holm, 2017, Carvalho et al,, 2019; Costa et al,,
2019, Saraceno & Naldini, 2003; Sao José, 2012; Schulz et al., 2020), havendo, contudo, algumas
especificidades que decorrem da idade (Alves et al.,, 2020; Gil, 2020) e das comorbilidades da
pessoa sénior, sobretudo quando estas sdo diagnosticadas com a doenga de Alzheimer (ISS, I.P.,

2005).

No estudo de Birtha e Holm (2017), efetuado a 1160 cuidadores informais (que cuidam de um
membro da familia com deficiéncia ou em situagdo de dependéncia) em paises da UE-27
demonstra-se que os cuidadores familiares/informais sdo sobretudo mulheres (85%), com idades

compreendidas entre os 35 e os 64 anos, que fazem parte, na maioria das vezes, da «geragdo
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sanduiche», e prestam cuidados a varias pessoas (27%) - o termo «gerac¢do sanduiche» designa as
pessoas com idades entre os quarenta e os cinquenta anos cujas responsabilidades de apoio se

centram ao mesmo tempo, nos descendentes (os filhos) e nos ascendentes (os pais).

Os resultados do estudo mostram que um em cada trés cuidadores prestam cuidados entre 56
horas semanais ou mais horas, o que explica que 43% desses cuidadores familiares sejam
economicamente inativos. Os cuidadores informais mais frequentes sdo sobretudo as filhas/os

(35%), os pais (28%) e as esposas/companheiros (11%) (Birtha & Holm, 2017, p. 20).

Esta é também uma realidade quando falamos de cuidadores familiares/informais de pessoas
seniores, onde as mulheres constituem a percentagem mais relevante na prestacao de assisténcia e
de ajuda fornecidos a estas pessoas (Saraceno & Naldini, 2003). Na UE-27 estima-se que 80% dos
cuidados informais sao prestados por cuidadores familiares/informais ndo remunerados. Destes

75% sao efetuados por mulheres (Teixeira et al., 2017; EC, 2017).

Em Portugal, os estudos sobre os cuidadores familiares/informais revelam esta regularidade, mas
com algumas especificidades. Estas decorrem nio sé dos territdrios onde sdo efetuados os estudos,
mas dos objetivos, da metodologia, do universo e amostra dos cuidadores e da pessoa cuidada,
assim como das comorbilidades e do grau de dependéncia. O estudo quantitativo do ISS, I.P. (2005),
a 544 familias de cuidadores de doentes de Alzheimer, demonstra que os principais cuidadores
eram maioritariamente as mulheres (70%) e 30% sdo homens. Os que prestam um apoio mais
assiduo sdo os conjuges do género feminino (33,7%) e as filhas (28,7%). Outros elementos
pertencentes a familia alargada, bem como vizinhos e amigos, independentemente do género,

registam um peso pouco expressivo.

O estudo efetuado por Costa et al. (2019, p.4) no norte de Portugal, num projeto dirigido a 90
cuidadores informais de pessoas com deméncia, revela também que os cuidadores
familiares/informais sdo predominantemente mulheres (82,2%) com idade média de 61 anos, com
relacdo de parentesco, destacando-se os conjuges (69,5%) e os filhos/as (57,2%). Similarmente,
também o estudo de Carvalho et al. (2019) numa unidade de cuidados continuados, com uma
amostra de 15 cuidadores informais de pessoas com deméncia, revelou que os cuidadores que
usufruiram do descanso do cuidador eram predominantemente mulheres, conjuges e filhas,
havendo uma relacdo afetiva de proximidade na prestacdo de cuidados. Estes cuidadores tinham
uma média de idades de 60 anos. Também o estudo qualitativo efetuado por Sao José (2012), a 41
cuidadores familiares, demonstra que uma larga maioria dos cuidadores familiares/informais de

pessoas seniores sdo as filhas, apesar de haver também alguns filhos, noras, netas e sobrinhas.

Esta é uma realidade presente igualmente no estudo de Afonso et al. (2019) efetuado a 50
cuidadores de pessoas seniores centenarias que concluiu que a média de idades dos cuidadores era

de 69 anos e a maioria eram os filhos/as (64%). Estas evidéncias podem ser explicadas por duas
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ordens de razdes: por um lado, a idade das pessoas cuidadas - o facto de serem centendrias —, o que
se traduz na disponibilidade dos filhos/as para cuidar por se encontrarem fora do mercado de
trabalho, na situagcdo de reformados/as, mas também motivos relacionados com o dever e a

reciprocidade de cuidar, entre pais e filhos e entre conjuges.

Os estudos apresentados revelam que os cuidadores familiares/informais em Portugal sao,
sobretudo, as esposas e as filhas, na maioria dos casos, as principais cuidadoras. Contudo, as filhas
estdo mais presentes a medida que a idade das pessoas seniores avanca, competindo-lhes «o papel
de decisdao, mediacdo entre as necessidades que dizem respeito a pessoa cuidada, acrescidas das
necessidades da gestdo do espaco doméstico (compras), e a relacdo com o exterior

(acompanhamento aos médicos ou assuntos de natureza administrativa)» (Gil, 2020, p. 414).

Ja os filhos, do género masculino, exercem um papel importante em termos de apoios imateriais
(expressam preocupacdo e afetos através de visitas e telefonemas) e/ou apoios materiais
(financeiros, administrativos) (Gil, 2020, p. 414). No processo de cuidar os homens, os conjuges
masculinos também ganham destaque, parecendo que «as barreiras do género se diluem a medida

que a idade avanga» (Gil, 2020, p. 410).

Sendo assim, o balangco geral da realidade portuguesa é o de que «os cuidadores
familiares/informais sdo um grupo amplo e diverso, integrando todas as idades, tipos de
relacionamento, duragdo, natureza e intensidade do apoio que prestam e tém varios niveis de

competéncia, habilidades e motivacdo para prestar cuidados» (Schulz et al., 2020, p. 636).

Os cuidadores familiares/informais optam por cuidar de uma pessoa sénior por varias razdes
(Plothner et al,, 2019). Em Portugal, os estudos de Alves et al. (2020), Carvalho et al. (2019), Costa
et al. (2019) e Sequeira (2010b) revelam que a qualidade do relacionamento é uma das variaveis
mais importantes no cuidar e que resulta de promessas e pactos entre as pessoas que necessitam
de cuidados e o cuidador. O tipo de relagdes de consanguinidade (descendentes/ascendentes)
interfere na disposicao dos cuidados (Costa et al.,, 2019). Por exemplo, no caso das esposas, as
questdes emocionais e afetivas sobrepdem-se ao dever e as responsabilidades, sendo estas ultimas

mais frequentes nos casos dos filhos/as (Costa et al.,, 2019).

Como verificAmos, apesar dos cuidados serem prestados sobretudo por mulheres, ndo podemos
esquecer que os homens também tém de ser tidos em conta neste processo (Gil, 2020). Como
argumenta a autora (op. cit.), o apoio prestado pelos conjuges, homens e mulheres com idade
superior a 65 anos, provenientes de grupos etarios muito envelhecidos, constituem-se como
elementos a assinalar no processo de cuidar. No entanto, as diferencas de género agudizam-se no
caso dos filhos, figuras periféricas com menor visibilidade, que acabam por desempenhar um papel
secundario, muitas vezes residual, nos tempos e nos modos de cuidados. Ao contrario, as filhas,

além de terem uma presenca mais assidua, tendem a viver mais em coabitacdo e a exercer um papel
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mais ativo na vida familiar dos pais. Estando mais presentes, partilham mais tarefas, planeiam e

supervisionam a organizagdo dos modos de cuidados.

2.4 - Tempo e cuidados prestados

O tempo influencia «o modo como se organizam os cuidados, as competéncias necessarias
(emocionais, psicolégicas e fisicas) e exige condi¢des especificas ndo sé financeiras, mas,
fundamentalmente, de disponibilidade para cuidar. O valor do tempo é uma variavel que determina
a propria forma como se organiza o trabalho de cuidados, pois a situacdo de reforma, baixa ou
desemprego propicia a que o tempo de cuidados seja feito em exclusividade» (Gil, 2020, p. 411).
Alguns estudos destacam o tempo do cuidar e as repercussdes para a vida profissional e pessoal
(Afonso et al.,, 2019; Birtha & Holm, 2017; Costa et al. 2019; Saraceno & Naldini, 2003). Estes
estudos demonstram que ha uma relacdo entre a longevidade, a dependéncia e o nimero de horas

despendidos no cuidar.

No estudo efetuado por Birtha e Holm (2017), a 1160 cuidadores informais é destacado que 62%
prestam cuidados mais de 20 horas por semana. Por seu turno, o estudo realizado por Costa et al.
(2019) a 90 cuidadores familiares/informais de pessoas seniores revela que estes cuidadores
prestam cuidados ha 6,9 anos, em média, e gastam 9,08 horas/dia, em média, sobretudo na
supervisdo dos cuidados e nas atividades instrumentais da vida diaria (AIVD). A tarefa de
supervisionar é aquela onde os cuidadores familiares/informais gastam mais tempo, com uma
média de 3,83 horas/dia (Costa et al., p. 4). Também no estudo levado a cabo por Afonso et al.
(2019) a 50 cuidadores de seniores centenarios é revelado que estes cuidadores cuidam em média

ha 10 anos e dedicam 14,75 horas didrias em média a prestacdo de cuidados (p. 152).

O tempo de cuidar altera-se quando os cuidadores familiares/informais estdo inseridos no mercado
de trabalho. O estudo de Birtha e Holm (2017) demonstra que «os cuidadores, tém um trabalho
remunerado a tempo integral (34%), ou um trabalho remunerado de meio periodo (22%), além de
cuidar de um familiar. No entanto, a proporc¢ao de aposentados (19%) e de desempregados (18%)

ainda é significativa» (p. 21).

Esta realidade implica, por vezes, no caso das mulheres, as filhas «terem de abandonar o trabalho
para tratar de uma pessoa sénior, com implica¢cdes remuneratérias e de oportunidades de carreira.
Esta situacdo penaliza-as negativamente no acesso a direitos sociais e em idades mais avangadas no
acesso as reformas, ja que as carreiras contributivas destas mulheres sio descontinuadas»
(Saraceno & Naldini, 2003, p. 375). Esta situacdo tem implica¢des negativas para as mulheres, uma
vez que o trabalho de cuidar é «escassamente reconhecido a nivel social como quase todo o
trabalho de prestacdo de cuidados, mas é ainda menos legitimado e reivindicado» (Saraceno &

Naldini, 2003, p. 371).
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Com a entrada generalizada da mulher no mercado de trabalho, as responsabilidades dos membros
da familia foram-se alterando, havendo uma maior probabilidade de paridade de género nas tarefas
domésticas e nos cuidados as pessoas seniores (Gil, 2020). Todavia, os padrdes de participacdo de
mulheres e de homens no trabalho pago, apesar de terem vindo a conhecer uma aproximagao

progressiva, evidenciam ainda assimetrias significativas.

Os resultados do Inquérito Nacional aos Usos do Tempo, datado de 2016, confirmam a persisténcia
destas assimetrias e permitem a sua analise na perspetiva do tempo. De acordo com os resultados
deste inquérito, as familias portuguesas constituem, ainda hoje, espacos de desigualdade. «O nivel e
o tipo de participacdo dos homens nas tarefas domésticas, mas também no trabalho de cuidado, ndo
sdo suficientes para assegurar uma partilha equilibrada de tempos, em fun¢do do género, ao nivel
do trabalho ndo pago» (Perista et al,, 2016, p. 3). Contudo, entre aqueles que prestam cuidados a
pessoas adultas (seniores) com necessidades de cuidados especiais, por motivos de doenca,
incapacidade (associada a idade) ou deficiéncia, e que com elas residem, sdo as mulheres que com
mais frequéncia asseguram estas atividades: «4,3% das mulheres, face a 2% dos homens, dizem

fazé-lo todos os dias pelo menos uma hora» (Perista et al,, 2016, p. 14).

2.5 - Impactos dos cuidados em quem cuida

Os cuidadores familiares/informais apresentam um conjunto de necessidades que interferem na
prestacdo de cuidados a pessoas seniores (Alves et al., 2020; Carvalho et al,, 2019; ISS, L.P.,, 2005;
Plothner et al.,, 2019; Sequeira, 2010b; Sousa et al., 2017). Plothner et al. (2019) efetuaram uma
revisdo sistematica da literatura e identificaram as preferéncias e necessidades em relacdo a
organiza¢do do cuidado informal. Os autores identificaram um conjunto de necessidades dos
cuidadores familiares/informais de pessoas seniores que vao desde as necessidades informativas,
apoio social, organizativas até ao reconhecimento social. Porém, estas preferéncias e necessidades
decorrem nao s6 das carateristicas das pessoas cuidadas (funcionalidade e comorbilidades), do tipo
de relacionamento com o cuidador familiar/informal, mas também do tipo de sistema de bem-estar

desenvolvido em cada pais (Plothner et al,, 2019).

Em Portugal, o estudo do Instituto da Seguranga Social (ISS, L.P.,, 2005) revelou algumas
necessidades objetivas «com que se debatem os doentes de Alzheimer e as suas familias, incluindo a
escassez de respostas ao nivel social, (...) o avolumar de despesas que as familias comportam
mensalmente com o doente face ao baixo rendimento auferido (...) e também a falta de acesso aos
servicos de saude especializados na doenca de Alzheimer. Acrescenta ainda os tempos de espera, o
modo como as juntas médicas se processam, o diminuto valor das presta¢des sociais, que ndo

permitem fazer face as despesas globais com a doenca de Alzheimer» (p. 91).
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No caso de cuidadores familiares/informais de pessoas com deméncia, Sousa et al. (2017) assumem
que o «aumento da incidéncia e da prevaléncia da deméncia constitui um problema significativo de

saude publica, o que exige uma maior atencdo as necessidades dos cuidadores familiares» (p. 46).

A partir de uma revisido da literatura foi revelado que «os cuidadores que prestavam cuidados a
pessoas com deméncia no domicilio tinham como principais necessidades a dificuldade de gerir a
sintomatologia e a doenga, a gestdo das relagdes familiares e sociais, e a falta de apoio institucional»
(Sousa et al, 2017, p. 48). Os autores destacam também a dificuldade que os cuidadores

familiares/informais tém na gestdo das emocdes.

Por outro lado, Alves et al. (2020) revelam que existe um largo nimero de necessidades nao
satisfeitas nos cuidadores informais de pessoas muito seniores, com sérias consequéncias nas
condi¢cdes de saude dos cuidadores e na capacidade de cuidar destes. Os autores cruzaram os
servicos julgados necessarios com os suportes desejados e recebidos por cuidadores
familiares/informais de pessoas muito seniores (80 e mais anos) na regido norte do pais. Os
resultados revelaram 11 necessidades nao satisfeitas, sendo as principais o apoio financeiro
(45,9%), o apoio ao cuidador (30,2%), os cuidados de satide primarios e de especialidade (28,9%) e

aregulacdo laboral (25,2%) (Alves et al., 2020, p. 5).

Para além das necessidades, sio também identificados problemas com que estes cuidadores se
confrontam. No estudo de Sequeira (2010b) é revelado que os principais problemas dos cuidadores
familiares/informais em cuidar de uma pessoa sénior estdo associados a questdes relacionais,

restri¢des sociais e exigéncias do cuidar.

Efetivamente, tomar a op¢do de ser cuidador é uma situacdo paradoxal, que é experimentada

simultaneamente como voluntaria e ndo escolhida, ao mesmo tempo (Jarling et al., 2020).

Os cuidadores familiares/informais revelam ter sentimentos contraditérios ao assumirem a
responsabilidade pela prestacdo de cuidados. Estes encontram-se entre a relagdo de afeto, que tém
com a pessoa sénior, e a perda de liberdade e de relacionamentos exteriores a familia (Jarling et al.,
2020). Plothner et al. (2019) também revelam que cuidar implica um conjunto de restri¢des sociais
e exigéncias de cuidar que estio associadas a relagdo do cuidador com o mercado de trabalho e com
0 conjunto de servicos necessarios. Também se relacionam com fatores financeiros, percecdes e
atitudes da pessoa face as respostas formais (servicos de apoio domiciliario, estruturas residenciais
para pessoas idosas e rede de cuidados continuados integrados) e com a saude do cuidador
(Plothner et al.,, 2019). Mas mesmo as pessoas que beneficiam da rede de cuidados continuados
integrados revelam ter problemas sobretudo de incerteza face ao futuro, as condi¢cdes habitacionais
para prestar cuidados de qualidade, e as questdes financeiras interligadas as despesas com a pessoa

cuidada (Carvalho et al., 2019).
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As exigéncias do cuidar favorecem também o aumento da sobrecarga (Afonso et al., 2019; Marques,
Teixeira, & Souza (2012); Korkmaz & Firat Killi¢, 2019; Marques et al., 2012; Pocinho et al., 2017;
Sequeira, 2013; Trindade et al., 2017). O estudo de Marques et al. (2012) a 61 cuidadoras informais
que residem nas regides norte e centro de Portugal sobre a sobrecarga, utilizando o indice de Zarit,
reforca a ideia de que os cuidadores enfrentam mais sobrecarga fisica e emocional do que
financeira e identifica também a falta de formacgao e preparacao para cuidar. Cuidar de uma pessoa
sénior tem alguns prejuizos ao nivel da satide ndo s6 para o cuidador, mas para a pessoa cuidada,

resultando em frequentes hospitalizacdes.

0 estudo de Pocinho et al. (2017) a 30 cuidadores familiares/informais na regido centro de Portugal
revela que a sobrecarga do cuidador familiar/informal é «moderada, destacando-se com maior
impacto a reacdo as exigéncias da pessoa cuidada. A este nivel sdo destacados os sentimentos
negativos, como a percecdo de manipulacido por parte da pessoa cuidada, os sentimentos de ofensa

e a diminuicdo da privacidade» (p. 97).

Os estudos da sobrecarga demonstram algumas diferencas nas carateristicas sociograficas dos
cuidadores e dos cuidados prestados. Assim, no caso dos cuidadores de pessoas seniores
centendrias (Afonso et al, 2019), as mulheres cuidadoras apresentam niveis mais elevados de
sobrecarga e uma autoapreciacdo mais positiva da sua saide do que os homens cuidadores (p. 153).
Os cuidadores que tém a seu cargo pessoas seniores centendarias mais dependentes sdo os que
apresentam maior sobrecarga subjetiva, independentemente do sexo. Por outro lado, também
«existe uma relacdo estatisticamente significativa entre a sobrecarga subjetiva, tendo em conta as

expetativas face ao cuidar e o maior grau de dependéncia» (Trindade et al,, 2017, p. 183).

Alguns estudos internacionais também revelam que a sobrecarga era maior nos cuidadores
familiares/informais com menos de 30 anos, sobretudo os que possuiam menor rendimento, sem
filhos ou doengas cronicas (Korkmaz & Firat Kilig, 2019) e que a sobrecarga é maior quando os

cuidadores familiares cuidam de pessoas com deméncia (Frizoni et al., 2019).

A sobrecarga tem sido analisada e aliada a outras variaveis, tais como a satisfacdo, a qualidade de
vida e as estratégias de enfrentamento com indices de avaliacdo mais integrados, Carers Assessment
of Difficulties Index, Carers Assessment of Satisfactions Index e Carers Assessment of Managing Index
(indices CADI, CASI e CAMI), respetivamente. Sequeira (2013), num estudo a uma amostra de 184
cuidadores com mais de 40 anos na area do grande Porto, revelou que «os cuidadores familiares de
pessoas seniores com deméncia apresentaram niveis de satisfacdo mais baixos, com diferenca
média de 12,95 pontos percentuais» (p. 972). Cuidar de pessoas seniores com deméncia implica
uma sobrecarga maior e existe uma forte correlacdo entre as dificuldades e sobrecarga e entre a
eficacia das estratégias de enfrentamento e satisfacao (Sequeira, 2013, p. 497). Contudo, a maioria
destes estudos reforca a relacdo negativa do cuidar associada ao burnout e esgotamento (Schulz et

al., 2020). Os cuidados familiares/informais sdo prestados em funcao do ciclo de vida na velhice,
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complexificando-se estes com a longevidade e o aumento das comorbilidades e do grau de

dependéncia das pessoas seniores.

O ciclo de prestacao de cuidados familiares/informais inicia-se quando a pessoa sénior necessita de
cuidados esporadicos, passando posteriormente a necessidade de apoio nas AIVD, seguindo para as
atividades basicas da vida diaria (ABVD), e a necessaria articulagdo com os cuidados formais de
curta, média e de longa duracdo, prestados em casa ou em estruturas residenciais para pessoas
idosas (Schulz et al, 2020). Nesta trajetdria, os cuidados a prestar a pessoas seniores vao
aumentando de intensidade e complexidade, havendo uma tendéncia para surgirem problemas de
sobrecarga que interferem no estado de satide e na qualidade de vida do cuidador familiar/informal
(Schulz et al., 2020). Neste processo, a «exaustdo permanente, incapacidade de concentragao,
apatia, irritabilidade, sentimento de incapacidade para o cumprimento das tarefas, necessidade de
estimulantes ou antidepressivos e o sentimento de isolamento» sdo sentimentos negativos que se

destacam nos cuidadores familiares (Gil, 2020, p. 406).

2.6 - Estratégias para fazer face aos problemas, necessidades e dificuldades

O aumento das pessoas com 65 e mais anos na estrutura demografica da populacdo, aliada as
comorbilidades deste grupo, tornou o processo de cuidar cada vez mais complexo. Para fazer face a
estes problemas, necessidades e dificuldades, os cuidadores tém-se associado a organizacdes em
projetos especificos que procuram defender os seus direitos e que prestam informacgao e formacao
aos cuidadores familiares/informais. A forca destas organizagdes tem levado também a criacio de

leis que definem beneficios e servicos para os cuidadores familiares/informais.

Alguns estudos destacam a importancia que os programas de intervencdo junto de cuidadores
familiares/informais tém para promover o bem-estar desses cuidadores (Akgun-Citak et al., 2020;
Alves et al, 2015; Birtha & Holm, 2017; Del-Pino-Casado et al., 2019; Ris, Schnepp, & Mahrer, 2019).
Por exemplo, em Portugal, Alves et al,, (2015) efetuaram um estudo com 168 cuidadores informais
que integram um projeto de intervencdo sociopedagogica para apoiar cuidadores. Este estudo
analisou os niveis de angustia e stress psicologico experienciado pelos cuidadores e chegou a
conclusao de que a aposta pela implementacdo deste tipo de programas deve ser reforcada. Para o
efeito, é importante sensibilizar os profissionais da saide e da area social, ja que a participacdo dos
cuidadores nestes programas formais traz beneficios na diminui¢ido dos niveis de angustia e stress
psicologico. Estes programas sdo importantes também para sensibilizar os profissionais de saude e

da area social para a importancia do trabalho em rede.

Outros autores, como Ris, Schnepp e Mahrer (2019) procuraram conhecer a forma como os

profissionais envolviam os cuidadores na tomada de decisdes e no planeamento dos cuidados.
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Os resultados ilustram que o envolvimento do cuidador é um processo inter-relacional, que fornece
a base para praticas colaborativas entre os profissionais e os cuidadores familiares/informais nos
cuidados domicilidrios. Destacam ainda que os cuidadores familiares/informais desejam fazer parte
da equipa de profissionais enquanto coespecialistas. Todavia, para que isso aconte¢a, os
profissionais necessitam também de desenvolver conhecimentos e competéncias para envolver de

forma colaborativa os cuidadores familiares/informais no processo de prestacao de cuidados.

Sdo José (2012) assume que na inter-relacdo entre os cuidados formais e informais podem existir
alguns tipos de arranjos, tais como: servicos formais que substituem os informais, quando estes sdo
inexistentes ou indisponiveis; servicos formais e informais, que funcionam complementarmente; ou
podem existir s6 cuidados formais. O autor reconheceu cinco formas de divisdo dos cuidados:
cuidados familiares tradicionais «modificados» (relativos a prestacdo de cuidados para as ABVD e
AIVD e a mobilidade); cuidados familiares emocionais complementados (relativos a apoio em
algumas AIVD e apoio emocional prestados por familiares e organiza¢des); cuidados familiares
instrumentais complementados (higiene e mobilidade fisica prestadas por familiares e
organizacdes); cuidados mercantis (oferecidos no ambito do mercado lucrativo e nido lucrativo)
referem-se a todo o tipo de cuidados, para responder as pessoas que se encontram muito
dependentes ou acamadas; e cuidados mercantis «familiarizados» (oferecidos no ambito do
mercado e usufruidos pela familia, isto é, todo o tipo de cuidados complementados com apoio
familiar) (Sao José, 2012, pp. 70-71). A interligacdo das redes formais e das redes informais é
essencial para acompanhar a trajetéria dos cuidados familiares/informais a medida que os

problemas e a sobrecarga fisica e mental dos cuidadores aumentam.

Mas a articulacdo entre os cuidados formais e informais nem sempre funciona da melhor forma.
Araujo et al. (2010) analisaram os apoios formais a familiares cuidadores de pessoas seniores no
norte de Portugal, demonstrando que as familias cuidadoras sdo cada vez mais envelhecidas. Neste
estudo, os autores concluem que os cuidadores usufruem de apoio informal dos filhos, dos vizinhos
e apoio formal das estruturas de saude, por esta ordem de grandeza. Os cuidados familiares sao
regulares, espontineos e constantes, em contraposicio com o apoio formal irregular e de
periodicidade escassa fornecido por servicos de satide ou profissionais de saude. Assim, apesar de
existirem estruturas formais que apoiam estes cuidadores, estas apresentam «fragilidades no
suporte social e de saude para as familias com pessoas seniores, concretamente seniores
dependentes» (Araujo et al, 2010, p. 52). Estas fragilidades referem-se sobretudo a falta de
articulacdo multidisciplinar entre os membros das equipas das estruturas de satide e dos apoios
sociais. Estas medidas implicam uma mudanca no tipo de politicas de cuidados existente em cada
pais e a elaboracdo de um novo modelo que, efetivamente, responda a estas expetativas dos

cuidadores.
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Algumas destas medidas sdo também identificadas no estudo de Birtha e Holm (2017), reforcando
assim a sua necessidade. As medidas que deveriam ser concretizadas para apoiar os cuidadores sdo
as seguintes: «fornecimento de servicos baseados na comunidade; apoio financeiro e de seguranca
social; mudancas administrativas no acesso a servicos; medidas de conciliacdo entre trabalho e
familia; envolvimento, inclusdo e sensibilizagcdo; e prevencao da saudde» (pp. 48 e seg.). Para
responder as necessidades dos cuidadores e das pessoas cuidadas, é importante criar servicos de
apoio as familias cuidadoras e que tenham em conta também a satisfacdo das necessidades das
pessoas seniores (Plothner et al., 2019). Para o efeito é vital que se encontre um equilibrio entre
cuidados formais e informais, combinado com um acesso facil e abrangente, incluindo informacdes,

servicos de apoio e recursos adequados.

2.7 - Orientagdes e desafios da politica de cuidados

0 envelhecimento, a longevidade e a necessidade de cuidados representam um grande desafio para
o futuro do sistema de bem-estar social na maioria dos paises desenvolvidos (Plothner et al,, 2019).
Para Guadalupe e Cardoso (2018) e Ornellas et al. (2020a) a crise econémica dos ultimos anos
(2008-2014) e as politicas neoliberais, em que estas assentaram, desqualificaram os sistemas de

apoios formais de cuidados as pessoas seniores.

Em Portugal, por exemplo, assistimos a «uma inversdo na trajetdria providencial por parte do
Estado portugués, cada vez mais recuado» (Guadalupe & Cardoso, 2018, p. 1). O ndo investimento
em politicas de cuidados dirigidas as pessoas seniores, durante esse periodo, como foi o caso do
programa da rede de cuidados continuados integrados e do PARES (programa de alargamento da
rede de equipamentos sociais), pode ter ampliado as responsabilidades familiares nos cuidados a

pessoas seniores.

Independentemente das tipologias do Estado de bem-estar tal como o democratico/universalista,
conservador e o liberal (Esping-Andersen, 1990), no que diz respeito aos cuidados, existem
configuracdes especificas. As disposicbes do apoio ao cuidador informal decorrem nido s6 da
politica de cada pais, mas de cada regido (EC, 2018). As tipologias decorrentes da inter-relacio
entre o formal e o informal sdo influenciadas pelas politicas existentes em cada pais e regido e
também por questdes culturais e normativas relacionadas com as responsabilidades familiares, que

se espera que os familiares assumam nesta area do cuidar.

O documento da EC (2018) revela que nos paises do sul da Europa, como a Espanha e Portugal, a

responsabilidade de cuidar é atribuida a familia e os cuidados informais sdo bastante comuns.

Este tipo de arranjo traduz-se no que Sao José (2012) denomina de «familialismo implicito», o que
implica «uma baixa oferta de servigos sociais e um sistema rudimentar de licencas para prestar

cuidados, e de prestagdes sociais diretas e indiretas para compensar os custos do cuidar» (p. 64).
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Em Portugal, tendo como valor de referéncia o nimero total de seniores na estrutura da populacio,
dos Censos de 2011, e o numero de pessoas seniores apoiadas nas respostas formais de centro de
dia/convivio, servicos de apoio domicilidrio e estruturas residenciais para pessoas idosas, estima-
se que esse valor seja de 12,6% (Eurocarers, 2020b; MTSSS, 2016; 2020). No nosso pais, os cuida-
dores familiares/informais tém um papel fundamental na prote¢do das pessoas seniores e na subs-
tituicdo das politicas publicas a este nivel, sendo conhecidas pelo «familialismo» do sul da Europa,
isto é, um modelo social em que as necessidades sociais sdo satisfeitas maioritariamente pelas fami-

lias (Guadalupe & Cardoso, 2018).

Em paises como o Reino Unido e os Paises Baixos a responsabilidade pela prestacdo dos cuidados é
coletiva e repartida, contudo o cuidado informal ainda desempenha um papel importante, mas com
uma alta oferta de cuidados residenciais. Na Alemanha, os cuidados familiares/informais
desempenham um papel importante, no entanto o custo dos cuidados é compensado por acordos
coletivos orientados pelos seguros de trabalho. Em Franca ha niveis médios de cuidados
residenciais, bem como de cuidados informais que sdo assegurados. Estes dois ultimos paises
integram um tipo de regime conservador, que tradicionalmente valoriza a familia e o cuidado
familiar/informal em detrimento dos servigos formais de atendimento. Ja os paises do norte da
Europa adotam uma abordagem universalista, onde os servicos de cuidados formais sdo bem
desenvolvidos e os cuidados ndo sdo vistos como uma responsabilidade da familia, como é o caso da

Suécia.

A tendéncia para a elegibilidade dos cuidadores familiares/informais acederem a este tipo de
cuidados formais esta centrada numa dimensdo instrumental e analitica do cuidar orientada pelas
atividades basicas e pelos instrumentos da vida diaria e estatutos ou leis, que apresentam, de uma
forma geral, trés potenciais niveis de cuidados que os estatutos dos cuidadores integram (EC, 2018,

pp- 11-12):

e O primeiro nivel inclui servigos formais, que sdo fornecidos para apoiar diretamente os
cuidadores familiares/informais, por exemplo, aconselhamento, assisténcia temporaria ou

formacao para cuidar;
e O segundo nivel inclui subsidios em dinheiro dados diretamente ao cuidador;

e O terceiro nivel refere-se a identificacdo das necessidades e acesso a beneficios, direitos

sociais, como os da seguranca social, por exemplo.

A Comissdo Europeia defende que os cuidadores familiares/ informais constituem a pedra angular
de todos os sistemas de cuidados de longo termo, sobretudo no caso das pessoas seniores (EC,
2018). Esta é uma «questdo-chave para o futuro da politica de bem-estar» (EC, 2018, p. 7). Na UE-

27 (EC, 2017), o Pilar Europeu dos Direitos Sociais assume, claramente, o compromisso com as
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pessoas que prestam cuidados, incluindo os seus direitos de acesso ao trabalho flexivel e de acesso

a servicos de cuidados.

Embora seja claro que os cuidadores familiares/informais sdo essenciais para enfrentar os desafios
colocados pelas sociedades envelhecidas, a liberdade de escolha e autonomia pessoal deve
permanecer no centro de qualquer iniciativa que venha a ser tomada para apoiar os
cuidadores/familiares e para promover os seus direitos. A este nivel, tém sido desenvolvidas tanto
politicas de conciliagio entre a vida familiar e profissional, como politicas que atribuem
responsabilidades sob a forma de direitos/deveres aos cuidados familiares/informais prestados a
pessoas seniores (Republica Portuguesa, 2019a; 2019c; 2020d). Contudo, muitas destas leis
também tém sido objeto de critica, pois nem sempre respondem com justica as necessidades e a

diversidade e complexidade de cada situacdo concreta que os cuidadores enfrentam.

A Organization of Economic Cooperation and Development — OECD (2020) recomenda que as
politicas sociais devem promover a articulacio entre os cuidados formais e informais. Esta entidade
exemplifica com alguns dados, revelando que «menos de metade dos paises desta organizacdo
(45%) implementaram politicas para fortalecer a coordenagdo de cuidados prestados por
trabalhadores formais e informais de cuidados prolongados». Algumas boas-praticas sao
identificadas neste documento da OECD. Por exemplo, «Na Australia, os cuidadores familiares sdo
integrados nos planos de interven¢do» (OECD, 2020, p. 12). Neste pais, os cuidadores
familiares/informais constituem-se como coatores dos cuidados prestados, sendo a
responsabilidade repartida entre o sistema formal e o sistema informal. Também em Portugal e nos
Estados Unidos existem equipas multidisciplinares de cuidado, que ajudam a projetar e decidir os
cuidados a prestar as pessoas idosas e aos seus cuidadores» (OECD, 2020, p. 12). No caso de

Portugal, este tipo de estratégia é efetuado na rede de cuidados continuados integrados.

Sao algumas destas boas-praticas que podem ser disseminadas e aprofundadas para apoiar os
cuidadores familiares/informais. E assim necessario continuar os esforcos para melhorar a
eficiéncia e capacidade do sistema de satde e social, com cuidados de longo prazo para enfrentar os

desafios relacionados com o envelhecimento.
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3 - METODOLOGIA

Este estudo adota uma metodologia quantitativa que remete para a «andlise de factos e fendmenos
observaveis e a medicdo/avaliacio de variaveis passiveis de serem medidas ou comparadas»
(Coutinho, 2011, p. 24) e encontra-se suportado na técnica do inquérito por questionario. Um
inquérito por questionario é um processo de construcao 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 elaboracdo do inquérito por questionario implicou uma co-construgdo
entre a equipa de investigacdo do Centro de Administracio e Politicas Publicas (CAPP) do Instituto
Superior de Ciéncias Sociais e Politicas (ISCSP) da Universidade de Lisboa e a equipa da Fundacao
Aga Khan Portugal (AKF Prt). Esta co-construgdo centrou-se sobretudo em revelar a pertinéncia das

dimensodes de andlise 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 tensoes entre os pontos de vista dos cuidadores familiares/informais, revelados na

literatura e os restantes intervenientes, as organizacgdes e os investigadores envolvidos no estudo.

As reflexdes permitiram encontrar pontos de associacdo entre os varios contributos, reconhecendo-
se que o questionario se centra nas percecdes que os cuidadores familiares/informais tém do

cuidar e do processo de prestar cuidados a pessoas seniores.

3.1 - Inquérito por questionario
0 inquérito por questiondrio integrou quatro dimensoes de andlise e incluiu 81 perguntas.
A construgdo do questionario durou cerca de 3 meses (entre abril e julho de 2020).

A primeira dimensdo centra-se na caraterizagdo do cuidador familiar/informal. Esta dimensao
integra 15 perguntas, nomeadamente, o sexo, a idade, o estado civil, a escolaridade, o concelho onde
reside, o cddigo postal, a naturalidade, a nacionalidade, a profissdo, a situagdo laboral e a relacao
com o mercado de trabalho, incluindo o regime de trabalho, os problemas laborais que o cuidador
enfrenta e com quem vive. Esta dimensdo 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 trabalho, assim como o tipo de habitacdo e com quem vive. Esta
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dimensao do inquérito por questiondrio integra perguntas fechadas de uma sé escolha, de escolha

multipla, abertas e de escalas/indices.

Nas perguntas de escalas/indices destaca-se a avaliagdo 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 alimentacdo, 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 comparacao de resultados.

0 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 medicacdo. Este indice permite estabelecer o nivel
de capacidade funcional, no exercicio de determinadas fun¢des, ou se, pelo contrario, a pessoa
sénior necessita de ajuda. Também fornece alguma indicacdo sobre o tipo de ajuda necessaria.
Optou-se pela inclusdo deste indice no questiondrio por ter sido utilizado na realidade portuguesa

por Apdstolo (2012), Azevedo e Matos (2003) e Sequeira (2010a; 2010b).

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 relagdo 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 duracdo e o regime de prestacdo de cuidados,
bem como que outras pessoas da familia, ou outras pessoas, estdo envolvidas na prestacdo 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
questionario 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:
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e O CASI é uma lista de 30 afirmagoes efetuadas por pessoas que prestam cuidados e que
mede a satisfacao que os cuidadores tém obtido, por terem tomado a decisdo de prestarem
cuidados. Estas afirmacdes sdo respondidas numa escala de «ndo aconteceu» e «aconteceu
no meu caso», com varias ponderagdes: «nio aconteceu no meu caso»; «aconteceu no meu
caso e da-me nenhuma satisfacdo»; «aconteceu no meu caso e da-me alguma satisfacio»;
«aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacdo». Este indice foi adaptado e testado para a

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

e 0O CADI é uma lista de 30 afirmagdes que foram feitas a pessoas que prestam cuidados
acerca das dificuldades que enfrentam, em «nédo aconteceu» e «aconteceu no meu caso»,
com varias ponderacdes: «ndo aconteceu», «aconteceu no meu caso e ndo me perturbay;
«aconteceu no meu caso e causa-me alguma perturbacdo»; «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 0 CAMI adaptado para a realidade portuguesa inclui 26 afirmagdes 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
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». Este indice foi adaptado e testado para a realidade

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

A quarta dimensao afere em particular as repercussdes da prestacdo de cuidados no cuidador
familiar/informal, bem como as recomendag¢des para o ato de cuidar. Esta dimensdo 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 informacao e formac¢do a que o
cuidador teve acesso para prestar cuidados, as areas de formacdo mais relevantes e as

recomendacdes para exercer a fun¢do de cuidador.

Também se pretendeu 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 situa¢cdo 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
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aqui foram incluidas perguntas fechadas de uma s6 escolha, de escolha multipla, abertas e de

escalas/indices.

Nesta dimensao destacamos a avaliacdo 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
(atencdo basica e de saude) e as necessidades do cuidador relativamente a sua vida pessoal,

profissional e social (Alves et al.,, 2020; Sequeira, 2010a; 2010b)z2.

Além destas perguntas, integradas nas quatro dimensdes do questiondrio, este inclui ainda uma
pergunta inicial relativamente ao consentimento informado, livre e esclarecido e quatro questdes
finais que remetem para informag¢des sobre o modo como os cuidadores familiares/informais
acederam ao questionario. Por ultimo, o participante pode 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 conteidos das perguntas e clarificar as

estratégias de acesso a populacao.

O questionario foi aplicado com intervencdo do entrevistador. Dada a situacdo de distanciamento
fisico recomendado, devido a situacdo 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.

3.2 - Campo empirico de observacao

O campo empirico de observacgdo correspondeu aos cuidadores familiares/informais residentes em
Portugal (continente e Regides Auténomas da Madeira e dos Agores). Em 2016, estimava-se que
13% da populagdo, 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; 2020Db).

A dificuldade em estimar o nimero de cuidadores prende-se com o facto de nio 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 populacdo (EC, 2018). Apesar desta estimativa,
ndo ha uma base de dados que permita saber o niimero exato de cuidadores familiares/informais

de pessoas seniores em Portugal. Assim, neste estudo, procuramos alternativas para aceder ao

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

estratégias metodologicas 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 matemdticos 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 populacido (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 nao
apresentar nenhuma restricdo da autonomia (liberdade de escolha), isto é, alguma doenca que o

impedisse de decidir por si préprio.

O 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
pardmetros da populacdo. No entanto, estas aproximac¢des ndo garantem necessariamente a
representatividade e, por isso, ndo se podem fazer generalizagdes para a popula¢do/universo do
estudo. Deste modo, neste estudo sobre o perfil do cuidador familiar/informal, optou-se por
recolher 400 questionarios, por ser o nimero minimo indicado para garantir um nivel de confianca

e precisdo aceitaveis, do ponto de vista estatistico3.

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

0 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 territorio
nacional. Na distribuicdo da amostra por todo o territério nacional teve-se como referéncia o
numero estimado da populacdo portuguesa no ano de 2019, nos 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 Autonoma dos Agores e a Regido Autonoma da Madeira (Quadro 1 e

Figura 1).

3 Valor estimado com base na férmula de calculo da dimensdo amostral para proporg¢oes, considerando uma populagio
infinita, um intervalo de confianc¢a de 95,00% e uma precisdo absoluta (erro maximo) de 5,00%.
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Quadro 1 - NUTS II: Populacgido residente em Figura 1 - NUTS Il de residéncia dos

2019/Territoérios cuidadores
Territérios Pop.ula(,‘ﬁo Inquéritos
residente
Ambito Territérios 2019 Ne | %
geografico
Norte 3575338 139 | 34,7
Centro 2217 285 86 | 21,5
Area 2863272 | 111
NUTS II Metropolitana de 27,8
Lisboa
Alentejo 704 558 27 6,8
Algarve 438 406 17 4,3
Regido Auténoma 242796 10
2,4
dos Acores
Regido Auténoma 254 254 10 25
da Madeira ’
Total 10295909 | 400 | 100
Fonte: INE (2020). Fonte: Elaboracio proépria a partir dos dados

recolhidos no inquérito por questionario.

Foi também garantido que o numero previsto de questiondrios (400) seria distribuido
equitativamente pelos territérios e nimero estimado da populacdo por NUTS II. Para definir esse
numero, 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 organizagdes/projetos de apoio aos cuidadores
familiares/informais, quer sejam publicas/os, privadas/os, ndo lucrativas/os e lucrativas/os.
Privilegiam-se organizacdes de cuidadores familiares/informais, implantadas ao nivel nacional
(continente e Regides Auténomas dos Acores e da Madeira) e que desenvolvam servicos de
formacao, informacdo, apoio psicossocial, apoio domiciliario, centros de dia/convivio/espacos

seniores.

Para aceder aos cuidadores familiares/informais, as organiza¢des/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 funcionario dessas organizacdes/projetos entrasse
em contacto com cada potencial participante, solicitando autorizacdo para compartilhar os dados

pessoais (nome, telefone ou email) com a equipa de pesquisa.
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Tendo esse conhecimento em sua posse, a equipa de pesquisa contactou os cuidadores
familiares/informais e forneceu uma descricao detalhada do estudo aos potenciais participantes,
esclarecendo os objetivos e as condi¢des de realizagcdo 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 condicoes e

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

O entrevistador teve em consideragdo 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 ndo 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 informacao constante no questionario (SurveyMonkey),

conseguindo-se o consentimento informado por esta via.

A segunda estratégia, de acesso a populacdo, fundamentou-se na necessidade de inquirir
cuidadores familiares/informais que potencialmente ndo estivessem diretamente ligados a
organizagdes/projetos que prestam apoio a estes cuidadores. Esta estratégia permitiu abranger

uma maior diversidade de cuidadores familiares/informais.

0 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 identificacdo de um cuidador familiar/informal para a identificagdo de outros,

que se encontrem nas mesmas circunstancias.

Identificado o cuidador, este foi contactado pela equipa de investigagdo que, tal como na estratégia
de acesso a populacdo anterior, forneceu uma descricdo 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 questionario. No dia e hora marcada para a inquiricdo, foi novamente
explicado o objetivo, as condicdes e a duracdo do estudo, obtendo-se o consentimento livre e
esclarecido. O cuidador familiar/informal sé 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 organizacdes/projetos.

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.
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Esta informacao foi-nos remetida por organizagdes/projetos sociais (IPSS - Instituicdes Particulares
de Solidariedade Social) e associa¢des de cuidadores em 329 (60,47%) dos casos, seguindo-se as
autarquias (cdmaras municipais e juntas de freguesia) com 77 (14,5%) ocorréncias, as organizacdes
de sadde 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 - Distribuicio dos contactos realizados e numero de potenciais cuidadores
familiares/informais recebidos

Contactos realizados Descricao N.2 %

Numero de emails enviados para | Pedidos via email 18,035 100
organizacdes/projetos

Organizagdes/projetos que Tipo de instituicdo
indicaram contactos de potenciais
cuidadores familiares/informais

Cuidadores enviados por organiza¢des/projetos 329 60,47
sociais (IPSS) e associa¢des de cuidadores
Cuidadores enviados por organizacdes de saide 28 5,14
Cuidadores enviados por autarquias 77 14,15
Cuidadores enviados por estabelecimentos de 21 3,86
ensino

Proveniéncia particular Cuidadores enviados por pessoas conhecidas da 89 16,36
equipa de investigacdo

Total 544 100

Fonte: Elaboracao prépria.

Dos 544 potenciais cuidadores identificados por estas entidades e pessoas foram excluidos 144
(26,47%), porque o cuidador: nao 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
condicdes fisicas (problemas de audicdo) 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
situacgoes e os questionarios introduzidos no SurveyMonkey ndo se encontravam completos e, apos a

verificacdo, foram excluidos 20 (3,67%), como ilustra o Quadro 3.

Verificou-se uma taxa de execucdo dos questionarios de 73,53% face ao niumero total de potenciais
cuidadores enviados por organizacdes/projetos e por pessoas particulares conhecidas da equipa de
investigacdo. Os 400 questiondrios foram aplicados entre os meses de agosto de 2020 até
novembro de 2020, por telefone ou telemoével 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%) dos casos
essa informacdo é omissa (significa que o entrevistador ndo preencheu esse campo quando aplicou

0 questionario).
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Durante este periodo, a coordenacao do estudo foi avaliando a introducdo das respostas no
SurveyMonkey, procedendo a uma avaliacdo da qualidade dos dados submetidos e ao cumprimento

dos niimeros estabelecidos na amostra.

Quadro 3 - Distribuicdo do nimero de potenciais cuidadores excluidos e taxa de execucdo dos
questionarios

Contactos | Descricao N.¢ %
Total do nimero de potenciais cuidadores familiares/informais recebidos 544 100
O cuidador niao atendeu o telefone -52 9,55
O cuidador foi contactado e ndo deu consentimento -29 5,33
O cuidador indicado pela organizagdo/projeto era cuidador -16 2,94
formal
Potenciais O cuidador indicado pela organizacao/projeto cuidava de uma -13 2,20
cuidadores pessoa com menos de 65 anos
excluidos O cuidador deu o consentimento, mas desistiu a meio do -9 1,65
questionario, manifestando a vontade de ndo responder a mais
perguntas
O cuidador nio se encontrava em condicdes fisicas (problemas -2 0,36
de audigdo) para responder ao questionario via telefone/Skype
ou outro
A pessoa cuidada/sénior tinha falecido recentemente -3 0,55
Os questiondrios introduzidos no SurveyMonkey ndo se -20 3,67
encontravam completos e, ap0s verificacdo, foram excluidos
Subtotal - 144 26,47
Total 400 73,52

Fonte: Elaboracdo prépria.

3.4 - 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.
Na andlise estatistica dos dados utilizamos apenas uma casa decimal, entendendo que esta é a
forma mais adequada de apresentar os dados percentuais. Por causa do arredondamento podem

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

As variaveis foram identificadas e catalogadas em continuas, ordinais e nominais. O tratamento dos
dados foi objeto de uma analise estatistica descritiva univariada, destinada a caraterizar a amostra,
bem como uma analise bivariada, que cruza diversos pares de variaveis. Quando se revelou
necessario, procedeu-se a realizacdo de testes paramétricos (testes T de Student e ANOVA) e nao
paramétricos (testes Chi-Quadrado, Spearman’s Rho, Mann-Whitney e Kruskal-Wallis), por forma a
estabelecer diferengas, correlagdes e/ou associacdes estatisticamente significativas entre as

variaveis.

Efetuou-se igualmente um estudo das carateristicas psicométricas por intermédio de uma analise

fatorial confirmatéria, com o objetivo de testar a consisténcia interna (fiabilidade) das dimensoes
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de analise, recorrendo aos indicadores alfa de Cronbach e Rho de Dillon-Goldstein. Estes indicadores
ponderam o racio entre a varidncia total dos itens (questdes diretamente colocadas aos

respondentes) e a variancia total de cada uma das macrovariaveis em analise.

Foram também feitos testes com o intuito de verificar a adequabilidade da analise fatorial proposta,
assim como com o objetivo de extremar o valor dos coeficientes que relacionam cada variavel com
os fatores retidos. Além destes testes, foram realizadas outras técnicas de andalise de dados, que a
equipa de pesquisa considerasse pertinentes, para extrair e permitir explicar os dados obtidos,
entre as quais se destacam a andlise de clusters, a andlise de correspondéncias e os modelos de

equacoes estruturais (se as propriedades dos dados recolhidos o permitirem).

As perguntas abertas do inquérito por questiondrio foram também objeto de andlise categorial
tematica. Esta analise calculou o nimero de vezes que ocorreram certas carateristicas e agrupou-as
em categorias que foram analisadas estatisticamente. Para além disso, optou-se também por

integrar alguns contetidos do 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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4 - RESULTADOS

Neste ponto apresentamos os resultados, descritivos, dos dados obtidos no inquérito por
questionario, do estudo sobre o perfil dos cuidadores familiares/informais em Portugal da Pessoa
Sénior. Nesta apresentacdo respeitamos as quatro dimensdes do questionario, nomeadamente: a
caraterizacdo do cuidador familiar/informal; a caraterizacdo da pessoa cuidada e cuidados
necessarios; os cuidados prestados pelo cuidador familiar/informal; as repercussdes (pessoais,
familiares, profissionais, sociais) da prestacdo de cuidados no cuidador familiar/informal e

recomendacdes.
4.1 - Caraterizac¢ao do cuidador familiar/informal

A primeira dimensdo do questionario carateriza do ponto de vista sociografico o cuidador
familiar/informal. Os cuidadores familiares/informais inquiridos sdo mulheres em 325 (81,3%) das

ocorréncias e homens em 75 (18,8%) - Grafico 1.

Grafico 1 - Distribuicdo do cuidador familiar/informal segundo o sexo

400 81,3%
z 200
18,8%
325
0 75
Feminino Masculino

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

A idade varia entre 23 e 89 anos, sendo a média de 56,62 anos. As idades foram distribuidas por
grupos etarios em intervalos de idades, destacando-se os que se situam entre os 51-60 anos com
121 (30,3%) das situagdes, entre 61-70 anos com 110 (27,5%) e entre 41-50 anos com 75 (18,8%).
Com menos destaque surgem os grupos etarios dos 71-80 anos com 38 (9,5%) casos, dos 31-40

anos com 30 (7,5%), dos 21-30 anos com 14 (3,5%) e dos 81-90 com 12 (3,0%) - Grafico 2.

Grafico 2 - Distribuicdo do cuidador familiar/informal segundo o grupo etario
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Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Se relacionarmos o grupo etario com a varidvel sexo dos cuidadores familiares/informais, verifica-
se que os homens se destacam a medida que a idade avanca, ja que em termos relativos ha mais

homens do que mulheres a partir dos 61-70 anos e mais anos — Quadro 4.

Quadro 4 - Distribuicdo do cuidador familiar/informal segundo o grupo etario * sexo

Sexo
Feminino Masculino Total
N.2 % N.2 % N.2 %
Grupo 21 - 30 anos 13 92,9 1 7,1 14 3,5
etario 31 - 40 anos 25 83,3 5 16,7 30 7,5
41 - 50 anos 62 82,7 13 17,3 75 18,75
51 - 60 anos 106 87,6 15 12,4 121 30,25
61 - 70 anos 86 78,2 24 21,8 110 27,5
71 - 80 anos 28 73,7 10 26,3 38 9,5
81 -90 anos 5 41,7 7 58,3 12 3
Total 325 81,3 75 18,8 400 100

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

0 estado civil dos cuidadores familiares/informais predominante é o de casado/a com 239 (59,8%)
ocorréncias, seguindo-se o estado civil de solteiro/a com 74 (18,4%) e de divorciado/a com 51
(12,8%) - Quadro 5. Por ultimo, o estado civil de viver unido/a de facto com 20 (5,0%) casos e de

viuvo/a com 16 (4,0%).

Quadro 5 - Distribuicdo do cuidador familiar/informal segundo o estado civil

Frequéncia Percentagem
Casado/a 239 59,8
Divorciado/a 51 12,8
Solteiro/a 74 18,4
Unido/a de facto 20 5,0
Viuvo/a 16 4,0
Total 400 100,0

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

A escolaridade dos cuidadores familiares/informais situa-se entre o «ndo sabe ler nem escrever»,
passando por todos os ciclos de escolaridade (1.2, 2.2, 3.2 ciclos, ensino secundario ou curso
profissional equivalente ao 12.2 ano) até aos graus de licenciatura, mestrado e doutoramento. O
grau escolar mais frequente é o ensino secundario ou curso técnico-profissional equivalente (12.2
ano) com 102 (25,5%) ocorréncias, seguindo-se o 1.2 ciclo (4.2 ano) com 87 (21,8%), o grau de

licenciado com 66 (16,5%) e o 3.2 ciclo (9.2 ano) com 64 (16%) - Quadro 6.
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Quadro 6 - Distribuicdo da escolaridade do cuidador familiar/informal

Frequéncia Percentagem

1.2 ciclo (4.2 ano) 87 21,8
2.2 ciclo (6.2 ano) 47 11,8
3.2 ciclo (9.2 ano) 64 16
Ensino secundario ou curso técnico-profissional equivalente (12.2 ano) 102 25,5
Licenciatura 66 16,5
Mestrado 18 4,5
Doutoramento 3 0,8
Nao sabe ler nem escrever 2 0,5
Sabe ler e escrever, mas sem qualquer grau de ensino 3 0,8
Outro 8 3
Total 400 100,0

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

Existem ainda 8 (2%) inquiridos que indicaram outras situa¢des. Estas dizem respeito a casos de
pessoas que referem ter o curso comercial com 2 (0,5%) ocorréncias, curso industrial com 1 (0,3%)
e curso profissional de geriatria com 1 (0,3%). Outras respostas referem-se ao grau de bacharelato
e também ao ter a carteira profissional de jornalista com 1 (0,3%) caso, respetivamente. Ainda 2

(0,5%) dos inquiridos responderam outros graus escolares, mas nao os especificaram.

Os cuidadores familiares/informais residem em localidades do territério nacional (Portugal
continental e Regides Auténomas da Madeira e dos Acores). As localidades foram codificadas e
integradas na NUTS II. As NUTS II estdo de acordo com os valores da amostra para os territorios

nela definidos - Quadro 7.

No que respeita a distribuicdo geografica dos cuidadores familiares/informais 139 (34,8%) deles
residem na NUTS II Norte, 111 (27,8%) na Area Metropolitana de Lisboa, 86 (21,5%) no Centro, 27
(6,8%) no Alentejo, 17 (4,3%) no Algarve, e as Regides Auténomas da Madeira e dos Agores contam

cada uma com a participacao de 10 (2,5%) cuidadores familiares/informais - Quadro 7.

Quadro 7 - Distribuicdo da residéncia do cuidador familiar/informal segundo a NUTS II

Frequéncia Percentagem
Alentejo 27 6,8
Algarve 17 4,3
Area Metropolitana de Lisboa 111 27,8
Centro 86 21,5
Norte 139 34,8
Regido Auténoma da Madeira 10 2,5
Regido Auténoma dos Acgores 10 2,5
Total 400 100,0

Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questiondrio.

Os cuidadores familiares/informais sdo naturais de varias localidades e regides do territério

nacional, bem como de localidades de paises estrangeiros. A nacionalidade predominante é a
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portuguesa com 395 (98,8%) casos, havendo 5 (1,4%) cuidadores com outra nacionalidade, sendo
esta: brasileira com 2 (0,5%) ocorréncias; e argentina, romena e venezuelana com 1 (0,3%) dos

casos, respetivamente - Quadro 8.

Quadro 8 - Distribuicdo do cuidador familiar/informal segundo a nacionalidade

Frequéncia Percentagem
Portuguesa 395 98,8
Argentina 1 0,3
Brasileira 2 0,5
Romena 1 0,3
Venezuelana 1 0,3
Total 400 100,0

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

Também procuramos saber se o cuidador familiar/informal de outra nacionalidade, que nao a
portuguesa, falava ou ndo portugués. Relativamente a estes casos, os dados revelam que s6 1
(0,3%) destes cuidadores familiares/informais considerou «ndo saber falar portugués». Contudo,
neste caso concreto, esse facto nio o impediu de responder ao questionario, tendo sido apoiado

pelo entrevistador, pois este tinha conhecimento da sua lingua materna.

Na caraterizagdo do cuidador familiar/informal foi introduzida uma pergunta sobre a profissdo
atual ou a ultima que os cuidadores familiares/informais desempenharam. As respostas foram
categorizadas de acordo com a Classificagdo Portuguesa das Profissdes de 2010 (INE, 2011). Estas

incluem dez grandes grupos, mas ndo se verificou nenhuma profissdo associada a categoria de

profissdes das for¢cas armadas e, por isso, foram categorizados nove grupos — Quadro 9.

Esta classificacdo revelou, nas categorias consideradas, que os trabalhadores dos servicos pessoais,
de protecao e seguranca e vendedores representam 96 (24,0%) dos casos, os especialistas das
atividades intelectuais e cientificas 69 (17,3%), os trabalhadores qualificados da industria,

construcdo e artifices 53 (13,3%), e os trabalhadores ndo qualificados 52 (13,0%) dos casos.

Com menos representatividade, situa-se a categoria de pessoal administrativo com 51 (12,8%)
ocorréncias; os representantes do poder legislativo e de drgidos executivos, dirigentes e gestores
executivos com 30 (7,5%); os técnicos e profissdes de nivel intermédio com 25 (6,3%); os
operadores de instalacdes e maquinas e trabalhadores da montagem com 17 (4,3%); e os
agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura, pesca e da floresta com 4 (1,0%).

Verificamos ainda que 3 (0,8%) dos inquiridos ndo responderam a esta questao - Quadro 9.
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Quadro 9 - Distribuicao da classificacdo da profissdo do cuidador familiar/informal

Frequéncia Percentagem

Representantes do poder legislativo e de drgaos executivos, dirigentes e

. 30 7,5
gestores executivos
Especialistas das atividades intelectuais e cientificas 69 17,3
Técnicos e profissoes de nivel intermédio 25 6,3
Pessoal administrativo 51 12,8
Trabalhadores dos servigcos pessoais, de protecao e seguranga e

96 24,0

vendedores
Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura, pesca e da 4 10
floresta ’
Trabalhadores qualificados da industria, construcgio e artifices 53 13,3
Operadores de instalacdes e maquinas e trabalhadores da montagem 17 4,3
Trabalhadores ndo qualificados 52 13,0
Nao responde 3 0,8
Total 400 100,0

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

Tendo em conta esta informacdo, procurdmos saber se o cuidador familiar/informal ainda estava
inserido/a no mercado de trabalho e exercia a profissio que mencionou. Constatou-se que os
cuidadores familiares/informais se encontravam inseridos no mercado de trabalho em 190
(47,5%) dos casos e ndo se encontravam inseridos no mercado de trabalho em 210 (52,5%) -

Griéfico 3.

Grafico 3 - Distribuicido do cuidador familiar/informal segundo a inser¢do no mercado de trabalho
e a profissao
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Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Os 190 (47,5%) cuidadores que se encontravam inseridos no mercado de trabalho foram
questionados sobre a situacdo na profissao - Grafico 4. Esta pergunta foi respondida a partir de um

conjunto de opgdes que melhor se adequavam a sua situacdo, onde os respondentes poderiam

selecionar mais do que uma opg¢ao de resposta.

As opcoes de resposta que mais se destacam sdo a de empregado/a por conta de outrem com 146

(75,3%) ocorréncias e de empregado/a por conta prépria com 34 (17,5%). Também se encontram
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na situacdo de desempregado/a 5 (2,1%) dos inquiridos, na situacdo de empregado/a com baixa
médica 4 (2,6%) dos respondentes, na situacao de doméstico/a 3 (1,5%) deles e noutra situacao 2
(1,0%) dos entrevistados. Em outras situag6es incluem-se empregada/o com licenga para tomar
conta da mde (ndo recebe vencimento e tem apenas o lugar garantido) e um/a que integra o
Programa Ocupacional do IEFP (Instituto do Emprego e Formacdo Profissional) com 1 (0,5%) das

respostas, respetivamente.

Grafico 4 - Distribuicdo de qual a situagdo na profissdo do cuidador familiar/informal (resposta
multipla)
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Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Os 190 (47,5%) cuidadores que estdo inseridos no mercado de trabalho, exercem a atividade
profissional 8 ou mais horas de trabalho diario em 111 (58,5%) dos casos, 4 a 7 horas de trabalho
diario em 68 (35,8%) ocorréncias, e entre 1 a 3 horas de trabalho didrio em 2 (1%) dos casos. Em 9

(4,7%) casos nao obtivemos resposta - Quadro 10.

Quadro 10 - Distribui¢cdo do cuidador familiar/informal inserido no mercado de trabalho segundo
as horas de trabalho por dia

Frequéncia Percentagem
8 ou mais horas de trabalho diario 111 58,5
4 a 7 horas de trabalho diario 68 35,8
1 a 3 horas de trabalho diario 2 1
Nao responde 9 4,7
Total 190 100

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

Também procuramos saber se os 190 (47,5%) cuidadores familiares/informais, que estao inseridos
no mercado de trabalho, enfrentam algum problema no seu dia a dia por cuidarem de uma pessoa

sénior. Esta pergunta foi respondida a partir de um conjunto de opgdes que melhor se adequavam a
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situa¢do dos cuidadores. Os respondentes poderiam selecionar mais do que uma opc¢do de resposta

e indicar outras op¢oes - Grafico 5.

Grafico 5 - Distribuicdo de quais os principais problemas que enfrenta no dia a dia por ser cuidador
de uma pessoa sénior (resposta multipla)
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Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

As opcoes selecionadas, pelos 190 (47,5%) cuidadores que trabalham, estdo relacionadas com a
justificagdo de faltas ao trabalho ou baixas médicas em 35 (18,4%) dos casos, com a reduc¢ido do
horario de trabalho em 13 (6,8%) e com problemas remuneratérios em 12 (6,3%) casos. Foram
ainda identificados outros problemas em 18 (9,5%) respostas, tais como: a dificuldade em conciliar
a vida profissional com a vida familiar em 14 (7,4%); situa¢des de burnout em 2 (1,1%); e falta de
servicos e de profissionais em 2 (1,1%). Contudo, nesta pergunta a op¢ao «ndo tem problemas» é a

mais respondida em 112 (58,9%).

Ainda dentro da dimensao de caraterizacido do cuidador familiar/informal, procuramos saber com
quem vive o cuidador familiar/informal. Esta questdo foi também respondida a partir de um
conjunto de opc¢des que melhor se adequavam a situacdo dos inquiridos e onde os respondentes

podiam selecionar mais do que uma opg¢ao de resposta e indicar outras.

As opgdes da pergunta que obtiveram maior percentagem foram as seguintes: vive com esposo/a
com 232 (58,0%) casos, com a mae/pai em 137 (34,3%) desses casos e com os filhos/as em 136
(34%). As que obtiveram menor percentagem de respostas foram: vive com o companheiro/a em

29 (7,2%) das situagdes, vive s6 em 27 (6,8%) casos, e vive com o irmdo/a em 17 (4,3%) dos
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inquiridos. Também vive com o sogro/a em 13 (3,3%) ocorréncias, e com os netos/as em 8 (2,0%)

- Grafico 6.

Grafico 6 - Distribui¢do de com quem vive o cuidador familiar/informal (resposta multipla)
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Fonte: Elaboracido prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Sao ainda identificadas outras pessoas em 29 (7,2%) dos casos. Em percentagem de resposta,
destacam-se a tia/o com 7 (1,8%) respostas, o avo/av6 com 6 (1,5%), e a sobrinha/o com 3 (0,8%)

- Quadro 11.

Quadro 11 - Distribuicdo de com quem vive o cuidador familiar/informal: Outra pessoa (resposta
multipla)

N.2 Percentagem
Amiga/o 2 0,5
Avo e tia 1 0,3
Avo/avo 6 1,5
Colega de casa 1 0,3
Cunhada 1 0,3
Cunhado 1 0,3
Empregada interna 1 0,3
Enteada/o 2 0,5
Ex-marido 1 0,3
Madrinha 1 0,3
Padrasto 1 0,3
Prima/o 1 0,3
Sobrinha/o 3 0,8
Tia/o 7 1,8

Fonte: Elaboragio prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Importava também saber a quantas pessoas seniores o cuidador familiar/informal presta cuidados.
Assim, 312 (78%) cuida sé de uma pessoa e 72 (18%) cuida de duas pessoas. Ainda 13 (3,3%) dos
inquiridos cuida de trés pessoas e 3 (0,8%) cuida de quatro pessoas - Grafico 7. A média de pessoas

cuidadas/seniores por cuidador familiar/informal é de 1,26.

Grafico 7 - Distribui¢cdo do nimero de pessoas seniores a quem o cuidador familiar/informal presta
cuidados
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Fonte: Elaboragdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Sintese
Finalizada a apresentacdo dos dados sociograficos do cuidador familiar, é importante destacar
algumas das suas principais carateristicas. A maioria dos cuidadores é do sexo feminino (81,3%).

A média de idade é 56,62 anos e o grupo etario que prevalece é o dos 51-60 anos com (30,3%) e dos
61-70 com (27,5%). Estes cuidadores sdo casados (59,8%), residem com o esposo/a (58%) e com a
mae/pai (34,5%) e sdo portugueses (98,8%).

Em (25,5%) dos casos o grau escolar é o ensino secundario ou curso técnico-profissional
equivalente ao 12.2 ano e, em (21,8%), o 1.2 ciclo, equivalente ao 4.2 ano. Em (24%) sao
trabalhadores dos servigos pessoais, de protecdo e seguranga, (17,3%) sdo os vendedores
especialistas das atividades intelectuais e cientificas e (13,3%) sdo trabalhadores qualificados da
industria, construcao e artifices.

Em (52,5%) ndo se encontram inseridos no mercado de trabalho, mas (47,5%) encontram-se
inseridos no mercado de trabalho. Destes, (75,3%) trabalham por conta de outrem e exercem a
profissdo 8 ou mais horas em (58,5%) e entre 4 a 7 horas de trabalho diario em (35,8%).

Dos que trabalham, (58,9%) ndo revelam ter problemas face ao mercado de trabalho por serem
cuidadores de uma pessoa sénior, mas os que tém problemas identificam a justificacdo de faltas ao
trabalho ou baixas médicas em (18,4%).

Estes cuidadores cuidam de 1 pessoa sénior em (78%), sendo a média 1,26 pessoas seniores por
cuidador.
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4.2 - Caraterizacdo da pessoa cuidada/sénior e cuidados necessarios

A segunda dimensdo do questiondrio carateriza do ponto de vista sociografico a pessoa
cuidada/sénior. Solicitimos aos cuidadores familiares/informais que se encontravam a cuidar de
mais do que uma pessoa que respondessem a estas perguntas tendo em mente a pessoa sénior a
quem prestam mais cuidados. Considerando como referéncia esta informacio, foi possivel

proceder a caraterizacdo das pessoas cuidadas/seniores.

Estas pessoas sdo sobretudo mulheres em 253 (63,2%) dos casos e homens em 147 (36,8%)

situag¢des - Grafico 8.

Grafico 8 - Distribuicio da pessoa cuidada/sénior segundo o sexo

400
300 63,2%
Z 200 36,8%
100 253 147
0

Feminino Masculino

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

A idade da pessoa cuidada/sénior varia entre os 65 anos e os 107 anos, sendo a média de idade
81,60 anos. As idades foram agrupadas por grupos etdrios, iniciando-se estes em 65 anos e
terminando em 95 e mais anos. Os grupos etarios que se evidenciam sdo os que se encontram
entre 85-94 anos com 143 (35,8%) casos e entre 75-84 anos com 133 (33,3%), e os 65-74 anos
com 99 (24,8%). O grupo etdrio que menos se destaca situa-se entre os 95 e mais anos com 25

(6,3%) - Quadro 12.

Quadro 12 - Distribui¢do da pessoa cuidada/sénior segundo o grupo etario

Frequéncia Percentagem
65 - 74 anos 99 24,8
75 - 84 anos 133 33,3
85 - 94 anos 143 35,8
95 e mais anos 25 6,3
Total 400 100,0

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

0 estado civil da pessoa cuidada/sénior que prevalece é o de viuvo/a com 193 (48,3%) ocorréncias,

seguindo-se o de casado/a com 171 (42,8%) e o de solteiro/a com 18 (4,5%). O divorciado/a com
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16 (4,0%) casos e o unido/a de facto com 2 (0,5%) sdo o estado civil que menos prevalece - Quadro

13.

Quadro 13 - Distribuicdo da pessoa cuidada/sénior segundo o estado civil

Frequéncia Percentagem
Casado/a 171 42,8
Divorciado/a 16 4.0
Solteiro/a 18 4.5
Unido/a de facto 2 0,5
Viuvo/a 193 48,3
Total 400 100,0

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

A escolaridade da pessoa cuidada/sénior varia entre o ndo saber ler nem escrever até ao grau de

licenciatura - Quadro 14.

Quadro 14 - Distribuicdo da pessoa cuidada/sénior segundo a escolaridade

Frequéncia Percentagem

1.2 ciclo (4.2 ano) 228 57,0
2.2 ciclo (6.2 ano) 23 58
3.2 ciclo (9.2 ano) 13 3,3
Ensino secundario ou curso técnico-profissional equivalente (12.2 ano) 24 6,0
Licenciatura 17 4,3
Mestrado 1 0,3
Ndo sabe ler nem escrever 60 15,0
Sabe ler e escrever, mas sem qualquer grau de ensino 23 58
Nao sabe/nao responde 9 2,3
Outro (especifique) 2 0,5
Total 400 100,0

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

O grau escolar que prevalece é o 1.2 ciclo (4.2 ano) com 228 (57%) casos. Segue-se o ndo sabe ler
nem escrever com 60 (15,0%) e o ensino secundario ou curso técnico-profissional equivalente (12.2
ano) com 24 (6,0%). Com menos ocorréncias surgem os graus escolares do 2.2 ciclo (6.2 ano) e sabe
ler e escrever, mas sem qualquer grau de ensino ambos com 23 (5,8%), a licenciatura com 17
(4,3%), o 3.2 ciclo (9.2 ano) com 13 (3,3%) e o mestrado com 1 (0,3%) - Quadro 14. Existem ainda
outras situacdes, de pessoas cuidadas/seniores com doutoramento e com pods-graduagdo, ambos

com 1 (0,3%) resposta.

As pessoas cuidadas/seniores residem em localidades do territorio nacional (Portugal continental e
Regido Autonoma da Madeira e/ou Regido Auténoma dos Acgores). Estas localidades foram também

codificadas e integradas na classificacdo territorial da NUTS II - Quadro 15.

Esta classificacdo é influenciada pela amostra do estudo, mas com pequenas alteragdes, ja que nem

todas as pessoas cuidadas/seniores residem na mesma localidade ou concelho do que os
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cuidadores familiares/informais. Neste caso, as NUTS que se destacam sdo o Norte com 142

(35,5%) casos e a Area Metropolitana de Lisboa com 105 (26,3%).

Quadro 15 - Distribuicdo do concelho de residéncia da Figura 2 - NUTS II de residéncia da
pessoa cuidada/sénior pela NUTS 11 pessoa cuidada/sénior

Frequéncia Percentagem

Alentejo 28 7,0
Algarve 17 4,3
Area Metropolitana de 105 26,3
Lisboa

Centro 88 22,0
Norte 142 35,5
Regido Auténoma da 10 2,5
Madeira

Regido Autonoma dos 10 2,5
Acores

Total 400 100,0

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

As pessoas cuidadas/seniores sdo naturais de varias regides e localidades do territdrio nacional em
398 (98%) casos e em 8 (2,0%) essa informacdo ndo foi revelada. A nacionalidade é portuguesa
com 398 (99,5%) ocorréncias e em 2 (0,5%) casos é a nacionalidade brasileira - Grafico 9. Das

pessoas com outra nacionalidade, em 2 (0,5%) situagdes, todas sabem falar portugués.

Grafico 9 - Distribuicao da pessoa cuidada/sénior segundo a nacionalidade

398;99,5% 2;0,5%

Portuguesa ® Brasileira

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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A pergunta sobre «qual a profissdo atual ou a ultima que as pessoas cuidadas/seniores
desempenharam» foi categorizada de acordo com a Classificagdo Portuguesa das Profissoes de
2010 (INE, 2011). Estas incluem dez grandes grupos, mas ndo se verificou nenhuma profissao

associada a categoria das profissdes das forcas armadas — Quadro 16.

Quadro 16 - Distribuicao da classificacdo da profissdao da pessoa cuidada/sénior

Frequéncia  Percentagem

Representantes do poder legislativo e de drgaos executivos, dirigentes e 25 6,3
gestores executivos

Especialistas das atividades intelectuais e cientificas 21 5,3
Técnicos e profissoes de nivel intermédio 9 2,3
Pessoal administrativo 28 7,0
Trabalhadores dos servigcos pessoais, de protecdo e seguranga e 51 12,8
vendedores

Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura, pesca e da 40 10,0
floresta

Trabalhadores qualificados da industria, construcio e artifices 101 25,3
Operadores de instalacdes e maquinas e trabalhadores da montagem 8 2,0
Trabalhadores ndo qualificados 108 27,0
Nao responde 6 1,5
Nunca trabalhou 3 0,8
Total 400 100,0

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

Com base na categorizacdo da profissao, estimou-se que os trabalhadores nao qualificados com 108
(27,0%) casos e trabalhadores qualificados da industria, construgdo e artifices com 101 (25,3%)
representam mais de metade das profissdes das pessoas cuidadas/seniores. Segue-se a categoria
das profissdes dos trabalhadores dos servicos pessoais, de prote¢do e seguranca e vendedores com
51 (12,8%) respostas, e dos agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura, pesca e da

floresta com 40 (10,0%).

Por ultimo, os representantes do poder legislativo e de 6rgdos executivos, dirigentes e gestores
executivos com 25 (6,3%) ocorréncias, os técnicos e profissdes de nivel intermédio com 9 (2,3%), e

os operadores de instalacdes e maquinas e trabalhadores da montagem com 8 (2,0%).

A pergunta - «Qual a situacdo na profissdo da pessoa cuidada/sénior?» - foi respondida a partir de
um conjunto de op¢des que melhor se adequavam a sua situacdo. Os respondentes poderiam

selecionar mais do que uma opc¢ao de resposta e ainda indicar outras.

Dos itens selecionados pelos respondentes, destaca-se a situacdo de reformado por pensido de
velhice com 264 (66,0%) casos, de pensdo de sobrevivéncia por morte do conjuge com 122 (30,5
%), e de reformado/a por pensao de invalidez com 97 (24,3%). Outras como a de desempregado/a
com 2 (0,5%) respostas, o estar de baixa médica com 1 (0,3%) e outra situacdo com 14 (3,5%)

respostas sdo menos frequentes - Grafico 10.
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Grafico 10 - Distribuicdo da pessoa cuidada/sénior segundo a situacdo na profissido (resposta
multipla)
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Fonte: Elaboragio prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

As outras situacgoes identificadas remetem para a existéncia de pessoas sem qualquer pensio de
reforma com 11 (2,8%) respostas, em situacdo de reforma antecipada com 2 (0,5%) e pessoas que

usufruem de seguro de trabalho com 1 (0,3 %).

A habitacido onde as pessoas cuidadas/seniores residem apresenta varias tipologias, tais como: a
habita¢do do tipo vivenda com 179 (44,8%) ocorréncias; o andar térreo/ rés do chao com 96
(24,0%); o andar em piso superior com elevador obtendo 61 (15,3%) respostas; e o andar em piso

superior sem elevador com 52 (13%) - Quadro 17.

Foram também identificados outros tipos de alojamento em 3 (0,8%) dos casos. Um desses casos
refere-se a 1 (0,3%) pessoa que reside em quarto de hotel e os restantes dizem respeito a 1 (0,3%)
pessoa cuidada/sénior que permanece em unidade de cuidados continuados integrados para
descanso do cuidador e 1 (0,3%) que beneficiava de cuidados paliativos de uma unidade,
continuando o cuidador familiar/informal a acompanhar a situagdo e apoiar a pessoa cuidada

diariamente.

Quadro 17 - Distribuicdo da pessoa cuidada/sénior segundo o tipo de habitacdo

Frequéncia Percentagem
Andar em piso superior com elevador 61 15,3
Andar em piso superior sem elevador 52 13,0
Andar térreo/ rés do chdo 96 24,0
Parte de casa/anexo 9 2,3
Vivenda 179 44,8
Outro (especifique) 3 0,8
Total 400 100,0

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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No que diz respeito a pergunta com quem vive a pessoa cuidada/sénior, esta foi respondida a partir
de um conjunto de opg¢des que melhor se adequavam a situacdo do cuidador. Os respondentes
poderiam selecionar mais do que uma op¢ao de resposta e ainda indicar outras. Os dados apurados,
nesta resposta multipla, demonstram que as pessoas cuidadas/seniores coabitam com uma

multiplicidade de parentes, pessoas da sua familia nuclear e alargada.

Destes parentes, o cuidador familiar tem 147 (36,8%) ocorréncias, seguindo-se o esposo/a com 128
(32,0%) e os filhos/as com 99 (24,8%). Também o neto/a, com 8 (2,0%) e com o companheiro/a

em 3 (0,8%). Contudo, 69 (17,3%) das pessoas cuidadas/seniores vive sé - Grafico 11.

Grafico 11 - Distribuicdo de com quem vive a pessoa cuidada/sénior (resposta multipla)
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Fonte: Elaboragdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Os respondentes que identificaram, ainda, outro tipo de pessoas, em relacdo a estas, ou surgem

individualmente ou num conjunto agrupado de pessoas - Quadro 18.

Das pessoas identificadas individualmente destacam-se: o genro com 28 (7,0%) respostas. Também
a sobrinha/o e a irma com 4 (1,0%), a nora com 3 (0,8%), a cunhada/o, a filha e o genro, e a sogra
com 2 (0,5%) cada. Das pessoas identificadas num conjunto agrupado realgam-se o neto e o genro,

como os mais referenciados com 17 (4,3%) respostas - Quadro 18.
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Quadro 18 - Distribuicao da pessoa cuidada/sénior segundo quem vive: Outra situa¢do (resposta
multipla)

N.2 Percentagem

Individuos Amiga 1 0,3
Cunhada/o 2 0,5

Ex-genro 1 0,3

Genro 28 7,0

Irma 4 1,0

Maie 1 0,3

Nora 3 0,8

Sobrinha/o 4 1,0

Sogra 2 0,5

Agrupamento Cuidadora informal e companheiro da cuidado- 1 0,3

de individuos ra

Esposa, filho e neto 1 0,3

Filha e bisneta 1 0,3

Filha e genro 2 0,5

Filha e netos 1 0,3

Genro e prima 1 0,3

Genro, netas e comadres 1 0,3

Irm3, sobrinha e cunhado 1 0,3

Irm#o e genro 1 0,3

Madrasta e irma 1 0,3

Neta e bisneta 1 0,3

Neta e irma 1 0,3

Neto e bisneto 2 0,5

Neto e empregada interna 1 0,3

Neto e genro 17 4,3

Nora e neto 1 0,3

Pais da esposa do cuidador e nora 1 0,3

Total 81 21,2

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

4.2.1 - Categoria das doengas, grau de independéncia/dependéncia e capacidade
funcional

A pergunta sobre a principal doenca da pessoa cuidada/sénior 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 (version: 09/2020) (WHO, 2019). Esta
classificacdo identifica vinte seis categorias de doencas e ainda duas seccdes complementares (V e

X).

Neste estudo, a classificacdo resulta do tipo de doengas identificado pelos cuidadores
familiares/informais que responderam a esta pergunta. As respostas foram objeto de andlise
categorial, que calculou o niimero de vezes que ocorreram certas carateristicas e agrupou-as em
categorias. Em alguns dos casos as doengas eram mais do que uma e a codificacdo das perguntas
respeitou esta especificidade, sendo que a sua distribuicdo foi efetuada em contagem do seu

numero.
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As categorias das doengas reportadas e codificadas pelo ICD-11, sdo as que se referem aos nimeros
2,5,6,8,9, 11, 12,13,15,16 e 22 (WHO, 2019). De seguida, exemplificamos o tipo de resposta que
foi codificada nas categorias apresentadas. Na categoria 2 — neoplasias, foi integrada por exemplo a
resposta «doenca oncoldgica» e «cancro», na categoria 5 - enddcrinas, «diabetes» e «pé diabético» e
na categoria 6 - mental, comportamental ou de desenvolvimento neurolégico «deméncias» e
«bipolar». Na categoria 8 - sistema nervoso, «Alzheimer» e «Parkinson», na categoria 9 - sistema
visual, a resposta «invisual» e «falta de visdo» e na categoria 11 - sistema circulatorio,

«hipertensao» e «arritmias».

Na categoria 12 - sistema respiratério foi integrada a resposta «insuficiéncia respiratéria» e
«asma», na categoria 13 - sistema digestivo, «gastroenterite» e «cirrose», e na categoria 15 -
sistema osteomuscular e do tecido conjunto, «osteoporose» e «artroses». Na categoria 16 - sistema
geniturinario, foi integrada a resposta «insuficiéncia renal» e «doenca renal crénica», na categoria
22 - lesdes, envenenamento ou certas outras consequéncias de causas externas, «fratura do colo do
fémur» e «politrauma». Foram ainda integradas em outras situa¢des respostas que nao se integram
nas anteriores, tais como «doencas da pele, do sangue, autoimunes, do desenvolvimento nao

neuroldgico».

Em termos percentuais, as categorias das doencas que se destacam sdo as seguintes: as doengas do
sistema nervoso com 189 (47,3%); a doenca mental, comportamental ou de desenvolvimento
neurolégico com 96 (24%); e as doengas do sistema circulatério com 62 (15,5%) - Quadro 19.

Quadro 19 - Distribuicdo da categoria da doenga da pessoa cuidada/sénior segundo a classificagdo
ICD-11 (resposta multipla)

N.° Percentagem

2. Neoplasias 33 8,3
5. Endécrinas, nutricional ou metabolicas 29 7,2
6. Mental, comportamental ou de

) . 96
desenvolvimento neurolégico 24,0
8. Sistema nervoso 189 47,3
9. Sistema visual 10 2,5
11. Sistema circulatorio 62 15,5
12. Sistema respiratdrio 22 5,5
13. Sistema digestivo 10 2,5
15. Sistema osteomuscular e do tecido conjunto 48 12,0
16. Sistema geniturinario 8 2,0
22. LesoOes, envenenamento ou certas outras 8
consequéncias de causas externas 2,0
Outras situagdes que nao se integram nas
anteriores (doencas da pele, do sangue, 6
autoimunes, do desenvolvimento nio
neurologico) 1,5
Nao respondeu 5 1,3

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Segue-se outro tipo de doencas tais como: as doencas do sistema osteomuscular e do tecido
conjunto em 48 (12%) dos inquiridos; as neoplasias em 33 (8,3%); as enddcrinas e metabdlicas em

29 (7,2%); e as do sistema respiratorio em 22 (5,5%).

Ainda foram referenciadas doengas do sistema digestivo em 10 (2,5%) casos, do sistema visual em
10 (2,5%), do sistema geniturinario e das lesdes, envenenamento ou certas outras consequéncias
de causas externas com 8 (2%), respetivamente, e outras doencas, onde se integram as doengas da

pele, do sangue, autoimunes, do desenvolvimento ndo neurolégico com 6 (1,5%) respostas.

Para medir o grau de independéncia e dependéncia para as atividades bdasicas da vida diaria
(ABVD), utilizamos o indice de Katz - Quadro 20. Este indice é composto por seis atividades, tais
como tomar banho, vestir-se, ir a casa de banho, mobilidade, continéncia (controlo dos esfincteres)
e alimentagdo, e em cada item podemos avaliar se a pessoa idosa é independente ou dependente.
Independente significa que ndo necessita de supervisao, orientacdo e ajuda para o desempenho das

atividades e dependente significa que necessita de ajuda (Sequeira, 2010a; 2010b).

Neste relatorio os resultados do indice de Katz sdo ponderados de forma qualitativa/quantitativa,
reforcando a apresentacdo dos resultados com as percentagens e a média das respostas em cada

item.

Em primeiro lugar, o indice de Katz apresenta uma pontuacao final que resulta da soma da pontua-
¢do das seis ABVD e varia entre 0 (dependente) a 6 pontos (independente), correspondendo a pon-
tuacdo 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 2,33, revelando dependéncia grave.

Tendo em conta esta ponderacdo, o nimero de pessoas que se integram nos scores identificados,
sao as seguintes: em 134 (33,5%) dos casos o ponto de score é «dependéncia total»; em 103
(25,8%) casos «dependéncia grave»; em 64 (16,0%) casos «independéncia total»; em 62 (15,5%)

casos «dependéncia moderada»; e em 37 (9,35%) casos «dependéncia ligeira» — Quadro 20.

Quadro 20 - Indice de Katz: Scores

Frequéncia Percentagem
Dependéncia total (0) 134 33,5
Dependéncia grave (1-2) 103 25,8
Dependéncia moderada (3-4) 62 15,5
Dependéncia ligeira (5) 37 9,35
Independéncia total (6) 64 16,0
Total 400 100

Fonte: Elaboragio prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Em segundo lugar, apresentamos a ponderac¢do percentual nos itens do indice de Katz - Quadro 21.
Verificamos que as pessoas cuidadas/seniores estdo dependentes em quase todos os itens, exceto
na alimentagdo com 244 (61,0%) dos casos a serem potencialmente independentes. As atividades
onde as pessoas cuidadas/seniores se encontram mais dependentes prendem-se com tomar banho,
que obteve 306 (76,5%) respostas, vestir-se com 283 (70,8%), continéncia com 250 (62,5%), ir a
casa de banho com 247 (61,8%), e transferéncia/mobilidade com 228 (57,0 %), por esta ordem -

Quadro 21.

Quadro 21 - Distribui¢ao do indice de Katz

1 - Independente 0 - Dependente
N.2 Percentagem N.2 Percentagem
Alimentacdo 244 61,0 156 39,0
Continéncia 150 37,5 250 62,5
Ir 4 casa de banho 153 38,3 247 61,8
Tomar banho 94 23,5 306 76,5
Transferéncia/mobilidade 172 43,0 228 57,0
Vestir-se 117 29,3 283 70,8

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

Em terceiro lugar, efetuamos uma analise psicométrica aos itens deste indice - Grafico 12. Esta
andlise demonstra que a média global do indice de Katz é de 0,35, o desvio-padrao de 0,38 e o alfa

de Cronbach 0,89, relevando uma boa unidimensionalidade.

Grafico 12 - Distribuicio do indice de Katz: Itens abreviados (média de resposta)

Alimentagdo I 0,61
Continéncia I 0,38
Transferéncia/mobilidade I 0,43
Ir 3 casa de Banho I 0,38
Vestir-se I 0,29
Tomar Banho N 0,24

0,00 0,10 0,20 0,30 0,40 0,50 0,60 0,70
Média

Fonte: Elaboracgdo prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
Legenda: Score (0 - dependente e 1- independente). Considera-se o valor médio igual ou superior a 0,5 como
independente.
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A média de cada item confirma que tomar banho é a atividade basica da vida diaria onde as pessoas

cuidadas/seniores sdo mais dependentes (média 0,24), seguindo-se o vestir e a continéncia.

A alimentacdo é a atividade basica da vida diaria onde as pessoas sdo mais independentes (média

0,61) - Grafico 12.

Por sua vez, o indice de Lawton-Brody mede a capacidade funcional das pessoas seniores para as
atividades instrumentais da vida diaria (AIVD). Este integra 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.

Neste relatério os resultados do indice de Lawton-Brody sdo ponderados de forma qualitati-
va/quantitativa, reforcando a apresentacdo dos resultados com as percentagens e a média das res-

postas em cada item.

Em primeiro lugar, o indice de Lawton-Brody apresenta uma pontuacio final que resulta da soma
da pontuagdo 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-
¢do, com os 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 pontuagio varia entre 0 a 16 e a média do score é de 2,09, a
partir do qual o score indica «dependéncia grave ou total». No quadro seguinte ilustramos o ndmero
de pessoas que se integram nos scores propostos no indice Lawton-Brody. Em 340 (85%), o ponto
de score é de «dependéncia grave ou total», em 44 (11%) de «moderada dependéncia», e em 16

(4,0%) de «ligeira dependéncia ou independente» — Quadro 22.

Quadro 22 - Indice de Lawton-Brody: Scores

Frequéncia Percentagem
Dependéncia grave ou total (0-5) 340 85,0
Moderada dependéncia (6-11) 44 11,0
Ligeira dependéncia ou independente (12-16) 16 4,0
Total geral 400 100

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

Em segundo lugar, o resultado percentual da aplicacdo do indice de Lawton-Brody para aferir a
capacidade funcional das pessoas seniores para as AIVD, revela que, de modo geral, se encontram
severamente dependentes em todos os itens - Quadro 23. Nas AIVD destaca-se o lavar a roupa e ir
as compras com 359 (89,8%) ocorréncias. Também o preparar a comida e cuidar da casa, ambos
com 350 (87,5%) respostas, usar o transporte com 346 (86,5%), usar o dinheiro com 332 (83,0%),

o ser responsavel pelos medicamentos com 299 (74,8%) e usar o telefone com 260 (65,0%).
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Quadro 23 - Distribui¢ao do indice de Lawton-Brody

Moderadamente Severamente
Independente dependente dependente

N.2 % N.2 % N.2 %
Cuida da casa (limpa, arruma) 22 5,5 28 7,0 350 87,5
Lava a roupa (lava, passa a ferro) 21 5,3 20 5,0 359 89,8
Prepafa a comida (prepfara alimentos, faz as 24 6,0 26 6,5 350 875
refeicdes, aquece a comida)
Vai as compras (supermercado ou outro) 13 3,3 28 7,0 359 89,8
Usa o telefone (liga para familiares, amigos e 85 213 55 138 260 65,0
outros)
E;;)O transporte (conduz, transporte publico, 29 72 25 6,3 346 86,5
Us.a o dinheiro (paga contas da casa e outras, 39 9,8 29 72 332 83,0
vai ao banco)
E responsavel pelos medicamentos (prepara e 57 14,2 44 11,0 299 74,8

toma a medicacio)
Fonte: Elaboracio prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Em terceiro lugar, efetudmos uma analise psicométrica aos itens da escala. Esta andlise evidencia
que a média global das respostas do indice de Lawton-Brody é de 1,67, o desvio-padrao de 0,51 e 0
alfa de Cronbach de 0,90, revelando uma boa unidimensionalidade. A atividade instrumental da
vida diaria que revela maior capacidade funcional é a de usar o telefone (ligar para familiares,
amigos e outros) com uma média de 1,44, e a de ser responsavel pelos medicamentos (prepara e
toma a medicacdo) com uma média de 1,61. A média dos restantes itens do indice demonstra que as
pessoas cuidadas/seniores tém menor capacidade funcional para efetuar as AIVD, sobretudo em ir
as compras (média 1,87), lavar a roupa (média 1,85), cuidar da casa e preparar a comida (média

1,82) - Grafico 13.

Grafico 13 - Distribuigdo do indice de Lawton-Brody: Itens abreviados (média de resposta)

E responsavel pelos medicamentos (prepara e toma a
medicagdo)

Usa o dinheiro (paga contas da casa e outras, ir ao
banco)

Usa o transporte (conduz, transporte ptiblico, taxi) " 1,79

T 1,61
T 1,73

Usa o telefone (liga para familiares, amigos e outros) I 1,44
Vai as compras (supermercado ou outro) [T - 1,87

Prepara a comida (prepara alimentos, faz as
refei¢des, aquece a comida)

Lava aroupa (lava, passa a ferro) I 1,85

1,82

Cuida da casa (limpa, arruma) . 1,82

0,00 0,20 0,40 0,60 0,80 1,00 1,20 1,40 1,60 1,80 2,00
Média

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
Legenda: Score (0 - maior capacidade funcional e 2 - menor capacidade funcional). Considera-se o valor
médio de igual ao superior a 1 como menor capacidade funcional.
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Sintese

Finalizada a apresentacdo dos dados sociograficos, assim como as categorias das doencas e o grau
de dependéncia para as ABVD e AIVD, é importante destacar algumas das principais carateristicas
da pessoa cuidada.

A maioria das pessoas seniores, é do sexo feminino (63,2%), e a média de idade é de 81,60 anos. Em
(48,3%) tém o estado civil de vitivos/as e sdo portugueses (99,5%). O grau escolar predominante é
o 1.2 ciclo (57%) e exerceram profissbes nao qualificadas em (27%) e dos trabalhadores
qualificados da industria, construcao e artifices (25,3%).

As pessoas cuidadas sdo em (66%) reformados/as com pensdo de velhice. Residem em habitacdo
do tipo vivenda (44,8%) e/ou andar térreo/rés do chdo (24%) e coabitam com um conjunto de
pessoas, destacando-se o cuidador familiar (36,5%), o esposo/a (32%) e os filhos/filhas (24,8%).

As categorias das doengas que prevalecem sdo: as doencas do sistema nervoso com 189 (47,3%)
respostas; a doenca mental, comportamental ou de desenvolvimento neurolégico com 96 (24%); e
as doencas do sistema circulatério com 62 (15,5%).

Estas pessoas cuidadas revelam ter «dependéncia total» em (33,5%) e «dependéncia grave»
(25,8%) para as ABVD no indice de Katz. Nos itens da escala sobressai a alimentacdo, onde sdo po-
tencialmente independentes.

Também (85%) apresentam «dependéncia grave ou total» e (11%) «moderada dependéncia» para
arealizacao das AIVD no indice de Lawton-Brody.
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4.3 - Cuidados prestados pelo cuidador familiar/informal

A terceira dimensdo carateriza os cuidados familiares/informais prestados a pessoa
cuidada/sénior. Antes de demonstrarmos esse resultado, é importante saber qual o tipo de relacio
de parentesco que estas pessoas mantém com a pessoa cuidada/sénior. Esta questdo permite aferir,
em particular, se o cuidador tem uma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada/sénior ou se ndo
tem uma relacdo de parentesco com esta. Os resultados demonstram que em 392 (98%) dos casos
os cuidadores informais tém uma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada e sé em 8 (2%) nao

tém nenhuma relagdo de parentesco - Grafico 14.

Grafico 14 - Distribuicdo da relacdo que tem com a pessoa cuidada/sénior

500
400
300
200
100 392 2%

0 8
Cuidador Familiar (com uma relagdo de parentesco Cuidador Informal (sem relagdo de parentesco com a
com a pessoa cuidada/sénior) pessoa cuidada/sénior - vizinho, amigos)

98%

Z

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

A descendéncia é a relacdo de parentesco mais frequente com o filho/a em 199 (49,8%) dos casos,

seguindo-se a relagdo conjugal com o esposo/a em 81 (20,3%) casos — Quadro 24.

Quadro 24 - Distribuicdo da relacdo que tem com a pessoa cuidada/sénior no caso de ser cuidador
familiar

Frequéncia Percentagem
Companheiro/a 7 1,8
Esposo/a 81 20,3
Filho/a 199 49,8
Irmao/irma 9 2,3
Neta/o 16 4,0
Nora/genro 14 3,5
Pai/mae 34 8,5
Sobrinha/o 13 3,3
Sogro/a 6 1,5
Tio/a 5 1,3
Outra 7 1,8
Nao responde 9 2,3
Total 400 100,0

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Também surgem situacdes em que os cuidadores sdo o pai/mde com 34 (8,5%) ocorréncias, a
neta/o com 16 (4%), a nora/genro com 14 (3,5%), o irmao/irma com 9 (2,3%) e o companheiro/a
com 7 (1,8%) respostas. De salientar ainda o sogro/a com 6 (1,5%) casos, o tio/a com 5 (1,3%). As
outras situagdes incluem a avd/avo com 5 (1,3%) das respostas, a bisneta com 1 (0,3%) e a

enteada com 1 (0,3%), respetivamente.

No caso em que os respondentes se consideram cuidadores informais, sem relagdo de parentesco, a
relacdo de amizade e de proximidade destaca-se em 8 (2%) dos casos - Grafico 15. Assim, ha 4
(1%) inquiridos que cuidam de uma pessoa cuidada/sénior por ser seu amigo/a e 3 (0,8%) por ser

um elemento da comunidade/pessoa conhecida. Em 1 (0,3%) caso, ndo responde.

Grafico 15 - Distribuicdo da relacdo que tem com a pessoa cuidada/sénior no caso de ser cuidador
informal sem relacido de parentesco

5
0,
4 1%
0,
3 0,8%
Z
2
1 4 3 0.3%
1
0
Amigo/a Elemento da comunidade/Pessoa N&o responde
conhecida

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

Com estes dados apurados, é relevante também demonstrar quem sio efetivamente os cuidadores

familiares/informais em Portugal tendo em conta a variavel sexo.

Quadro 25 - Distribuicdo da relagido de parentesco do cuidador com a pessoa cuidada/sénior * sexo

Sexo
Feminino Masculino Total

N.2 % N.2 % N.° %
Com relagdo de Companheiro/a 5 1,3 2 0,5 7 1,8
parentesco Esposo/a 54 13,5 27 6,8 81 203
Filho/a 169 42,3 30 7,5 199 49,8
Irmao/irma 9 2,3 0 0 9 2,3
Neta/o 13 3,3 3 0,8 16 4
Nora/genro 11 2,8 3 0,8 14 3,5
Pai/mae 28 7 6 1,5 34 8,5
Sobrinha/o 12 3 1 0,3 13 3,3
Sogro/a 5 1,3 1 0,3 6 1,5
Tio/a 4 1,0 1 0,3 5 1,3
Outros - com relagdo Avo/Avo 4 1,0 1 0,3 5 13
de parentesco Bisneta 1 0,3 0 0 1 0,3
Enteada 1 0,3 0 0 1 0,3
Nao responde/nao se aplica 9 2,3 0 0 9 2,3
Total 325 81,7 75 19,1 400 100

Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Ao cruzarmos a relacdo de parentesco que o cuidador mantém com a pessoa cuidada e o sexo dos
cuidadores familiares/informais verificamos que os descendentes, as filhas, surgem em primeiro
lugar com 169 (42,3%) ocorréncias e os filhos com 30 (7,5%) - Quadro 25. Quanto a relagio de
conjugalidade na relagdo do cuidar, as esposas destacam-se com 54 (13,5%) dos casos face aos
esposos com 27 (6,7%). As noras em 11 (2,8%) dos inquiridos sdo também mais cuidadoras do que
os genros com 3 (0,8%). As mulheres cuidadoras, com relacdo de parentesco, representam 325

(81,7%) casos face a 75 (19,1%) homens.

Procuramos também saber se os cuidadores familiares/informais, para além da pessoa
cuidada/sénior, tinham outras pessoas que dependiam de si. Em 217 (54,3%) dos casos indicam
que ndo tém mais nenhuma pessoa da sua familia que dependa de si, mas os restantes 183 (45,7%)

consideram que sim, que ha outros familiares - Grafico 16.

Grafico 16 - Distribuicio de se tem outras pessoas que dependam de si para além da pessoa
cuidada/sénior
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Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Para os 183 (45,7%) cuidadores que indicam ter outras pessoas na familia que dependem de si, foi

dada a opcdo de selecionar um conjunto de op¢des que melhor se adequavam a sua situagao.

As respostas selecionadas pelos cuidadores posicionam o filho/a em 87 (38,2%) e o pai/mae com
49 (21,5%) como os mais respondidos. Segue-se o neto/a com 18 (7,9%), o esposo/a com 17
(7,5%) e o tio/a com 9 (3,9%), o sobrinho/a e sogro/a com 7 (3,1%), respetivamente, e por ultimo

o companheiro/a com 5 (2,2%), e o primo/a com 2 (0,9%) - Quadro 26.

Em outras op¢bes de resposta destacam-se o avd com 6 (2,6%) ocorréncias, a amiga/o, a cunhada
com 2 (0,9%) e os bisnetos e a irma com 1 (0,4%), respetivamente. Ainda 2 (0,9%) dos cuidadores
referem cuidar da vizinha, mesmo que ndo tenham identificado nenhuma relacdo de parentesco

com a mesma.
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Quadro 26 - Distribuicdo de que outras pessoas da sua familia dependem de si (resposta multipla)

N.2 Percentagem

- Companheiro/a 5 2,2

Pessoas da familia Esposo/a 17 75
Filho/a 87 38,2

Irmao/irma 13 57

Neto/a 18 7,9

Pai/mae 49 21,5

Primo/a 2 0,9

Sobrinho/a 7 3,1

Sogro/a 7 3,1

Tio/a 9 3,9

Outras pessoas Amiga/o(s) 2 0,9
Avo 6 2,6

Bisnetos 1 0,4

Cunhada 2 0,9

Irma 1 0,4

Vizinha 2 0,9

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

Em 252 (63,0%) dos casos, os cuidadores familiares/informais residem na habitacdo da pessoa

cuidada/sénior e em 145 (36,3 %) ndo residem - Grafico 17. As outras situagdes, com 3 (0,8%)

respostas, revelam disposicoes pontuais, referindo os respondentes que habitam «apenas nos

periodos em que a pessoa cuidada regressa a casa», ou «durante o dia, a semana toda e durante 5

noites», e de residir «parcialmente na habitacdo da pessoa cuidada/sénior» em 1 (0,3%) dos casos,

respetivamente.

Grafico 17 - Distribuicio de se reside na mesma habitacdo da pessoa cuidada/sénior
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Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Para os 145 (36,3%) cuidadores familiares/informais que ndo residem na mesma habitagdo, foi

dada a possibilidade de identificarem o local onde habitam. Estes cuidadores residem: no mesmo

concelho, mas ndo na mesma casa da pessoa cuidada em 69 (47,6%) ocorréncias; ou vivem no

mesmo bairro, mas ndo na mesma casa da pessoa cuidada em 44 (30,3%); e vivem no mesmo

prédio, mas ndo na mesma casa da pessoa cuidada com 10 (6,9%) respostas — Quadro 27. Também
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identificam outras situacdes, sendo que 16 (11%) vivem em outro concelho e 6 (4,1%) ndo

respondem.

Quadro 27 - Distribuicdo se ndo reside com a pessoa cuidada/sénior, indique onde vive

Frequéncia Percentagem

Vive no mesmo bairro, mas ndo na mesma casa da pessoa

. 44 30,3
cuidada
Vive no mesmo concelho, mas ndo na mesma casa da pessoa

. 69 47,6
cuidada
Vive no mesmo prédio, mas ndo na mesma casa da pessoa

. 10 6,9
cuidada
Outro - Vive em outro concelho 16 11,0
Outro - Nao responde onde vive 6 4,1
Total 145 100

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

0 local onde os cuidados sao prestados é também uma pergunta que foi respondida a partir de um
conjunto de opg¢des que melhor se adequavam a situacdo do cuidador. Os respondentes poderiam

selecionar mais do que uma opg¢ao de resposta e indicar outras.

Nesta pergunta verifica-se que os cuidados sdo prestados em multiplos locais, mas destaca-se a
habita¢do da pessoa cuidada em 225 (56,3%) casos, a habitacdo do cuidador em 169 (42,3%) e em
ambas as habitacdes em 11 (2,8%) - Quadro 28. Sdo ainda identificadas outras situagdes,
nomeadamente os cuidados sdo prestados numa unidade de cuidados paliativos e na habitacdo da

irma e do cunhado em 1 (0,3%) das respostas - Quadro 28.

Quadro 28 - Distribuicao de qual o local onde presta os cuidados (resposta multipla)

N.2 Percentagem
Habitacao da pessoa cuidada 225 56,3
Na minha habita¢do 169 42,3
Habitacao do cuidador e da pessoa cuidada 11 2,8
Outro — Unidade de cuidados paliativos 1 0,3
Outro — Habita¢do da irma e do cunhado 1 0,3

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

4.3.1 - Satisfacdo com a prestacio de cuidados: Indice CASI

Relativamente a satisfacdo para ser cuidador e prestar cuidados, foi aplicado o indice CASI (Carers
Assessment of Satisfactions Index). O CASI consiste numa lista de 30 afirmag¢des respondidas, como

ja referimos, numa escala de: «ndo aconteceu no meu caso»; «aconteceu no meu caso e da-me
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nenhuma satisfacdo»; «aconteceu no meu caso e da-me alguma satisfagdo»; «aconteceu no meu caso

e da-me muita satisfacdo».

Neste relatério os resultados do indice CASI sdo ponderados de forma qualitativa/quantitativa, re-

forcando a apresentac¢do dos resultados com as percentagens e a média das respostas em cada item.

Em primeiro lugar, cada item do indice CASI foi pontuado de forma qualitativa/quantitativa da se-
guinte forma: ndo acontece no meu caso = (1); acontece, mas nao me da satisfagdo = (2); acontece e
d&-me alguma satisfacdo = (3); acontece e da-me muita satisfacdo = (4). Assim, obtém-se um score
global que varia entre 30 e 120, em que um maior score corresponde a uma perce¢do de maior sa-
tisfacdo, com os seguintes pontos de coorte: inferior a 60 = sem percecdo de satisfacdo; entre 60 a

90= percecdo de alguma satisfacdo; superior a 90 = percecao de elevada satisfacao.

Neste caso dos cuidadores como objeto de andlise, os valores variam entre 32 a 120, sendo o score
médio global da satisfacdo 91,962. Tendo em conta a pontuagdo média observada neste estudo,

superior a média global do CASI (75,0 pontos), podemos inferir que os cuidadores se sentem

globalmente satisfeitos com as funcdes que desempenham.

No quadro seguinte ilustrdmos o nimero de pessoas que se integram nos scores propostos na anali-
se do CASL. Em 231 (57,8%) o ponto de score é de «Percecdo de elevada satisfacdo»; em 139
(34,8%) de «Percecdo de alguma satisfacdo»; e em 30 (7,5%) de «Sem perce¢do de satisfacio» -
Quadro 29. Significa, como ja referimos, que os cuidadores tém uma percecdo de elevada satisfacao

relativamente aos cuidados que prestam as pessoas seniores.

Quadro 29 - Indice CASI: Score

Frequéncia Percentagem
Sem percecdo de satisfagio (inferior a 60) 30 7,5%
Percecdo de alguma satisfacdo (entre 60 a 90) 139 34,8%
Percecdo de elevada satisfacdo (superior a 90) 231 57,8%
Total geral 400 100%

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

Em segundo lugar, a analise estatistica teve em conta os valores percentuais das trés categorias
principais que aglutinam um conjunto de fontes de satisfacdo relacionadas entre si, de acordo com a
dindmica da interacdo, nomeadamente a «dindmica interpessoal», a «dinamica intrapessoal» e a
«dindmica dos resultados» (Sequeira, 2010a; 2010b). Cada uma destas categorias integra um
conjunto de itens que explica a satisfacdo dos cuidadores - Quadros 30, 31 e 32. A demonstragio
destes resultados reporta-se aos valores percentais de cinquenta por cento ou mais na ponderagao

de «Aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacdo», marcados a bold nos Quadros 30, 31 e 32.

A primeira categoria refere-se as fontes de satisfagio relacionadas com a dindmica interpessoal,

onde as fontes de satisfacdo podem ter como alvo o prestador de cuidados (itens 2, 8 e 17), a pessoa
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dependente (itens 12, 14 e 24) ou ambos (itens 3, 18 e 29). Esta categoria integra nove itens de

satisfacdo - Quadro 30.

Quadro 30 - CASI: Fontes de satisfacdo relacionadas com a dindmica interpessoal

Nao aconteceu | Aconteceu no | Aconteceu no | Aconteceu no
no meu caso meu caso e meu caso e meu caso e
da-me da-me da-me muita
nenhuma alguma satisfacdo
satisfacdo satisfacdo
Prestador de cuidados como principal beneficiario
?a;é\ pessoa de quem cuido aprecia o que 27.5% 3,0% 20,3% 49,3%
8 - Apesar de todos os seus problemas, a
pessoa de quem cuido ndo resmunga nem se 55,3% 14,5% 11,3% 19,0%
queixa
17 E bom sent.lr-me aprec1.ado pe.los 28,2% 3,3% 15,0% 53.5%
familiares e amigos que mais considero
Pessoa dependente como principal beneficiaria
14 -E ?gradavel sen\tlr que as coisas que eu 7.8% 0,8% 14,5% 77.0%
faco ddo bem-estar a pessoa de quem cuido
Zfl = E importante para mim man.ter a 8,0% 0,3% 14,5% 77.3%
dignidade da pessoa de quem cuido
Beneficio mituo

3-0 fa.cto de prestar cuidados aproximou- 35,8% 18% 14,5% 48,0%
me mais da pessoa de quem cuido
18 -,Rrestar cu~1dados esFreltou lacos de 35,5% 13,8% 12,3% 38,5%
familia e relacdes de amizade
29 - Prestar cuidados é uma forma de
mostrar o meu amor pela pessoa de quem 7,2% 2,5% 17,3% 73,0%
trato

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

Nesta categoria, a principal fonte de satisfacdo centra-se na pessoa cuidada como principal
beneficiaria. Verifica-se que as percentagens sdo iguais ou superiores a cinquenta por cento nos
itens: 12 - «Da-me satisfagdo ver que a pessoa de quem cuido se sente bem» (82,5%); 24 - «E
importante para mim manter a dignidade da pessoa de quem cuido» (77,3%); e no item 14 - «E
agradavel sentir que as coisas que eu faco dao bem-estar a pessoa de quem cuido» (77,0%), em

«Aconteceu no meu caso e da-me muita satisfagcdo».

De seguida, as fontes de satisfacdo provém do beneficio mutuo, onde se destaca o item 29 - «Prestar
cuidados é uma forma de mostrar o meu amor pela pessoa de quem trato» (73,0%) em «Aconteceu
no meu caso e da-me muita satisfacdo». Por ultimo, na categoria do prestador de cuidados como
principal beneficiario, destaca-se o item 17 - «<E bom sentir-me apreciado pelos familiares e amigos

que mais considero» (53,5%) em «Aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacdo».

Na dindmica interpessoal, os cuidadores tém a perce¢do de que os cuidados prestados contribuem

para manter a dignidade da pessoa e o bem-estar da pessoa sénior. Também destacam que a
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satisfacdo esta relacionada com amor que nutrem pela pessoa cuidada e com a importancia que

atribuem a valorizacdo dos familiares e amigos aos cuidados que prestam.

A segunda categoria diz respeito as fontes de satisfacdo, relacionadas com a dindmica
intrapessoal - Quadro 31. Estas fontes de satisfacdo sdo agrupadas em trés subcategorias e tém
como alvo o prestador de cuidados como principal beneficidrio (itens 7, 10, 16, 19, 25, 27 e 30), a
pessoa dependente (itens 9 e 22) ou ambos, no beneficio muituo (itens 6, 11, 21, 26 e 28). Esta

categoria integra 14 fontes de satisfacao.

Quadro 31 - CASI: Fontes de satisfacdo relacionadas com a dindmica intrapessoal

Nao aconteceu | Aconteceuno | Aconteceuno | Aconteceu no
no meu caso meu caso e meu caso e meu caso e
da-me da-me alguma | da-me muita
nenhuma satisfagdo satisfacao
satisfacdo
Prestador de cuidados como principal beneficiario
7 - Prestar cuidados d4a-me ocasido de 23,0% 3,.8% 20,8% 52,5%
mostrar o que sou capaz
10 - Rrestar cu’ldados permite-me cumprir o 8,5% 3,8% 20,3% 67.5%
que sinto que é o meu dever
16 - Prestar cuidados tem-me ajudado a 24,0% 2.0% 18,5% 55,5%
amadurecer e a crescer como pessoa
19 - Ajuda a evitar que me sinta culpado 80,8% 2,3% 6,3% 10,8%
27 - Prestar cglda.dos deu a minha vida um 41,0% 15,3% 18,8% 25,0%
sentido que ndo tinha antes
zgl-epzssit;;(c;:dados faz-me sentir que sou 22.8% 1.5% 18,8% 57.0%
Pessoa dependente como principal beneficidria
? -E agradavel, ver a pessoa de-quem cuido 3,3% 0,8% 13,3% 82,8%
limpa, confortavel e bem arranjada
22.- Posso garantir que apessoa de- quem 23% 0,3% 17.5% 80,0%
cuido tem as suas necessidades satisfeitas
Beneficio mituo

6 - Tenho pOSS.lbllldade de retribuir o que de 19,3% 1.8% 15.5% 63,5%
bom fez por mim a pessoa de quem cuido
b s G 14,5% 13%|  208%|  635%
21 - Creio que, se a situacao fosse ao
contrario, a pessoa de quem cuido faria o 21,5% 1,5% 11,0% 66,0%
mesmo por mim
ifl;rlzzzzia:;ﬁld}?ad%s é uma maneira de 42,3% 1.0% 20,8% 36,0%
ége— rl:llz ?or;zﬁ,oilsliizll que terei feito o melhor 4,.8% 1.0% 15.8% 78.5%

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

Nas fontes de satisfacdo relacionadas com a dinidmica intrapessoal destaca-se o item 9 - «E
agradavel ver a pessoa de quem cuido limpa, confortavel e bem arranjada» (82,8%) e o item 22 -

«Posso garantir que a pessoa de quem cuido tem as suas necessidades satisfeitas» (80,0%), em
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«Aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacdo», na subcategoria Pessoa dependente como

principal beneficiaria.

No beneficio mituo o item 28 - «No final, eu sei que terei feito o melhor que me foi possivel»
(78,5%), o item 21 - «Creio que, se a situacdo fosse ao contrario, a pessoa de quem cuido faria o
mesmo por mim» (66,0%), o item 11 - «Sou do género de pessoas que gostam de ajudar os outros»
e 0 item 6 - «Tenho possibilidade de retribuir o que de bom fez por mim a pessoa de quem cuido»,

ambos com 63,5%, em «Aconteceu no meu caso e di-me muita satisfacao».

Por ultimo, no prestador de cuidados como principal beneficiario destaca-se o item 10 - «Prestar
cuidados permite-me cumprir o que sinto que é o meu dever» (67,5%), o item 25 - «Permite por-
me a mim mesmo a prova e vencer dificuldades» (58,0%), o item 30 - «Prestar cuidados faz-me
sentir que sou util e estimado» (57,0%), o item 16 - «Prestar cuidados tem-me ajudado a
amadurecer e a crescer como pessoa» (55,5%), o item 7 - «Prestar cuidados da-me ocasido de
mostrar o que sou capaz» (52,5%) em «Aconteceu no meu caso e dd-me muita satisfacdo». Na
dinamica interpessoal releva novamente a importancia do bem-estar da pessoa cuidada, e destaca-
se a satisfacdo com a reciprocidade do cuidar, com o dever de cuidar e com o amadurecimento

pessoal.

A terceira categoria refere-se a fontes de satisfacdo relacionadas com a dinimica dos resultados.
As fontes de satisfagdo foram subdivididas em duas subcategorias que tém como alvo o prestador
de cuidados como principal beneficiario (itens 1 e 23) e a pessoa dependente como principal

beneficidria (itens 4, 5, 13, 15 e 20). Esta categoria integra sete fontes de satisfacdo - Quadro 32.

Quadro 32 - CASI: Fontes de satisfacio relacionadas com a dindmica dos resultados

Nao Aconteceu Aconteceu | Aconteceu no
aconteceu no | no meu caso | no meu caso | meu caso e
meu caso e da-me e da-me da-me muita
nenhuma alguma satisfacdo
satisfacao satisfacdo
Prestador de cuidados como principal beneficiario
1 - Prestar cgldados perr.n}tlu-me desenvolver 18,8% 6,8% 27.8% 46,8%
novas capacidades e habilidades
23 - Prestar culd.ados deu-me a oportunidade de 40,0% 3.8% 17.8% 38,5%
alargar os meus interesses e contactos
Pessoa dependente como principal beneficiaria

4 - E bom observ:'glr pequenas melhoras no estado 19.8% 1,0% 16,3% 63,0%
da pessoa que cuido
5 - Sou capaz de a],uc.lar a pessoa de quem cuido a 27.8% 2.0% 21,0% 49,3%
desenvolver ao maximo as suas capacidades
13-E bo.rr.l ajudar a pessoa de quem cuido a 17.3% 1,0% 15,8% 66,0%
vencer dificuldades e problemas
15 - Por conhecer bem a pessoa d(? quem cuido, 22.5% 2.5% 18,8% 56,3%
posso tratar dela melhor do que ninguém
20 - Sou capaz de manter em casa a pessoa de 17.0% 3.3% 19,5% 60,3%
quem cuido, sem ter de ser internada num lar

Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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A subcategoria que se destaca em «Aconteceu no meu caso e da-me muita satisfacdo» é a pessoa
dependente como principal beneficiaria. Os itens que se evidenciam sdo o 13 - «E bom ajudar a
pessoa de quem cuido a vencer dificuldades e problemas» (66%), o 4 - «E bom observar pequenas
melhoras no estado da pessoa que cuido (63,0%), o 20 - «Sou capaz de manter em casa a pessoa de
quem cuido, sem ter de ser internada num lar» (60,3%), e o 15 - «Por conhecer bem a pessoa de

quem cuido, posso tratar dela melhor do que ninguém» (56,3%).

Por ultimo, na subcategoria centrada no prestador de cuidados como principal beneficiario, ndo sdo
ponderados itens com cinquenta por cento ou mais em «Aconteceu no meu caso e da-me muita

satisfacao».

Nesta categoria, da dindmica dos resultados, a satisfacdo estd centrada sobretudo na pessoa
dependente, reforcando novamente a ideia da satisfacdo das necessidades, da superacdo das

dificuldades e da manutencao do bem-estar da pessoa cuidada.

4.3.1.1 - Analise psicométrica do indice CASI

Por ultimo, é apresentada a analise psicométrica do indice CASI, onde destacamos as médias dos
fatores. Sequeira (2010a; 2010b) analisou seis fatores do indice CASI, nomeadamente: o contexto
do cuidador; o desempenho do papel de cuidador; o contexto da pessoa dependente; a qualidade do
desempenho; a dindmica dos resultados; e a dindmica familiar. Neste estudo também foram
analisadas as carateristicas psicométricas desses fatores - Quadro 33 e Quadro 34. A analise
psicométrica global efetuada ao CASI demonstra que a média geral de respostas foi de 2,96, com um

desvio-padrao de 0,68, e um alfa de Cronbach de 0,79, revelando uma boa unidimensionalidade.

O primeiro fator, denominado contexto do cuidador (CC), agrupa itens relacionados com possiveis
vantagens reais ou potenciais que o cuidador obtém pelo facto de estar a cuidar do familiar
dependente. A satisfacdo esta centrada na pessoa que cuida (Sequeira, 2010a; 2010b). Este fator é
constituido por sete afirmacgdes (itens 1, 3, 7, 16, 25, 26 e 30) exemplificativas de satisfacdo. Os
valores apresentam uma média geral de 2,71, um desvio-padrio de 0,92 e um alfa de Cronbach de

0,87 - Quadro 33.

0 segundo fator, intitulado desempenho do papel de cuidador (DPC), inclui um conjunto de sete
itens (10, 11, 12, 14, 15, 28 e 29) relacionados com formas de satisfacao que resultam da prestacao
de cuidados e que estdo interligadas com a aptiddo e o interesse para o cuidar. Os valores

apresentam uma média de 3,57, um desvio-padrio de 0,59 e um alfa de Cronbach de 0,73.

O terceiro fator, relacionado com o contexto da pessoa dependente (CPD), inclui itens que
traduzem satisfacdo e que habitualmente estio associados a perce¢io e a

manutengdo/desenvolvimento ou melhoria do estado de satde da pessoa dependente. E
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constituido por cinco fontes de satisfacdo (itens 2, 4, 5, 6 e 8). Os valores apresentam uma média de

2,66, um desvio-padrao de 0,91 e um alfa de Cronbach de 0,62.

O quarto fator, designado por qualidade do desempenho (QD), agrega formas de satisfacdo
relacionadas com a qualidade da prestacdo de cuidados e que, habitualmente, tém a ver com a
dignidade da pessoa, manutencdo da pessoa no seu contexto, ou seja, com a garantia de que esta
prestacdo de cuidados constitui o melhor para o sénior dependente. Este fator é composto por
quatro itens (20, 21, 22 e 24). Os valores assumidos apresentam uma média de 3,29, um desvio-

padrdo de 0,87 e um alfa de Cronbach de 0,56.

0 quinto fator, que diz respeito a dinamica de resultados (DR), é constituido por dois itens (9 e
13) relacionados com a satisfacdo obtida como resultado da prestacdo de cuidados. Os valores
assumidos apresentam uma média de 3,00 no indice, um desvio-padrao de 1,06 e um alfa de

Cronbach de 0,68.

O sexto fator, chamado de dindmica familiar (DF), agrega dois itens (17 e 18) associados a
satisfacdo, proveniente das vantagens para a relacao familiar que advém da prestacido de cuidados.
Os valores assumidos apresentam uma média de 2,71 no indice, um desvio-padrdo de 1,15 e um alfa

de Cronbach de 0,70.

Quadro 33 - Indice CASI: Carateristicas psicométricas

Sub- Desvi
i 3 o- Alfa de Rho de Peso Peso
dimensio | pggia « Dillon- ) Correlacio | Comunalidade
padra | Cronbach . externo | normalizado
o Goldstein
CASI_DPC 3,57 0,59 0,73 0,83 0,13 8,7% 0,64 0,41
CASI_QD 3,29 0,87 0,56 0,77 0,48 32,4% 0,72 0,51
CASI_DR 3,00 1,06 0,68 0,87 --- ---
CASI_CC 2,71 0,92 0,82 0,87 0,29 19,5% 0,80 0,64
CASI_DF 2,71 1,15 0,70 0,87 0,09 6,3% 0,63 0,40
CASI_CPD 2,66 0,91 0,62 0,78 0,49 33,1% 0,84 0,70
CASI --- --- ---
global 2,96 0,68 0,79

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

Legenda 1: DPC - Desempenho do papel de cuidador; QD - Qualidade do desempenho; DR - Dindmica dos
resultados; CC - Contexto do cuidador; DF - Dinamica familiar; CPD - Contexto da pessoa dependente. Os
dados em falta foram removidos por motivos de auséncia de convergéncia com os demais indicadores, isto é,
foram itens removidos pois apresentaram sinais contrarios aos demais.

* Considera-se o score médio superior a 2 como satisfeito (quanto maior for o valor médio, maior é a
satisfacdo).

As subdimensdes que apresentam uma média mais elevada referem-se ao desempenho do papel do
cuidador (DPC) com uma média de 3,57 e a qualidade do desempenho (QD) com uma média de
3,29, justificando estas a satisfacdo com o cuidar destes cuidadores familiares/informais. Segue-se a

dinamica dos resultados (DR) com uma média de 3,00, o contexto do cuidador (CC) e a dindmica
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familiar (DF) com média de 2,71, respetivamente; e por ultimo o contexto da pessoa dependente

(CPD) com média de 2,66 — Quadro 33.

Para demonstrar as médias dos fatores, tomamos como referéncia a média mais elevada — Quadro
34. Assim no desempenho do papel do cuidador (DPC), o item mais relevante é o 12 - «Da-me

satisfacdo ver que a pessoa de quem cuido se sente bem» com média de 3,75.

Na qualidade do desempenho (QD) o item com maior média é o 22 - «Posso garantir que a pessoa

de quem cuido tem as suas necessidades satisfeitas» com 3,75.

Na dindmica dos resultados (DR) o item com maior média é o 9 - «E agradavel ver a pessoa de quem

cuido limpa, confortavel e bem arranjada» com 3,76.

O contexto do cuidador (CC) com maior média situa-se no item 25 - «Permite pér-me a mim mesmo

a prova e vencer dificuldades» com 3,16.

Por tltimo, na dindmica familiar (DF) o item 17 - «E bom sentir-me apreciado pelos familiares e
amigos que mais considero» destaca-se com 2,94 de média e no contexto da pessoa dependente
(CPD) o item 6 - «Tenho possibilidade de retribuir o que de bom fez por mim a pessoa de quem
cuido» e 0 4 - «E bom observar pequenas melhoras no estado da pessoa que cuido», ambos com

3,23 de média.
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Quadro 34 - indice CASI: Anélise fatorial

Fatores Itens Média* Desv1~o- Peso Pes.o Correlacdo | Comunalidade
padrao externo normalizado

CASI_DF 17 - E bom sentir-me apreciado pelos familiares e amigos que mais considero 2,94 1,30 0,38 43,5% 0,84 0,70
CASI_DF 18 - Prestar cuidados estreitou lagos de familia e relacdes de amizade 2,54 1,31 0,49 56,5% 0,91 0,83
CASI_QD 20 - Sou capaz de manter em casa a pessoa de quem cuido, sem ter de ser internada num lar 3,23 1,12 0,76 65,5% 0,94 0,89
CASI_QD anllm Creio que, se a situagao fosse ao contrario, a pessoa de quem cuido faria o mesmo por 3,22 122 0,25 21,4% 0,55 0,30
CASI_QD 22 - Posso garantir que a pessoa de quem cuido tem as suas necessidades satisfeitas 3,75 0,57 0,10 8,6% 0,35 0,12
CASI_QD 24 - E importante para mim manter a dignidade da pessoa de quem cuido 3,61 0,85 0,05 4,5% 0,31 0,10
CASI_CC 1 - Prestar cuidados permitiu-me desenvolver novas capacidades e habilidades 3,03 1,13 0,14 12,7% 0,52 0,27
CASI_CC 3 - O facto de prestar cuidados aproximou-me mais da pessoa de quem cuido 2,75 1,37 0,48 44,3% 0,90 0,80
CASI_CC 7 - Prestar cuidados dd-me ocasido de mostrar o que sou capaz 3,03 1,22 0,01 0,9% 0,63 0,40
CASI_CC 16 - Prestar cuidados tem-me ajudado a amadurecer e a crescer como pessoa 3,06 1,24 0,03 3,2% 0,66 0,44
CASI_CC 19 - Ajuda a evitar que me sinta culpado 1,47 1,01 0,10 9,5% 0,36 0,13
CASI_CC 25 - Permite pér-me a mim mesmo a prova e vencer dificuldades 3,16 1,17 ---

CASI_CC 26 - Prestar cuidados é uma maneira de expressar a minha fé 2,51 1,35

CASI_CC 27 - Prestar cuidados deu a minha vida um sentido que ndo tinha antes 2,28 1,23 0,09 8,2% 0,53 0,28
CASI_CC 30 - Prestar cuidados faz-me sentir que sou ttil e estimado 3,10 1,22 0,23 21,4% 0,71 0,51
CASI_CPD 2 - Apessoa de quem cuido aprecia o que faco 2,91 1,27 0,56 51,0% 0,88 0,78
CASI_CPD 4 - E bom observar pequenas melhoras no estado da pessoa que cuido 3,23 1,17 ---

CASI_CPD 5 - Spu capaz de ajudar a pessoa de quem cuido a desenvolver ao maximo as suas 2,92 127 0,17 15.3% 0,61 0,37

capacidades

CASI_CPD 6 - Tenho possibilidade de retribuir o que de bom fez por mim a pessoa de quem cuido 3,23 1,17 0,07 6,0% 0,46 0,21
CASI_CPD 8 - Apesar de todos os seus problemas, a pessoa de quem cuido ndo resmunga nem se queixa 1,94 1,19 0,30 27,7% 0,57 0,32
CASI_DR 9 - E agradavel ver a pessoa de quem cuido limpa, confortavel e bem arranjada 3,76 0,63

CASI_DR 13 - £ bom ajudar a pessoa de quem cuido a vencer dificuldades e problemas 3,31 1,13 0,56 59,9% 0,90 0,81
CASI_DR 23 - Prestar cuidados deu-me a oportunidade de alargar os meus interesses e contactos 2,55 1,35 0,38 40,1% 0,84 0,71
CASI_DPC 10 - Prestar cuidados permite-me cumprir o que sinto que é o meu dever 3,47 0,91 0,54 31,6% 0,72 0,52
CASI_DPC 11 - Sou do género de pessoas que gostam de ajudar os outros 3,33 1,06 0,23 13,6% 0,63 0,39
CASI_DPC 12 - Da-me satisfacdo ver que a pessoa de quem cuido se sente bem 3,75 0,66 0,20 11,6% 0,65 0,42
CASI_DPC 14 - E agradavel sentir que as coisas que eu faco dio bem-estar a pessoa de quem cuido 3,61 0,85 0,15 9,0% 0,60 0,36
CASI_DPC 15 - Por conhecer bem a pessoa de quem cuido, posso tratar dela melhor do que ninguém 3,09 1,22

CASI_DPC 28 - No final, eu sei que terei feito o melhor que me foi possivel 3,68 0,72 0,58 34,1% 0,79 0,63
CASI_DPC 29 - Prestar cuidados é uma forma de mostrar o meu amor pela pessoa de quem trato 3,56 0,86

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
Legenda: DF - Dindmica familiar; QD - Qualidade do desempenho; CC - Contexto do cuidador; CPD - Contexto da pessoa dependente; DR - Dindmica dos resultados; DPC
- Contexto da pessoa dependente. Os dados em falta foram removidos por motivos de auséncia de convergéncia com os demais indicadores, isto é, foram itens removidos
por apresentarem sinais contrarios aos demais.

* Considera-se o score médio superior a 2 como satisfeito (quanto maior for o valor médio, maior é a satisfacio).
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Tendo em conta a complexidade desta analise, procurdmos efetuar uma sintese conclusiva que

agrupasse os resultados percentuais obtidos e a média dos fatores e que demonstrasse

inequivocamente as carateristicas qualitativas da satisfacdo dos cuidados familiares/informais.

O Quadro 35 apresenta uma relacdo entre os itens mais respondidos em termos percentuais nas

categorias dinamica interpessoal, dindmica intrapessoal e dindmica de resultados (Quadros 30, 31 e

32) com a média da andlise fatorial (Quadro 34).

Quadro 35 - Indice CASI: Sintese conclusiva

Analise dos itens do indice CASI: Percentagem mais elevada - Quadros

Analise fatorial - Quadro 34

30,31e32
Dimensdes | Subdimensdes do Item com % mais elevada Item com média mais elevada
do indice indice
Dinamica Pessoa dependente 12 - Da-me satisfacdo ver que a | 12 - Da-me satisfagdo ver que a
interpessoal | como principal pessoa de quem cuido se sente | pessoa de quem cuido se sente
beneficiaria bem bem
Beneficio mutuo 29 - Prestar cuidados é uma forma
de mostrar 0 meu amor pela | ---------mmmmmmmn
pessoa de quem trato
Prestador de cuidados 17 - E bom sentir-me apreciado | 17 - E bom sentir-me apreciado
como principal pelos familiares e amigos que mais | pelos familiares e amigos que
beneficiario considero mais considero
Dinamica Pessoa dependente 9 - E agradavel ver a pessoa de | 9 - E agradavel ver a pessoa de
intrapessoal | como principal quem cuido limpa, confortavel e | quem cuido limpa, confortavel e
beneficidria bem arranjada bem arranjada
22 - Posso garantir que a pessoa
de quem cuido tem as suas
necessidades satisfeitas
Beneficio muituo 28 - No final, eu sei que tereifeitoo | 6 - Tenho possibilidade de
melhor que me foi possivel retribuir o que de bom fez por
mim a pessoa de quem cuido
Prestador de cuidados 10 - Prestar cuidados permite-me | 25 - Permite por-me a mim
como principal cumprir o que sinto que é o meu | mesmo a prova e vencer
beneficidrio dever dificuldades
Dindamica Pessoa cuidada como | 13 - E bom ajudar a pessoa de | 4 - E bom observar pequenas
dos principal beneficiaria quem cuido a vencer dificuldades e | melhoras no estado da pessoa
resultados problemas que cuido

Prestador de cuidados
como principal
beneficiario

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

Esta relacdo indica que a principal fonte de satisfacdo do cuidador em cuidar de uma pessoa sénior

orienta-se para a «dinamica interpessoal», para a pessoa dependente como principal beneficiaria,

quando assumem que a satisfacdo estad relacionada com o bem-estar da pessoa cuidada. Também

com o prestador de cuidados como principal beneficiario, onde a satisfacdo se encontra em sentir-se

apreciado pelos familiares e amigos.
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A satisfacao é sobretudo evidente na «dindmica intrapessoal», sobretudo na pessoa dependente
como principal beneficiaria, no beneficio muituo e no prestador de cuidados como principal
beneficiario, por esta ordem. Destaca-se a satisfacio em sentir que a pessoa esta limpa e confortavel
e tem as suas necessidades satisfeitas; em retribuir o que de bom a pessoa cuidada fez pelo cuidador;
em cumprir o dever de prestar cuidados; e em por-se a prova e vencer as dificuldades. Na dinamica
dos resultados a satisfacdo centra-se sobretudo em observar pequenas melhoras e em ajudar a

pessoa a vencer dificuldades e problemas.

4.3.2 - Cuidados prestados a pessoa cuidada/sénior

A pergunta — «Que tipo de cuidados presta a pessoa cuidada/sénior?» — foi respondida a partir de um
conjunto de opg¢des que melhor se adequavam a situacdo do cuidador familiar/informal. Na selecdo
das respostas multiplas, pelos respondentes, é posicionada em primeiro lugar, a prestacdo de
cuidados emocionais/psicoldgicos/sociais em 380 (95,0%) das respostas, seguindo-se a organizagdo

e gestdo dos servigos sociais e de satude em 370 (92,5%) - Quadro 36.

Quadro 36 - Distribuicao de que tipo de cuidados presta a pessoa cuidada/sénior (resposta multipla)

N.2 Percentagem
Cuidados de satude (por exemplo, medicagdo, inje¢des, tratamento de
. S o s . 320 80,0
feridas, reabilitacdo, mudanca de algalia, saco de ostomia, outro)
Cuidados instrumentais pessoais (por exemplo, lavar, vestir, comer ou ir
330 82,5
ao WQC)
Mobilidade (por exemplo, dentro ou fora de casa, transporte) 333 83,3
Servicos doméstico (por exemplo, trabalho doméstico) 338 84,5
Organizacgdo e gestdo dos servigos sociais e de satide (por exemplo,
: ~ : 370 92,5
contacto e articulacdo com servicos externos)
Cuidados emocionais /psicologicos/ sociais (por exemplo, companhia,
o 380 95,0
tranquilidade)
Gerir o dinheiro (por exemplo, pagar contas, comprar bens e servicos) 337 84,3
Apoio financeiro (por exemplo, quando o cuidador tem de usar o seu 211 528

orcamento para pagar contas da pessoa cuidada)
Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questiondrio.

O servico doméstico (trabalho doméstico) surge em terceiro lugar com 338 (84,5%) ocorréncias e
gerir o dinheiro (pagar contas, comprar bens e servigos) em quarto lugar com 337 (84,3%). Também
a mobilidade (dentro ou fora de casa, transporte) com 333 (83,3%) respostas e cuidados
instrumentais pessoais (lavar, vestir, comer ou ir ao WC) com 330 (82,5%). Por ultimo, os cuidados
de sadde (medicagdo, inje¢des, tratamento de feridas, reabilitacdo, mudanga de algdlia, saco de
ostomia, outro) com 320 (80,0%) casos e o apoio financeiro (quando o cuidador tem de usar o seu

orcamento para pagar contas da pessoa cuidada) com 211 (52,8%).
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Estes cuidados sdo efetuados por todas as pessoas envolvidas na prestacdo de cuidados, ndo
havendo diferencas entre os cuidados prestados e o tipo de pessoas que os prestam. Do teste
estatistico realizado (T-Test) verifica-se uma associacdo estatisticamente significativa entre as
variaveis «relagdes que mantém com a pessoa cuidada» e «cuidados prestados» (y2=44,511; gl=11;

sig=.000).

Os cuidadores familiares/informais prestam cuidados a pessoa cuidada/sénior entre 1 més e 34

anos, sendo a média de 6,77 anos.

As respostas foram agrupadas em intervalos de 4 anos, revelando que a maioria dos cuidadores
familiares/informais presta cuidados entre 1-4 anos com 162 (40,5%) ocorréncias e entre 5-9 anos
em 129 (32,3%) dos casos - Quadro 37. As outras situacdes identificadas dizem respeito aos
intervalos de 10-14 anos com 46 (11,5%) casos, de 15-19 anos com 20 (5,0%), 20-24 anos com 18
(4,5%), em menos de 1 ano com 16 (4,0%), entre 25-29 anos com 5 (1,3%) e 30-34 anos com 4

(1,0%), como mostra o quadro que se segue.

Quadro 37 - Distribuicdo de ha quanto tempo presta cuidados a pessoa cuidada/sénior

Frequéncia Percentagem
Menos de 1 ano 16 4,0
1-4 anos 162 40,5
5-9 anos 129 32,3
10 - 14 anos 46 11,5
15 - 19 anos 20 5,0
20 - 24 anos 18 4,5
25 -29 anos 5 1,3
30 - 34 anos 4 1,0
Total 400 100,0

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

Correlacionamos o tempo que o cuidador presta cuidados (agrupado) com a inser¢do no mercado de
trabalho e verificAmos que ndo ha diferencas percentuais significativas a este nivel, em quase todos

os agrupamentos dos anos de cuidar- Quadro 38.

Quadro 38 - Distribuicao de se, atualmente, ainda esta inserido/a no mercado de trabalho e exerce a
profissao que mencionou * tempo de cuidado (agrupado)

Inserido no mercado
de trabalho Menos 1-4 5-9 10-14 15-19 20-24 25-29 30-34
de 1 ano anos anos anos anos anos anos anos Total
Nao |N.2 6 81 70 23 10 14 3 3 210
% do total 1,5 20,3 17,5 5,8 2,5 3,5 0,8 0,8 52,5
Sim | N.2 10 81 59 23 10 4 2 1 190
% do total 2,5 20,3 14,8 5,8 2,5 1,0 0,5 0,3 47,5
N.2 16 162 129 46 20 18 5 4 400
% do total 4,0 40,5 32,3 11,5 5,0 4,5 1,3 1,0 100,0

Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Estes cuidadores despendem entre 1 hora e 24 horas por dia nos cuidados as pessoas seniores, sendo
a média de 13,63 horas. Efetudmos o teste estatistico (7-Test) ao «numero de horas que o cuidador
despende por dia a cuidar da pessoa sénior» e a variavel «se esta inserido no mercado de trabalho e

se exerce a profissdo que mencionou».

Constatdmos que existem diferencas estatisticamente significativas entre os cuidadores que estdo
inseridos no mercado de trabalho e os que ndo estdo no que se refere a quantidade de horas, em
média por dia, que disponibilizam para cuidados (t= -12,409; gl=398; sig=.000). Estas diferencas
indicam que os cuidadores que nio estdo inseridos no mercado de trabalho, disponibilizam, em
média, mais 10 horas de cuidados diarios do que os cuidadores que se encontram inseridos no

mercado de trabalho.

A distribuicdo de quantas horas por dia em média presta cuidados a pessoa sénior foi agrupada em
intervalos de 4 horas. Destacaram-se dois intervalos: entre 21-24 horas com 166 (41,5%) respostas
e entre 1-4 horas com 118 (29,5%). Os outros intervalos que se evidenciaram situaram-se entre as 5-
8 horas com 57 (14,3%) respostas, as 9-12 horas com 27 (6,8%), as 13-16 horas com 23 (5,8%), e,

por ultimo, as 17-20 horas em 9 (2,3%) das respostas - Quadro 39.

Quadro 39 - Distribuicdo de quantas horas por dia (em média) presta cuidados a pessoa cuidada/
/sénior

Frequéncia Percentagem
1-4 horas 118 29,5
5-8 horas 57 14,3
9-12 horas 27 6,8
13-16 horas 23 5,8
17-20 horas 9 2,3
21-24 horas 166 41,5
Total 400 100,0

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

Cruzamos a variavel «Quantas horas presta cuidados a pessoa cuidada/sénior» com a variavel «se
esta inserido no local de trabalho» e verificamos que as pessoas que nido estdo inseridas no mercado
de trabalho prestam mais horas de cuidados didrios com 210 (52,5%) casos, cuidando entre 21-24
horas em 141 (35,3%) ocorréncias, e as que estdo inseridas no mercado de trabalho com 190

(47,5%), cuidando entre 1-4 horas em 89 (22,3%) respostas - Quadro 40.
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Quadro 40 - Distribuicdo do ndmero de horas que presta cuidados (agrupado) a pessoa cuidada/
sénior * se estd inserido no mercado de trabalho

Numero de horas 1-4 5-8 9-12 13-16 17-20 21-24
horas | horas | horas horas horas horas Total
Inserido/ano Nao N.2 29 20 11 7 2 141 210
mercado de % do total 7,3 5,0 2,8 1,8 0,5 35,3 52,5
trabalho Sim N.2 89 37 16 16 7 25 190
% do total 22,3 9,3 4,0 4,0 1,8 6,3 47,5
Total N.2 118 57 27 23 9 166 400
% do total 29,5 14,3 6,8 5,8 2,3 41,5| 100,0%

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

Estes cuidados sdo prestados 7 dias por semana em 354 (88,5%) dos casos, em 5 dias por semana em

15 (3,8%) ocorréncias e em 2 dias por semana em 9 (2,3%) casos — Quadro 41.

Quadro 41 - Distribuicdo de quantos dias por semana costuma prestar cuidados numa semana
habitual

Frequéncia Percentagem
1 dia 3 0,8
2 dias 9 2,3
3 dias 5 1,3
4 dias 7 1,8
5 dias 15 3,8
6 dias 7 1,8
7 dias 354 88,5
Total 400 100,0

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

No regime de prestacdo de cuidados destacam-se as respostas, «durante a semana e ao fim de
semana» em 377 (94,3%) casos, «durante a semana (de segunda a sexta-feira)» com 13 (3,3%) casos,

e «durante o fim de semana (sabado e domingo)» com 8 (2,0%) ocorréncias - Quadro 42.

Nesta pergunta foi dada a oportunidade de o respondente selecionar as op¢des que melhor se
adequavam a sua situagdo, incluindo a insercdo de outras op¢des. As respostas obtidas foram «dia
sim, dia nao» com 3 (0,8%) respostas e, em casos como a «substituicdo do cuidador formal», com 1

(0,3%).

Quadro 42 - Distribuicdo do regime de prestacdo de cuidados a pessoa cuidada/sénior (resposta
multipla)

N.2 Percentagem
Durante a semana (de segunda a sexta-feira) 13 3,3
Durante o fim de semana (sdbado e domingo) 8 2,0
Durante a semana e ao fim de semana 377 94,3
Outro - Dia sim, dia ndo 3 0,8
Qutro - Substituicdo do cuidador formal 1 0,3

Fonte: Elaboragdo prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Pretendiamos igualmente aferir se existem outros cuidadores envolvidos na prestacdo de cuidados.
Assim, para 229 (57,3%) dos casos foram identificadas outras pessoas, mas para 171 (42,8%) ndo

foram identificadas outras pessoas — Grafico 18.

Grafico 18 - Distribuicdo de se existem outros cuidadores familiares/informais envolvidos na
prestacdo de cuidados a pessoa cuidada/sénior

300
57,3%
200 42,8%
Z
100
229 171
0
Sim Nao

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

Nos casos em que os cuidadores familiares/informais identificaram outras pessoas envolvidas na
prestacdo de cuidados, 229 (57,3%), foi-lhes dada a oportunidade de responderem, numa pergunta

de resposta multipla, quem eram essas pessoas.

Essas pessoas foram identificadas como sendo o filho/a em 135 (59%) das respostas, o neto/a com
39 (17%) e o esposo/a com 37 (16,2%) respostas - Quadro 43. Foram identificados o/a irmao/irma
com 27 (11,8%) respostas, a nora/genro com 14 (6,1%), sobrinho/a com 9 (3,9%), e o

companheiro/a e a vizinha/o com 4 (1,7%) - Quadro 43.

Quadro 43 - Distribuicdo de quais as outras pessoas envolvidas na prestacdo de cuidados a pessoa
sénior (resposta multipla)

N.2 Percentagem
Esposo/a 37 16,2
Companheiro/a 4 1,7
Filho/a 135 59,0
Neto/a 39 17,0
Sobrinho/a 9 3,9
Irmao/irma 27 11,8
Vizinha/o 4 1,7
Nora/genro 14 6,1
Outro 15 6,6

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

Nesta pergunta foi dada a oportunidade ao respondente para inserir outras respostas. Nestas
evidenciaram-se outros parentes, tais como cunhado/a e mie com 3 (1%) das ocorréncias e

empregada doméstica com 2 (1%), respetivamente - Quadro 44.
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Quadro 44 - Distribuicdo de quais as outras pessoas envolvidas na prestacdo de cuidados a pessoa
sénior: Outro (resposta multipla)

N.2 Percentagem
Cunhado/a 3 1
Duas bisnetas, duas netas e uma nora 1 0,35
Empregada doméstica 2 1
Filha da enteada (filha da cuidadora familiar) 1 0,35
Madrasta 1 0,35
Mae 3 1
Pais da esposa do cuidador e nora 1 0,35
Prima 1 0,35
Tia 1 0,35
Tia e prima 1 0,35

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

Questionados sobre por quanto tempo se sentem capazes de cuidar de pessoa sénior, 366 (91,5%)

dos inquiridos considera que o fara até ser necessario - Grafico 19.

Grafico 19 - Distribuicdo de quanto mais tempo se sente capaz de cuidar da pessoa sénior

400 91,5%
300
Z 200
100 0
0 1,3% 1,3% 4,0%
2.0% 366
0 8 5 5 16
1 ano 2 anos 4 ou mais anos 6 meses Até ser necessario

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

4.3.3 - Beneficios financeiros e outros apoios recebidos

Neste ponto pretendemos descrever o sistema de organizacdo de cuidados formais de que a pessoa
sénior e o cuidador familiar/informal beneficiam. Assim, era relevante conhecer o tipo de beneficios
financeiros de que a pessoa cuidada/sénior usufrui. Nesta pergunta, de resposta multipla, foi dada a
opc¢do ao respondente para selecionar as op¢des que melhor se adequavam a sua situag¢io, incluindo

a insercao de outras respostas - Quadro 45.
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Quadro 45 - Distribuicdo de que beneficios financeiros a pessoa cuidada/ sénior usufrui do sistema
da seguranca social ou de outros subsistemas (ADME, ADSE, CTT, servicos sociais das autarquias ou
empresas, entre outras entidades...) (resposta multipla)

N.2 Percentagem
Complemento por dependéncia - grau 1 (95,31 euros ou 105,90 euros) 79 19,8
Complemento por dependéncia - grau 2 (180,02 euros ou 190,61 euros) 40 10,0
Complemento solidario para idosos (CSI) 30 7,5
Subsidio para ajudas de apoio (fraldas, cadeira de rodas, cama articulada, 20 50
outras...) ’
Outros complementos e subsidios de outros subsistemas 5 1,3
Nao recebe nenhum apoio 206 51,5
Nao sabe/nao responde 16 4,0
Outros 19 4.8

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

Os beneficios financeiros que a pessoa cuidada/ sénior usufrui do sistema da seguranca social ou de
outros subsistemas (ADME, ADSE, CTT, servicos sociais das autarquias ou empresas, entre outras
entidades) sdo sobretudo o complemento por dependéncia - grau 1 em 79 (19,8%) das respostas e
do complemento por dependéncia - grau 2 (180,02 euros ou 190,61 euros) em 40 (10,0%) respostas.
Também o complemento solidario para idosos foi evidenciado em 30 (7,5%) ocorréncias, assim
como o subsidio para ajudas de apoio (fraldas, cadeira de rodas, cama articulada, outras) em 20

(5,0%).

Outras pessoas, 19 (4,0%), referem ter ainda outro tipo de apoios, nomeadamente o complemento de
apoio a terceira pessoa com 9 (2,3%) casos e apoios da ADSE com 3 (0,8%) e prestacdo social de
inclusao 2 (0,6%). Ainda sdo identificados apoios: para maquina respiratoria; descanso do cuidador;
metade do valor das receitas farmacéuticas; apoio da Savida, suplemento da reforma em 1 (0,3%)
das respostas, respetivamente. Contudo, nesta pergunta, de escolha multipla, evidencia-se o item nio

«recebe nenhum apoio» desta natureza em 206 (51,5%) casos.

Nesta sequéncia pretendemos também saber que tipo de servicos a pessoa cuidada/sénior usufrui de
institui¢des, organizacdes sociais e de saude ou de outros projetos desenvolvidos na comunidade -
Quadro 46. Estes sdo sobretudo o servico de apoio domicilidrio em 161 (40,3%) dos casos, o centro
de dia/espaco sénior - alimentacio e atividades de lazer em 70 (17,5%), e o apoio de unidades de

saude familiar - cuidados continuados integrados ao domicilio em 14 (3,5%).

Nesta pergunta foi dada a preferéncia ao cuidador para selecionar as opg¢des que melhor se
adequavam a sua situagdo, incluindo a inserg¢io de outras hipéteses de resposta. Foram identificados
outros apoios em 19 (4,8%) dos casos, sobretudo o apoio de cuidadora formal com 12 (3,0%)
respostas; o apoio de cuidados paliativos e ao descanso do cuidador em residéncia sénior com 2 (0,5
%) das respostas, respetivamente. E identificado ainda o apoio: da empregada doméstica; do

fisioterapeuta; e de outras respostas, como terapias alternativas em 1 (0,3%) caso, respetivamente.
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Nesta pergunta de escolha multipla salienta-se a resposta ao item «nao tem nenhum apoio» deste

tipo de servicos de instituicdes, de organizacées sociais e de saude ou de outros projetos

desenvolvidos com 163 (40,8%) respostas.

Quadro 46 - Distribuicdo de que tipo de servigos a pessoa cuidada/sénior usufrui de instituicdes,
organizacdes sociais e de saude ou de outros projetos desenvolvidos na comunidade (resposta

multipla)

N.2 Percentagem
Servico de apoio domicilidrio - higiene pessoal, alimentagao, tratamento 161 403
de roupas e outros ’
Centro de dia/espaco sénior - alimentacgio e atividades de lazer 70 17,5
Unidades de saude familiar - cuidados continuados integrados ao 14 35
domicilio ’
Cuidados continuados integrados - descanso do cuidador 6 1,5
Grupos de autoajuda de associa¢des/projetos de apoio ao cuidador 6 1,5
Apoio psicossocial 9 2,3
Acesso a produtos de apoio - fraldas 5 1,3
Acesso a produtos de apoio - cadeiras de rodas, camas articuladas 7 1,8
Nao tem nenhum apoio 163 40,8
Outros 19 4.8

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

Quanto ao tipo de profissionais que prestam cuidados/servigos a pessoa cuidada/sénior, foi dada a

op¢ao ao respondente para selecionar as op¢des que melhor se adequavam a sua situagdo - Quadro

47. Os respondentes indicam que usufruem de servicos da ajudante de acdo direta em 125 (31,3%)

dos casos e do apoio médico/a em 122 (30,5%). Contudo, nesta pergunta de escolha multipla

sobressai a resposta ao item «nenhum dos anteriores», em 142 (35,5%), o que significa que, cerca de

um terco das pessoas cuidadas, ndo beneficia de servicos prestados pelos profissionais identificados.

Quadro 47 - Distribuicdo de que profissionais prestam habitualmente cuidados/servicos a pessoa

cuidada/sénior (resposta multipla)

Percentagem

Médico/a
Enfermeiro/a
Fisioterapeuta
Psic6logo/a

Assistente social
Ajudante de acdo direta
Empregada doméstica
Nenhum dos anteriores

30,5
24,5
11,8

4,5

6,5
31,3
14,5
35,5

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

Segue-se o enfermeiro/a com 98 (24,5%) respostas, a empregada doméstica com 58 (14,5%), e o
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fisioterapeuta com 47 (11,8%). Por ultimo, o assistente social com 26 (6,5%) das respostas e o

psicdélogo/a com 18 (4,5%).

4.3.4 - Dificuldades na prestacio de cuidados: Indice CADI

Quanto as dificuldades na prestacdo de cuidados, aplicou-se o indice CADI (Carers Assessment of
Difficulties Index). Este indice consiste numa lista de afirmagdes, que foram efetuadas a pessoas que
prestam cuidados acerca das dificuldades que enfrentam. Estas afirmacdes sdo respondidas numa
escala de: «ndo aconteceu no meu caso»; «aconteceu no meu caso e nao me perturba»; «aconteceu no

meu caso e causa-me alguma perturbagdo»; «aconteceu no meu caso e perturba-me muito».

Neste relatorio os resultados do indice CADI sdo ponderados de forma qualitativa/quantitativa, re-

forcando a apresentacdo dos resultados com as percentagens e a média das respostas em cada item.

Em primeiro lugar, cada item do indice é pontuado de forma qualitativa/quantitativa da seguinte
forma: ndo acontece no meu caso = (1); acontece, mas ndo me perturba = (2); acontece e causa-me
alguma perturbacgdo = (3); acontece e perturba-me muito = (4). Nesta versao obtém-se um score glo-
bal que varia entre 30 e 120, em que um maior score corresponde a maiores dificuldades, com os
seguintes pontos de coorte: inferior a 60 = sem percecdo de dificuldades; entre 60 a 90= percecio de

algumas dificuldades; superior a 90= percecdo de muitas dificuldades.

Neste caso concreto dos cuidadores, enquanto objeto de andlise, os valores variam entre 30 a 115,
sendo o score médio global das dificuldades de 61,9, o que mostra que os cuidadores revelam «perce-

¢do de algumas dificuldades» apesar da média se encontrar no limite inferior deste score.

No quadro seguinte ilustramos o nimero de pessoas que se integram nos scores propostos. Em 188
(47,0%) casos, o ponto de score é de «sem percecao de dificuldades»; em 179 (44,8%) é de «percecdo

de algumas dificuldades» e em 33 (8,3%) é de «percecdo de muitas dificuldades» - Quadro 48.

Quadro 48 - CADI: Score

Frequéncia Percentagem
Sem percecdo de dificuldades (inferior a 60) 188 47,0
Percecdo de algumas dificuldades (entre 60 a 90) 179 44,8
Percecdo de muitas dificuldades (superior a 90) 33 8,3
Total 400 100

Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questiondrio.

Em segundo lugar, neste indice foram considerados um conjunto de dimensdes onde se identificam
os problemas relacionais, as restri¢cdes sociais, as exigéncias do cuidar, as reagdes ao cuidar, o apoio

familiar e profissional relativamente as dificuldades experienciadas pelos cuidadores em cuidar de
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uma pessoa sénior (Brito, 2000; Sequeira, 2010a; 2010b; Charlesworth et al., 2007). Cada uma destas

dimensdes integra um conjunto de itens que explicam as dificuldades dos cuidadores.

De seguida sdo apresentados os dados, em termos percentuais, do indice CADI - Quadro 49. Dada a
dispersao da percentagem das respostas, a demonstracdo destes resultados, teve em conta os valores
percentuais de cinquenta por cento ou mais nos itens «Aconteceu no meu caso e causa-me alguma
perturbacdo» e/ou «perturba-me muito» para ilustrar a percecdo de algumas e muitas dificuldades,

marcados a bold no Quadro 49.

O primeiro fator diz respeito aos problemas relacionais (PR) e integra oito itens (5, 11, 12, 14, 17,
22, 25 e 26). Nestes itens os cuidadores ndo revelam ter dificuldades que lhes causam grande

perturbacdo — Quadro 49.

0 segundo fator é designado por restricdes sociais (RS) e integra sete itens (1, 3, 8, 9, 20 e 21).
Neste fator os cuidadores relevam ter dificuldades nos itens 1 - «Ndo tenho tempo suficiente para
mim proprio» (64%), 21 - «A qualidade da minha vida piorou» (62,5%), 20 - «Ndo consigo ter um
tempo de descanso, nem fazer uns dias de férias» (61,3%), 8 - «Afasta-me do convivio com outras
pessoas e de outras coisas de que gosto» (59,2%), e 18 - «Ndo estou com os meus amigos tanto
quanto gostaria» (54,3%) em «Aconteceu no meu caso e causa-me alguma perturbacdo» e/ou

«perturba-me muito».

O terceiro fator denomina-se exigéncias do cuidar (EC) e integra sete itens (6, 10, 13, 15, 19, 23 e
24). Também neste item, 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 no item 10 - «Deixa-me muito cansado/a fisicamente» (59,8%), no item 15 - «Ando a
dormir pior por causa desta situagdo» (56,5%) e no item 23 - «A minha sadde ficou abalada» com

(53,8%).

O quarto fator é designado como reagdes ao cuidar (RC) e integra quatro itens (2, 4, 29 e 30). As
respostas dos cuidadores revelam que as dificuldades que lhes causam maior dificuldade sdo o item
29 - «Nao consigo sossegar por estar preocupado com os cuidados a prestar» (60,3%) e o item 2-
«Por vezes sinto-me “de maos atadas” /sem poder fazer nada para dominar a situacdo» (59,3%) em

«Aconteceu no meu caso e causa-me alguma perturbagdo» e/ou «perturba-me muito».

O quinto fator é o chamado apoio familiar (AF) e integra dois itens (16 e 28), onde as respostas

revelam que os cuidadores nio tém dificuldades a este nivel.

O sexto fator é o designado por apoio profissional (AP) e integra dois itens (7 e 27). Neste fator a
principal dificuldade é a do item 27 - «N&do recebo apoio suficiente dos servigos de saude e dos
servicos sociais» com 53,8%, em «Aconteceu no meu caso e causa-me alguma perturbacdo» e/ou

«perturba-me muito».
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Quadro 49 - CADI: Dificuldades do cuidador familiar/informal em cuidar de uma pessoa sénior

Nao Aconteceu Aconteceu | Aconteceu
aconteceu no meu €caso | no meu caso no meu
no meu e nao me € causa-me caso e
caso perturba alguma perturba-
perturbagdo | me muito
Problemas relacionais (PR)
5 - A pessoa de quem eu cuido chega a pér-me fora de mim 65,0% 5,8% 17,8% 11,5%
11- qu vezes a pessoa de quem estou a cuidar exige 58,0% 10,5% 15,5% 16,0%
demasiado de mim
12 - lzelxou de haver o sentlmentf) que havia na minha 90,0% 2.8% 43% 3,0%
relacdo com a pessoa de quem cuido
14 - A pessoa .de quem cuido nem sempre ajuda tanto 72.5% 6,8% 13,5% 72%
quanto poderia
17 - Esta situacio faz-me sentir irritado 65,5% 3,8% 21,3% 9,5%
?ach-)A pessoa de quem cuido nem sempre da valor ao que eu 73,0% 5,3% 11,5% 10,3%
25 - 0 comportamento da pessoa de quem cuido causa 72.0% 6,5% 12.8% 8,8%
problemas
26 - Cuidar desta pessoa ndo me da qualquer satisfacdo 89,0% 3,8% 4,0% 3,3%
Restricoes sociais (RS)
1 - Nao tenho tempo suficiente para mim préprio 26,3% 9,8% 29,5% 34,5%
3- Nao/c.0n51g0 dedicar tempo suficiente as outras pessoas 47.3% 5,3% 23,0% 24.5%
da familia
8 - Afasta-me do convivio com outras pessoas e de outras 32,0% 8,8% 31,0% 28,2%
coisas de que gosto
9 - Chega a transtornar as minhas relacdes familiares 66,0% 4,3% 17,0% 12,8%
18 - Ndo estou com 0s meus amigos tanto quanto gostaria 35,3% 10,5% 30,3% 24,0%
8 q 8
ZFJ - Nao consigo ter um tempo de descanso, nem fazer uns 31,8% 7.0% 26,8% 34,5%
dias de férias
21 - A qualidade da minha vida piorou 32,0% 5,5% 33,5% 29,0%
Exigéncias do cuidar (EC)
6 - Alpessoa de quem eu cuido depende de mim para se 36,8% 26,0% 18,8% 18,5%
movimentar
10 - Deixa-me muito cansado/a fisicamente 29,8% 10,5% 23,5% 36,3%
13-A pessoa de quem cuido necessita de muita ajuda nos 19,3% 35,3% 21,0% 24,5%
seus cuidados pessoais
15 - Ando a dormir pior por causa desta situacao 39,8% 3,8% 27,5% 29,0%
19 - Esta situacdo esta a transtornar-me os nervos 58,5% 5,3% 23,3% 13,0%
23 - A minha saudde ficou abalada 42,5% 3,8% 28,0% 25,8%
24 - A pessoa de quem cuido sofre de incontinéncia (ndo 43,.8% 34,3% 12,3% 9,8%
controla as necessidades)
Reacdes ao cuidar (RC)
2 - Por vezes sinto-me «sem poder fazer nada» /sem poder
. . ~ 36,8% 4,0% 29,3% 30,0%
fazer nada para dominar a situagao
4 - Traz-me problemas de dinheiro 61,3% 4,3% 17,3% 17,3%
29.- N3o consigo sossegar por estar preocupado com os 35,0% 4.8% 32,5% 27.8%
cuidados a prestar
30 - Esta situacdo faz-me sentir culpado 93,0% 1,5% 3,3% 2,3%
Apoio familiar (AF)
;gs-t;\rsifessoas da familia ndo dao tanta aten¢ao como eu 58,8% 6,5% 18,3% 16,5%
28 - Alguns familiares ndo ajudam tanto quanto poderiam 58,0% 7,8% 14,8% 19,5%

Apoio profissional (AP)
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7 - Parece-me que os técnicos de satde (médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, etc.) ndo fazem bem ideia 55,3% 4,5% 18,3% 22,0%
dos problemas que os prestadores de cuidados enfrentam
27 - Ndo recebo apoio suficiente dos servicos de saude e dos

. . 42,0% 4,3% 27,0% 26,8%
servicos sociais

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

Ainda sdo identificadas outras dificuldades (OD), destacando-se o item 6 - «Desgaste mental»
(77,3%), o item 3 - «Lidar com o sofrimento do doente» (69%) e o 4 - «Dificuldades fisicas» (59%)

nas respostas conjuntas de «Aconteceu no meu caso e causa-me alguma perturbacdo» e/ou

«perturba-me muito» - Quadro 50.

Quadro 50 - CADI: Outras dificuldades (OD)

Ndo aconteceu | Aconteceu | Aconteceuno | Aconteceu
Nno meu caso | nomeucaso | meucasoe | nomeu caso
e ndo me causa-me e perturba-
perturba alguma me muito
perturbacio
1 - Falta de informacgdo 44,5% 12,5% 22,8% 20,3%
2- Fa-lta de preparacao para o desempenho do papel 42.8% 14,0% 22.3% 21,0%
de cuidador
3 - Lidar com o sofrimento do doente 26,5% 4,5% 24,5% 44,5%
4 - Dificuldades fisicas 33,5% 7,5% 29,0% 30,0%
5 - Falta de condig¢des para prestar cuidados 68,3% 4,3% 18,3% 9,3%
6 - Desgaste mental 19,3% 3,5% 31,3% 46,0%
7 - Agressividade fisica 82,5% 3,0% 9,8% 4,8%
8 - Agressividade verbal 75,0% 55% 11,3% 8,3%
9 - Lidar com outros elementos da familia 74,8% 6,0% 12,8% 6,3%
10 - Soliddo/sentir-se s6 55,0% 6,3% 20,3% 18,5%
11 - Isolamento/estar s6 56,8% 7,5% 16,8% 18,5%

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

As principais dificuldades percebidas pelos cuidadores remetem para a falta de tempo para si
préprio, para o afastamento do convivio com amigos, com consequéncias nefastas para a sua
qualidade de vida. O sentirem-se cansados e a dificuldade em dormir tem também resultados
negativos para a sua saude. Igualmente o ndo conseguir sossegar e o ndo receber apoio dos servicos
remete para situacdes de angustia, onde os cuidadores tém a perce¢do de que ndo conseguem fazer

nada para dominar a situagao.

4.3.4.1 - Analise psicométrica do indice CADI

Foram ainda analisadas as carateristicas psicométricas dos fatores do indice CADI, os quais
apresentam uma média global de 2,21, um desvio-padrao de 0,68 e um alfa de Cronbach de 0,84,

revelando uma boa unidimensionalidade. Os fatores com médias superiores a 2 sdo aqueles em que
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os cuidadores revelam ter dificuldades - Quadro 51. Assim, e de acordo com esse critério,
apresentamos os dados revelando o item com a maior média, nas subdimensdes consideradas.

As restrigdes sociais (RS) sdo a subdimensido que apresenta maiores dificuldades com uma média
global de 2,44 - Quadro 51. Estas dificuldades sdo sobretudo no item 1 - «Nao tenho tempo suficiente
para mim préprio» (2,72 de média) - Quadro 52. Segue-se a subdimensao relativa as exigéncias do
cuidar (EC) com média global de 2,34 - Quadro 51, onde se destaca o item 10 - «Deixa-me muito

cansado(a) fisicamente» com média de 2,66 - Quadro 52.

As reagdes ao cuidar (RC) apresentam uma média global de 2,26 - Quadro 51, e os itens que se
destacam - Quadro 52 - sdo o 29 - «Ndo consigo sossegar por estar preocupado com os cuidados a
prestar» e o 2 - «Por vezes sinto-me “de maos atadas” /sem poder fazer nada para dominar a

situacdo» com média de 2,53, respetivamente.

Quadro 51 - CADI: Carateristicas psicométricas

di Sub- | ygdiar | DeSVio- | Alfade glill;)o(lif Peso Peso Correlacio | Comunalidade
imensao padriao | Cronbach Goldstein externo | normalizado

CADI_RS | 2,44 0,96 0,89 0,92 0,30 20,3% 0,87 0,76
CADI EC | 2,34 0,82 0,77 0,84 0,26 17,4% 0,87 0,76
CADI_ RC | 2,26 0,88 0,59 0,79 0,25 17,2% 0,85 0,72
CADI_AP | 2,23 1,05 0,55 0,82 0,17 11,6% 0,57 0,33
CADI.OD | 2,22 0,75 0,80 0,85 0,23 15,9% 0,81 0,66
CADI_AF | 1,94 1,16 0,91 0,95 0,11 7,5% 0,51 0,26
CADI PR | 1,62 0,72 0,84 0,88 0,15 10,1% 0,62 0,39
CADI - --- --- --- --- ---
global 2,21 0,68 0,84

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

Legenda: RS - Restri¢des sociais; EC - Exigéncias do cuidar; RC - Reag¢des ao cuidar; AP - Apoio profissional; OD
- Outra dificuldade; AF - Apoio familiar; e PR - Problemas relacionais. Os dados em falta foram removidos por
motivos de auséncia de convergéncia com os demais indicadores.

* Considera-se dificuldade o score médio superior a 2 (quanto maior for o valor médio, maior a dificuldade).

A subdimensdo apoio profissional (AP) tem uma média global de 2,23 e o item que se destaca em
termos de dificuldade é o 27 - «Ndo recebo apoio suficiente dos servicos de saide e dos servicos

sociais» com 2,39 de média - Quadro 52.

Outras dificuldades (OD) também foram consideradas, apresentando uma média global de 2,22, onde

se destaca o item 6 - «Desgaste mental» com média de 3,04 — Quadro 52.

Por ultimo, os fatores relacionados com o apoio familiar (AF), com uma média global de 1,94, e os
problemas relacionais (PR), com uma média global de 1,62, ndo revelam dificuldades associadas ao

cuidar de uma pessoa sénior.

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

93



Quadro 52 - CADI: Analise fatorial

Peso

Variavel/ P Desvio- Peso Correla- | Comunali-
Questio Itens Média padrao externo | norma- ¢ao dade
lizado
CADI_RS 1 - Nao tenho tempo suficiente para mim préprio 2,72 1,19 0,12 11,6% 0,75 0,56
CADI_RS 3 - Ndo consigo dedicar tempo suficiente as outras pessoas da familia 2,25 1,27 0,14 13,3% 0,77 0,60
CADI_RS 8 - Afasta-me do convivio com outras pessoas e de outras coisas de que gosto 2,56 1,20 0,16 15,8% 0,90 0,81
CADI_RS 9 - Chega a transtornar as minhas relacdes familiares 1,77 1,13 0,12 11,8% 0,63 0,39
CADI_RS 18 - Ndo estou com 0s meus amigos tanto quanto gostaria 2,43 1,20 0,16 15,4% 0,86 0,73
CADI_RS 20 - Nao consigo ter um tempo de descanso, nem fazer uns dias de férias 2,64 1,25 0,16 15,0% 0,77 0,59
CADI_RS 21 - A qualidade da minha vida piorou 2,60 1,21 0,18 17,1% 0,80 0,64
CADI_RC 2 - Por vezes sinto-me «de maos atadas» /sem poder fazer nada para dominar a situacao 2,53 1,26 0,36 31,3% 0,76 0,58
CADI_RC 4 - Traz-me problemas de dinheiro 1,91 1,21 0,34 29,4% 0,68 0,46
CADI_RC 29 - Nao consigo sossegar por estar preocupado com os cuidados a prestar 2,53 1,23 0,38 33,2% 0,80 0,63
CADI_RC 30 - Esta situacdo faz-me sentir culpado 1,15 0,57 0,07 6,0% 0,30 0,09
CADI_PR 5 - A pessoa de quem eu cuido chega a por-me fora de mim 1,76 1,11 0,22 15,7% 0,80 0,65
CADI_PR 11 - Por vezes a pessoa de quem estou a cuidar exige demasiado de mim 1,90 1,17 0,21 14,9% 0,71 0,51
CADI_PR 12 - Deixou de haver o sentimento que havia na minha relacdo com a pessoa de quem cuido 1,20 0,65 0,10 7,3% 0,54 0,29
CADI_PR 14 - A pessoa de quem cuido nem sempre ajuda tanto quanto poderia 1,56 0,98 0,14 9,9% 0,65 0,42
CADI_PR 17 - Esta situacdo faz-me sentir irritado 1,75 1,09 0,21 15,0% 0,69 0,47
CADI_PR 22 - A pessoa de quem cuido nem sempre da valor ao que eu faco 1,59 1,04 0,21 14,9% 0,80 0,64
CADI_PR 25 - O comportamento da pessoa de quem cuido causa problemas 1,58 1,01 0,19 13,4% 0,73 0,53
CADI_PR 26 - Cuidar desta pessoa ndo me da qualquer satisfacdo 1,22 0,67 0,12 8,8% 0,49 0,24
CADI_EC 6 - A pessoa de quem eu cuido depende de mim para se movimentar 2,19 1,12 0,10 8,1% 0,45 0,20
CADI_EC 10 - Deixa-me muito cansado(a) fisicamente 2,66 1,24 0,19 15,8% 0,72 0,52
CADI_EC 13 - A pessoa de quem cuido necessita de muita ajuda nos seus cuidados pessoais 2,51 1,06 0,15 12,6% 0,62 0,38
CADI_EC 15 - Ando a dormir pior por causa desta situacio 2,46 1,27 0,24 19,7% 0,78 0,61
CADI_EC 19 - Esta situagdo estd a transtornar-me 0s nervos 1,91 1,15 0,17 14,1% 0,57 0,32
CADI_EC 23 - A minha saude ficou abalada 2,37 1,26 0,27 22,5% 0,84 0,70
CADI_EC 24 - A pessoa de quem cuido sofre de incontinéncia (nio controla as necessidades) 1,88 0,97 0,09 7,2% 0,41 0,17
CADI AP 7 - P:jlre.ce-me que os técnicos de saude (médicos, .enfermeiros, assistentes sociais, etc.) ndo fazem 2,07 127 0,48 50,6% 0,83 0,70
bem ideia dos problemas que os prestadores de cuidados enfrentam

CADI_AP 27 - Ndo recebo apoio suficiente dos servicos de satide e dos servicos sociais 2,39 1,27 0,47 49,4% 0,83 0,68
CADI_AF 16 - As pessoas da familia ndo dio tanta aten¢do como eu gostaria 1,93 1,19 0,50 58,0% 0,97 0,94
CADI_AF 28 - Alguns familiares ndo ajudam tanto quanto poderiam 1,96 1,23 0,36 42,0% 0,94 0,89
CADI_OD 1 - Falta de informacio 2,19 1,20 0,10 7,6% 0,51 0,27
CADI_OD 2 - Falta de preparacdo para o desempenho do papel de cuidador 2,22 1,20 0,11 8,1% 0,55 0,31
CADI_OD 3 - Lidar com o sofrimento do doente 2,87 1,24 0,09 7,0% 0,38 0,14
CADI_OD 4 - Dificuldades fisicas 2,56 1,23 0,16 12,2% 0,61 0,38
CADI_OD 5 - Falta de condig¢bes para prestar cuidados 1,69 1,07 0,13 9,8% 0,56 0,31

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

04



CADI_OD 6 - Desgaste mental 3,04 1,12 0,18 13,7% 0,69 0,48
CADI_OD 7 - Agressividade fisica 1,37 0,84 0,03 2,0% 0,31 0,09
CADI_OD 8 - Agressividade verbal 1,53 0,98 0,06 4,3% 0,37 0,14
CADI_OD 9 - Lidar com outros elementos da familia 1,50 0,94 0,04 2,7% 0,33 0,11
CADI_OD 10 - Solidio/sentir-se sd 2,02 1,22 0,22 16,3% 0,83 0,69
CADI_OD 11 - Isolamento/estar s6 1,97 1,21 0,22 16,2% 0,82 0,68

Fonte: Elaboragio prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
Legenda: RS - Restri¢des sociais; RC - Reagdes ao cuidar; PR - Problemas relacionais; EC - Exigéncias do cuidar, AP - Apoio profissional; AF - Apoio familiar; e OD - Outras
dificuldades. Os dados em falta foram removidos por motivos de auséncia de convergéncia com os demais indicadores.

* Considera-se o score médio superior a 2 como dificuldade (quanto maior for o valor médio, maior é a dificuldade).
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No Quadro 53 apresentamos uma sintese da relacdo entre os itens mais respondidos em termos
percentuais, com a média da andlise fatorial do indice CADI. Esta andlise posiciona por ordem
decrescente os fatores com maior ponderacao percentual e o valor médio reforca o que ja referimos
anteriormente, que as dificuldades em cuidar de uma pessoa sénior centram-se nas restricoes

sociais (RS), nomeadamente na falta de tempo para si préprio.

As dificuldades estdo também associadas as exigéncias do cuidar (EC), nomeadamente ao cansago
fisico. As outras dificuldades remetem para as reagdes ao cuidar (RC), ja que os cuidadores estao
sempre preocupados com os cuidados a prestar e, por vezes, sentem que nado conseguem fazer nada
para dominar a situacdo. O apoio profissional (AP) assume-se como uma dificuldade, ja que estes
cuidadores revelam ndo ter apoio suficiente dos servicos de satide e dos servicos sociais. E
relevante também referir que existem outras dificuldades (OD) associadas sobretudo ao desgaste

mental.

Quadro 53 - CADI: Sintese conclusiva

Analise fatorial: Item com média mais
elevada - Quadro 52

Analise dos itens do indice CADI: item com percentagem
mais elevada - Quadro 49 e Quadro 50

Problemas rela-

cionais (PR)

Restricdes sociais
(RS)

1 - Nao tenho tempo suficiente para mim
préprio

1 - Nao tenho tempo suficiente para mim
préprio

Exigéncias do
cuidar (EC)

10 - Deixa-me muito cansado(a) fisicamen-
te

10 - Deixa-me muito cansado(a) fisicamen-
te

Reacgoes ao cui-
dar (RC)

29 - Nao consigo sossegar por estar preo-
cupado com os cuidados a prestar

29 - Nao consigo sossegar por estar preo-
cupado com os cuidados a prestar e 2 - Por
vezes sinto-me «de maos atadas» /sem
poder fazer nada para dominar a situagao

Apoio profissio-
nal (AP)

27 - Nao recebo apoio suficiente dos servi-
¢os de saude e dos servigos sociais

27 - Nao recebo apoio suficiente dos servi-
¢os de saude e dos servigos sociais

Apoio familiar
(AF)

Outras
dificuldades (OD)

6 - Desgaste mental

6 - Desgaste mental

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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4.3.5 - Estratégias para fazer face as dificuldades: Indice CAMI

Relativamente as estratégias para fazer face as dificuldades, adotou-se o indice CAMI. O CAMI é um
indice que foi adaptado para a realidade portuguesa por Brito (2000) e Sequeira (2010a;2010b) e
inclui um conjunto de afirmacgdes sobre as estratégias adotadas pelo cuidador familiar/informal,

para fazer face as dificuldades sentidas.

Estas afirmacdes 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». O indice propde a andlise das estratégias em trés categorias: lidar com os
acontecimentos/resolucido de problemas, percecoes alternativas sobre a situacdo e lidar com

sintomas de stress.

Neste relatério os resultados do indice CAMI sido ponderados de forma qualitativa/quantitativa,
reforcando a apresentacdo dos resultados com as percentagens e a média das respostas em cada

item.

Em primeiro lugar, cada item do indice CAMI é pontuado de forma qualitativa/quantitativa da se-
guinte forma: ndo procedo desta forma = (1); procedo, mas ndo da resultado = (2); procedo e da
algum resultado = (3); procedo e da bons resultados = (4). Nesta versdao do CAMI, abreviada para a
realidade portuguesa com 26 itens*, obtém-se um score global que varia entre 26 a 104, em que um
maior score corresponde a uma maior utilizacdo/percecdo de eficacia das estratégias de coping uti-

lizadas.

Os pontos de coorte, adaptados para esta versdo, do CAMI abreviado, sdo os seguintes: inferior a 52
= «ndo utiliza estratégias de coping, ou as estratégias utilizadas ndo sio eficazes»; entre 52 e 78 =
«percec¢do de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas»; superior a 78 = «percec¢do de

elevada eficacia nas estratégias de coping utilizadas».

Neste caso concreto, dos cuidadores como objeto de andlise, a ponderacdo do CAMI, apresentou
uma variacdo entre 26 e 104, sendo o score médio global de 77,41, o que revela que os cuidadores
apresentam uma «percec¢do de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas». Assim, em 211
(52,8%) casos o ponto de score é de «percecdo de elevada eficicia nas estratégias de coping utiliza-

das»; em 130 (32,5%) é de «percecdo de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas» e em

4 Na versdo 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 utilizacdo/percecio de eficacia das estratégias de coping utilizadas, com os seguintes pontos de
coorte: inferior a 76 = ndo utiliza estratégias de coping ou as estratégias utilizadas nio sdo eficazes; entre 76 a 114 = per-
cecdo de alguma eficacia nas estratégias de coping utilizadas; superior a 114 = percec¢do de elevada eficacia nas estraté-
gias de coping utilizadas.
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59 (14,8%) é de «Nao utiliza estratégias de coping, ou as estratégias utilizadas ndo sdo eficazes» -

Quadro 54.

Quadro 54 - indice CAMI: Score

Frequéncia Percentagem

N3ao utiliza estratégias de coping, ou as estratégias

utilizadas ndo sao eficazes (inferior a 52) 59 14,8
Percec¢do de alguma eficacia nas estratégias de

coping utilizadas (entre 52 a 78) 130 32,5
Percecdo de elevada eficacia nas estratégias de

coping utilizadas (superior a 78) 211 52,8
Total geral 400 100

Fonte: Elaboragdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questiondrio.

Em segundo lugar, apresentam-se as respostas obtidas ao CAMI em termos percentuais - Quadro
55. A demonstracdo destes resultados teve em conta os valores percentais de cinquenta por cento

ou mais na escala «Procedo dessa forma e da bastante resultado», marcados a bold no Quadro 55.

A primeira categoria, lidar com os acontecimentos/ resolucdo de problemas, integra 13 itens do
indice (itens 1, 3, 5, 10, 13, 14, 15, 17, 18, 23, 29, 30 e 31). Aqui podemos verificar que todas as
estratégias sdo adotadas com bastante resultado, destacando-se a dos itens 29 - «Confiar na minha
propria experiéncia e na competéncia que tenho adquirido» (57,5%), 10- «Procurar obter toda a
informacao possivel acerca do problema» (52,8%) e 5 - «Planear com antecedéncia e assim estar
preparado para as coisas que possam acontecer» (50,7%) em «Procedo dessa forma e da bastante

resultado».

A segunda categoria incide sobre as percecoes alternativas acerca da situagao e é constituida por 11
itens (itens 7,9, 11, 12, 20, 22, 24, 25, 27, 32 e 34). Nesta categoria destacam-se os itens 12 - «Viver
um dia de cada vez» (71,0%), o 34 - «Pensar que ninguém tem culpa da situacao» (60,8%), o 11 -
«Pensar que a pessoa de quem cuido ndo tem culpa da situacdo em que esta» (60,5%), o 25 -
«Acreditar em mim préprio e na minha capacidade para lidar com a situagdo», o 20 - «Aceitar a
situacdo tal como ela é» (59,5%), o 32 - «Procurar ver o que ha de positivo em cada situacao»
(55,5%), e 0 9 - «Recordar todos os bons momentos que passei com a pessoa de quem cuido»

(52,5%) nas respostas em «Procedo dessa forma e da bastante resultado».

A terceira estratégia refere-se ao lidar com sintomas de stress e integra as seguintes estratégias de
coping, que correspondem aos itens que se seguem (os itens 4, 21 e 38). Nesta categoria destaca-se
o item 4 - «Reservar algum tempo livre para mim proprio» (50,7%) em «Procedo dessa forma e da

bastante resultado».
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Quadro 55 - CAMI: Estratégias para fazer face as dificuldades do cuidador familiar/informal

Néo procedo

Procedo dessa

Procedo dessa

Procedo dessa

dessa forma | forma e ndo da forma da forma e da
resultado algum bastante
resultado resultado
Lidar com os acontecimentos/ resolucao de problemas
i ;)E()sctii)aell‘ecclfr;;rrrilj)orograma regular de tarefas, 27.3% 1.8% 21.8% 49,3%
Zl;eFrili(r,r?f(i)z meus problemas com alguém em 27.0% 2.8% 26,0% 44,3%
5 - Planear com antec-edenc1a e assim estar 25,0% 23% 22,0% 50,7%
preparado para as coisas que possam acontecer
10- Procurar obter toda a informacgio possivel 23,0% 25% 21.8% 52,8%
acerca do problema
;?é—ti(ézri;fégl;:dcge a familia me dé toda a ajuda 29,3% 10,5% 19,5% 40,8%
clli;nl\é[;r;zrs?vziessoa de quem cuido tao ativa 20,3% 9,3% 27.0% 43,5%
15 - .Modlflcal." as condl.goes dzfl casa de modo a 33,8% 3,3% 18,3% 44,8%
facilitar as coisas o mais possivel
17/- Obter toda a ajuda p.osswel dos servicos de 29,5% 14,8% 31,0% 24,8%
saude e dos servigos sociais
18 - Pensar no p~roblema e encontrar uma forma 24,8% 3,0% 24,8% 475%
de lhe dar solugao
f)?o-b}‘:g:sr;z;iﬁas para evitar que os 28,5% 3.3% 23,8% 44.5%
29 - ConAﬁal.“ na minha propria experiéncia e na 15,3% 1.3% 26,0% 57.5%
competéncia que tenho adquirido
i?n;lf]):ll)ee;ér:lﬁrtl;ar varias solugoes até encontrar 27.5% 1.8% 26,3% 44,5%
31 - Estabelecer uma grdem (-1e .prlorldades e 25,5% 1.5% 23,5% 49,5%
concentrar-me nas coisas mais importantes
Percecdes alternativas sobre a situacao
le;eP;rllsar que ha sempre quem esteja pior do 24,0% 3,3% 25,5% 47,3%
9 - Recordar todos os bon.s momentos que passei 26,0% 2.0% 19.5% 52.5%
com a pessoa de quem cuido
11 - Pensa_r que a pessoa de quem cuido ndo tem 17.5% 1,0% 21,0% 60,5%
culpa da situacdo em que esta
12 - Viver um dia de cada vez 6,5% 1,0% 21,5% 71,0%
20 - Aceitar a situacdo tal como ela é 17,0% 3,3% 20,3% 59,5%
f:li:giA()izrsrar-me a fortes crencgas pessoais ou 46,5% 3,0% 20,8% 29,8%
25 - A.credltar em mim préprio e na minha 14,5% 1.5% 24,5% 59.5%
capacidade para lidar com a situagido
i;;g}irslter dominados os meus sentimentos e 23,8% 6.0% 31,8% 38,5%
Siil;al;;(())curar ver o que ha de positivo em cada 21.8% 25% 20,3% 55,5%
34 - Pensar que ninguém tem culpa da situacdo 21,5% 0,8% 17,0% 60,8%
Lidar com sintomas de stress
é;éf;iissrvar algum tempo livre para mim 23,5% 2.3% 22.0% 50,7%
21 - Arranjar man§1r~a de ndo pensar nas coisas, 18,5% 3,5% 33,5% 44.5%
lendo, vendo televisio, etc.
38 - Dedicar-me a coisas que me interessam, 17.0% 3,3% 36,3% 43,5%

para além de cuidar da pessoa

Fonte: Elaboragdo prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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4.3.5.1 - Analise psicométrica do indice CAMI

Por ultimo, é apresentada a analise psicométrica do indice CASI, onde destacamos as médias dos
fatores. Na utilizacao deste indice para a realidade portuguesa, Sequeira (2010a; 2010b) identificou

seis subdimensdes que explicam as estratégias que os cuidadores adotam no processo de cuidar.

As estratégias sdo centradas na prestacdo de cuidados, no problema, no cuidador, no meio e na

partilha do problema, assim como nas percegdes alternativas sobre a situagao.

Neste estudo foram analisadas as carateristicas psicométricas dessas subdimensdes e a analise
global da escala demonstra que a média de respostas do indice CAMI é de 2,95, o desvio-padrao de
0,68 e o alfa de Cronbach de 0,84, revelando uma boa unidimensionalidade - Quadro 56. Considera-
se o score médio superior a 2, a partir do qual podemos deduzir que os cuidadores tém capacidade

estratégica.

Essas subdimensdes foram ordenadas pela média das respostas, surgindo em primeiro lugar as
percecdes alternativas sobre a situagdo (PAS), com uma média de 3,28. Este fator inclui seis itens
(itens 7,9, 11, 12, 32 e 34) integrados na subcategoria das PAS, que dizem respeito ao conjunto de
estratégias positivas relacionadas com a forma como o cuidador perceciona a situacdo. O item que

se destaca é o 12 - «Viver um dia de cada vez» com média de 3,57 - Quadro 57.

Segue-se a estratégia centrada na prestacdo de cuidados (ECPC) com média de 2,99. Este fator
inclui 7 itens (itens 1, 5, 10, 23, 25, 29 e 31) e agrupa um conjunto de questdes que dizem respeito a
implementacdo de estratégias preventivas/ antecipatdrias, de modo a facilitar a prestacdo de
cuidados (Sequeira, 2010a; 2010b). Nesta estratégia o fator que se destaca é o item 25 - «Acreditar

em mim préprio e na minha capacidade para lidar com a situa¢do» com 3,29 de média - Quadro 57.

A estratégia seguinte é a que esta centrada no meio (ECM) com 2,95 de média e integra cinco itens
(itens 4, 13, 14, 15 e 38). Estes referem-se a um conjunto de formas de intervencdo dirigidas ao
contexto da prestacdo de cuidados (meio), minimizando as consequéncias negativas do cuidar
(Sequeira, 2010a; 2010b). Nesta estratégia o item que se destaca é o 38 - «Dedicar-me a coisas que

me interessam, para além de cuidar da pessoa» com 3,06 de média - Quadro 57.

Ja a estratégia centrada no cuidado (ECC) tem uma média de 2,93 e inclui trés itens (itens 20, 21 e
27) que estdo relacionados com o cuidador. Nesta estratégia o item que sobressai é o0 20 - «Aceitar a

situac¢do tal como ela é» com média de 3,22 - Quadro 57.

A estratégia centrada no problema (ECP), por sua vez, tem uma média de 2,80 e inclui trés itens
(itens 17, 18 e 30) que abrangem estratégias relacionadas com a forma de lidar/resolver o
problema (Sequeira, 2010a; 2010b). Nesta estratégia o item que se destaca é o 18 - «Pensar no

problema e encontrar uma forma de lhe dar solu¢dao» com média de 2,95.
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Por ultimo, e com a menor média - 2,41-, encontra-se a estratégia centrada na partilha do

problema (ECPP). Esta inclui dois itens (itens 3 e 24) que dizem respeito a partilha do problema

com alguém ou entidade de confianga. Nesta estratégia o item a realcar é o 3 - «Falar dos meus

problemas com alguém em quem confio», com 2,88 de média.

Quadro 56 - CAMI: Carateristicas psicométricas

Rho de

Sub- L 1. Desvio- Alfa de . Peso Peso . .
dimensao Média* padrao | Cronbach G](?ll(lilsotl;n externo | normalizado Correlagao | Comunalidade
CAMI_PAS | 3,28 0,86 0,83 0,90 --- --- --- ---
CAMI_ECPC | 2,99 0,90 0,81 0,87 0,23 15,9% 0,71 0,50
CAMI_ECM | 2,95 0,75 0,50 0,71 1,03 70,4% 0,95 0,90
CAMI_ECC | 2,93 0,93 0,48 0,80 0,15 10,1% 0,62 0,38
CAMI_ECP | 2,80 1,01 0,50 0,80 0,05 3,5% 0,56 0,31
CAMI_ECPP | 2,41 1,19 0,37 0,76 --- --- --- ---
CAMI -
clobal | 295 | 068 | 084

Fonte: Elaboragio prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
Legenda: PAS - Percecdes alternativas sobre a situacdo; ECPC - Estratégias centradas na presta¢do de
cuidados; ECM - Estratégias centradas no meio; ECC - Estratégias centradas no cuidador; ECP - Estratégias
centradas no problema; ECPP - Estratégias centradas na partilha do problema. Os dados em falta foram
removidos por motivos de auséncia de convergéncia com os demais indicadores, isto é, foram itens
removidos pois apresentaram sinais contrarios aos demais.
* Considera-se o score médio superior a 2 como capacidade estratégica (quanto maior o valor médio, maior é
essa capacidade).
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Quadro 57 - CAMI: Analise fatorial

Desvio-

Peso

Peso

Variavel/ Questiao Itens Média * < . Correlacao Comunalidade
padrio | externo | normalizado

CAMI_ECPP 3 - Falar dos meus problemas com alguém em quem confio 2,88 1,24 0,12 14,3% 0,36 0,13
CAMI_ECPP 24 - Agarrar-me a fortes crencas pessoais ou religiosas 2,34 1,32 0,72 85,7% 0,99 0,98
CAMI_ECM 4 - Reservar algum tempo livre para mim préprio 2,95 1,19 0,37 27,6% 0,71 0,51
CAMI_ECM 13 - Conseguir que a familia me dé toda a ajuda pratica que puder 2,72 1,27 0,15 10,9% 0,44 0,20
CAMI_ECM 14 - Manter a pessoa de quem cuido tio ativa quanto possivel 2,94 1,15 0,10 7,6% 0,30 0,09
CAMI_ECM 15 - Modificar as condi¢des da casa de modo a facilitar as coisas o mais possivel 2,74 1,33 0,13 9,7% 0,30 0,09
CAMI_ECM 38 - Dedicar-me a coisas que me interessam, para além de cuidar da pessoa 3,06 1,07 0,59 44,3% 0,83 0,69
CAMI_ECPC 1 - Estabelecer um programa regular de tarefas, e procurar cumpri-lo 2,93 1,26 0,23 21,0% 0,75 0,56
CAMI_ECPC 5- Planear com antecedéncia e assim estar preparado para as coisas que possam acontecer 2,99 1,24 0,29 26,5% 0,79 0,63
CAMI_ECPC 10- Procurar obter toda a informacdo possivel acerca do problema 3,04 1,21 0,27 24,0% 0,68 0,47
CAMI_ECPC 23 - Tomar medidas para evitar que os problemas surjam 2,84 1,26 0,22 19,5% 0,76 0,58
CAMI_ECPC 25 - Acreditar em mim proéprio e na minha capacidade para lidar com a situaciao 3,29 1,05 0,02 1,8% 0,58 0,34
CAMI_ECPC 29 - Confiar na minha prépria experiéncia e na competéncia que tenho adquirido 3,26 1,06 0,08 7,4% 0,58 0,34
CAMI_ECPC 31 - Estabelecer uma ordem de prioridades e concentrar-me nas coisas mais importantes 2,97 1,24

CAMI_PAS 7 - Pensar que ha sempre quem esteja pior do que eu 2,96 1,21 0,24 20,8% 0,77 0,59
CAMI_PAS 9 - Recordar todos os bons momentos que passei com a pessoa de quem cuido 2,99 1,26

CAMI_PAS 11 - Pensar que a pessoa de quem cuido nio tem culpa da situacdo em que estd 3,25 1,12 0,27 23,1% 0,86 0,75
CAMI_PAS 12 - Viver um dia de cada vez 3,57 0,81 0,39 33,2% 0,72 0,52
CAMI_PAS 32 - Procurar ver o que ha de positivo em cada situagio 3,10 1,20

CAMI_PAS 34 - Pensar que ninguém tem culpa da situacdo 3,17 1,20 0,27 22,9% 0,89 0,79
CAMI_ECP 17 - Obter toda a ajuda possivel dos servicos de saude e dos servicos sociais 2,51 1,16 0,34 34,6% 0,66 0,44
CAMI_ECP 18 - Pensar no problema e encontrar uma forma de lhe dar solucao 2,95 1,22 0,65 65,4% 0,93 0,86
CAMI_ECP 30 - Experimentar varias solucdes até encontrar uma que resulte 2,88 1,24

CAMI_ECC 20 - Aceitar a situacéo tal como ela é 3,22 1,12

CAMI_ECC 21 - Arranjar maneira de ndo pensar nas coisas, lendo, vendo televisio, etc. 3,04 1,10 0,47 43,9% 0,74 0,55
CAMI_ECC 27 - Manter dominados 0s meus sentimentos e emog¢des 2,85 1,17 0,60 56,1% 0,87 0,76

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
Legenda: ECPP - Estratégias centradas na partilha do problema; ECM - Estratégias centradas no meio; ECPC - Estratégias centradas na prestacdo de cuidados; PAS -
Percegdes alternativas sobre a situacdo; ECP - Estratégias centradas no problema; ECC - Estratégias centradas no cuidador. Os dados em falta foram removidos por

motivos de auséncia de convergéncia com os demais indicadores, isto é, foram itens removidos pois apresentaram sinais contrarios aos demais.

* Considera-se o score médio superior a 2 como tendo capacidade estratégica (quanto maior for o valor médio,
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No Quadro 58, apresentamos uma sintese onde sdo relacionados os itens mais respondidos em termos
percentuais e a média mais relevante da anadlise fatorial ao indice CAMI. Pretende-se evidenciar os

principais itens que caraterizam a capacidade estratégia dos cuidadores.

Esta andlise posiciona os itens do indice por ordem de importancia relativa e reforca o que ja
referimos anteriormente, que as estratégias adotadas pelo cuidador familiar/informal para fazer face

as percegdes alternativas sobre a situagdo sdo viver um dia de cada vez e aceitar a situacao como ela é.

Por outro lado, as estratégias adotadas pelo cuidador, para fazer lidar com os acontecimentos e
resolucdo de problemas, centram-se, sobretudo, em confiar na sua prépria experiéncia e competéncia
para resolver os problemas e também em acreditar em si préprio e nas suas capacidades de encontrar
formas de os solucionar. Estas estratégias passam também por partilhar o problema com alguém da
sua confianca. Por tltimo, a forma de lidar com os sintomas de stress decorre das estratégias centradas

no meio, sobretudo quando reserva tempo para si e dedica tempo a atividades que lhe interessam.

Quadro 58 - CAMI: Sintese conclusiva

Analise dos itens do indice CAMI: | Analise fatorial: Itens com | Fatores preponderantes
Frequéncias relativas mais elevadas na | médias mais elevadas - Quadro | em funcdo do seu peso
analise descritiva - Quadro 55 57
Percecdes 12 - Viver um dia de cadavez | 12 - Viver um dia de cada vez Percecdes alternativas sobre
alternativas sobre a situagdo (PAS)
a situacao
20 - Aceitar a situacgdo tal como ela é Estratégia  centrada no
cuidador (ECC)
Lidar com os |29 - Confiar na minha | 25 - Acreditar em mim préprio e na | Estratégia centrada na
acontecimentos propria experiéncia e na | minha capacidade para lidar com a | prestacio de  cuidados
/resolucio de | competéncia que tenho | situacgdo (ECPC)
problemas adquirido
18 - Pensar no problema e encontrar | Estratégia centrada no
uma forma de lhe dar solugido problema (ECP)
3 - Falar dos meus problemas com | Estratégia  centrada na
alguém em quem confio partilha do problema (ECPP)
Lidar com | 4 - Reservar algum tempo | 38 - Dedicar-me a coisas que me | Estratégia centrada no meio
sintomas de stress | livre para mim préprio interessam, para além de cuidar da | (ECM)
pessoa

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

Nesta sintese destacamos algumas das principais carateristicas dos cuidadores e dos cuidados
prestados. Em (98%) os cuidadores tém uma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada e em
(49,8%) os cuidadores familiares sdo sobretudo o filho/a, e o esposo/a em (20,3%). Contudo, em
(42,3%) sao filhas e em (13,5%) as esposas.

Estes cuidadores tém, em (54,3%), outras pessoas no agregado que dependam de si, sendo estes, em
(32,2%), os filhos/as. Em (63%) os cuidadores residem na mesma habitacdo da pessoa
cuidada/sénior, mas em (36,3%) os cuidadores ndo residem com a pessoa sénior e destes, (47,6%),
residem em outro concelho. E importante destacar também que em (56,3%) casos os cuidados sdo
prestados na habitacao da pessoa cuidada e na habita¢do do cuidador em (42,3%).

Quanto a percecdo da satisfacdo com a prestacdo de cuidados, avaliada pelo indice CASI, revela que
estes cuidadores se sentem globalmente satisfeitos com as fun¢des que desempenham, com um score
médio global do CASI de 91,962. Em termos qualitativos, a satisfacdo centra-se sobretudo na promocado
do bem-estar da pessoa cuidada, mas também na percecao de que o cuidador tera efetuado o melhor
que é possivel. A satisfacdo estd da mesma forma associada a retribuicio do que de bom a pessoa cui-
dada fez pelo cuidador, mas também ao cumprir o dever de prestar cuidados, e ao sentir-se apreciado
pelos familiares e amigos.

Os cuidados prestados a pessoa cuidada/sénior mais frequentes sdo, em (95%) os cuidados emocio-
nais/psicoldgicos/sociais, seguidos da organizacdo e gestio dos servicos sociais e de saude em
(92,5%), e do servico doméstico em (84,0%) das respostas. Estes cuidados sdo prestados em média ha
6,77 anos e as horas que sdo despendidas no processo de cuidar é em média de 13,63 horas.

Os cuidadores que exercem uma profissao (47,5%) cuidam entre 1 a 4 horas por dia e os que nao tra-
balham prestam mais horas de cuidados por dia (entre 21 a 24 horas), disponibilizando em média
mais 10 horas do que os cuidadores que trabalham.

Em (88,5%) dos casos os cuidados sdo prestados 7 dias por semana e o regime de prestacdo de cuida-
dos é durante a semana e ao fim de semana (94,3%). Mais de metade dos cuidadores (57,3%) tem ou-
tros cuidadores envolvidos na prestacdo de cuidados, sendo preferencialmente o filho/a (59%). Estes
cuidadores sentem-se capazes de cuidar da pessoa sénior até ser necessario em (91,5%).

Os beneficios financeiros e outros apoios recebidos mais frequentes sdo, em (19,8%), o complemento
por dependéncia - grau 1, mas em (51,5%) os cuidadores indicaram que as pessoas cuidadas ndo usu-
fruem de beneficios financeiros do sistema de seguranca social ou de outro subsistema.

Quanto aos servicos que usufrui de instituicdes, organizacdes sociais e de satide ou de outros projetos,
(40,3%) beneficia do servico de apoio domicilidrio, mas em (40,8%) os cuidadores familia-
res/informais indicaram que as pessoas cuidadas nio usufruem de servicos destas organizagdes e ins-
tituicdes sociais. Relativamente aos profissionais que prestam cuidados, a ajudante de acdo direta
destaca-se em (31,3%) dos casos, seguindo-se o médico/a em (30,5%). Contudo, (35,5%) dos cuidado-
res ndo beneficiam de cuidados/servicos prestados por profissionais.

As dificuldades na prestagdo de cuidados avaliada pelo indice CADI apresenta um score médio global
de 61,9, o que indica que os cuidadores percecionam algumas dificuldades. Contudo, em (47%), nao
revelam ter perce¢do de dificuldades e em (44,8%) percecionam algumas dificuldades. Em termos
qualitativos, as dificuldades que se destacam sdo a falta de tempo para si proprio, o cansago fisico, ndo
conseguir sossegar, o desgaste mental e o facto de ndo receberem apoio suficiente dos servicos de sau-
de e sociais.

As estratégias para fazer face as dificuldades, avaliadas pelo indice CAMI, apresentam um score médio
global de 77,41, o que indica que os cuidadores apresentam alguma eficicia nas estratégias de coping
utilizadas. Assim, em (52,8%) ha percecao de elevada eficicia nas estratégias de coping utilizadas e em
(32,5%) a percecdo é de alguma eficicia nas estratégias de coping utilizadas.

Em termos qualitativos, nas estratégias avaliadas pelo CAMI destaca-se o viver um dia de cada vez,
aceitar a situacdo como ela é, confiar na sua propria experiéncia e competéncia para resolver os
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problemas, e acreditar em si proprio e nas suas capacidades de encontrar formas de os solucionar.
Outras das estratégias é a partilha do problema com alguém da sua confianca, reservar algum tempo
para si e dedicar tempo a atividades que lhe interessam.

4.4 - Repercussoes da prestacao de cuidados no cuidador familiar/informal e
recomendacgoes

A quarta dimensao do questiondrio centrava-se nas repercussdes da prestacdo de cuidados a pessoa
cuidada/sénior no cuidador familiar/informal. Questiondmos em primeiro lugar a situacido de saude e

de bem-estar do cuidador.

Procurdmos saber se o cuidador familiar/informal tinha alguma doenca diagnosticada pelo médico,
nos ultimos 6 meses. Esta pergunta foi codificada de acordo com a classificacdo estatistica
internacional de doencgas, 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).

Na analise efetuada, verificAmos que a maioria dos cuidadores 270 (67,5%) inquiridos nao identifica
nenhum tipo de doenga, mas os restantes 130 (32,5%) indicaram doencas diagnosticadas ha menos
de 6 meses pelo médico. Nestes casos as doencas foram codificadas através da andlise categorial, o
que permitiu calcular o nimero de vezes que ocorrem certas carateristicas agrupando-as em
categorias -Quadro 59. Em alguns casos as doengas eram mais do que uma doenga e a codificagido das
perguntas respeitou esta especificidade, sendo que a sua distribuicdo foi efetuada em contagem do

numero de respostas.

Antes de apresentarmos os dados é importante exemplificamos o tipo de resposta que foi codificada
nas categorias apresentadas. Assim na categoria 2 - neoplasias foi codificado a palavra «cancro» e
«neoplasias», na categoria 5 - enddcrinas, nutricional ou metabdlicas, «diabetes» e «hipertiroidismo»,

na 6 - mental, comportamental ou de desenvolvimento neurolégico, «depressdo» e «ansiedade».

Na categoria 8 - sistema nervoso, «Alzheimer» e «syndrome Charcot-Marie-Tooth», na 11 - sistema
circulatorio, «hipertensdo» e «problemas cardiacos», na 12 - Sistema respiratorio, «asma» e «infe¢do
pulmonar», no 13 - sistema digestivo, «gastrites» e «dlceras gastricas», no 15 - sistema osteomuscular
e do tecido conjunto, «artroses» e «tendinite» e 16 - sistema genitourinario, «bexiga descaida» e

«endometriose».

Nos 130 (32,5%) cuidadores que indicaram ter alguma doenca, as categorias que prevalecem sao: as
do sistema osteomuscular e do tecido conjunto em 40 (30,8%) casos; as do sistema circulatério com
31 (23,8%); e a doenga mental, comportamental ou de desenvolvimento neurolégico com 23 (17,7%)

respostas — Quadro 59.
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Quadro 59 - Distribuicdo da categoria da doenca do cuidador familiar/informal segundo a
classificacdo ICD-11 (resposta multipla)

N.2 Percentagem
2. Neoplasias 13 10,0
5. Enddécrinas, nutricionais ou metabdlicas 19 14,6
6. Mental, comportamental ou de desenvolvimento neurolégico 23 17,7
8. Sistema nervoso 5 3,8
11. Sistema circulatorio 31 23,8
12. Sistema respiratorio 9 6,9
13. Sistema digestivo 5 3,8
15. Sistema osteomuscular e do tecido conjunto 40 30,8
16. Sistema genitourinario 6 4,6
Outras que ndo se integram nas anteriores (dor crénica, doencas do 11 8,5

sangue, da pele, infetocontagiosas, visao)
Fonte: Elaboragdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

O estado de satide do cuidador familiar/informal foi ponderado numa escala de «péssima», «ma»,

«boa», «muito boa» e «excelente» — Grafico 20.

Os resultados demonstram que, de um modo geral, os cuidadores familiares/informais percecionam o
seu estado de saude positivamente com 253 (63,2%) dos inquiridos a referir que a sua saude é boa,
muito boa em 39 (9,8%) e excelente em 16 (4,0%). No polo oposto, 73 (18,3%) dos respondentes

referem que a sua saude é ma e 19 (4,8%) consideram-na péssima - Grafico 20.

Grafico 20 - Distribuicido da percecdo do estado geral de satide do cuidador familiar/informal

300 63,2%
250 I

200
Z 150
100 18,3%
50 4,8% 4,0%
0 19 16
Péssima Ma Boa Muito boa Excelente

9,8%
73 253 39

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

Numa escala de «nunca», «quase nunca», «as vezes», «muitas vezes» e «sempre», quisemos saber como
o cuidador se sentiu nas ultimas 2 semanas em relacdo a sua vida - Quadro 60. Os respondentes
revelam que se encontram alegres e de bom humor as vezes com 149 (37,3%) ocorréncias e muitas

vezes com 119 (29,8%).
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Quadro 60 - Distribuicdo de como se sentiu em relagdo a sua vida de forma geral nas 2 ultimas
semanas: Sentimento geral face a vida

Nunca Quase nunca As vezes Muitas vezes Sempre

2 % N.2 % N.2 % N.2 % N.2 %
Alegre e de bom humor 32 8,0 48| 12,0 149 | 37,3 119| 29,8 52 13,0
Calmo e relaxado 45| 11,3 107 | 26,8 143 | 35,8 78 19,5 27 6,8
Ativo e com vigor 22 5,5 42| 10,5 121| 30,3 137 | 34,3 78 19,5
Renovado e descansado 74| 18,5 109| 27,3 138| 34,5 59| 14,8 20 5,0
Aminha vida didria estd cheia de 39| 98| 72| 180| 137| 343| 97| 243| 55| 138
coisas que me interessam

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

Os cuidadores estdo relaxados e calmos as vezes com 143 (35,8%) casos e quase nunca em 107
(26,8%). Sentem-se ativos e com vigor também muitas vezes com 137 (34,3%) respostas e, as vezes,
com 121 (30,3%). Também se sentem renovados e descansados, as vezes, em 138 (34,5%) dos casos e
quase nunca em 109 (27,3%) deles. Consideram que a sua vida didria esta cheia de coisas que lhes

interessam, as vezes, em 137 (34,3%) dos casos e, muitas vezes, em 97 (24,3%).

Neste indice, sentimento geral face a vida, também foram destacadas as médias dos itens. O score
médio a partir do qual os cuidadores tém um sentimento positivo face a vida é 2 (os pontos variam
entre 0 e 4). Neste estudo, a média global é de 2,06, o desvio-padrido de 0,87 e o alfa de Cronbach de
0,75, revelando uma boa unidimensionalidade. Confirmando-se que os cuidadores se sentem ativos e
com vigor numa média de 2,52, alegres e de bom humor com média de 2,28 e que a sua vida diaria esta
cheia de coisas que lhes interessam com 2,14; contudo, ndo se sentem renovados ou descansados, com

média de 1,61, ou calmos e relaxados, com média de 1,84 - Grafico 21.

Grafico 21 - Distribuigdo da percecdo de como se sentiu em relagio a sua vida de forma geral nas 2
ultimas semanas: Sentimento geral face a vida (média de resposta)
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Alegre e de bom Calmo e relaxado Ativo e com vigor Renovado e A minha vida didria
humor descansado esta cheia de coisas
que me interessam

Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Na pergunta sobre a percecao da qualidade de vida, os respondentes consideraram-na boa em 245
(61,3%) dos casos, contudo também a consideram ma em 91 (22,8%) casos. S6 32 (8%) a consideram

muito boa e 9 (2,3%) excelente - Grafico 22.

Grafico 22 - Distribui¢ido da percecdo da qualidade de vida
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Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

4.4.1 - Sobrecarga do cuidador familiar/informal: indice de Zarit

Neste estudo, a sobrecarga do cuidador foi medida com o indice de Zarit. Este indice integra um
conjunto de itens e quatro fatores que explicam a sobrecarga (Sequeira, 2010a; 2010b),
nomeadamente o impacto da prestacdo de cuidados (IPC), relagdo interpessoal (RI), expetativas face

ao cuidar (EC) e a percegdo de autoeficacia (PA).

Neste relatério os resultados do indice de Zarit sio ponderados de forma qualitativa/quantitativa,
reforcando a apresentacdo dos resultados com as percentagens e a média das respostas em cada item.
Em primeiro lugar, cada item do indice de Zarit foi pontuado de forma qualitativa/quantitativa da se-
guinte forma: nunca = (1); quase nunca = (2); as vezes = (3); muitas vezes = (4) quase sempre = (5). Na
versdo utilizada (1 a 5), obtém-se um score global que varia entre 22 e 110, em que um maior score
corresponde a uma maior perce¢do de sobrecarga, de acordo com os seguintes pontos de coorte: infe-
rior a 46 = «sem sobrecarga»; entre 46 a 56 = «sobrecarga ligeira»; superior a 56 = «sobrecarga inten-

sa».
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Neste caso concreto a ponderagao do indice de Zarit varia entre 22 a 100, sendo o score médio global
de 53,42, o que revela que os cuidadores se encontram numa situacao de «sobrecarga ligeira». O qua-
dro seguinte apresenta o nimero de pessoas que se integram nos scores propostos por esta analise.
Em 168 (42,0%) casos o ponto de score é de «sobrecarga intensa»; em 151 (37,8%) é de «sem sobre-

carga» e em 81 (20,3%) é de «sobrecarga ligeira» — Quadro 61.

Quadro 61 - Indice de Zarit: Score

N.2 Percentagem
Sem sobrecarga (inferior a 46) 151 37,8
Sobrecarga ligeira (entre 46 a 56) 81 20,3
Sobrecarga intensa (superior a 56) 168 42,0
Total geral 400 100

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

Nesta escala, o score de «sobrecarga intensa» sobressai em 168 (42%) das respostas. Tendo em conta
este valor, o grupo etario que apresenta este score é o dos 61-70 com 49 (22,2%), dos 51-60 anos com
46 (27,4%), e dos 71-84 anos com 24 (14,3%). Também sdo os cuidadores com o estado civil de
casado/a que apresentam «sobrecarga intensa», em 103 (61,3%), e o solteiro/a, 28 (16,7%), assim
como os que ndo exercem uma profissdo, 99 (58,9%), face aos que exercem uma profissdo, 69

(41,1%).

Os cuidadores que prestam cuidados entre 1 a 4 anos, 75 (44,6% ), e os que prestam entre 5 a 9 anos,
56 (33,3%) apresentam «sobrecarga intensa», assim como os que cuidam entre 21-24 horas, 90

(53,6%).

O filho/a, 83 (49,4%%) e o esposo/a, 42 (25,0%) apresentam maiores valores neste score. Sao
também os cuidadores que cuidam de pessoas seniores com a categoria de doencas mental,
comportamental ou de desenvolvimento neurolégico «deméncia», 42 (10,5%), e as do sistema nervoso

«Alzheimer», 81 (20,3%), que apresentam «sobrecarga intensa».

Em segundo lugar, apresentam-se os resultados tendo em conta os valores percentuais apurados no
indice de Zarit. A demonstracdo destes resultados, relativamente a existéncia de sobrecarga do
cuidador, teve em consideracdo os valores cinquenta por cento ou mais nos itens da escala em «Quase
sempre», marcados a bold no Quadro 62. O primeiro fator é relativo ao impacto da prestacio de
cuidados (IPC) e integra os itens que se referem a sobrecarga da prestacdo de cuidados diretos, dos
quais se destacam: alteracdo no estado de saude, elevado niimero de cuidados, alteracdo das relacoes
sociais e familiares, escassez de tempo, desgaste fisico e mental (Sequeira, 2010a; 2010b). Esta
categoria é constituida por 11 itens (itens 1, 2, 3, 6,9, 10, 11, 12, 13, 17 e 22). Aqui podemos assumir
que nao existe sobrecarga porque os valores sdo inferiores a cinquenta por cento ou mais em «quase

sempre» nestes itens.
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0 segundo fator refere-se a relagdo interpessoal (RI) e integra itens de sobrecarga relacionados com a
relacdo entre o cuidador e a pessoa dependente, alvo dos cuidados. Estes itens avaliam o impacto
interpessoal que resulta da relacido de presta¢ido de cuidados, essencialmente associado as dificuldades
com a intera¢do (Sequeira, 2010a; 2010b). E constituido por cinco itens (itens 4, 5, 16, 18 e 19) e os

resultados também revelam que ndo ha sobrecarga a este nivel.

O terceiro fator diz respeito as expetativas face ao cuidar (EC) e é constituido por quatro itens (itens 7,
8, 14 e 15). Estes itens estdo interligados com as expetativas que o cuidador familiar/informal tem
relativamente a prestacio de cuidados e centram-se essencialmente nos medos, receios e

disponibilidades (Sequeira, 2010a; 2010b).

E neste fator que a sobrecarga é mais evidente, sobretudo no item 8 - «Considera que o seu familiar
estd dependente de si» (64,3%), no item 7 - «Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar»
(52,5%), e no item 14 - «Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele como se fosse a Uinica

pessoa com quem ele/a pudesse contar» (51,7%) em «Quase sempre».

0 quarto fator refere-se a percecdo de autoeficicia (PA) e é composto por dois itens (itens 20 e 21) que
estdo associados a opinido do cuidador relativamente ao seu desempenho. Também neste item os

cuidadores nao demonstram ter sobrecarga.

Quadro 62 - Indice de Zarit: Sobrecarga do cuidador familiar/informal

Nunca Quase As Muitas Quase
nunca vezes vezes sempre

Itens

Impacto da prestacao de cuidados (IPC)

1 - Sente que o seu familiar 5911c1ta mais ajuda do que 66,3% 9,0% | 14,0% 3,8% 7.0%
aquela que realmente necessita

2 - Considera que devido ao tempo que dedica ao seu
familiar ja ndo dispoe de tempo suficiente para as suas 23,5% 9,3%| 31,5% 16,5%| 19,3%
tarefas

3 - Sente-se tenso/a quando tem de cuidar do seu familiar e

. 33,8% 7,0% | 29,3% 16,8% | 13,3%
ainda tem outras tarefas por fazer

6 - Considera que a situacgdo atual afeta de uma forma

: ~ : o 44,8% 9,3% | 21,8% 12,3% | 12,0%
negativa a sua relacdo com os seus amigos/familiares

9 - Sente-se esgotado quando tem de estar junto do seu

e 41,5% 10,0% | 24,0% 11,8% 12,8%
familiar

10 - V€ a sua saude ser afetada por ter de cuidar do seu

- 37,5% 55% | 20,3% 17,8% 19,0%
familiar

11 - Considera que nao tem uma vida privada como

o ) o 29,5% 6,3% | 23,8% 142% | 26,3%
desejaria devido ao seu familiar

12 - Pensa que as suas relagdes sociais sdo afetadas

0, 0, 0 0 0
negativamente por ter de cuidar do seu familiar 43,3% >3% | 228% 11,0% | 17,8%

13 - Sente-se pouco a vontade em convidar amigos para o/a

.. ) e 73,3% 3,8% 6,8% 8,5% 7,8%
visitarem devido ao seu familiar

17 - Considera que perdeu o controlo da sua vida depois da

T . 45,3% 70% | 23,3% 93%| 153%
doenca do seu familiar se manifestar

22 - Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter de

. . 18,3% 10,0% | 29,3% 155% | 27,0%
cuidar do seu familiar
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Relacao interpessoal (RI)

;La;nSiclair;e-se envergonhado/a pelo comportamento do seu 84,0% 5,3% 6,3% 1.3% 3,3%
5 - Sente-se irritado/a quando esta junto do seu familiar 67,3% 8,0%| 185% 4,3% 2,0%
r1n6a;SSteer;::)-(s)e incapaz de cuidar do seu familiar por muito 61.3% 11.0% | 14,0% 5,5% 8,3%
18 - Desejaria poder entregar o seu familiar aos cuidados 72.5% 6.8% | 12,8% 3,0% 5,0%
de outra pessoa
f1a9n;ilSit;?te-se inseguro acerca do que deve fazer com o seu 58,5% 8.8% | 26,0% 40% 2.8%
Expetativas face ao cuidar (EC)
7 - Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar 11,0% 40%| 17,8% 148% | 52,5%
8 - Considera que o seu familiar estd dependente de si 5,3% 35%| 13,8% 13,3% | 64,3%
14 - Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele
como se fosse a Uinica pessoa com quem ele/a pudesse 29,0% 2,5% 8,0% 8,8%| 51,7%
contar
15 - Considera que ndo dispde de economias suficientes
para cuidar do seu familiar e para o resto das despesas que 48,8% 9,0% | 17,0% 8,8%| 165%
tem
Percecdo de autoeficacia (PA)
20 - Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar 72,8% 7,0% | 14,5% 4,3% 1,5%
21 - Considera que poderia cuidar melhor do seu familiar 74,3% 83% | 13,5% 2,8% 1,3%

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

4.4.1.1 - Anadlise psicométrica do indice de Zarit

Em terceiro lugar a andlise psicométrica do indice de Zarit demonstra que as suas subdimensdes
podem ser ordenadas estatisticamente em func¢do da sua importancia relativa. A andlise global do
indice revela que a média de respostas do indice de Zarit é de 1,54, o desvio-padrao de 0,83 e o alfa de

Cronbach de 0,65, revelando uma boa unidimensionalidade — Quadro 63.

A sobrecarga verifica-se sobretudo nas expetativas face ao cuidar (EC), com média global de 2,23.
Nesta subdimensdo destaca-se o item 8 - «Considera que o seu familiar esta dependente de si» com

média de 3,28.

Quadro 63 - indice de Zarit: Carateristicas psicométricas

Desvi Alfa d Rho de P P
Subdimensao | Média* esvio- ade Dillon- eso eso Correlacao | Comunalidade

padrao | Cronbach . externo | normalizado

Goldstein

ZARIT_EC 2,23 1,00 0,49 0,71 0,32 27,1% 0,71 0,51
ZARIT_IPC 1,65 1,13 0,92 0,93 0,54 45,2% 0,94 0,88
ZARIT_RI 0,72 0,86 0,74 0,83 0,30 24,6% 0,74 0,55
ZARIT_PA 0,50 0,90 0,88 0,94 0,04 3,2% 0,20 0,04
ZARIT -
Global 1,54 0,83 0,65

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

Legenda: EC - Expetativas face ao cuidar; IPC - Impacto da prestagdo de cuidados; RI - Relacao interpessoal; PA -
Percecdo de autoeficicia.

*Considera-se o score médio superior a 2 como sobrecarga (quanto maior for o valor médio, maior é a
sobrecarga).
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Apesar do impacto da prestacao de cuidados (IPC) ndo revelar sobrecarga, na média global, 1,65, a
sobrecarga é revelada no item 22 - «<Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter de cuidar do seu
familiar» com 2,23, constituindo esta a maior média dessa categoria — Quadro 64. As outras categorias
do indice de Zarit, a relacdo interpessoal (RI) e a percecao de autoeficacia (PA), apresentam médias

abaixo da média global e por isso ndo se traduzem em sobrecarga.
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Quadro 64 - Indice de Zarit: Analise fatorial

Peso

Varla\iel/ Item Me:i 1a Desv1~o- exter- Pes.o Correlacdo | Comunalidade
Questio padrao no normalizado
ZARIT_IPC 1 - Sente que o seu familiar solicita mais ajuda do que aquela que realmente necessita 0,76 1,24 0,03 3,3% 0,34 0,12
ZARIT_IPC 2 - C.on51dera que devido ao tempo que dedica ao seu familiar ja ndo dispde de tempo 1,99 1,40 0,08 9,6% 0,81 0,66
suficiente para as suas tarefas
ZARIT_IPC ?a;esrente-se tenso/a quando tem de cuidar do seu familiar e ainda tem outras tarefas por 1,69 142 0,08 8,5% 0,74 0,54
ZARIT IPC 6 -'Con51der.a' que a situacgdo atual afeta de uma forma negativa a sua relagdo com os seus 138 145 0,08 9,5% 0,79 0,62
amigos/familiares
ZARIT_IPC 9 - Sente-se esgotado quando tem de estar junto do seu familiar 1,44 1,44 0,08 9,5% 0,79 0,62
ZARIT_IPC 10 - Vé a sua saude ser afetada por ter de cuidar do seu familiar 1,75 1,56 0,10 11,6% 0,80 0,63
ZARIT_IPC 11 - Considera que ndo tem uma vida privada como desejaria devido ao seu familiar 2,02 1,56 0,10 10,9% 0,84 0,71
ZARIT_IPC flazm-illi’;a:sa que as suas relagoes sociais sdo afetadas negativamente por ter de cuidar do seu 155 155 0,10 11,2% 0,85 0,73
ZARIT_IPC 13 - Sente-se pouco a vontade em convidar amigos para o/a visitarem devido ao seu familiar | 0,74 1,33 0,04 5,0% 0,48 0,23
ZARIT_IPC Ilnzl;ifi(;?;rldera que perdeu o controlo da sua vida depois da doeng¢a do seu familiar se 142 150 0,09 9,8% 0,71 0,51
ZARIT_IPC 22 - Em geral sente-se muito sobrecarregado por ter de cuidar do seu familiar 2,23 1,42 0,10 11,4% 0,81 0,66
ZARIT_RI 4 - Sente-se envergonhado/a pelo comportamento do seu familiar 0,35 0,90 0,13 11,2% 0,52 0,27
ZARIT_RI 5 - Sente-se irritado/a quando esta junto do seu familiar 0,66 1,04 0,20 16,8% 0,62 0,39
ZARIT_RI 16 - Sente-se incapaz de cuidar do seu familiar por muito mais tempo 0,89 1,30 0,40 34,3% 0,89 0,80
ZARIT_RI 18 - Desejaria poder entregar o seu familiar aos cuidados de outra pessoa 0,61 1,13 0,27 22,8% 0,80 0,64
ZARIT_RI 19 - Sente-se inseguro acerca do que deve fazer com o seu familiar 0,84 1,11 0,17 14,9% 0,55 0,30
ZARIT_EC 7 - Tem receio pelo futuro destinado ao seu familiar 2,94 1,36 0,20 20,3% 0,49 0,24
ZARIT_EC 8 - Considera que o seu familiar esta dependente de si 3,28 1,15 0,24 23,6% 0,56 0,31
ZARIT_EC 14 - Acredita que o seu familiar espera que vocé cuide dele como se fosse a unica pessoa 2,52 175 0,09 9,1% 0,43 0,19
com quem ele/a pudesse contar
ZARIT_EC 15 - Considera que ndo dispde de economias suficientes para cuidar do seu familiar e para o 135 1,54 0,47 47,0% 0,89 0,79
resto das despesas que tem
ZARIT_PA 20 - Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar 0,55 0,99 0,18 16,2% 0,85 0,72
ZARIT_PA 21 - Considera que poderia cuidar melhor do seu familiar 0,49 091 0,93 83,8% 0,99 0,99

Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
Legenda: IPC - Impacto da prestacdo de cuidados; RI - Relacdo interpessoal; EC - Expetativas face ao cuidar; PA - Percecdo de autoeficicia.

* Considera-se o score médio superior a 2 como sobrecarga (quanto maior for o valor médio, maior é a sobrecarga).
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Para concluir, apresentamos no Quadro 65, uma sintese conclusiva que demonstra a relacdo entre os

itens mais respondidos em termos percentuais e a média da analise fatorial ao indice de Zarit.

Quadro 65 - Indice de Zarit: Sintese conclusiva

Anadlise dos itens do indice de Zarit: Percentagem mais | Andlise fatorial: Item com média mais
elevada - Quadro 63 elevada - Quadro 64

Expetativas face ao | 8 - Considera que o seu familiar | 8 - Considera que o seu familiar esta
cuidar (EC) esta dependente de si dependente de si

Impacto da prestacgao 22 - Em geral sente-se muito sobrecarregado
de cuidados (IPC) | —----mmmmmmmm oo por ter de cuidar do seu familiar

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

Esta analise apresenta os itens do indice Zarit, por ordem de importancia relativamente a sobrecarga
do cuidador, demonstrando inequivocamente que a sobrecarga se centra nas expetativas face ao
cuidar (EC), jA que os cuidadores familiares/informais consideram que a pessoa cuidada esta
dependente de si. A sobrecarga também é relevante no impacto da prestacdo de cuidados (IPC) onde
esta se manifesta, em particular no sentirem-se muito sobrecarregados por cuidarem de uma pessoa

sénior.
4.4.2 - Informacao e formagdo para cuidar de uma pessoa sénior

Pretendemos também saber se o cuidador familiar/informal recebeu algum tipo de informacao ou
formacao para ser cuidador. A maioria dos respondentes, 280 (70%) no total, refere nao ter recebido

nenhum tipo de informacdo ou formacado, mas 120 (30%) referiram que sim - Grafico 23.

Grafico 23 - Distribuicio de se recebeu algum tipo de informacio ou formacao para prestar cuidados
a pessoa sénior
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Sim Nao
Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questiondrio.
Os 120 (30%) cuidadores que a receberam foi-lhes dada a oportunidade de selecionar o tipo de

informacao ou formacgdo recebida a partir de um conjunto de itens que melhor se adequavam a sua

situacdo, incluindo a inser¢do de outras opg¢des de resposta - Quadro 66. As respostas multiplas
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selecionadas pelos 120 (30%) sdo as seguintes: a formagdo sobre como cuidar da pessoa sénior de
uma forma geral - higiene e conforto com 80 (66,7%) dos casos; a formagao sobre como cuidar da
saude da pessoa cuidada - feridas, fraldas, retirar e colocar algalia, e outras com 56 (46,7%) das
respostas, e também a informacdo acerca de servicos e profissionais a que posso recorrer com 45

(37,5%).

Seguem-se as respostas relativas a informacao sobre direitos da pessoa cuidada com 35 ocorréncias
(29,2%); a informacgdo sobre os direitos do cuidador e a formagdo sobre como cuidar da minha satide
- emocional e relacional com 33 (27,5%) respostas, respetivamente; a informacao sobre associa¢des
de familiares cuidadores com 27 (22,5%) respostas; e, por fim, a forma¢do sobre doengas das

pessoas seniores com 5 (4,2%).

No outro tipo de informacdo ou formagdo que o cuidador recebeu, com 26 (21,7%) respostas,
destacam-se a formacdo na area da geriatria/cuidados na area onde trabalham com 16 (13,3%)
respostas e de primeiros socorros para prestar apoio a idosos com 2 (1,7%). Também se evidenciam
um conjunto de outras dreas e modalidades de informacdo e formacao, nomeadamente de formacgao
no Café Memoria com 2 (1,7%) respostas, assim como: palestra de como ser cuidador informal; lidar
com a dificuldade de degluticdo dos idosos; formagdo para ser voluntario/a num hospital; formacao
de fisioterapia para transferir a pessoa cuidada; forma¢do nos bombeiros, estimulagdo cognitiva e

ajudas de apoio com 1 (0,8%) das respostas, respetivamente.

Quadro 66 - Distribuicdo do tipo de informagao ou formacao recebida (resposta multipla)

N.2 Percentagem

Informacdo sobre direitos do cuidador 33 27,5
Informacgdo sobre direitos da pessoa cuidada 35 29,2
Informagdo sobre servigos e profissionais a que posso recorrer 45 37,5
Informacdo sobre associa¢des de familiares cuidadores 27 22,5
Formacgdo sobre como cuidar da pessoa sénior de uma forma

- 80
geral - higiene e conforto 66,7
Formacgdo sobre como cuidar da saide da pessoa cuidada - 56
feridas, fraldas, retirar e colocar algalia, outras 46,7
Formacdo sobre como cuidar da minha sadde - emocional e 33
relacional 27,5
Formacdo sobre doencas dos seniores 5 4,2
Outro tipo de informacao ou formacdo que recebeu 26 21,7

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

Foi solicitado ao cuidador familiar/informal que indicasse quais os temas mais relevantes para
exercer a funcdo de cuidador - Quadro 67. Nesta pergunta foi-lhe solicitado que selecionasse as
opcoes que melhor se adequavam a sua situacdo. Os cuidadores familiares/informais consideram que

as areas de formacdo mais relevantes sdo os cuidados pessoais de higiene e conforto com 270
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(67,5%) ocorréncias, os direitos sociais com 266 (66,5%) e o conhecimento sobre os cuidados a ter

com as doengas dos seniores com 262 (65,5%).

Também salientaram o apoio psicossocial e as doencas do foro mental com 248 (62,0%) respostas,
respetivamente. Qutros temas identificados foram a promoc¢ao da satide com 237 (59,3%) respostas,

os cuidados paliativos e em fim de vida com 207 (51,8%).

Os outros itens identificados pelos respondentes em 16 (4%) dos casos foram os seguintes:
atividades ludicas e o comportamento das pessoas idosas com 2 (0,5%) casos; a formacao civica e
bom acompanhamento; o fornecimento de produtos de apoio sem demoras e burocracias; maior
conhecimento sobre o regime do maior acompanhado; primeiros socorros e traumas de guerra com
1 (0,3%) resposta cada, respetivamente. Nestas opcoes de resposta, cerca de 7 (1,8%) dos inquiridos

respondeu que ndo considera ser necessario ter formacao para cuidar de uma pessoa sénior.

Quadro 67 - Distribuicdo das areas de formacdo mais relevantes para exercer a funcio de cuidador
(resposta multipla)

N.2 Percentagem
Promocao da satde (alimentacio, nutricdo, exercicio fisico, habitos de
dependéncia, quedas, intoxica¢des por medicamentos, sono e repouso, 237 59,3
outras)
Gestdo da saide (administrar medicamentos, consultas e exames, outros) 172 43,0
Conhecimento e cuidados a ter com as doengas dos seniores
(cardiovasculares, respiratdrias, gastro, urinarias, musculoesqueléticas, 262 65,5
neurolégicas, dermatolégicas, oftalmolégicas, oncolégicas, outras)
Doengas do foro mental (depressao, esquizofrenia, perturbagao bipolar, 248 62.0
demeéncia, outras) !
Cuidados paliativos e em fim de vida (medicagao, conforto, finitude, luto, 207 518
outros) ’
Cuidados pessoais de higiene e conforto (banho, mobilizacao, vestir, 270 675
hidratar) e da higienizacao do ambiente (higiene, seguranca em casa, outros) ’
Cuidados no uso de ajudas de apoio (elevador de transferéncia, cadeira de
. k 180 45,0
banho, andarilho, produtos antiescaras, outros)
Cuidados de alimentac¢ao e nutri¢ao (valor nutritivo dos alimentos,
confecionar e preparar refeigdes para pessoas com necessidades especiais 187 468
(diabéticos, obesos, hipertensos e pessoas que necessitam de alimentos ’
pastosos, outros)
Apoio psicossocial (comunicagdo com a pessoa idosa e com a rede de
relagdes, manter relacdes de afeto, de apoio emocional e de segurancga, 248 62,0
outros)
Violéncia sobre a pessoa sénior (prevenir a violéncia intrafamiliar, 154 385
institucional e da comunidade sobre as pessoas idosas, outros) ’
Direitos sociais (acesso a beneficios financeiros, pensdes, complementos,
: : 266 66,5
estatuto do cuidador e servicos, outros)
Uso de novas tecnologias para acesso a servicos e para a melhoria da
qualidade dos servigos prestados (formagio online, linhas telefénicas de 136 34,0
acesso a informacao, outros)
Outro 16 4.0

Fonte: Elaboragdo prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Também foi solicitado aos cuidadores familiares/informais que indicassem algumas recomendac¢des
que melhor se adequavam a sua situacao - Quadro 68. Os itens que obtiveram um maior destaque
foram os seguintes: apoio econémico/pagamento do trabalho de cuidar com 298 (74,5%) casos, mais
facilidade de acesso aos servicos publicos com 284 (71,0%), maior articulacdo entre os cuidados
familiares e os cuidados formais com 231 (57,8%), menos tempo de espera pelos servicos formais
com 229 (57,3%), os grupos de autoajuda com 215 (53,8%), e maior articulagdo dos cuidados

formais com 209 (52,3%).

Em outras opgdes, 8 (2,0%), foram incluidas as seguintes respostas: mais acompanhamento por
parte dos servicos em 4 (1%); mais informacdo relativa aos apoios e recursos disponiveis para
cuidadores; reconfiguracao dos tempos de espera e a burocratizacdo dos servicos e os apoios da
seguranca social; ter prioridade no atendimento em servicos (p. ex., seguranca social, finangas, etc.) e
os valores a pagar pelos cuidados formais serem mais acessiveis em 1 (0,3%) das respostas,
respetivamente.

Quadro 68 - Distribuicdo das recomendacbes para o exercicio das funcées de cuidador
familiar/informal (resposta multipla)

N.2 Percentagem
Maior articulagao entre os cuidados familiares e os cuidados formais 231 57,8
Apoio econémico/pagamento do trabalho de cuidar 298 74,5
Servicos digitais de acesso a servicos e apoio ao cuidador 151 37,8
Grupos de autoajuda 215 53,8
Apoio espiritual 140 35,0
Mais facilidade de acesso aos servigos publicos 284 71,0
Maior articulacdo dos cuidados formais 209 52,3
Aumentar as horas dos cuidados formais recebidos 189 47,3
Menos tempo de espera pelos servigcos formais 229 57,3
Outro 8 2,0

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

4.4.3 - Estatuto do cuidador informal

A lei que define o estatuto do cuidador foi aprovada nestes ultimos anos nas Regides Auténomas dos
Acores e da Madeira e em Portugal continental. Assim, procuramos saber se o cuidador
informal/familiar tinha conhecimento da mesma, assim como do seu contetido. Os resultados
demonstram que 277 (69,3%) dos inquiridos tém conhecimento desta lei e 123 (30,8%) nao tém -

Gréfico 24.
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Grafico 24 - Distribui¢do do conhecimento sobre o estatuto do cuidador informal
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Fonte: Elaboragdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Quanto ao seu contetido, e independentemente de ter conhecimento ou nido da lei que regula o
estatuto do cuidador, quisemos saber, do ponto de vista do cuidador familiar/informal, quais as
medidas nela contidas que considera mais pertinentes. Nesta pergunta foi-lhe solicitado que

selecionasse as op¢des que melhor se adequavam a sua situacao - Quadro 69.

Quadro 69 - Distribuicdo das medidas do estatuto do cuidador que considera mais pertinentes do
cuidador familiar/informal (resposta multipla)

N.2 Percentagem

Apoio de um profissional de referéncia da satide e da seguranca social -
funcdo de mobilizar recursos, informar, encaminhar, aconselhar e 248 62,0
acompanhar
Um plano de intervengdo especifico (PIE) para o cuidador - fungao de
registo de dados pessoais e dos cuidados necessarios, dos recursos e das 192 48.0
acoes de acompanhamento e avaliagcdo do processo de prestacdo de ’
cuidados
Grupos de autoajuda - func¢do de informar, apoiar, promover a autoestima,
confiancga, estabilidade emocional, minimizar o isolamento e promover a 208 52,0
integracdo na comunidade
Formacgao e informagao - aceder a informacao e a¢des de formagado

8 . . : 270 67,5
adequadas as necessidades da pessoa cuidada e do cuidador
Apoio psicossocial - promover o desenvolvimento de competéncias
pessoais e sociais, promover o bem-estar da pessoa cuidada, 253 63,3
encaminhamento e promover tomada de decisao
Aconselhamento, acompanhamento e orientacdo na area da acdo social 260 65,0
Descanso do cuidador - aceder a rede nacional de cuidados continuados 254 635
integrados e de servicos de apoio domiciliario ’
Promogao e integra¢cdo no mercado de trabalho - o cuidador pode ver
reconhecidas as suas competéncias como cuidador através do RVCC 155 38,8
(Reconhecimento, Validagio e Certificagio de Competéncias)
Conciliagdo entre a atividade profissional e a prestagido de cuidados 207 51,8
Estatuto do trabalhador/estudante - se o cuidador nao exercer atividade
laboral é reconhecido como trabalhador-estudante com as devidas 93 23,3
adaptacdes
Subsidio de apoio - mediante avaliacao da condi¢do de recurso 277 69,3
Inscricdo no regime de seguro voluntario da seguranca social 159 39,8
Promocado e integracdo no mercado de trabalho - inserc¢do socioprofissional 120 300
e regresso ao mercado de trabalho ’
Outro 3 0,8
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Fonte: Elaboracdo prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Os itens que obtiveram maior percentagem de resposta foram os seguintes: o subsidio de apoio com
277 (69,3%) ocorréncias, a formacido e informaciao com 270 (67,5%), o aconselhamento,
acompanhamento e orientacdo na area da acao social com 260 (65,0%), o descanso do cuidador com
254 (63,5%) e o apoio psicossocial com 253 (63,3%). Também a importancia de grupos de autoajuda
com 208 (52,0%) casos, medidas de conciliagdo entre a atividade profissional e a prestacdo de

cuidados com 207 (51,8%) obtiveram uma percentagem de resposta acima dos 50% - Quadro 69.

Os respondentes foram também desafiados a inserirem outras medidas. Em 3 (0,8%) dessas respos-
tas as medidas dizem respeito «a ideia de que o descanso do cuidador poderia ser feito no domicilio
através da contratacdo de uma cuidadora formal e ndo numa unidade» ou da «existéncia de legisla-
¢do laboral para conciliar atividades» e de «bonificacio do IRS - Impos-

to sobre o Rendimento de Pessoas Singulares» em 1 (0,3 %) das respostas.

4.4.4 - Repercussoes do cuidar

Cuidar de uma pessoa sénior tem repercussoes financeiras e, por isso, foi solicitado ao cuidador

familiar/informal que selecionasse as op¢oes que melhor se adequavam a sua situacdo - Quadro 70.

A maioria optou por destacar o aumento das despesas gerais com 239 (59,8%) ocorréncias,
seguindo-se a dificuldade em assegurar o pagamento imediato de uma despesa inesperada ou em
pagar 1 semana de férias por ano, fora de casa, com 76 (19,0%) das respostas, respetivamente.

Contudo, 135 (33,8%) dos inquiridos «ndo sente dificuldades» a este nivel.

Quadro 70 - Distribuicdo das repercussdes financeiras em prestar cuidados a uma pessoa sénior
(resposta multipla)

N.2 Percentagem

Aumento das despesas gerais 239 59,8
Dificuldade em ter uma refei¢do de carne ou de peixe (ou

. . . 12 3,0
equivalente vegetariana), pelo menos de 2 em 2 dias
Dificuldade em pagar atempadamente: rendas, prestagdes de 34 85
crédito, despesas correntes da residéncia ’
Dificuldade em assegurar o pagamento imediato de uma
despesa inesperada até ao valor do IAS (438,81 euros), sem 76 19,0
recorrer a empréstimo
Dificuldade em pagar 1 semana de férias por ano, fora de casa 76 19,0
Dificuldade em manter a casa adequadamente aquecida 26 6,5
Dificuldade em ter maquina de lavar roupa, ter TV, ter telefone 15 38

fixo ou telemovel, e ter automovel
Nao sente dificuldades 135 33,8
Fonte: Elaboracao prépria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Neste estudo procuramos saber o custo médio mensal com a pessoa sénior em alimentacao, cuidados

basicos, fraldas, medicamentos, transporte e outras - Quadro 71.

Quadro 71 - Distribuicdo do custo médio mensal da alimentacdo, cuidados basicos, fraldas,
medicamentos, transporte e outros da pessoa cuidada/sénior

Frequéncia Percentagem
Até 249 euros 28 7,0
De 250 a 499 euros 144 36,0
De 500 a 749 euros 132 33,0
De 750 a 999 euros 34 8,5
De 1000 a 1249 euros 11 2,8
De 1250 a 1499 euros 4 1,0
De 1500 a 1749 euros 1 0,3
De 1750 a 1999 euros 1 0,3
Mais de 2000 euros 7 1,8
Ndo responde 38 9,5
Total 400 100

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

As respostas variam entre os 50 e os 4000 euros, sendo a média de 550,43 euros. O custo médio
mensal da alimentacdo, cuidados basicos, fraldas, medicamentos, transporte e outros da pessoa
cuidada/sénior foram agrupados por intervalos de 250 euros e associados em categorias. Os grupos
que se destacam integram os valores entre 250 e 499 euros com 144 (36,0%) dos casos e os valores

entre 500 e 749 euros com 132 (33,0%).

A proveniéncia do rendimento do cuidador familiar/informal - Quadro 72 - é sobretudo do trabalho
com 168 (42,0%) respostas e de pensdes — de velhice, de invalidez e social - com 141 (35,3%)
respostas. O rendimento provém da pessoa cuidada em 59 (14,8%) dos casos.

Quadro 72 - Distribuicdo da proveniéncia do rendimento do cuidador familiar/informal (resposta
multipla)

N.2 Percentagem

Trabalho 168 42,0
Pensoes - de velhice, de invalidez e social 141 35,3
Complemento de dependéncia 7 1,8
Subsidio de doenga 6 1,5
Apoio familiar 14 3,5
Rendimentos préprios - rendas e beneficios de

. 11 2,8
propriedades
Do rendimento da pessoa cuidada 59 14,8
Outro 28 7,0

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

Na opgao «Outro» foram obtidas 28 (7,0%) respostas, destacando-se o recebimento do subsidio de
desemprego com 9 (2,25%), do rendimento do esposo/companheiro com 5 (1,25%) e de poupangas

com 3 (0,8%) das respostas — Quadro 73.
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Quadro 73 - Distribuicao da proveniéncia do rendimento do cuidador familiar/informal em «outro»
(resposta multipla)

N.2 Percentagem
Apoio do seguro a terceira pessoa 1 0,25
Complemento solidario para idosos 1 0,25
N3ao identifica nenhum rendimento 6 1,5
Poupancas 3 0,8
Prestacdo para a inclusao social 1 0,25
Rendimento do esposo/companheiro 5 1,25
Subsidio de assisténcia a terceira pessoa 1 0,25
Subsidio do Banco de Portugal 1 0,25

Subsidio de desemprego 9 2,25

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

Também sdo referidos o apoio do seguro a terceira pessoa, o complemento solidario para idosos, a
prestacdo para a inclusao social, o subsidio de assisténcia a terceira pessoa e o subsidio do Banco de
Portugal com 1 (0,25%) cada, respetivamente. Ainda 6 (1,5%) dos respondentes ndo indicaram

nenhum rendimento para além dos que estdo indicados.

A questdo sobre o rendimento dos cuidadores é uma pergunta sensivel e por isso optou-se por
introduzir algumas categorias que permitissem ao respondente escolher a que melhor se adequava a
sua situacdo. As respostas foram tipificadas entre as categorias «sem rendimento» e «até mais de
2150 euros» - Quadro 74. Aos intervalos propostos, os cuidadores responderam que o seu
rendimento é inferior ao salario minimo nacional em 75 (18,8%) casos e entre 636 e 900 euros em
70 (17,5%) respostas. De salientar que 56 (14,0%) dos inquiridos optaram por responder que nao
tinham rendimento («sem rendimento») e 53 (13,3%) por ndo responder esta pergunta («ndo
responde»). Apesar desta categorizacdo conseguiu-se aferir que a medianas é de 636 a 900 euros,

isto é, a tendéncia do valor central do intervalo da distribuicdo do rendimento mensal do cuidador.

Quadro 74 - Distribuicdo do rendimento mensal do cuidador familiar/informal

Frequéncia Percentagem
Sem rendimento 56 14,0
Inferior ao salario minimo 75 18,8
Salario minimo nacional (635 euros) 36 9,0
636 e 900 euros 70 17,5
901 e 1150 euros 38 9,5
1151 e 1400 euros 31 7,8
1401 e 1650 euros 12 3,0
1651 e 1900 euros 9 2,3
1901 e 2150 euros 11 2,8
Mais de 2150 euros 9 2,3
Nao responde 53 13,3
Total 400 100,0

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

5 Mediana é uma medida de tendéncia central da Estatistica que corresponde ao valor central de um conjunto de valores
ordenados.
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4.4.5 - Alteracao dos cuidados devido a COVID-19

Encontramo-nos num contexto social excecional caraterizado por uma pandemia devido a COVID-19,
que alterou consideravelmente o quotidiano de todos, em especial o dia a dia das pessoas seniores e
dos seus cuidadores. Assim, quisemos saber se os cuidados prestados as pessoas seniores tinham
sido modificados e como. Em 207 (51,8%) dos casos os respondentes consideraram que a pandemia
alterou os cuidados prestados as pessoas seniores e em 193 (48,3%) referiram que nio foram
alterados - Grafico 25.

Grafico 25 - Distribuicdo de como em emergéncia de saude publica, da COVID-19, sentiu que os
cuidados prestados a pessoa sénior foram alterados
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Fonte: Elaboracdo prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.

Para os 207 (51,8%) que responderam sim, foi dada a oportunidade de indicar as principais
alteragdes numa pergunta aberta. Esta pergunta foi codificada através da andlise de contetudo
categorial. Este tipo de analise calcula o nimero de vezes que ocorrem certas carateristicas e agrupa-
as em categorias. Foram identificadas oito categorias - Quadro 75. Estas categorias foram

quantificadas em numero de respostas.

Quadro 75 - Distribuicdo do que foi alterado relativamente a prestacao de cuidados a pessoa sénior na COVID-
19 (resposta multipla)

N.2 Percentagem
Os cuidados prestados em casa por profissionais foram
alargados 10 4,8
Os cuidados prestados em casa por profissionais diminuiram 47 22,7
0 centro de dia encerrou/SAD deixou de prestar cuidados 62 30,0
0 aumento das precaugoes com a preven¢do da COVID-19 30 14,5
0 aumento da dependéncia, dos problemas de saude e do
isolamento da pessoa sénior 26 12,6
As consultas médicas e outros atos de saiide comegaram a
ser efetuadas pelo telefone ou em casa 26 12,6

As consultas médicas e outros atos de saude foram

desmarcados/adiados, traduzindo-se na falta de

acompanhamento em satde 64 30,9

Outras situa¢des (aumentou o convivio com a pessoa

cuidada, altera¢do das rotinas, alteracdo do rendimento, falta

de respostas sociais) 8 3,9
Fonte: Elaboragio prdpria a partir dos dados recolhidos no inquérito por questionario.
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Tendo em conta as categorias identificadas, as principais alteracdes foram as seguintes: as consultas
médicas e outros atos de sadde foram desmarcados/adiados, traduzindo-se na falta de
acompanhamento em saide com 64 (30,9%); o centro de dia e/ou o servico de apoio domiciliario
(SAD) encerrou e deixou de prestar cuidados com 62 (30%); e os cuidados prestados em casa por

profissionais diminuiram em 47 (22,7%) das respostas.

4.4.6 - Observacdes dos cuidadores familiares/informais sobre o tema da pesquisa

A pergunta aberta, integrada no final do questionario, para os respondentes efetuarem observagdes
ou questdes que entendessem ser pertinentes para si e para os outros cuidadores
familiares/informais em Portugal foi objeto de andlise categorial tematica. Este tipo de analise
calcula o ndmero de vezes que ocorrem certas carateristicas e agrupa-as em categorias. Deste

processo resultaram dez categorias — Quadro 76.

Quadro 76 - Distribuicao de quais as observacdes/questdes mais pertinentes para si e para os outros
cuidadores familiares/informais em Portugal (resposta multipla)

N.2 Percentagem

Necessidade de apoio na drea da saide 11 9,3
Sente-se s6 e isolado 2 1,7
Cuidador em burnout 3 2,5
Apoio do Estado (apoio econémico, redugao da burocracia no

acesso a servicos publicos, supervisao/fiscalizacdo, legislacdo

laboral e direitos sociais do cuidador) 77 65,3
Importancia do estatuto do cuidador para superar

dificuldades 15 12,7
Falta de formacdo e informacdo geral sobre o tema 12 10,2
Necessidade de apoio das respostas sociais 20 16,9
Articulacao entre servigos/social e saude 2 1,7
Apoio psicoldgico e atividades cognitivas 4 3,4
Receio pelo futuro/combate ao estigma 4 3,4
Nao responde 282 70,5

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

A categoria mais referenciada foi a falta de apoio do Estado em 77 (65,3%) respostas. Esta categoria
integra um conjunto de subcategorias, tais como a necessidade de apoio econémico, a reducdo da
burocracia no acesso a servicos publicos e a beneficios, legislagio que defenda os direitos do
cuidador e maior supervisio/fiscalizacdo dos servicos. Também se destaca a necessidade de apoio
das respostas sociais com 20 (16,9%), a importancia do estatuto do cuidador para superar
dificuldades com 15 (12,7%), a falta de formacao e informagdo geral sobre o tema com 12 (10,2%) e

necessidade de apoio na area da saide com 11 (9,3%).
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Estas observacoes/questdes trazidas pelos cuidadores cruzam-se tanto com as necessidades do
cuidador como com as da pessoa cuidada, ja que cuidar é um processo reciproco, nao existindo

cuidador sem uma pessoa cuidada.

Neste relatério procurdmos demonstrar algumas respostas dos cuidadores tendo como referéncia o
peso percentual das categorias identificadas. Assim no que diz respeito a falta de apoio do Estado
(apoio econdémico, reducdo da burocracia no acesso a servicos publicos, supervisdo/fiscalizacdo,
legislacdo laboral e direitos sociais do cuidador), evidenciamos alguns relatos, ja que é importante

deixar as pessoas falar por elas préprias:

I - Falta de apoio do Estado
Apoio econémico

Deveria existir (maior) comparticipacdo do Estado para o servico de apoio domicilidrio e outros
servicos da comunidade, bem como o pagamento do trabalho de cuidar independentemente dos
recursos econdémicos, pois é um trabalho, tal como outro qualquer. Também deveriam ser
implementados os subsidios de apoio aos cuidadores que precisarem. O concelho onde reside ainda nédo
estd contemplado pelo estatuto do cuidador. (Q120)

Maior responsabilizagdo por parte do governo/entidades com competéncia para com as familias em
situagdes mais desprotegidas socialmente. Apoio econémico para o ato de cuidar, para que os doentes
sejam mais facilmente cuidados em casa e ndo em instituicées (que poderdo trazer ainda maior pressdo
sobre as despesas publicas do que aquilo que seria pago a cada familia/cuidador através de um
subsidio). (Q107)

E necessdrio olhar para os cuidadores de outra forma, pois estes ndo sé tém a obrigacdo, como se
dedicam bastante. No entanto, ndo tém apoio (devido ao facto de a condigdo de recurso ser inferior a
438,30 euros) ou o apoio é bastante baixo. (Q25)

Deveria existir mais reconhecimento para com os cuidadores, como o ndo corte da reforma quando esta
necessita da reforma antecipada para cuidar da pessoa cuidada e as cdmaras municipais deveriam

prover um lugar de estacionamento junto a residéncia, pois as pessoas cuidadas tém uma baixa
mobilidade. (Q129)

O Estado ndo valoriza o cuidador. Um lar quando recebe uma pessoa sénior recebe também um X de
verba para «tomar conta», mas os cuidadores ndo recebem. E o apoio financeiro que cada familia dd,
pode interferir com o orcamento da familia. O estado privilegia as instituigées. (Q341)

Deveria existir subsidios de apoio para todas as pessoas cuidadas que tenham elevada incapacidade,
pois as fraldas e outros bens sdo bastante caros. (Q157)

Reducio da burocracia no acesso a servigos publicos e acesso a beneficios

Quanto a medida do descanso do cuidador, esta é demasiado burocrdtica e é quase impossivel usufruir
desta. Era necessdrio o descanso do cuidador por causa de uma operagdo que a cuidadora vai realizar e
passados mais de 4 meses ainda ndo hd resposta. A operagdo é este ano e a cuidadora ndo sabe como ird
conseguir recuperar da operagdo e prestar cuidados. (Q200)
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O apoio social deveria visitar os utentes, pois muitas vezes estes so precisam de falar um pouco ou
conviver com alguém. Além disto, hd muita burocracia. (Q343)

0 pedido para o complemento por dependéncia jd foi realizado hd 1 ano e mesmo depois de a junta
médica aferir a incapacidade superior a 70%, a Seguranga Social ainda ndo atribuiu o apoio. (Q102)

As juntas médicas funcionam mal. A pessoa cuidada devido a doenga oncoldgica foi a uma junta médica
e teve o grau de incapacidade de 71%. Apds o atestado multiusos caducar, foi necessdrio ir novamente a
junta médica, e mesmo estando nos relatérios médicos a incapacidade para trabalhar, a pessoa cuidada
viu o seu grau baixar para 50% e, quando pediu uma reavaliagdo, foi dado como indeferido. Voltou a ir
a junta médica e mais uma vez a resposta foi indefinida. Neste momento, a pessoa cuidada ndo tem
qualquer subsidio de apoio e ndo consegue trabalhar, isto levou a deterioragdo da sua satide mental.

(Q175)

Apesar do elevado grau de dependéncia aferido pela junta médica, como a pessoa cuidada aufere uma
reforma superior a 600 euros ndo tem direito ao complemento por dependéncia. Além disto, a pessoa
cuidada apenas tem o grau de incapacidade 1, apesar do facto de ndo conseguir estar de pé e de estar
acamada. E ainda importante referir que muitos idosos estdo abandonados e/ou ndo tém qualquer
apoio quer da familia, quer do Estado. De notar ainda que as despesas da pessoa cuidada que estd em
casa sdo as mesmas que as das suas esposas que estdo internadas num lar. Mais importante que o apoio
aos cuidadores é o apoio as pessoas cuidadas. (Q74)

O apoio social deveria visitar os utentes, pois muitas vezes estes sé precisam de falar um pouco ou

conviver com alguém. Além disto, hd muita burocracia. (Q343)

Supervisao/fiscalizacao dos cuidados

Maior contacto/ supervisdo com o cuidador por parte de uma autoridade competente - controlo das
necessidades, apoio, garantia dos cuidados. (Q54)

Mesmo sendo a familia a cuidar da pessoa sénior, devia existir fiscalizagdo. (Q235)

Legislacdao que defenda os direitos do cuidador

(...) falta de legislagdo laboral que permite salvaguardar os direitos dos cuidadores no que diz respeito
ao hordrio de trabalho, distribui¢do de servigo, carateristicas das tarefas a desempenhar, bem como o
regime de faltas. (Q33)

O receio de quem deixou de trabalhar hd 17 anos para ser cuidador sem que isso lhe seja reconhecido
enquanto trabalho. Impossibilidade de descontar e pensar que daqui a uns anos serei eu mesma a
precisar de ajuda e ndo ter descontos suficientes para obter subsidios. O ndo reconhecimento de 12
horas de trabalho didrio como tal. (Q309)

Ndo hd apoio suficiente para os cuidadores e, para além disso, foi obrigada a colocar baixa por
assisténcia familiar e neste momento estd sem receber e sem realizar descontos. (Q174)

Os cuidadores formais e informais tém grandes prejuizos na reforma caso tenham de deixar de
trabalhar para cuidar. Esta situagdo deveria ser tida em consideragdo pela Seguranga Social. (Q92)

De referir a questdo da falta de legislagdo laboral que permite salvaguardar os direitos dos cuidadores
no que diz respeito ao hordrio de trabalho, distribuicdo de servigo, carateristicas das tarefas a
desempenhar, bem como o regime de faltas. (Q33)
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Os cuidadores informais e familiares deviam ter maiores facilidades no local de trabalho, como por
exemplo a conciliagdo; a justificacdo de faltas e as faltas sem corte no vencimento. (Q256)

Gostaria muito que as questdes de carreira contributiva e legislagcdo laboral fossem analisadas com
rigor para apoiar o CI. (Q275)

E importante investir na conciliacdo entre a atividade profissional e a prestacdo de cuidados. (Q374)

Em segundo lugar, surge a necessidade de apoio das respostas sociais. Nesta categoria também foram
selecionados alguns relatos dos cuidadores que ilustram a falta de acompanhamento dos servigos as

pessoas cuidadas e aos cuidadores.

II - Necessidade de apoio das respostas sociais

Maior acompanhamento dos servigos para que as familias se sintam mais amparadas. (Q66)

Deveria haver outro tipo de apoio, por exemplo o apoio domicilidrio é importante, mas hd muitas
situagdes imprevistas e fora do hordrio dos cuidados formais, além disso, os cuidadores sdo um pouco
esquecidos, e deveria existir um maior apoio, como o da conciliagdo dos cuidados com o trabalho e o
descanso do cuidador deveria ser mais facilitado e rdpido. (Q75)

Existe uma grande preocupagdo com os lares devido a COVID-19, mas ndo hd preocupagdo com os
centros de dia que fecharam e assim as pessoas idosas perdem grande parte das suas capacidades. Além
disso, a rede de apoio social é muito fraca, pois o servico de apoio domicilidrio apenas dd banho a
pessoa cuidada uma vez por semana e ndo hd alimentagdo ao fim de semana, e durante e semana sé6
ddo o almogo e o lanche. Seria muito importante existir apoio ao nivel psicossocial e fisioterapia.

(Q132)

Em terceiro lugar, os cuidadores referem-se ao estatuto do cuidador e identificam algumas lacunas

nesse estatuto, revelando a necessidade da sua reformulagao, tornando-o mais acessivel.

III - Importancia do estatuto do cuidador para superar dificuldades

(...) é muito importante o estatuto do cuidador informal, mas este tem de ser aplicado e apoiado com
trabalho interdisciplinar na comunidade, nomeadamente com visitas médicas ds pessoas cuidadas e aos
cuidadores, que muitas vezes também sdo idosos. (Q8)

(...) O Diploma do Cuidador Informal ndo é apelativo. Ainda falta muita articulagdo entre cuidadores

informais e formais. (Q81)

Necessidade de apostar no estudo e revisdo sobre as medidas a tomar no apoio aos cuidadores
informais; registo dos cuidadores efetivos que ndo se encontrem salvaguardados pela Lei n.2 100/2019,
para que possam ter acesso aos mesmos direitos, independentemente de ndo terem acesso a beneficios
econdmicos, p. ex. redugdo do hordrio de trabalho, acesso a licenga de apoio a familia, sem risco de
penalizagées, por duvida de se tratar de um cuidador. (Q30)
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As medidas e os apoios ndo sdo aplicados, como é o caso do estatuto do cuidador informal. (Q73)

Em quarto lugar, os cuidadores destacam a falta de formacao e informagdo sobre o tema. Nos relatos
dos cuidadores esta formacao e informagdo deveria centrar-se sobre: direitos e beneficios sociais; e

formacao que os ajude a cuidar e a melhorar a qualidade dos cuidados, sejam formais e/ou informais.

IV - Falta de formacao e informacao geral sobre o tema

A formagdo e o conhecimento, principalmente sobre direitos e beneficios sociais, sdo extremamente
necessdrios. (Q31)

Faltam aos cuidadores formagdes, pois estes ao ndo saberem como proceder ficam extremamente

frustrados. (Q286)

E importante apostar na formagdo dos cuidadores e dos ajudantes de agdo direta dos lares. (Q131)

Em quinto, os cuidadores identificam a necessidade de apoio médico.

V - Necessidade de apoio na area da saude

Os médicos de familia deveriam preocupar-se mais com as pessoas idosas, realizando uma melhor
intervengdo. (Q108)

Os médicos de familia deveriam reservar um hordrio durante o dia para que possam esclarecer algumas
duvidas, para assim evitar as idas desnecessdrias ao hospital. (Q128)

Quando uma pessoa fica doente com deméncia, os médicos deveriam acompanhar a primeira fase de
medicagdo/nova, medicagcdo porque as pessoas ndo sabem como lidar com isso. (Q299)

Por ultimo, e por esta ordem de grandeza, os relatos dos cuidadores evidenciam ainda a pertinéncia
do apoio psicolégico e das atividades cognitivas, o receio com o futuro/combate ao estigma, o

burnout, o isolamento e a maior articulacio entre os servicos sociais e de satude.

VI - Apoio psicolégico e atividades cognitivas

O estado de espirito do cuidador é alterado e este fica sem vida prépria e extremamente exausto. E
muito importante o apoio econdmico e material, mas mais importante ainda é o apoio psicoldgico.

(Q280)

Os cuidadores tém de ter muito amor e carinho, porque as pessoas cuidadas necessitam deste apoio,
principalmente o emocional e psicolégico. (Q281)

E necessdrio um maior apoio cognitivo, nomeadamente através de atividades e ndo colocar as pessoas
idosas a frente da televisdo. (Q283)
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VII - Receio pelo futuro/combate ao estigma

Receio pelo futuro no sentido de ter de deixar de trabalhar para continuar o trabalho de cuidador.
Como assegurar uma vida assim? (Q50)

Gostava que todos os idosos fossem cuidados como as pessoas que sdo. (Q208)

Necessidade de combater o estigma para com a pessoa cuidada. Sociedade civil inconsciente em relagdo
aos desafios que enfrentam as familias. (Q276)

Existe estigma social e de alguns profissionais de associagdes da comunidade por muitas das vezes o
cuidador ser apoiado por outros membros da familia ou entdo por dedicar algum tempo aos filhos e ndo
a mulher (pessoa cuidada). Além disso, as doengas do foro mental ndo sdo vistas como tdo graves como
as outras. Muitas pessoas ndo entendem o porqué da utilizagdo do uso do lugar para pessoas com
deficiéncia ou mobilidade reduzida, pois algumas das vezes a sua mulher estd bem, mas noutras vezes
nem consegue andar. Muitas das vezes, a pessoa cuidada desequilibra-se em restaurantes ou
supermercados e as pessoas ndo reagem da melhor forma. Assim, a sociedade precisa de ser educada.
Por outro lado, o surgimento destas doengas deu-me a possibilidade de valorizar o presente e o0s
momentos partilhados com a pessoa cuidada. (Q364)

VIII - Burnout

Sentimento que as pessoas ndo compreendem e afastam-se de quem sofre de doenca mental e dos
cuidadores familiares com maior sobrecarga. (Q13)

Muitos cuidadores como eu jd estdo em situagdo de burnout (Q217)

IX - Isolamento

(.-.) os cuidadores estdo num processo de constante superagdo e que muitas vezes hem tém com quem
falar, pois estdo sozinhos. (Q1)

E importante divulgar o que é ser cuidador familiar (...) e combater o isolamento dos cuidadores.

(0322)

X - Maior articulacido entre os servicos sociais e de satide

E necessdria uma maior articulacdo entre juntas de freguesias e municipios, para entender quais as
pessoas é que necessitam de cuidados e quais as formagées necessdrias. Além disto, hd um grande
niimero de idosos isolados, sem qualquer acesso a informagdo sobre subsidios e beneficios sociais a que
tém direito, e esta preocupagdo cabe as juntas de freguesias e aos municipios. (Q253)

Os médicos de familia deveriam articular com o centro de dia. Além disso, a Seguranga Social deveria
ter equipas que realizassem visitas domicilidrias regulares, como uma vez por més. Por fim, o Estado em
vez de comparticipar os lares deveria dar o valor que paga aos lares aos cuidadores informais, pois néo
s6 iriam poupar dinheiro, como as pessoas cuidadas poderiam ficar nas suas casas e ndo pagar as
prestacdes elevadissimas que os lares exigem (ndo esquecer que estes jd sdo pagos pelo Estado e ainda
pedem as familias mensalidades de 2000 euros). (Q319)
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Sintese

Nesta dimensido do questionario destacamos as principais repercussoes da prestacdo de cuidados no
cuidador familiar/informal e as recomendacdes. As repercussées relativas a saide e ao bem-estar do
cuidador revelam que a maioria dos cuidadores (67,5%) n&o tem doencas diagnosticadas pelo médico ha
pelo menos 6 meses, mas (32,5%) cuidadores indicaram ter alguma doenga. As categorias das doencas
que se destacam sao sobretudo as do sistema osteomuscular e do tecido conjunto (30,8%) e do
sistema circulatério (23,8%).

Globalmente, os cuidadores (63,2%) percecionam o seu estado de saude como bom e (61,3%)
consideram a sua qualidade de vida boa. Também a percecao do sentimento face a vida apresenta um
score médio de 2,06, a partir do qual esse sentimento é positivo/bom. Contudo, é também revelado
que estes cuidadores nio se sentem renovados ou descansados, com média de 1,61, ou calmos e
relaxados, com média de 1,84.

A sobrecarga destes cuidadores foi avaliada pelo indice de Zarit. Este indice releva um score médio
global de 53,42, o que remete para existéncia de sobrecarga ligeira, ja que (42,0%) dos cuidadores
tem sobrecarga intensa, e (37,8%) ndo revelam ter sobrecarga. Os que revelam ter sobrecarga
intensa encontram-se inseridos no mercado de trabalho, prestam cuidados entre 21-24 horas, e
cuidam de pessoas com doengas categorias do sistema nervoso como «Alzheimer».

Em termos qualitativos, a principal razdo para a sobrecarga é porque o familiar estd dependente de
si, pois tém a percecdo de que o familiar espera que o cuidador cuide dele como se fosse a Unica
pessoa com quem ele pudesse contar, e isso deixa-os muito sobrecarregados, mas também por terem
receio quanto ao futuro.

Relativamente a informacio e formacao recebida para cuidar de uma pessoa sénior, estes cuidadores
em (70%) casos, ndo a receberam. S6 (30%) dos inquiridos receberam informacdo e formacao,
sobretudo em como cuidar da pessoa sénior de uma forma geral - higiene e conforto (66,7%) e sobre
como cuidar da saude da pessoa cuidada - feridas, fraldas, retirar e colocar algdlia, entre outras com
56 (46,7%) casos.

Para exercer a funcdo de cuidador, os respondentes consideram pertinente terem acesso a formacao
em cuidados pessoais de higiene e conforto (67,5%) e a direitos sociais (66,5%). Para o exercicio das
funcdes de cuidador recomendaram a existéncia de apoio econémico/pagamento do trabalho de
cuidar (74,5%) e maior facilidade de acesso aos servigos publicos (71%).

A maioria dos cuidadores (69,3%) tém conhecimento do estatuto do cuidador e as medidas nele con-
tidas. Nas medidas nele contidas os cuidadores priorizaram o subsidio de apoio (69,3%), seguindo-
se a formacdo e informagio (67,5%), e o aconselhamento, acompanhamento e orientagdo na area da
acdo social (65%).

Cuidar de uma pessoa sénior tem repercussoes financeiras para o agregado do cuidador ao nivel do
aumento das despesas gerais (59,8%), mas (33,8%) nado sente dificuldades. Apesar das repercussoes
nao serem idénticas para todos, as pessoas cuidadas tém um custo para os agregados, sendo este, em
média de 550,43 euros més. Para estes cuidadores o trabalho é a sua principal fonte de rendimento
em (42%) e as pensdes de velhice, de invalidez e sociais em (35,3%).

0 impacto da pandemia da COVID-19 tem repercussdes nos cuidadores e nas pessoas cuidadas. As-
sim em (51,8%) os inquiridos consideram que esta pandemia alterou o quotidiano das pessoas cui-
dadas e essas alteracdes dizem respeito a consultas médicas e outros atos de saide que foram des-
marcados/adiados (30,9%) e a situagdes em que o centro de dia encerrou e/ou o servico de apoio
domiciliario (SAD) deixou de prestar cuidados (30%).

Por ultimo, as observacoes efetuadas pelos cuidadores ao tema em estudo, relevaram dificuldades e
necessidades. A primeira esta associada a falta de apoio do Estado em termos de apoio econémico,
reducdo da burocracia no acesso a servigos publicos, supervisio/fiscalizacdo, legislaciao laboral e
direitos sociais do cuidador (65,3%). Também a necessidade de apoio das respostas sociais (16,9%),
e a importancia do estatuto do cuidador para superar dificuldades (12,7%), a falta de formacao e
informacdo geral sobre o tema (10,2%) e de apoio na area da saude (9,3%).
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5 - ESPECIFICIDADE DOS CUIDADOS E DOS CUIDADORES

FAMILIARES /INFORMAIS

Apresentados os resultados gerais, obtidos no inquérito por questionario, procuramos responder a
algumas premissas iniciais sobre a relagdo entre os cuidados familiares/informais e os cuidados for-

mais recebidos.

A primeira premissa procurava confirmar ou infirmar se a satisfacdo com a prestacdo de cuidados
pelos cuidadores familiares/informais (indice CASI) estava mais relacionada com questdes emocio-

nais e afetivas, do que com a informacao e a formacao recebida para cuidar da pessoa sénior.

Optou-se por testar alguns itens do indice CASI, que a equipa de investigacdo entendeu estarem
relacionados com as questdes emocionais e afetivas. Esses itens foram: o 30 - «Prestar cuidados faz-
me sentir que sou util e estimado», 0 12 - «Da-me satisfacdo ver que a pessoa de quem cuido se sente
bem» - com a pessoa cuidada como principal beneficiaria, e 0 29 - «Prestar cuidados é uma forma de
mostrar o meu amor pela pessoa de quem trato». Foi também considerada a variavel «Recebeu

algum tipo de informagdo ou formagao para prestar cuidados a pessoa sénior?».

Desta analise verificou-se que esta relacio se confirma. Os itens do CASI identificados sido
independentes das categorias da variavel «informacdo e formacdo», o que significa que a satisfacao
estd efetivamente mais centrada em questdes pessoais, emocionais e afetivas do cuidar e menos no

tipo de informacdo ou formacao formal recebida pelo cuidador familiar/informal.

Em segundo lugar, procurdmos responder se a sobrecarga dos cuidadores familiares/informais
estava relacionada com o grau de independéncia da pessoa sénior e com o usufruto de respostas
formais (de satude e sociais), que eventualmente complementam a prestacdo de cuidados pelos

cuidadores familiares/informais.

Para o efeito, foram testadas as variaveis constantes dos indices de Zarit, Katz e Lawton-Brody, assim
como a variavel «servicos de que a pessoa cuidada/sénior beneficia de institui¢des, organizacoes
sociais e de saude ou de outros projetos desenvolvidos na comunidade, como o servico de apoio
domiciliario de higiene pessoal, alimentagio, tratamento de roupas e outros», e que «beneficios
financeiros a pessoa cuidada/ sénior recebe do sistema da seguranca social ou de outros subsistemas
(ADME, ADSE, CTT, servicos sociais das autarquias ou empresas, entre outras entidades), como o

complemento por dependéncia - grau 1 (95,31 euros ou 105,90 euros)».

VerificAmos que esta premissa se confirma sobretudo para a variavel «servigo de apoio domiciliario -
higiene pessoal, alimentagdo, tratamento de roupas e outros...», isto é, quem estd mais dependente
para as ABVD e AIVD usufrui do servico de apoio domiciliario. Contudo, ndo se confirma para a

variavel que «beneficios financeiros a pessoa cuidada/ sénior usufrui do sistema da seguranca social
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ou de outros subsistemas (ADME, ADSE, CTT, servicos sociais das autarquias ou empresas, entre
outras entidades)». Também verificamos que o usufruto dos servicos nao tem relagdo com o nivel de
sobrecarga, isto é, o usufruto destes servicos formais orienta-se para as necessidades da pessoa

cuidada e ndo para a sobrecarga do cuidador.

Procurdmos também responder se as estratégias adotadas pelos cuidadores familiares/informais
(indice CAMI) para fazer face as dificuldades na prestacdo de cuidados estavam mais relacionadas
com 0s recursos pessoais (o grau escolar, o nivel socioeconémico) e menos com o usufruto de respos-

tas formais (de saude e sociais).

by

Foi testado o indice CAMI, assim como as variaveis relativas a escolaridade, o rendimento do
cuidador e a variavel, se a pessoa cuidada/sénior usufruia de instituicdes, organizac¢des sociais e de
saude ou de outros projetos desenvolvidos na comunidade, como o servi¢co de apoio domiciliario, de
higiene pessoal, alimentacao, tratamento de roupas e outros, e se nos beneficios financeiros a pessoa
cuidada/sénior usufruia do sistema da seguranca social ou de outros subsistemas (ADME, ADSE, CTT,
servicos sociais das autarquias ou empresas, entre outras entidades), como o complemento por

dependéncia - grau 1 (95,31 euros ou 105,90 euros).

Verificou-se que o indice CAMI é independente das quatro variaveis de caraterizacdo, sendo que as
estratégias dos cuidadores nido dependem do grau escolar ou nivel socioeconémico. Elas estio
relacionadas com as situagdes vivenciadas pelos cuidadores no seu dia a dia, com a experiéncia que
vao acumulando decorrente do processo de cuidar, em que as estratégias sdo definidas a medida que
os cuidadores se confrontam com as dificuldades do processo de cuidar. Estas estratégias estdo mais
relacionadas com a capacidade dos cuidadores em enfrentar as dificuldades (resiliéncia) do que com

as ajudas recebidas dos servigos formais.

Para destacar algumas especificidades dos cuidadores e dos cuidados prestados, efetuou-se uma ana-
lise de clusters, o que permitiu destacar carateristicas unicas dentro do grupo global de cuidadores.
Esta analise identificou dois agrupamentos naturais, conforme as avalia¢des realizadas as categorias
do estudo. Desta analise resultaram dois clusters: o cluster 1, composto por 196 observa-
¢cdes/varidveis, correspondendo a 49,0% do total; e o cluster 2, composto por 204 observa-

¢Oes/variaveis, correspondendo a 51,0% do total.

5.1 - Cluster 1

Em termos de caraterizacio, o cluster 1 (Grafico 26), estd associado a um grupo de cuidadores que:
e Em média, sdo 2,81 anos mais velhos (59,43 anos) do que a média global dos respondentes
(56,62 anos);
e Prestam, em média, mais 3,17 horas de cuidados por dia (16,80 horas), face a média global de

inquiridos (13,63 horas);
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e Numa semana habitual, prestam em média mais 0,23 dias por semana (6,88 dias), face a mé-
dia global dos inquiridos (6,65 dias);
e Prestam cuidados, em média, a menos 0,07 pessoas (1,20) do que a globalidade dos inquiri-

dos (1,27).

Grafico 26 - Cluster 1: Variaveis categdricas

56,62
Idade do cuidador
I 5:.::
Quantas horas por por dia (em média) presta 13,63
cuidados a pessoa _ 16,80
Numa semana habitual, quantos dias por semana 6,65
costuma prestar cuidados - 6,88
1,27

A quantas pessoas seniores presta cuidados I 120

Média global m Cluster 1

Fonte: Elaboracéo proépria.

Este cluster associa-se a uma maior incidéncia, estatisticamente significativa a cuidadores com:

e [dade mais elevada, com o agrupamento de idades «71-80 anos» a apresentar um peso de

13,78% no grupo, face a 9,50% no total de inquiridos (+4,28 pontos percentuais);

e Residéncia nas «Regides Auténomas», com 4,59% no grupo, face a 2,50% no total de

inquiridos (+2,09 pontos percentuais);

e Residéncia da pessoa sénior correspondente as «Regides Autonomas», com 4,59% no grupo,

face a 2,50% no total de inquiridos (+2,09 pontos percentuais);

e Situagdes em que o estado civil da pessoa cuidada/sénior é o de «casado/a», com 48,47% no

grupo, face a 42,75% no total de inquiridos (+5,72 pontos percentuais).

Este grupo estid também particularmente associado a uma maior incidéncia, estatisticamente
significativa, de individuos que, quando questionados como se sentiam em relagdo as suas vidas nas

ultimas 2 semanas, optaram pela categoria:

o «Ma», com 40,31% no grupo, face a 22,75% no total de inquiridos (+17,56 pontos

percentuais);

e «Péssima», com 11,22% no grupo, face a 5,75% no total de inquiridos (+5,47 pontos

percentuais).

Sao individuos que, de um modo geral, avaliaram o seu estado de saude através da categoria:

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

132



o «Ma», com 29,59% no grupo, face a 18,25% no total de inquiridos (+11,34 pontos

percentuais);

o «Péssima», com 8,67% no grupo, face a 4,75% no total de inquiridos (+3,92 pontos

percentuais).
Este agrupamento natural associa-se ainda a cuidadores familiares/informais que:

o Residem na mesma habitacdo da pessoa cuidada/sénior, com 77,04% no grupo, face a

63,00% no total de inquiridos (+14,05 pontos percentuais);

e Optaram pela categoria «21-24 horas» diarias, com 55,10% no grupo, face a 41,50% no total

de inquiridos (+13,6 pontos percentuais);

e Atualmente ndo estdo inseridos no mercado de trabalho, com 65,82% no grupo, face a

52,75% no total de inquiridos (+13,07 pontos percentuais);

e Cujo grau de instrugdo é o 1.2 ciclo (4.2 ano), com 29,59% no grupo, face a 21,75% no total de

inquiridos (+7,84 pontos percentuais);

e (Cuja principal categoria da doenc¢a da pessoa cuidada/sénior é do sistema nervoso com

22,96% no grupo, face a 16,00% no total de inquiridos (+6,96 pontos percentuais);

e Que ao terem respondido cuidador familiar/informal, tém uma relacdo de parentesco com o
esposo/a (sdo esposas/os) com 27,55% no grupo, face a 20,25% no total de inquiridos (+7,3

pontos percentuais);

e Afirmaram ndo existirem outros cuidadores familiares/informais envolvidos, com 51,02% no

grupo, face a 42,75% no total de inquiridos (+8,27 pontos percentuais);

e O regime de prestacdo de cuidados a pessoa sénior é durante a semana, com 97,45% no

grupo, face a 94,25% no total de inquiridos (+3,2 pontos percentuais);

e Optaram pela categoria «6 meses», relativamente a categoria «por quanto mais tempo se
sente capaz de cuidar da pessoa sénior» com 6,63%, face a 4,00% no total de inquiridos

(+2,63 pontos percentuais).

O grupo que integra este cluster apresenta ainda valores acima das médias globais da analise

fatorial - Grafico 27 - para os indices de:

o Lawton-Brody (mede as AIVD), que apresenta uma média de 1,89, com (+0,21) do que a

média global;

e Zarit (mede a sobrecarga), que apresenta uma média de 2,17, com (+0,63) do que a média

global;
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e CADI (mede as dificuldades), que apresenta uma média de 2,74, com (+0,52) do que a

média global.

Significa que este grupo de cuidadores cuida de pessoas com maior média relativamente a
capacidade funcional para as AIVD, apresenta mais sobrecarga e mais dificuldades no processo de

cuidar do que a média dos cuidadores.

Este grupo cuidador de pessoas seniores com valores abaixo das médias globais - Grafico 27 -

para os indices:
e Katz (mede as ABVD) apresenta uma média de 0,23, com (-0,13) do que a média global;
e CASI (mede a satisfagcdo) apresenta uma média de 2,74, com (-0,22) do que a média global;

e CAMI (mede as estratégias) apresenta uma média de 2,68, com (-0,27) do que a média

global;
e Asatisfacdo com a vida apresenta uma média de 1,49, com (-0,57) do que a média global.

Significa que este grupo de cuidadores cuida de pessoas com maior dependéncia para as ABVD,
que estdo menos satisfeitos com o processo de cuidar, tém menos capacidade estratégica para
fazer face as dificuldades e estdo menos satisfeitos com a vida do que a média global dos

cuidadores.

Grafico 27 - Cluster 1: Variaveis quantitativas
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Fonte: Elaboracdo prépria.

5.2 - Cluster 2

O cluster 2 (Grafico 28), esta associado a um grupo de cuidadores que:
e Em média, sdo 2,70 anos mais novos (53,92 anos) do que a média global dos respondentes

(56,62 anos);
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e Prestam, em média, menos 3,05 horas de cuidados por dia (10,58 horas), face a média global

dos inquiridos (13,63 anos);

e Numa semana habitual, prestam em média menos 0,23 dias por semana (6,42 dias), face a

média global dos inquiridos (6,65 dias);

e Prestam cuidados, em média, a mais 0,07 pessoas (1,33) do que a globalidade dos

respondentes (1,27).

Grafico 28 - Cluster 2: Variaveis categdricas
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Fonte: Elaboragao prépria.

Este grupo associa-se a uma maior incidéncia, estatisticamente significativa, de cuidadores com:

e Idade mais jovem, compreendida na categoria entre «21 e 30 anos», que corresponde a 5,88

% no grupo, face a 3,5 % no total (+2,38 pontos percentuais).

Estd também particularmente associado a uma maior incidéncia, estatisticamente significativa, de
individuos que, quando questionados como se sentiram em relacdo as suas vidas nas ultimas 2

semanas, optaram pela categoria:

e «Boa», com 7549% no grupo, face a 61,25% no total de inquiridos (+14,24 pontos

percentuais);

e «Muito boa», com 14,22% no grupo, face a 8,00% no total de inquiridos (+6,22 pontos

percentuais);

o «Excelente», com 3,92% no grupo, face a 2,25% no total de inquiridos (+1,67pontos

percentuais).

Sdo individuos que, de um modo geral, avaliaram o seu estado de saude por intermédio da categoria:
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«Boa», com 70,10% no grupo, face a 63,25% no total de inquiridos (+6,85 pontos

percentuais);

«Muito boa», com 14,71% no grupo, face a 9,75% no total de inquiridos (+4.96 pontos

percentuais);

«Excelente», com 6,86% no grupo, face a 4,00% no total de inquiridos (+2,86 pontos

percentuais).

Este agrupamento natural associa-se ainda a individuos:

Que ndo residem na mesma habitacdo da pessoa cuidada/sénior, com 49,51% no grupo, face
a 36,25% no total de inquiridos (+13,26 pontos percentuais); a individuos que optaram pela
categoria «1-4 horas» diarias, com 44,12% no grupo, face a 29,50% no total de inquiridos

(+14,62 pontos percentuais);

Que atualmente estdo inseridos no mercado de trabalho, com 59,80% no grupo, face a

47,25% no total de inquiridos (+12,55 pontos percentuais);

Cujo grau de instrucdo é o ensino secundario, com 30,88% no grupo, face a 25,50% no total

de inquiridos (+5,38 pontos percentuais);

Cuja classificacdo da profissdo da pessoa cuidada/sénior é a de «especialista», com 7,84% no

grupo, face a 5,25% no total de inquiridos (+2,59 pontos percentuais);

Cuja principal doenca da pessoa cuidada/sénior é o acidente vascular cerebral, com 5,39% no

grupo, face a 3,25% no total de inquiridos (+2,14 pontos percentuais);

ue, ao terem respondido cuidador familiar, tém a relacdo de neta/o, com 6,86% no grupo,
p ¢ grup

face a 4,00 % no total de inquiridos (+2,86 pontos percentuais);

Que afirmaram existirem outros cuidadores familiares/informais envolvidos, com 65,20% no

grupo, face a 57,25% no total de inquiridos (+7,25 pontos percentuais);

Que optaram pela categoria «cuidar até ser necessario», com 96,08% no grupo, face a 91,50

% no total de inquiridos (+ 4,58 pontos percentuais);

Que, quando questionados acerca do custo médio mensal da alimentacdo e de cuidados
basicos, optaram pela categoria «mais de 1500 euros», com 4,90% no grupo, face a 3,00% no

total de inquiridos (+1,90 pontos percentuais).

O grupo que integra este cluster (Grafico 29) apresenta ainda valores acima da média global dos

fatores para os indices de:

Katz (mede as ABVD), que apresenta uma média de 0,47, com (+0,12), do que a média global;

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

136



CASI (mede a satisfacdo), que apresenta uma média de 3,16, com (+0,26), do que a média

global;

CAMI (mede as estratégias), que apresenta uma média de 3,21, com (+0,55) do que a média

global;

A satisfacdo com a vida apresenta uma média de 2,61, com (+0,21) do que a média global.

Significa que este grupo de cuidadores, que integra o cluster 2, cuida de pessoas mais independentes

para as ABVD, esta mais satisfeito com o processo de cuidar, apresenta mais capacidade estratégica e

esta mais satisfeito com a vida.

Grafico 29 - Cluster 2: Variaveis quantitativas
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Fonte: Elaboracdo prépria.

Este grupo, mostra também valores abaixo da média global (Grafico 29) para os indices:

Lawton-Brody (mede as AIVB), que apresenta uma média de 1,47, com (-0,20) do que a

média global;

CADI (mede as dificuldades), que apresenta uma média de 1,75, com (-0,50) do que a média

global;

Zarit (mede a sobrecarga), que apresenta uma média de 0,93, com (-0,61) do que a média

global.

Este cluster representa cuidadores que cuidam de pessoas com menor capacidade funcional para as

AIVD, que se deparam com menos dificuldades no processo de cuidar e menor sobrecarga do que a

média global dos cuidadores.

Em sintese, os dados apresentados nos clusters 1 e 2 revelam a existéncia de dois agrupamentos

naturais dentro do grupo geral dos cuidadores familiares/informais.
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O cluster 1 representa um grupo de cuidadores familiares/informais com uma média de idades
superior a média global dos cuidadores, revelando serem o conjuge. Sio menos escolarizados do que
a média geral dos cuidadores e residem com a pessoa cuidada, o esposo/a. Ndo estdo inseridos no
mercado de trabalho e cuidam de uma pessoa sénior com uma categoria de doenga que se integra no

sistema nervoso (Alzheimer).

As pessoas cuidadas apresentam menor grau de dependéncia para as ABVD, mas revelam ter maior
dependéncia para as AIVD. Ndo existem outros cuidadores envolvidos na prestacdo dos cuidados e
estes cuidadores cuidam entre 21 e 24 horas diarias. Percecionam o seu estado de saide como mau e
ndo estdo satisfeitos com a sua vida. Consequentemente, sentem mais dificuldades na prestacao de
cuidados e apresentam menos capacidade estratégica para fazer face as dificuldades. Revelam maior

sobrecarga no Zarit e consideram s6 ter capacidade para cuidar da pessoa sénior até 6 meses.

O cluster 2, por sua vez, representa cuidadores familiares/informais com médias idades inferiores
a média global, sdo mais jovens, mais escolarizados e ndo residem com a pessoa cuidada, destacando-
se os netos/as. Estdo inseridos no mercado de trabalho e cuidam de uma pessoa sénior com uma
doencga do sistema circulatdrio (acidente vascular cerebral) revelando maior grau de dependéncia

para as ABVD e maior capacidade funcional para as AIVD.

Estes cuidadores cuidam em média entre 1 e 4 horas diarias e existem outros cuidadores envolvidos
na prestacido dos cuidados. Apresentam menos dificuldades no processo de cuidar e mais capacidade
estratégica para fazer face as mesmas. Percecionam o seu estado de satide como bom, estdo satisfei-
tos com a vida e apresentam menor sobrecarga no indice de Zarit, e consideram que podem cuidar da

pessoa sénior até ser necessario.

Terminada a apresentacdo dos resultados prosseguimos com as consideragdes finais, respondendo

aos objetivos iniciais do estudo.
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6 - CONSIDERACOES FINAIS

Este relatorio apresenta, de uma forma geral, as principais carateristicas do perfil do cuidador
familiar/informal e da pessoa cuidada/sénior, permitindo uma melhor compreensdo da situagdo
destes cuidadores, em Portugal. Assim ao terminarmos a apresentacdo dos dados, procuramos

sistematizar os resultados tendo em conta os objetivos do estudo.

Deste modo, o primeiro objetivo pretendia caraterizar sociodemograficamente o cuidador
familiar/informal e a pessoa cuidada/sénior. Podemos assumir que estes cuidadores sio
maioritariamente do sexo feminino, em mais de oitenta por cento, e do sexo masculino na restante
percentagem. Apresentam uma grande amplitude de idades (entre os 21 e os 90 anos), sendo a média
de 56,62 anos. Estes cuidadores mantém uma relacdo de parentesco com a pessoa cuidada/sénior
sobretudo de filho/a (descendente) e de esposo/a (conjugalidade) e os estados civis que
predominam sdo o de casado/a e solteiro/a. Os cuidadores informais/familiares assumem o

processo de cuidar ancorado no parentesco (Sao José, 2016).

Estes cuidadores familiares/informais sdo naturais de localidades do continente e das Regides
Auténomas da Madeira e dos Acgores e sdo, na sua maioria, de nacionalidade portuguesa. A
diversidade das idades faz com que a sua escolaridade destes cuidadores seja muito heterogénea,
mas a frequente é o ensino secundario ou curso técnico-profissional equivalente (12.2 ano),
seguindo-se o 1.2 ciclo, mas também foram identificados cuidadores com o grau académico de
licenciado, mestre e doutor. Tém profissdes variadas, porém as que se evidenciam sdo as categorias
de trabalhadores dos servicos pessoais, de protecdo e seguranca e vendedores; os especialistas das

atividades intelectuais e cientificas; e os trabalhadores qualificados da industria, construcdo e

artifices.

Residem com varios elementos do agregado, destacando-se esposo/a, mae/pai e filhas/os. Mais de
metade dos cuidadores nao se encontra inserida no mercado de trabalho, e os restantes cuidadores
encontra-se inserida, exercendo profissdes por conta de outrem. Este estudo revela ainda que estes
cuidadores trabalham 8 ou mais horas por dia e a maioria ndo identifica ter problemas face ao
mercado de trabalho. Contudo, os que os identificam consideram que o maior problema é a
justificacdo das faltas ao trabalho e/ou baixas médicas. Apesar do parco impacto que os cuidados
prestados parecem ter na conciliacdo entre vida familiar e do trabalho, as razdes invocadas vao ao
encontro dos principais problemas ja identificados no estudo do ISS, IP (2005) e em Gil (2020), isto é,

a justificagdo das faltas ao trabalho.

Ja a pessoa cuidada/sénior é principalmente do sexo feminino (63,2%), em que o sexo masculino
representa (36,8%). As idades variam entre os 65 e os 107 anos e a média de idade é de 81,60 anos.

Predomina o estado civil de vidvo/a e de casado/a, e a escolaridade mais frequente é o 1.2 ciclo (4.2
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ano). As pessoas seniores sdo naturais de localidades do continente e das Regides Auténomas da

Madeira e dos Agores e sdo de nacionalidade portuguesa.

Estas pessoas exerceram profissdes que foram classificadas na categoria de trabalhadores nao
qualificados e nos trabalhadores qualificados da industria, construcdo e artifices. Atualmente, a

maioria das pessoas cuidadas encontra-se na situacao de reformado/a com pensao de velhice.

As pessoas cuidadas/seniores residem numa habitagdo do tipo vivenda, mas também em andar
térreo/ /rés do chdo e vivem com um conjunto de pessoas, onde se destaca o cuidador familiar, o
esposo/a e os filhos/as. Estas apresentam um conjunto de doengas que revelam as comorbilidades
do processo de envelhecimento, prevalecendo as categorias de doengas do sistema nervoso como
«Alzheimer», as doencas do aparelho circulatério como «hipertensdo» e a doenga mental,

comportamental ou de desenvolvimento neurolégico como «deméncias».

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

tipo de cuidados familiares/informais prestados.

Os resultados revelam que as pessoas cuidadas se encontram em situa¢do de «dependéncia total» ou
«dependéncia grave», para as atividades basicas da vida diaria (ABVD), exceto na alimentacdo, onde
sdo independentes. As pessoas cuidadas também ndo revelam ter capacidade funcional para as ativi-
dades instrumentais da vida diaria (AIVD), onde se integram no score de «dependéncia grave ou to-

tal» e «moderada dependéncia».

Os cuidados prestados pelo cuidador a pessoa sénior sdo principalmente cuidados emocionais/
/psicologicos/sociais, organizacdo e gestdo dos servigos sociais e de saide, e o servico doméstico, por

esta ordem de importancia.

Estes cuidadores prestam em média ha 6,77 anos, sendo este valor semelhante ao apresentado por
Costa et al. (2019). Mas a amplitude de anos (1 més até 34 anos), indica que estes cuidadores estao
envolvidos na satisfacdo das necessidades das pessoas seniores durante o ciclo de vida da velhice
(Schulz et al., 2020). As horas que despendem por dia a cuidar sdo em média 13,63 horas, o que é
semelhante ao referenciado por Afonso, et al. (2019), no estudo de cuidadores de pessoas

centenarias.

Sao os cuidadores que nao trabalham que prestam mais horas de cuidados por dia, disponibilizando
em média mais 10 horas de cuidados, ou seja, prestam predominantemente cuidados entre 21 e 24
horas por dia. Os cuidadores que trabalham cuidam menos horas, com frequéncia entre 1 e 4 horas
por dia. Estes resultados estdo em consonancia quer com o estudo de Birtha e Holm (2017) quer com
o inquérito nacional aos usos do tempo (2016), em que o tempo despendido no processo de cuidar é

determinado essencialmente pela situacdo perante o trabalho.
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Os cuidados sdo prestados 7 dias por semana e o regime de prestacdo de cuidados é durante a
semana e ao fim de semana. Estes cuidados sdo partilhados por outros cuidadores, destacando-se o
filho/a, o neto/a e o esposo/a, por esta ordem. Apesar dos resultados estarem polarizados num
elemento central, na maioria das vezes feminino (filhas e esposas), os cuidados sdo também
partilhados por outros elementos da familia, por vezes figuras secundarias que exercem um papel
importante na trama familiar de prestacdo de cuidados. Ndo obstante, os cuidadores sentem-se

capazes de prestar cuidados até ser necessario.

0 terceiro objetivo mede a satisfacao do cuidador com a prestacao dos cuidados com o Carers
Assessment of Satisfactions Index (indice CASI), tendo como referéncia a relacdo entre o cuida-
dor familiar/informal e a pessoa cuidada, os cuidados necessarios, os efetivamente prestados

e o usufruto de apoios financeiros e servigos.

Os cuidados prestados por estes cuidadores familiares/informais sdo realizados em funcdo da
satisfacdo em cuidar da pessoa sénior e os cuidadores estdo globalmente satisfeitos com as fungdes
que desempenham. Essa satisfacdo esta relacionada com a manuten¢do do bem-estar da pessoa
cuidada/sénior no seu domicilio, mas também com a perce¢do de que o cuidador tera efetuado o
melhor que é possivel. A satisfacdo esta igualmente associada a retribuicdo e ao dever de prestar
cuidados, relacionados com a importancia do reconhecimento por parte dos familiares e amigos. Tal
como Sequeira (2010) argumenta, a satisfacio, relacionada com o bem-estar, com a reciprocidade e o

dever de cuidar sdo evidentes na realidade portuguesa.

Os cuidadores familiares/informais tém uma relagdo de parentesco com a pessoa cuidada/sénior e
essa relacdo é sobretudo filial, com o filho/a, e de conjugalidade, com o esposo/a. E importante
realcar que, nesta relacdo, filho/a e esposo/a se destacam, mas a feminizacdo da prestacdo dos
cuidados prevalece ja que estes cuidados sdo, particularmente, efetuados pelas filhas e esposas. Os
dados aqui revelados vém confirmar a tendéncia para a feminizacdo dos cuidados, confirmada por
Birtha & Holm (2017), ISS, IP. (2005) e Teixeira et al. (2017). Cuidar é algo inerente as familias e as
mulheres (Costa et al.,, 2019, Teixeira et al.,, 2017; EC, 2017; Gil, 2020).

A preponderancia das mulheres é destacada neste estudo, sobretudo no caso das filhas, que repre-
sentam 42,25%, percentagem superior quando comparada a outros estudos qualitativos realizados

em Portugal (Costa et.al,, 2019; Gil, 2020).

A maioria dos cuidadores familiares cuida de uma pessoa sénior e tem outras pessoas no seu
agregado que dependem de si, como por exemplo filhos/as. Esta realidade corrobora que estes
cuidadores se integram na geracdo denominada de «sanduiche», isto é, que cuidam dos ascendentes
e dos seus descendentes, dos seus pais (pessoas seniores) e dos seus filhos/as (Birtha, 2017). Estes

cuidadores residem e prestam cuidados na mesma habita¢do da pessoa cuidada/sénior.
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Os apoios formais recebidos, por estes cuidadores, sdo escassos, havendo mais de metade que consi-
dera nao receber nenhum beneficio financeiro do sistema de seguranca social ou de outros subsiste-
mas. A maioria refere mesmo que nao usufrui de nenhum beneficio. S6 cerca de vinte por cento indi-

careceber o complemento por dependéncia, grau 1.

Ja no que diz respeito ao usufruto de servicos de institui¢cdes, organizagdes sociais e de saide ou de
outros projetos, cerca de quarenta por cento beneficia do servico de apoio domiciliario, mas quarenta
por cento refere ndo ter nenhum apoio destes servigos e entidades. Consequentemente os profissio-
nais que prestam apoio sido sobretudo a ajudante de acdo direta e o médico em cerca de trinta por
cento, respetivamente. Contudo e quase na mesma proporg¢do, trinta e cinco por cento nao benefici-

am de apoio profissional.

As necessidades ndo satisfeitas, no que diz respeito ao apoio financeiro e ao acesso aos cuidados de
apoio social e de saude, sdo também identificadas como um problema, por outros estudos realizados

em Portugal (Alves, 2020; Carvalho et al.,, 2019; Sequeira 2010).

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 prestacio de cuidados a pessoa sénior.

As dificuldades avaliadas pelo indice CADI demonstram que a maioria destes cuidadores nao as per-
cecionam, pois quase metade (47,5%) nao tem percecao de dificuldades e 44,8% percecionam algu-
mas dificuldades. Outras questdes que foram reveladas no indice CADI sdo o cansaco fisico e mental

e o ndo receber apoio suficiente dos servigos sociais e de satide, assim como a falta de tempo para si.

Em relacdo as estratégias de coping, avaliadas pelo indice CAMI, os resultados indicam que os
cuidadores apresentam uma elevada eficicia nas estratégias utilizadas. Mais de metade dos
cuidadores (52,8%) tem uma percecdo de elevada eficacia nas estratégias que utiliza e em 44,8% a

percecdo de alguma eficacia.

Estas estratégias sdo sobretudo viver um dia de cada vez e aceitar a situacdo como ela é, mas também
confiar na sua prépria experiéncia e competéncia para resolver os problemas e acreditar em si e nas
suas capacidades para os solucionar. Por outro lado, a partilha do problema com alguém da sua
confianga, a reserva de algum tempo para si e dedicar tempo a atividades que lhe interessam, sdo
também estratégias significativas desenvolvidas por estes cuidadores, o que pode indiciar que estes

cuidadores se preocupam com o seu autocuidado.

Esta capacidade estratégica revelada por estes cuidadores para superar as dificuldades do processo
de cuidar releva um certo altruismo em relagdo a pessoa cuidada, sendo orientada pela manutengao

da sua dignidade e bem-estar (CASI).
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0 quinto objetivo analisa a sobrecarga, objetiva e subjetiva com o Zarit Burden Interview (ZBI)
ou indice de Zarit, e revela as repercussdoes e necessidade de elaborar propostas de
apoio/suporte mais alargadas e de formacao e informacao dirigidas a estes cuidadores famili-

ares/informais.

A sobrecarga avaliada pelo indice de Zarit identifica, em média, uma sobrecarga ligeira. Contudo,
cerca de (42%) revelam ter «sobrecarga intensa». Esta sobrecarga é comum nos cuidadores que nao
se encontram inseridos no mercado de trabalho, nos que prestam cuidados nos primeiros nove anos
de cuidados, nos que prestam cuidados diarios entre 21-24 horas, e cuidam de pessoas com doengas

do sistema nervoso, por exemplo «Alzheimer».

A sobrecarga percecionada pelos cuidadores, em termos qualitativos, traduz-se no sentir que o
familiar estd dependente de si, pois é a Unica pessoa com quem a pessoa cuidada pode contar. O
facto de terem receio quanto ao futuro, deixa-os também ansiosos e sobrecarregados fisica e

mentalmente, por terem de cuidar do seu familiar.

A percecdo de sobrecarga pode ser explicada maioritariamente pela centralizacdo do processo de
cuidar num dnico elemento (Pocinho et al., 2017), que se traduz numa diminuicdo da privacidade e
individualidade, ou até mesmo, a perda da liberdade (Jarling et al., 2020); neste caso, essa perda de
liberdade diz respeito aos tempos livres e de lazer. Outra explicacdo para a sobrecarga podera estar
relacionada com o tipo de doenca da pessoa cuidada, sobretudo no caso das «deméncias», ja

corroborada por outros estudos (Sequeira, 2013; Sousa et al, 2017).

Contudo, os resultados aqui apresentados revelam que mesmo com sobrecarga (Zarit) os
cuidadores, de um modo geral, estdo satisfeitos com o processo de cuidar (indice CASI), revelam
ligeiras dificuldades (indice CADI) e manifestam ter uma excelente capacidade estratégica para fazer

face as dificuldades (CAMI).

Também foram tidas em conta outras repercussdes, nomeadamente, as que dizem respeito a saide e
ao bem-estar, repercussdes financeiras e outras. Em termos de satide e bem-estar estes cuidadores
tém uma boa percecdo da sua saudde, ja que s6 cerca de um terco é que identifica ter doengas diagnos-
ticadas ha pelo menos 6 meses. Essas doengas sdo sobretudo doengas osteoarticulares e do tecido

conjunto como, por exemplo, «artroses» e «tendinites».

A maioria dos cuidadores perceciona o seu estado de saude como bom, considera a sua qualidade de
vida boa, assim como o sentimento face a vida. Contudo, este ultimo é ambivalente, pois ha cuidado-
res que nao se sentem, nem renovados nem descansados ou calmos e relaxados, porque estio sem-

pre preocupados com a pessoa de quem cuidam.
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As repercussdes do processo de cuidar prendem-se também com questdes financeiras. Cuidar de
uma pessoa sénior tem repercussoes financeiras para o agregado familiar ao nivel do aumento das

despesas gerais na maioria dos cuidadores, mas nem todos sentem essas dificuldades.

Apesar das repercussodes ndo serem semelhantes, todos os cuidados tém custos, sendo estes em mé-
dia de 550,43 euros mensais, valor aproximado ao estimado em 2005 no estudo do ISS, IP (2005).
Assim a principal fonte de rendimento para os cuidadores é o trabalho, mas também as pensdes de
velhice, de invalidez e sociais. O rendimento destes cuidadores é diversificado, mas prevalecem os

inferiores ao saldrio minimo nacional e entre 636 e 900 euros.

Outras repercussoes foram reveladas por cerca de um quarto dos cuidadores. As respostas foram
analisadas a partir de um conjunto de categorias onde se destacaram: a falta de apoio econémico do
Estado; reducdo da burocracia nos servigos publicos e maior supervisao/fiscaliza¢do; legislacdo labo-
ral e direitos sociais do cuidador; a necessidade de apoio das respostas sociais; e a importancia do
estatuto do cuidador para superar dificuldades. Também sobressai a falta de formacao e informacio

geral sobre os cuidados e a necessidade de apoio na area da saude.

Por ultimo, as necessidades e recomendag¢des 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.

Relativamente a formacdo e informacdo recebida para exercer a fungdo de cuidador, verifica-se que
s6 cerca de um terco dos cuidadores a receberam, trata-se de uma formacdo geral sobre higiene e

conforto e cuidar da satide da pessoa cuidada - feridas, fraldas, retirar e colocar algalia, por exemplo.

Esta evidencia da falta de informacdo e formacao pode indiciar falta de divulgacdo, através de canais
acessiveis, compreensiveis e adequados aos diferentes perfis de cuidadores, incluindo obstaculos
burocraticos que podem influenciar as condi¢des de acesso e revelam o quao fragil é o apoio a estes

cuidadores.

Os cuidadores também recomendaram que se desenvolvessem agdes de formacdo para exercer a
funcdo de cuidador, nomeadamente sobre os cuidados pessoais de higiene e conforto, e os direitos
sociais. Para o exercicio das fun¢des de cuidador recomendaram ainda a existéncia de apoio econé-

mico/pagamento do trabalho de cuidar e de maior facilidade de acesso aos servigos publicos.

A pandemia da COVID-19 alterou o quotidiano dos cuidadores e das pessoas cuidadas/seniores em
cerca de metade dos inquiridos. Essas alteracdes dizem respeito ao acesso a consultas médicas e a
outros atos de saude que foram desmarcados/adiados, e situagdes em que o centro de dia encerrou

e/ou o servico de apoio domiciliario (SAD) reduziu/deixou de prestar cuidados, por exemplo.
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A maioria dos cuidadores tem conhecimento do estatuto do cuidador e indica que a medida mais
relevante é o subsidio de apoio, seguindo-se a formacdo e informacdo, e o aconselhamento,

acompanhamento e orientacdo na area da acdo social.

Também procurdmos responder as questdes iniciais que pretendiam aferir o apoio formal e o infor-
mal. Confirmamos que a satisfacido com a prestacio de cuidados estd mais centrada no processo de
cuidar, em questdes pessoais, emocionais e afetivas, do que na informac¢do ou formacdo formal rece-
bida pelo cuidador familiar/informal, ja que s6 cerca de um terco dos cuidadores é que usufrui deste

tipo de apoios.

Foi assim possivel confirmar, que os cuidados formais, ao nivel do apoio domiciliario, se centram nas
pessoas seniores mais dependentes, para as ABVD e AIVB e ndo no alivio da sobrecarga do cuidador.
Podemos inferir que estes servicos se centram no cliente dos servicos, a pessoa cuidada e ndo no
cuidador. O cuidador, sendo uma figura fundamental dentro do sistema de cuidados, ndo usufrui

diretamente de cuidados formais.

Apesar de tudo, estes cuidadores revelam ter capacidade estratégia, mas esta ndo estd relacionada
com 0s recursos pessoais (o grau escolar e o nivel socioeconémico), nem com o usufruto de respostas
formais (de saude e sociais). Em vez disso, a capacidade estratégica decorre da habilidade pessoal
para fazer face aos problemas a medida que estes vdo emergindo. Estas estratégicas decorrem do
conhecimento que as pessoas vao adquirindo com a experiéncia e interesses ao prestar cuidados, ao

longo do ciclo da velhice da pessoa de quem cuidam.

Para além das regularidades apresentadas neste perfil dos cuidadores informais/familiares, foram
ainda destacados alguns dados, na andlise de clusters, que emergiram das carateristicas gerais dos
cuidadores. O que esta andlise trouxe para o debate foi destacar que existe um grupo de cuidadores

mais velhos, sendo estes a esposo/esposa e um grupo de cuidadores mais novos, o neto/a.

O cluster 1 diz respeito a cuidadores que nao estdo inseridos no mercado de trabalho e cuidam de
uma pessoa sénior, o seu cOnjuge, com a categoria de doenca sobretudo do sistema nervoso
«Alzheimer». As pessoas cuidadas tém menor grau de dependéncia para as ABVD e maior

dependéncia para as AIVD.

Estes cuidadores prestam cuidados sozinhos, sem ajuda de outros familiares e cuidam entre 21-24
horas didrias. Percecionam o seu estado de saide como mau e ndo estdo satisfeitos com a sua vida.
Sao os que apresentam mais dificuldades na prestacdo de cuidados e revelam ter menos capacidade
estratégica para lhes fazer face. Estdo mais sobrecarregados e consideram so ter capacidade para
cuidar da pessoa sénior até 6 meses. Estes dados vém confirmar as evidéncias de que sdo os
cuidadores mais velhos, neste caso os esposos/as, 0s que se encontram mais sobrecarregados (Alves,

et.al,, 2020).
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Ja o cluster 2, sdo cuidadores mais jovens, mais escolarizados, que ndo residem com a pessoa cuidada
e estdo inseridos no mercado de trabalho. Cuidam de uma pessoa sénior com doencas do aparelho
circulatério «doenca cardiaca», com maior grau de dependéncia para as ABVD e com maior capaci-

dade funcional para as AIVD.

Estes cuidadores cuidam em média entre 1 e 4 horas diarias e tém apoio de outros cuidadores famili-
ares que se encontram envolvidos na presta¢do dos cuidados. Também apresentam menos dificulda-
des no processo de cuidar e mais capacidade estratégica para superar os problemas. Percecionam o
seu estado de satide como bom, estio satisfeitos com a vida e apresentam menor sobrecarga, consi-

derando que podem cuidar da pessoa sénior até ser necessario.

Os cuidadores informais/familiares sdo muito heterogéneos em termos de parentesco, mas o filho/a
e esposo/a destacam-se. Cuidam de pessoas seniores muito dependentes, mas apesar disso sentem-
se satisfeitos com essa escolha, apesar deste processo afetar a sua vida pessoal ao nivel do tempo

disponivel para si e de se sentirem sempre preocupados/angustiados com a pessoa cuidada.

A falta de apoio financeiro, do sistema de seguranca social, e do usufruto de servicos sociais e de sau-
de sdo identificadas como as principais dificuldades do processo de cuidar. A burocracia dos servicos
e a falta de informacao e de formacao é algo que é destacado no estudo também, como um problema

que os afeta.

Os cuidadores tém consciéncia que a separacdo entre os cuidados informais e formais nao favorece o
processo de cuidar. Esta separacdo € objeto de critica por parte dos cuidadores familiares, revelando
que o Estado se desvincula de muitas das respostas que as pessoas e os seus familiares necessitam,
«empurrando» para os cuidadores familiares/informais tarefas de cuidado extremamente complexas

e continuadas, e até mesmo com um grande grau de exigéncia e de especializacao.

Assim, as recomendacdes que os cuidadores efetuam para fazer face aos problemas identificados
passam por diminuir a burocracia dos servigos formais, torna-los mais acessiveis, e articulados entre
o social e a saide. Também o acesso a melhores servicos, mais alargados, para que o cuidador possa
conciliar a sua vida pessoal com o processo de cuidar. Para o efeito era relevante que estes servicos,
ndo se centrassem em exclusivo na pessoa cuidada, mas também no cuidador e nas suas necessida-

des.

Em suma, neste estudo procurou-se alcangar resultados que elucidassem pistas para novas pesquisas
sobre o tema, e se revelassem tuteis para o desenvolvimento de politicas publicas e de intervengdes
institucionais e profissionais que melhorassem a qualidade de vida destas pessoas, cuidadores
familiares/informais e pessoas que recebem cuidados, que todos os dias tém de resolver problemas e

transpor dificuldades, tal como se de um «quebra-cabecas» se tratasse.

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

146



O retrato panoramico que o estudo revela, sobre os cuidadores informais/familiares de pessoas
seniores em Portugal, expde a complexidade e heterogeneidade desta populacdo, que precisa de ser
levada em conta pelas politicas ptiblicas e organizagdes de cuidados formais. E certo que existem
padrdes e tendéncias mais representadas na amostra, mas nao existe um tipo Unico de cuidador

informal /familiar estatico.

As realidades sociais estdo sempre em mudanca (€ alids nesse sentido que existem politicas publicas
e intervencao social), e precisamos de estar abertos a evolucdo dos cuidados informais/familiares a
pessoas seniores. E importante estarmos atentos ao crescimento do nimero de cuidadores
masculinos, cuidadores e pessoas cuidadas mais qualificados, cuidadores mais jovens por um lado,
mas também mais seniores, por outro, ao incremento de cuidadores informais/familiares pagos, e ao

maior peso de cuidadores informais ndo familiares.

E importante salientar que o estudo realizado evidencia a dimensio crucial dos servicos prestados as
pessoas seniores que necessitam de cuidados, servicos estes de um incalculavel valor humano, mas
com um valor econémico perfeitamente calculavel e que ndo esta a ser devidamente contabilizado na
economia de mercado formal. Assim, os cuidados informais, e quem os presta, sdo sociopoliticamente

desvalorizados e olvidados.
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7 - DESAFIOS, LIMITES E POTENCIALIDADES DO ESTUDO

O grande desafio desse estudo foi ter sido efetuado em tempo recorde, 10 meses, e em plena
pandemia da COVID-19. As medidas de seguranga da Direcdo-Geral da Saude para conter a pandemia
interferiram com o trabalho da equipa do estudo, ja que toda a coordenacio foi predominantemente
efetuada a distancia num contexto de aumento das responsabilidades e complexidade das atividades

de docéncia e de pesquisa.

Também as organizagdes/projetos, os profissionais e os cuidadores familiares/informais viram as
suas responsabilidades aumentadas neste periodo. A disponibilidade para a identificacdo de
potenciais cuidadores ficou relativamente comprometida, porque os profissionais ndo tinham tempo
disponivel para o fazer, dadas as tarefas emergentes que tinham de por em pratica para responder a

pandemia de COVID-19.

No caso das pessoas seniores e dos seus familiares, os desafios prendem-se com o facto de ter sido
reduzido o apoio das organizacdes/projetos e terem de assumir um maior numero de
responsabilidades e desafios relativamente ao cuidado das pessoas seniores, o que dificultou a

disponibilidade para responder ao questionario.

O contexto pandémico influenciou também as escolhas metodoldgicas de aplicacdo do questionario,
tendo este sido aplicado por diversas vias, presencialmente, em plataformas online e

telefonicamente, com a prevaléncia desta tltima opgao.

A dimensdo do questionario e a complexidade do mesmo, que incluia quatro grandes indices (CAS]I,
CADI, CAMI e de Zarit) que aferiam a satisfacao, as dificuldades, as estratégias e a sobrecarga com um
conjunto de itens nem sempre facil de aplicar a este tipo de cuidadores. Dadas as carateristicas do
instrumento de inquiri¢do, algumas vezes, o entrevistador teve de parar a aplicacdo do questionario
e inicia-lo noutro dia, pois as responsabilidades do cuidador familiar/informal em cuidar de uma
pessoa sénior ndo permitiram que o mesmo tivesse tempo disponivel para responder as questdes de
uma s6 vez. Em média, cada questionario demorou entre 45 e 90 minutos a aplicar, mas houve casos
que a aplicacdo demorou cerca de 120 minutos, respeitando-se a necessidade de os cuidadores

exporem o seu ponto de vista face ao tema.

Este estudo foi efetuado numa fase crucial da implementacdo da Lei do Estatuto do Cuidador em
Portugal continental, ja que nas Regides Auténomas da Madeira e dos Agores as leis tém um estatuto
préprio e estdo a ser amplamente aplicadas. Esta lei é fundamental para que os cuidadores
familiares/informais possam ter acesso a um conjunto de beneficios financeiros e outros, que
possam responder as suas necessidades. Contudo, é também importante destacar que a

implementacao da lei, sobretudo o acesso a mesma, tem sido objeto de muita controvérsia por parte
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dos cuidadores, que identificam o excesso de burocracia que os impede de responderem as

dificuldades e de terem as suas necessidades e expetativas satisfeitas.

Este estudo, resultado da aplicacdo de um questionario, carateriza extensivamente o perfil dos cui-
dadores familiares/informais da Pessoa Sénior, revelando um conjunto de dados muito pertinentes
que permitem conhecer de um modo geral quem sdo os cuidadores das pessoas seniores em Portu-
gal. Por outro lado, o estudo revela resultados operativos que podem ser tteis para as organiza-
¢cOes/projetos responsaveis por apoiar os cuidadores, sobretudo para realizarem acdes que possam

melhorar a qualidade de vida dos cuidadores familiares/informais em Portugal.

Apesar de os dados caraterizarem de uma forma geral o cuidador familiar/informal e a pessoa
cuidada/sénior, os cuidados prestados e as repercussées da prestacdo dos cuidados, e avaliarem de
forma sustentada a satisfacdo com o cuidar, as dificuldades, as estratégias e a sobrecarga do
cuidador, é também importante destacar que estes cuidadores de pessoas seniores tém perfis
heterogéneos e confrontam-se pois com situacdes muito diversas, pelo que qualquer intervencio

nesta area tem de ter em conta essa especificidade, tal como é colocado em foco nos clusters 1 e 2.

O estudo, aqui apresentado, merece ser aprofundado através de investigacdes com metodologias
mais compreensivas ou qualitativas, que nos elucidem a real complexidade (certamente com
ambivaléncias e mesmo contradi¢des) da vida quotidiana do cuidador informal/familiar, que precisa

de ser mais aprofundada e clarificada.

Por fim, ao terminarmos este estudo, gostariamos de agradecer as organizagdes/projetos que
participaram na identificacio de cuidadores familiares/informais, aos cuidadores
familiares/informais que aceitaram participar no estudo e responder ao questiondrio e a todas as
pessoas particulares que indicaram cuidadores, assim como as entrevistadoras que aplicaram o

questionario.

A todos/as o nosso obrigado/a.
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