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SOBRECARGA DO CUIDADOR FAMILIAR DA PESSOA COM DEMENCIA NA PANDEMIA POR COVID-19
Burden on the family caregiver of the person with dementia in the covid-19 pandemic

Sobrecarga del cuidador familiar de la persona con demencia en la pandemia del covid-19
Alcione Perucci*, Jodo Tavares**, Jodo Simoes***

RESUMO

Enquadramento: as Pessoas com Deméncia experienciam um numero crescente de cuidados, podendo conduzir a
sobrecarga do Cuidador Familiar. O acompanhamento destes cuidadores é crucial para a detegdo precoce de alteragGes.
Objetivos: avaliar a sobrecarga dos Cuidadores Familiares da Pessoa com Deméncia inscritos numa Unidade de Saude
Familiar de Portugal e identificar as interven¢des que os enfermeiros de familia adotam na gestdo desta sobrecarga.
Metodologia: estudo quantitativo, transversal e descritivo, realizado com 45 Cuidadores Familiares, recorrendo-se ao
preenchimento de um formuldrio por entrevista telefénica, incluindo a Avaliagdo do Impacto Fisico, Emocional e Social do
Papel de Cuidador Informal (QASCI). Resultados: a maioria dos cuidadores familiares estudados sdo do sexo feminino, com
idades superiores a 65 anos, com baixo nivel de escolaridade e com um tempo de cuidado superior a 5 anos. Os dominios
com maior impacto foram a sobrecarga financeira, as implicagdes na vida pessoal e a sobrecarga emocional. A frequéncia
de apoio do enfermeiro de familia foi escassa e o tipo de apoio mais referido foi orientacdo por telefone e atividades
instrumentais. ConclusGes: o cuidado familiar da Pessoa com Deméncia, durante a pandemia por COVID-19, gerou uma
sobrecarga fisica, emocional e social destes cuidadores.
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ABSTRACT

Background: the person with dementia experiences an increasing number of problems, which
may lead to family caregiver burden. Follow-up of these caregivers is crucial for early
detection of changes. Objectives: to assess the family caregiver burden of persons with
dementia enrolled in a Family Health Unit in Portugal and to identify the interventions that
family nurses adopt in the management of this burden. Methodology: quantitative, cross-
sectional, and descriptive study carried out with 45 family caregivers, using a survey
completed by telephone interview, including the physical, emotional and social impact
assessment of the family caregiver role during the COVID-19 pandemic. Results: the majority
of family caregivers are female, more than 65 years old, with a low level of education and with
care time of more than five years. The domains with the greatest impact were financial
burden, implications for personal life and emotional burden. Support from the family nurse
was scarce; the most mentioned type of support was telephone guidance and instrumental
activities. Conclusions: family care of the person with dementia during the COVID-19
pandemic generated a physical, emotional, and social burden on the caregivers.

Keywords: dementia; caregiver burden; covid-19; family nursing

RESUMEN

Marco contextual: las personas con Demencia experimentan un numero creciente de
procedimientos de cuidado, lo que puede llevar a la sobrecarga del Cuidador Familiar. El
seguimiento de estos cuidadores es crucial para la deteccién temprana de cambios. Objetivos:
evaluar la sobrecarga de los Cuidadores Familiares de Personas con Demencia inscritas en una
Unidad de Salud de la Familia en Portugal e identificar las intervenciones que los enfermeros
familiares adoptan en el manejo de esta sobrecarga. Metodologia: estudio cuantitativo,
transversal y descriptivo, realizado con 45 Cuidadores Familiares, mediante el llenado de un
formulario por entrevista telefdnica, incluyendo la Evaluacidn del Impacto Fisico, Emocional y
Social del Rol del Cuidador Informal (QASCI). Resultados: la mayoria de los cuidadores
familiares estudiados son del sexo femenino, mayores de 65 afos, con bajo nivel educativo y
con tiempo de cuidado superior a 5 afios. Los dominios con mayor impacto son carga
financiera, implicaciones para la vida personal y carga emocional. La frecuencia de apoyo de la
enfermera de familia fue escasa y el tipo de apoyo mas mencionado fue la orientacién
telefdnica y las actividades instrumentales. Conclusiones: el cuidado familiar de la Persona con
Demencia, durante la pandemia de la COVID-19, generd sobrecarga fisica, emocional y social
de estos cuidadores.

Palabras clave: demencia; carga del cuidador; covid-19; enfermeria de la familia
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Sobrecarga do cuidador familiar da pessoa com deméncia na pandemia por covid-19

INTRODUCAO

Com o envelhecimento populacional, associado a
maior indice de longevidade, assiste-se a um aumento
do numero de pessoas com deméncia (PcD). Segundo
a Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2018) estima-
se que aproximadamente 50 milhGes de pessoas
tenham o diagndstico de deméncia, projetando-se
que este valor quase tripligue em 2050 (152 milhGes).
A deméncia implica um cuidado e atencdo permanen-
tes decorrente das altera¢cdes em diferentes dominios
da cognicdo, humor, personalidade, comportamento
e funcionalidade, sendo que, em estddios moderados
ou avancados, causa dependéncia (Sequeira, 2018).
Na maioria das situacdes este cuidado é assumido por
Cuidadores Familiares (CF).

Decorrente do cuidado a PcD, o papel de CF interfere
com os aspetos da sua vida pessoal, familiar, laboral,
econdmica e social, resultando em sobrecarga (Rodri-
gues et al., 2023). Os profissionais de saude, nomea-
damente os enfermeiros de familia (EF), nos Cuidados
de Saude Primarios (CSP), pela proximidade com os
CF tém um papel central na capacitacdo destes cuida-
dores (e.g. formagdo, aconselhamento, psicoeduca-
¢do, treino da comunicagdo) bem como, podem
promover a articulagdo dos recursos existentes na
comunidade, o que contribui para a redugdo da
sobrecarga (Wang et al., 2018).

Neste sentido, tendo presente o impacto da
sobrecarga na qualidade de vida e bem-estar fisico,
psicolégico e social dos CF, em especial durante a
pandemia por COVID-19, e da importancia dos EF nos
CSP implementarem intervencées de prevencdo e/ou
mitigacdo da mesma, este estudo objetivou: avaliar a

sobrecarga dos CF das PcD inscritos numa Unidade de

Saude Familiar (USF) da Regido Centro de Portugal e

identificar, na opinido dos CF, as intervencdes que os

EF desta USF adotam na gestao da sobrecarga dos CF.

ENQUADRAMENTO/FUNDAMENTAGAO TEORICA

As PcD experienciam um numero crescente de cuida-
dos que sdo condicionados pelos tipo e severidade da
deméncia, dependéncia funcional, multimorbilidade e
sintomas psicocomportamentais (WHO, 2018). Recen-
temente, um estudo de revisdo sistematica com meta
analise (n =1 011 PcD e 1 188 CF) identificou 24 areas
de necessidades de cuidado das PcD a viver na comu-
nidade, reportadas por estas e respetivos cuidadores,
com destaque para as relativas a memoria, alimenta-
cdo, atividades domésticas e gestdao financeira
(Curnow et al., 2021). Deste modo, a maioria dos
cuidados as PcD a residir na comunidade sdo assegu-
rados pelos CF.

O estudo “Movimento Cuidar dos cuidadores infor-
mais” com 1133 CF, concluiu que a deméncia, em
especial de Alzheimer, é a principal doencga que leva a
necessidade de cuidado informal (32,6%). Dados
deste relatério evidenciam, ainda, que mais de meta-
de dos CF (51,4%) cuidam dos pais, 86,6% sdo do sexo
feminino, sendo que 48,3% tem 55 ou mais anos,
51,4% tem uma escolaridade que varia de 1 a 12 anos
e 54% tem uma situagdo laboral ativa (Movimento
cuidar dos cuidadores informais, 2018). Noutro
estudo, Leocadie et al. (2020), concluiram que os CF
sdo conjuges (51%) e filhos (49%), 71% coabitam com
a pessoa e com uma idade média de 66 anos. Neste
sentido, verifica-se que os PcD sdo cuidados princi-
palmente por parentes proximos (Allen et al., 2020;
Leocadie et al., 2020), sendo que a maioria dos cuida-

dos sdo providenciados na comunidade (Sequeira,

2018).
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Dentre os principais desafios e dificuldades associadas

ao papel de CF evidenciam-se: suporte
emocional/psicoldgico (64,6%), necessidade de outros
recursos humanos (64,6%), suporte social e laboral
(59,1%), financeiros (51,8%) e formagdo/capacitacdo
(51,8%) cuidar dos

do cuidador (Movimento

cuidadores informais, 2018). Os CF apresentam
manifestacoes frequentes de fadiga, frustracdo e risco
de deterioracdo da sua salde mental, tais como,
ansiedade, depressdo e sobrecarga (Cheng & Zhang,
2020). A sobrecarga é definida como o “desgaste
percebido pelo cuidador ao cuidar de um familiar
e/ou ente querido ao longo do tempo” (Liu et al.,,
2020, p.438). Esta é o resultado da exigéncia da
prestacdo de cuidados, influenciada por fatores

pessoais, saude, do contexto de prestacdo de
cuidados, do suporte social, entre outros (Sequeira,
2018). Em resultado desta sobrecarga decorrem
eventos negativos na saude fisica e psicoldgica,
diminuicdo da prestacdo de cuidados e redugdo na
qualidade de vida (Cheng, 2017; Cheng & Zhang,
2020). Dentre os fatores de risco para sobrecarga do
cuidador evidenciam-se: a idade avangada do mesmo
(Unnikrishnan et al.,, 2019), a pouca preparagdo e
conhecimento para prestar um cuidado de forma
adequada (Zubaidi et al., 2020) e a frequéncia de
cuidados e tempo prolongado no papel de CF
(Ducharme et al., 2011). Em relagdo a pessoa cuidada,
em especial com demeéncia, destacam-se: o nivel de
dependéncia e/ou

comprometimento cognitivo,

presenca de multimorbilidade e os sintomas

psicocomportamentais (Cheng, 2017; Wulff et al.,
2020). Os cuidadores da PcD apresentam valores mais
elevados de sobrecarga comparativamente a
cuidadores de pessoas sem deméncia, 66,3% e 45,5%,
2018).

respetivamente (Sequeira, Adicionalmente,

estes cuidadores apresentam maior tempo de
dedicacdo comparativamente com cuidadores de
mais nivel  motor

pessoas dependentes a

(Kerpershoek et al.,, 2018). Dados recentes do
impacto da pandemia por COVID-19 no papel de CF,
reportam um agravamento da sobrecarga, sendo que
numa escala de 0-10, a sobrecarga emocional (7,9), o
impacto na qualidade de vida e bem-estar (7,63), a
salde mental (7,6), a sobrecarga fisica (6,94), o
aumento nas horas de cuidado (6,96) e a soliddo
(6,87) foram os mais significativos (Movimento cuidar
dos cuidadores informais, 2018).

0O acompanhamento dos cuidadores informais da PcD
por profissionais de saude é crucial para promover a
detecdo oportuna do aparecimento de altera¢des na
saude fisica e no bem-estar emocional, permitindo a
intervengdo precoce e o encaminhamento
especializado (Kerpershoek et al., 2018). Assim, deve
existir uma atencdo especial para com os CF devido as
implicagdes que este processo de cuidar poderd trazer
para o seu bem-estar e qualidade de vida
(Kerpershoek et al., 2018; Frias et al., 2020). As
intervencGes adequadas e personalizadas que apoiam
estes cuidadores, podem permitir que as PcD
permaneg¢am em casa por mais tempo (Kerpershoek
et al., 2018), evitando a institucionalizacdo e/ou a
hospitalizagdo. O estudo de Parra e colegas (Parra et
la., 2019)

demonstrou que um programa

implementado por enfermeiros “cuidando do
cuidador” teve um impacto positivo na reducgdo da
sobrecarga.

Os cuidados dos enfermeiros nos CSP tém sido
evidenciados como um recurso crucial no apoio aos
CF, em especial, através da educacdo, proatividade,
tecnologia e consciéncia cultural destes profissionais,

para que possam liderar equipas interdisciplinares e
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proporcionem acesso a cuidados de qualidade para os
CF e/ou PcD (Palumbo & Rambur, 2020). Para além
disso, a intervencdo do EF permite uma avaliacdo
ampla das necessidades dos cuidadores de PcD,
permitindo o desenvolvimento e implementagdo de
respostas que possam fornecer a estes cuidadores um
suporte ajustado as suas necessidades e das PcD
(Zwingmann et al., 2019). Assim, o EF, tem um papel
fundamental na promocdo da qualidade de vida do CF
e/ou PcD, ajudando a minimizar a sobrecarga fisica e

psicoldgica (Broekema et al., 2021).

METODOLOGIA

Estudo de abordagem mista (quantitativa e
qualitativa), do tipo descritivo e transversal, realizado
numa USF da Regido Centro de Portugal. A recolha
dos dados decorreu entre janeiro e fevereiro de 2021
(durante a terceira vaga da Pandemia por COVID-19),
através de contato telefénico (pelas restricdes de
deslocagao e contatos).

A populacdo do estudo era composta por CF da PcD
que fossem acompanhados por um EF neste cuidado
informal. O estudo incluiu os cuidadores identificados
pelos EF da referida USF, maiores de 18 anos, que
falassem portugués e que cuidassem da pessoa idosa
(idade igual ou superior a 65 anos) com deméncia
pelo menos 1 vez por dia, mesmo ndo coabitando
com esta. Foram excluidos cuidadores com altera¢des
cognitivas diagnosticadas que interferissem com a
compreensao das questdes colocadas. Neste sentido,
a amostra foi obtida por conveniéncia sendo
composta por 45 CF de PcD, utentes da referida USF.
Neste estudo foram estudadas as varidveis
sociodemograficas e clinicas da PcD (sexo [masculino;
estado civil [Solteiro/a;

feminino], idade [anos],

Casado/a; Viuvo/a], membro coabitante [Esposo/a;
Filho/a; Irm3/o; Cunhado/a; Nora/Genro], tempo de
diagndstico da deméncia [anos], principais doencas
[Esquizofrenia; Acidente Vascular Cerebral; Diabetes
Mellitus; Cardiopatia; Hipertensao; Cancro;
Triglicerideos elevados] e nivel de dependéncia no
autocuidado [através do Indice de Barthel]) e as
varidveis sociodemograficas do CF (sexo [masculino;
feminino], idade [anos], estado civil [Solteiro/a;
Casado/a; Unido de facto; Separado/a — Divorciado/al,
habilitacBes literarias [Sabe ler e escrever; 42 classe/12
ciclo; Ensino preparatoério/22 ciclo; 92 ano/32 ciclo; 122
ano/ensino secundario; Curso superior], tempo de
cuidador [anos], tempo dedicado aos cuidados
diariamente, se vive com o doente com deméncia
[Sim; N3o] e se partilha o cuidado com outras pessoas
[Sim; N3o]). Foi ainda realizada a avaliacdo do impacto
fisico, emocional e social do papel de CF e a opinido
dos cuidadores informais sobre as intervencbes que
os enfermeiros de familia promoveram para aliviar a
sobrecarga dos cuidados informais didrios prestados
no domicilio.

O instrumento de recolha de dados utilizado foi
constituido por quatro partes: a primeira com
questdes para caracterizagdo sociodemogrdfica e
clinica da PcD, a segunda parte com questdes para a
caracterizagdo do CF e dos cuidados prestados, a
terceira parte pela avaliagdo do impacto fisico,
emocional e social do papel de Cuidador Informal
(Questionario de Avaliagcdo da Sobrecarga do Cuidador
Informal [QASCI]) (Martins et al., 2013), a quarta
parte por duas questdes semiestruturadas, com a
finalidade de conhecer a opinido dos cuidadores sobre
as intervengdes que os EF promoveram para aliviar a

sobrecarga dos cuidados informais diarios, prestados
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no domicilio. O tempo de diagndstico da deméncia foi
obtido através de consulta do processo clinico da PcD.
O QASCI é composto na sua totalidade por 32 itens,
avaliados por uma escala ordinal de frequéncia que
varia entre 1 e 5. Integra 7 dimensdes: Implicacdes na
Vida Pessoal do cuidador (11 itens); Satisfacdo com o
Papel e com o Familiar (5 itens); Rea¢Oes a Exigéncias
(5 itens); Sobrecarga Emocional relativa ao familiar (4
itens); Suporte Familiar (2 itens); Sobrecarga
Financeira (2 itens) e a Percecdo de Mecanismos de
Eficacia e de Controlo (3 itens). Os itens 23 a 32 sdo
invertidos para que os valores mais altos
correspondam a uma maior sobrecarga, apenas na
escala global. De uma forma geral, a analise das
propriedades  métricas  evidenciou resultados
satisfatdrios, indicando a adequacdo do instrumento
para avaliar a sobrecarga do Cuidador Familiar
(Martins et al., 2013).

Este formulario foi submetido a uma avaliacdo do seu
conteudo por dois peritos na drea da Enfermagem de
Saude Familiar. Estes peritos tinham pelo menos 10
anos de experiéncia na area, tendo igualmente
experiéncia na prestacdo de cuidados a familias com
PcD.

Posteriormente foi realizado um pré-teste em 3
cuidadores familiares de forma a recolher-se
informacgdo acerca da sua aplicagdo. Apds a realizagao
do pré-teste nao foi identificada necessidade de
proceder a alteragdes nas questbes formuladas,
considerando-se que foram compreendidas pelos
participantes. Os resultados deste pré-teste ndo foram
incluidos nos resultados do estudo.

Relativamente a colheita de dados, as PcD foram
identificadas a partir do Diagndstico Médico de
“Demeéncia” realizado pela equipa médica e registado

no Sistema Informatico em uso na USF. Apds esta

identificacdo inicial, os CF foram contatados por
telefone, informando-os da natureza e dos objetivos
do estudo, da duragdo estimada para a entrevista e da
garantia da confidencialidade e anonimato. Apds o
consentimento para grava¢ao da chamada, foi obtido,
inicialmente, o consentimento informado, livre e
esclarecido de cada participante de forma oral e
agendada a entrevista telefénica para recolha de
dados. Cada entrevista teve a duracdo média de 25
minutos.

Quanto aos procedimentos éticos, previamente a
aplicacdo do estudo, foi obtido parecer favoravel da
Comissdo de Etica da Administragdo Regional de
Saude do Centro (Parecer n.2 58/2020) e autorizacdo
do Conselho de Administracdo responsdvel pela USF
referida. Também foi obtido, de forma oral e via
informado livre e

telefénica, o consentimento

esclarecido de todos os participantes. Este
consentimento foi gravado com o conhecimento e
autorizacdo dos participantes, tendo sido destruidas
as gravacbGes apds o fim do estudo. O sigilo e
confidencialidade dos dados recolhidos foram sempre
garantidos, utilizando-se palavras-passe para o acesso
a ficheiros ou pastas e uma codificagdo numérica para
a organizag¢do dos formuldrios preenchidos.

Este estudo apoiou-se em uma analise estatistica
descritiva realizada com apoio do software
informatico Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS) versdo 23. As varidveis categoéricas foram
analisadas com recurso as frequéncias relativas e
absolutas e as variaveis quantitativas com recurso a
média e desvio padrdo. A andlise de conteudo das
respostas as questdes semiestruturadas, foi baseada
na proposta de Van Manen (2017), pretendendo-se
isolar tematicos

aspetos fenomenoldgicos, ou

estruturas de significado, que apontam para o
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significado das experiéncias. Assim, deste processo
resultaram categorias concetuais que constituem a
verdadeira esséncia da experiéncia vivida pelos CF

que participaram no estudo.

RESULTADOS

A amostra do presente estudo foi constituida
maioritariamente por CF do sexo feminino (60,0%),
com idade entre os 75 e os 94 anos (88,9%),
apresentando uma idade média de 84,5 anos (Tabela
1). No que se refere ao estado civil, os participantes

com maior representatividade foram os casados

(48,9%), sendo que a maioria vive com o(a) esposo(a)

Tabela 1

ou filho(a), representando 46,7% dos participantes,
em ambos os casos.

Relativamente a caracterizacao clinica verificou-se que
a maioria das pessoas idosas possuiam o diagndstico
de deméncia entre 4 e 6 anos (57,8%). Destacam-se
como outras doengas associadas a deméncia, o
Acidente Vascular Cerebral (44,4%) e as cardiopatias
(42,2%). Importante destacar que, de acordo com a
cotacdo global das Atividades Basicas de Vida Didria
(ABVDs), realizada com recurso ao indice de Barthel, a
maioria dos individuos

(97,7%) apresenta-se

totalmente dependente.

Caracterizacdo sociodemografica e clinica da pessoa idosa com deméncia. Regido Centro, Portugal - 2021 (n=45)

Variaveis sociodemograficas ‘ n ‘ % ‘ Variaveis clinicas ‘ n ‘ %
Sexo Tempo de diagnoéstico de deméncia
Masculino 18 40,0 1a3anos 1 2,2
Feminino 27 60,0 436 anos 26 57,8
7 a9 anos 12 26,7
10a 12 anos 5 11,1
>12 anos 1 2,2
Idade Doengas associadas
65 a 74 anos 1 2,2 Esquizofrenia 4 8,8
75 a 84 anos 21 46,7 Acidente Vascular Cerebral 20 44,4
85a 94 anos 19 42,2 Diabetes Mellitus 17 37,7
>95 anos 4 8,9 Cardiopatia 19 42,2
Hipertensao 18 40,0
Cancro 14 31,1
Triglicerideos elevados 18 40,0
Estado civil indice de Barthel
Solteiro(a) 3 6,7 Dependéncia Total (0-20 pontos) 44 97,8
Casado(a) 22 48,9 Outros graus de dependéncia 1 2,2
Viuvo(a) 20 44,4
Membro coabitante
Esposo(a) 21 46,7
Filho(a) 21 46,7
Irma(o) 1 2,2
Cunhado(a) 1 2,2
Nora 1 2,3
Fonte: Elaboragdo prépria.
RIS
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Relativamente aos cuidadores familiares que fizeram
parte do estudo, verificou-se que a maioria sdao do
sexo feminino (64,4%) e com idades superiores a 65
anos de idade (82,2%) (ver Tabela 2). No que se refere
ao estado civil, a maioria sdo casados (64,4%). Além
disso, a maioria apresenta baixo nivel de escolaridade.
Quanto ao cuidado familiar prestado, verificou-se que

a maioria dos participantes é CF ha mais do que 5

Tabela 2

anos (91,1%) e na maioria dos casos o CF vive com a
pessoa com deméncia (97,8%) e cuida dela 24 horas
por dia, sozinho (53,3%). Os Cuidadores que partilham
o cuidado com mais alguém (46,7%), fazem-no

maioritariamente com o(a) filho(a) (33,3%).

Caracterizacdo sociodemografica e dos cuidados prestados pelos cuidadores familiares. Regido Centro, Portugal —

2021 (n=45)
Varidveis sociodemograficas ‘ n ‘ % Variaveis dos cuidados ‘ n ‘ %
Sexo Vive com a pessoa com deméncia
Masculino 16 35,6 Sim 44 97,8
Feminino 29 64,4 Nao 1 2,2
Idade Tempo de Cuidador Familiar
45 a 54 anos 2 4,4 1a5anos 4 8,9
55 a 64 anos 6 13,3 6a 10 anos 14 31,1
65 a 74 anos 19 42,2 11 a 15 anos 13 28,9
75 a 84 anos 12 26,7 16 a 20 anos 5 11,1
> 85 anos 6 13,3 21 a 25 anos 7 15,6
>25 anos 2 4,4
Estado civil Tempo dedicado ao cuidado
Solteiro(a) 13 28,9 12 horas/dia 1 2,2
Casado(a) 29 64,4 24 horas/dia 44 97,8
Unido de facto 2 4,4
Separado(a)/Divorciado(a) 1 2,2
HabilitagGes literarias Partilha do cuidado informal
Sabe ler e escrever 1 2,2 Sim 21 46,7
42 classe/12 ciclo 27 60,0 Ndo 24 53,3
Ensino preparatdrio/22 ciclo 3 6,7
92 ano/32 ciclo 6 13,3
122 ano/ensino secunddrio 6 13,3
Curso superior 2 4,4

Fonte: Elaboragdo propria.

No que se refere a avaliagdo do impacto fisico,
emocional e social do papel de CF (Tabela 3),
verificou-se que os fatores em que os cuidadores
obtém pontuacbes mais elevadas, e por isso
apresentam sobrecarga, sdo a “Sobrecarga financeira”

(média (M)=4,27 + 1,42), seguida das “ImplicacGes na

vida pessoal” (M=3,99 + 1,27), da “Sobrecarga
emocional” (M=3,68 + 1,58) e do “Suporte familiar”
(M=3,44 + 1,66). Relativamente aos fatores com
pontuag¢des mais baixas, revelando que os cuidadores
ndo se encontram em sobrecarga, destacam-se a

“Satisfacdo com o papel e com o familiar” (M=1,30 *
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0,84), as “Reac¢Oes a exigéncias” (M=2,46 £ 1,34) e o

Tabela 3

Avaliacdo do impacto fisico, emocional e social dos cuidadores familiares. Regido Centro, Portugal — 2021 (n=45)

“Mecanismo de eficacia e controlo” (M=2,51 + 1,13).

Varidveis | Média + Desvio Padréo | Moda
Sobrecarga emocional 3,68+1,58 5
1. Sente vontade de fugir da situacdo em que se encontra? 1,62+1,09 1
2. Considera que, tomar conta do seu familiar, é psicologicamente dificil? 4,78 +0,74 5
3. Sente-se cansada(o) e esgotada(o) por estar a cuidar do seu familiar? 4,78 +0,74 5
4.  Entra em conflito consigo propria por estar a tomar conta do seu familiar? 3,56+1,03 4
ImplicagGes na vida pessoal 3,99 £1,27 5
5. Pensa que o seu estado de saude tem piorado por estar a cuidar do seu familiar? 3,67+1,13 4
6. Cuidar do seu familiar tem exigido um grande esforgo fisico? 4,58 +1,03 5
7. Sente que perdeu o controle da sua vida desde que o seu familiar adoeceu? 3,27+1,14 3
8. Os planos que tinha feito para esta fase da vida tem sido alterado em virtude de
estar a tomar conta do seu familiar? 4,16 +£1,19 5
9. Acha que dedica demasiado tempo a cuidar do seu familiar e que o tempo é
insuficiente para si? 2,93+1,19 3
10. Sente que a vida lhe pregou uma partida? 4,16 +1,26 5
11. E dificil planejar o futuro, dado que as necessidades do seu familiar ndo se podem
prever (sdo imprevisiveis)? 4,71+0,84 5
12. Tomar conta do seu familiar da-lhe a sensagdo de estar presa(o)? 4,51+1,18 5
13. Evita convidar amigos para sua casa, por causa dos problemas do seu familiar? 3,82 +1,25 4
14. A sua vida social, (p. ex., férias, conviver com familiares e amigos) tem sido
prejudicada por estar a cuidar do seu familiar? 4,13+1,22 5
15. Sente-se sé e isolada(o) por estar a cuidar do seu familiar? 4,00+ 1,38 5
Sobrecarga financeira 4,27 +1,42 5
16. Tem sentido dificuldades econdmicas por estar a tomar conta do seu familiar? 4,29+1,42 5
17. Sente que o seu futuro econdmico € incerto, por estar a cuidar do seu familiar? 4,24 +1,43 5
ReacgGes a exigéncias 2,46+1,34 1
18. Ja se sentiu ofendida(o) e zangada(o) com o comportamento do seu familiar? 3,00+1,04 3
19. Ja se sentiu embaragada(o) com o comportamento do seu familiar? 3,16 £1,31 3
20. Sente que o seu familiar a(o) solicita demasiado para situagdes desnecessarias? 1,71+1,04 1
21. Sente-se manipulada(o) pelo seu familiar? 1,44 +0,87 1
22. Sente que ndo tem tanta privacidade como gostaria, por estar a cuidar do seu
familiar? 3,00+1,31 3
Mecanismo de eficacia e de controlo 2,51+1,13 2
23. Consegue fazer a maioria das coisas de que necessita, apesar do tempo que gasta a
tomar conta do seu familiar? 2,60+ 0,96 3
24. Sente-se com capacidade para continuar a tomar conta do seu familiar por muito
mais tempo? 2,02+1,10 2
25. Considera que tem conhecimentos e experiéncia para cuidar do seu familiar? 2,91+1,16 4
Suporte familiar 3,44+ 1,66 5
26. A familia (que ndo vive consigo) reconhece o trabalho que tem, em cuidar do seu
familiar? 3,49+1,65 5
27. Sente-se apoiada(o) pelos seus familiares? 3,40+1,70 5
Satisfagdo com o papel e com o familiar 1,30+ 0,84 1
28. Sente-se bem por estar a tomar conta do seu familiar? 1,20+ 0,46 1
29. O seu familiar mostra gratidao pelo que esta a fazer por ele? 2,09+1,44 1
30. Fica satisfeita(o), quando o seu familiar mostra agrado por pequenas coisas (como
mimos)? 1,07 +0,33 1
31. Sente-se mais préxima(o) do seu familiar por estar a cuidar dele? 1,02+0,15 1
32. Cuidar do seu familiar tem vindo a aumentar a sua autoestima, fazendo-a(o) sentir-
se uma pessoa especial, com mais valor? 1,11 +0,61 1

Fonte: Elaboragdo prépria.

Passando a caracterizagdo das intervengdes do

71,1% destes participantes teve esse apoio 1 vez por

enfermeiro de familia na gestdo da sobrecarga do CF
verificou-se que 95,6% dos cuidadores receberam

apoio regular do enfermeiro de familia, sendo que

més, na USF (66,7%) ou no domicilio (31,1%). Em

relagdo ao apoio recebido, na maioria dos

participantes refere-se a orientacdo por telefone
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(62,2%). No que se refere ao apoio que gostaria de ter

recebido e ndo recebeu, 55,6% destacam o apoio

Tabela 4

psicolégico e 28,9% ajuda financeira.

Caracterizacdo das intervengdes do enfermeiro de familia na gestdo da sobrecarga do Cuidador Familiar. Regido

Centro, Portugal — 2021 (n=45)

Variaveis n %
Apoio do Enfermeiro de Familia
Sim 43 95,6
Nao 2 4,4
Frequéncia do apoio (por més)
0 3 6,7
1 32 71,1
>2 10 22,2
Local do apoio
Domicilio 14 31,1
USF 30 66,7
Outro 1 2,2
Tipo de apoio
Orientacgdo por telefone 28 62,2
Tratamento de feridas 7 15,6
Vacinas 5 111
Medicamentos 1 2,2
Cuidados de higiene 2 4,4
Algaliacdo 2 4.4

Fonte: Elaboragdo prépria.

DISCUSSAO

Este estudo analisou a sobrecarga dos CF de pessoas
com demeéncia durante a pandemia por COVID-19. Os
resultados evidenciam que estes cuidadores sdo na
sua maioria do sexo feminino, com idade avangada,
sendo na sua maioria casados e/ou vilvos e com baixa
escolaridade, refor¢ado o perfil do CF reportado em
outros estudos (Movimento Cuidar dos Cuidadores
Informais, 2018; Sequeira, 2018; Leocadie et al.,
2020). Estes dados evidenciam a feminizacdo do
papel de cuidador, que vai ao encontro do referido
por Sequeira (2018) que identificou que 64,4% dos CF
sdo do sexo feminino, pois tal facto fundamenta-se na
crenca, moral, dever

responsabilidade culpa,

cumprido e gratiddo. Para além disso, fica patente o
fenédmeno de pessoas idosas a cuidar de pessoas
idosas, decorrente essencialmente da diade
estabelecida entre o casal (cuidador de conjuge). Este
resultado é particularmente relevante porque
representa um fator de risco para a sobrecarga. Para
além disso, decorrente da idade avancada, estes
cuidadores apresentam um aumento das suas
necessidades de cuidado, o que implica que podem
precisar de mais suporte por parte dos profissionais.
Também podem apresentar mais problemas fisicos,
cognitivos e funcionais, bem como, ter menos
preparacao e conhecimento para prestar um cuidado

de forma adequada (Zubaidi et al., 2020) o que os
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torna mais vulneraveis a eventos de saude adversos,
em especial, maior nivel de sobrecarga, gerando
necessidade de cuidados, o que os transforma de
cuidadores em alvo dos cuidados.

Igualmente relevante, é o tempo de cuidador (6 ou
mais anos — 91,1%), decorrente da progressdo natural
da deméncia, que na maioria das situacbes se
encontra em estaddio avancado (97,7% totalmente
dependente nas atividades de vida diaria), fatores que
contribuem para a sobrecarga entre estes cuidadores
(Cheng, 2017). Adicionalmente, estes cuidadores
lidam ndo sé com o cuidado inerente a deméncia, mas
com outras patologias associadas, nomeadamente,
acidente vascular cerebral, cardiopatia, diabetes e
hipertensdo. Importa destacar, que estas patologias
sdo fatores de risco para a deméncia, em especial as
situacOes cardiovasculares (e.g. associada a deméncia
de Alzheimer, vascular e mista) e a diabetes,
igualmente evidenciadas no estudo de Santos e
colaboradores  (Santos et al, 2017). A
multimorbilidade implica uma demanda maior de
cuidados, adensando a complexidade e exigéncia do
seu papel. Estes dados, associados a dependéncia,
papel de cuidado a tempo integral (97,8%), o que
implica em muitos casos a impossibilidade de
desempenhar as suas proprias rotinas e papeis na
sociedade, estdo associados ao desgaste fisico e
emocional e a necessidade de servicos e apoios
(Cheng, 2017; Wang et al., 2018; Soltys & Tyburski,
2020; Curnow et al., 2021). Verifica-se que a maioria
das PcD coabita com parentes préximos e que a
familia é o principal provedor de cuidados, entre os
que tém apoio (Sequeira, 2018; Allen et al., 2020;
Leocadie et al., 2020). Estes dados sugerem a
hierarquia familiar que caracteriza os CF, sendo que

na primeira linha estdo os coénjuges, em especial as

esposas, seguindo-se os filhos na impossibilidade dos
anteriores ndo estarem disponiveis (Alzheimer’s
Disease International, 2018).

Relativamente a avaliacgdo do impacto fisico,
emocional e social do papel de Cl, verificou-se que a
sobrecarga financeira, implicacdes na vida pessoal,
sobrecarga emocional e suporte familiar sdo os
dominios com maior sobrecarga, indo ao encontro do
reportado por outros estudos (Cheng, 2017;
Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais; 2018;
Sequeira, 2018). O perfil dos CF (mulheres, menos
habilitacGes académicas, residirem com as PcD,
socialmente isoladas e com mais tempo de cuidado)
(Alzheimer’s Disease International, 2018;
Unnikrishnam et al.,, 2019) e das PcD (dependéncia
total, multimorbilidade) sdo fatores para maiores
niveis de sobrecarga (Cheng, 2017; Sequeira, 2018;
Wulff et al.,, 2020). A dimensdo emocional surge
reportada na literatura como sendo, normalmente, a
mais afetada (Cheng & Zhang, 2020). Contudo, no
presente estudo a maioria dos participantes tém
sentido dificuldades e incertezas na parte econémica
e implicagGes na sua vida pessoal (quer fisicas, quer
sociais). Possivelmente, durante a pandemia por
COVID-19, a incerteza, a necessidade de apoio, o
isolamento e o agravamento de sintomas de
ansiedade e depressdao podem ter contribuido para o
agravamento da sobrecarga, o que se pode refletir
nos resultados encontrados, em especial, na
dimensdo financeira, implicagdes na vida pessoal e
sobrecarga emocional. Os CF durante a pandemia
reportaram que as ajudas que fariam a diferenca no
cuidado seriam: auxilio na prestacdo de cuidados
(alivio da sobrecarga fisica) (46,9%), apoio financeiro
(39,6%) e apoio psicolégico (13,5%) (Movimento

Cuidar dos Cuidadores Informais, 2018). Importa
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referir, que em Portugal, o apoio econémico para os
cuidadores, para além das pensdes da Seguranca
Social, é inexistente apesar de estar previsto no
Estatuto do Cuidador, sendo que a maioria refere que
ndo tem servicos e apoios suficientes e sé 3,3% tém
ajuda financeira (Movimento cuidar dos cuidadores
informais, 2018). O facto de neste estudo a quase
totalidade das PcD apresentarem dependéncia
elevada e mais de metade dos CF ndo partilharem o
cuidado informal, pode implicar uma sobrecarga fisica
elevada e implicar a dedicagdio a uma carreira de
cuidadores a tempo integral, podendo contribuir para
os resultados encontrados na dimensdao implicacoes
na vida pessoal. Estes cuidadores reportam falta de
tempo para cuidar de si préprios, cansaco fisico e
mecanismos de eficicia  (conhecimentos e
experiéncia), que sdo considerados como aspetos que
contribuem para a sobrecarga social (Ferreira, 2013).
Esta sobrecarga, muitas vezes associada a maior
isolamento social, com redes de suporte familiar e
social reduzidas, pode ter sido agravada pelas
medidas de controlo epidemiolégico (isolamento,
restricdo de contatos) e condicionado o tipo de apoio
oferecido pelas redes de suporte informal e formal de
cuidados. Para além disso, mais de metade dos CF
deste estudo ndo partilha a tarefa, o que pode
contribuir, ainda mais, para os resultados de
sobrecarga na dimensao de suporte familiar.

Niveis mais baixos de sobrecarga foram encontrados
nas dimensdes “mecanismos de eficcia e controlo” e
“reagles a exigéncias”. Uma possivel explicacdo para
estes resultados pode estar relacionada com o facto
de que a maioria destes cuidadores ja tem uma longa
carreira de cuidador, pelo que foi adquirindo
conhecimento e experiéncia para gerir o cuidado.

Contudo, as altera¢des decorrentes do processo de

deméncia, as necessidades associadas a dependéncia,
em especial, em cuidadores também eles com idade
avancada, implicam uma formacdo e apoio continuo,
gue nem sempre se encontra disponivel, contribuindo
para sentimentos de menor eficacia e controlo. Nas
reacbes de  exigéncia, verifica-se que os
comportamentos da PcD apresentam um valor médio
mais elevado. Isto pode decorrer, da trajetdria da
deméncia, que em muitos casos, estd associada a
comportamentos disruptivos, como a agressividade,
ansiedade ou agitacdo e confusdo que representam
desafios para os cuidadores da PcD (WHO, 2018), e
gue contribuem para niveis de sobrecarga superior
em comparacdo com cuidadores de pessoas sem
deméncia (Sequeira, 2018). Importa destacar, que o
nivel mais baixo de sobrecarga é relativo a Satisfacdo
com o papel e com o familiar. Esta dimensdo muitas
vezes surge associada as experiéncias positivas
sentidos pelos CF, expressa com sentimentos de
gratificacdo, satisfacdo, realizacdo e bem-estar por
cuidar do seu familiar (Cheng, 2017). Além disso, a
quase totalidade dos CF neste estudo, considera
terem vindo a aumentar a sua autoestima, fazendo-
a(o) sentir-se uma pessoa especial, com mais valor.
Muitos destes aspetos decorrem de sentirem que o
seu familiar mantém a dignidade, verem a pessoa
bem cuidada e feliz e da oportunidade de expressar
amor e afeto. Deste modo, esta dimensdo deve ser
valorizada pelos cuidadores profissionais, que muitas
vezes é mais centrada na sobrecarga, ofuscando os
impactos positivos que podem emergir.

Quanto as intervengdes do EF na gestdo da sobrecarga
do CF, a maioria dos cuidadores tem tido apoio destes
profissionais, mas a frequéncia é reduzida, sendo que
a maioria dos contactos é ndo presencial. Estes dados
podem ter sido influenciados

pelas restricdes
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impostas pela pandemia por COVID-19 e a menor
disponibilidade dos enfermeiros, uma vez que muitos
destes foram alocados a vigilancia epidemiolégica ou
vacinagdo, o que se reflete no menor tempo para
atender as necessidades dos CF. Para além disso, os
cuidados centram-se essencialmente em atividades
instrumentais/técnicas (ex. tratamentos, vacinagdo,
entre outros e cuidados). Contudo, as areas com
maior necessidade de cuidado sdo relativas ao
suporte psicoldgico/emocional, ajuda no cuidado a
pessoa, suporte financeiro e formacdo (Movimento
Cuidar dos Cuidadores Informais, 2018). Portanto, o

do enfermeiro junto dos CF de idosos

papel
dependentes deve ter em consideracdo as
dificuldades por eles sentidas (dos cuidadores), bem
como as suas necessidades, a fim de amenizar a sua
sobrecarga e, ao mesmo tempo, dota-lo de técnicas e
conhecimentos a fim de uma melhor prestacdo de
cuidados e, que em ultima instancia, vai promover o
bem-estar e a qualidade de vida da PcD. Deste modo,
intervengdes estruturadas no sentido de capacitar os
cuidadores e uma maioria resposta na articulagdo
com 0s recursos existente na comunidade deve ser
implementada pelos enfermeiros dos CSP, estando
demonstrado o seu impacto no alivio da sobrecarga
(Wang et al., 2018; Parra et al., 2019; Broekema et al.,
2021).

Este estudo apresenta algumas limitagdes. A primeira,
relaciona-se com o numero limitado de participantes
e a realizacgdo do estudo numa Unica USF, em
resultado das limitagGes de contacto da equipa de
investigacdo com os contextos de prestacdo de
cuidados, limitando a generalizacdao dos resultados a
outros CF de diferentes areas de abrangéncia por
estas tipo de unidades. Segunda, importa salientar as

medidas de confinamento e restricdo de contacto que
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dificultaram a recolha de dados, em especial, através
da aplicagcdo presencial do questionario. Por ultimo,
tendo sido a recolha de dados realizada por entrevista
telefénica, este fator pode ter condicionado a
disponibilidade e respostas destes CF, em especial
porque a maioria dos CF apresenta idade avancada,
baixa escolaridade, podendo estar menos habituados
a este tipo de estratégia de recolha de dados.

Este estudo constituiu-se como um contributo para a
area de Enfermagem ao evidenciar as caracteristicas
dos CF e pessoas cuidadas, tendo sido possivel avaliar
o impacto fisico, emocional, social e financeiro dos CF
de uma USF Portuguesa e assim alertar os EF para a
importancia do acompanhamento destes cuidadores,
bem como, identificar fatores de risco dos CF e/ou das
PcD que estdo associados a maiores niveis de
sobrecarga. Pensamos assim, que as intervencdes dos
EF junto destes CF sdo essenciais para a manutencao
da PcD no seu ambiente familiar, diminuir a
institucionalizacdo e consequentemente manté-los
integrados num contexto mais protetor, quer do
ponto de vista epidemioldgico, como social. Isto sé se
consegue com CF capacitados para o cuidado e
resilientes na gestdo da sobrecarga associada ao
cuidado informal. Como recomendacées, sugere-se o
desenvolvimento de um estudo, assente num follow-
up, em que se perceba se as dificuldades dos CF se
alteram ao longo do tempo, depois de serem
acompanhados por um enfermeiro. Também nos

parece importante realizar um estudo qualitativo de

forma a analisar as vivéncias significativas destes CF.

CONCLUSAO

Os resultados deste estudo evidenciaram que a

maioria das PcD cuidadas sdo do sexo feminino, com
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75 ou mais anos, casados(as), a viver com esposo(a)
ou filho(a), com diagndstico de deméncia entre 4 e 6
anos, apresentando niveis de dependéncia elevados e
multimorbilidade. Os CF s3o principalmente do sexo
feminino, com 65 ou mais anos, casados e com baixas
habilitacGes literarias, evidenciado a feminizacdao da
tarefa de cuidador e o fendmeno de “pessoas idosas a
cuidar de pessoas idosas”. Niveis mais elevados de
sobrecarga foram identificados nas dimensoes:
financeira, implicagbes na vida pessoal (sobrecarga
fisica e social), sobrecarga emocional e suporte
familiar. Por outro lado, valores mais baixos, foram
reportados nas dimensdes satisfacdo com o papel de
cuidador e com o familiar. A quase totalidade dos
cuidadores tem apoio dos enfermeiros de familia,
sendo que a frequéncia desse apoio é reduzida (1 vez
por més em 71,1%). Por ultimo, o tipo de apoio é
essencialmente de orientacdo por telefone e de
suporte em  atividades instrumentais. Fica
demonstrado que é necessario e urgente um maior
investimento numa intervencdo de enfermagem
estruturada para a gestdo da sobrecarga dos CF,
nomeadamente no suporte emocional que ¢é
providenciado e na supervisdo da mobilizacdo dos

recursos familiares para apoio a PcD e CF.
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