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Resumo

Diversos estudos apontam para um impacto significativo no bem-estar do doente consoante
0 bem-estar do cuidador, nomeadamente a sobrecarga sentida pelo cuidador implica uma
diminuicao do bem-estar do doente (Bakker et. al, 2017). Assim, ¢é essencial realizar um estudo de
modo a avaliar variaveis psicopatoldgicas que podem surgir durante a prestacdo de cuidados em
cuidadores informais.

O presente estudo tem como primeiro objectivo compreender se a Ansiedade, o stresse, a
depressdo e a sobrecarga estdo correlacionados. Como segundo objectivo pretende-se explorar se
o luto antecipatorio tem influéncia nos niveis de Sobrecarga e nos niveis de Depresséo do cuidador
informal, bem como analisar se 0 grau de parentesco entre o cuidador e a pessoa cuidada introduz
diferencas nas variaveis em estudo.

Participaram 151 cuidadores informais e foram utilizados os seguintes instrumentos: Escala
de Ansiedade, e Depressao e Stresse (Honrado, Leal & Pais-Ribeiro em 2009), Questionario de
Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (Martins, Ribeiro & Garret, 2006) e o Inventério
do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser — Forma Reduzida (Areia, Major & Relvas, 2017).

Verificou-se que a Depressdo, o Stresse, a Ansiedade e a Sobrecarga se encontram
correlacionadas e que a Sobrecarga Emocional e o Suporte Familiar sdo variaveis preditoras da
Ansiedade. A Depressdo e 0 Stresse tém impacto nas dimensdes da Sobrecarga. Concluiu-se que o
Luto Antecipatério, a Sobrecarga e a Depressdo também se encontram correlacionados.
Verificaram-se diferencas consoante o grau de parentesco entre cuidador e pessoa cuidada na

Ansiedade, no Stresse e em trés dimens6es da sobrecarga.

Palavras-chave: Ansiedade, Stresse, Depressdo, Sobrecarga, Luto Antecipatério e Cuidador

Informal



Abstract

Several studies show a significant impact on the well-being of a patient related to the well-
being of their caregiver, namely the overload felt by the caregiver implicates a decrease in the well-
being of the patient (Bakker et. al, 2017). Thus, it is essential to conduct a study in order to evaluate
the psychopathological variables that may arise during care delivery in informal caregivers.

The present study has the main objective to comprehend if Anxiety, Stress, Depression, and
Burden, are correlated. As a second objective, it is intended to explore if anticipatory grief has
influence on the Burden and Depression levels in the informal caregiver, as well as analyse if the
degree of kinship between caregiver and the person cared for introduces differences in the variables
under study.

There were 151 informal caregivers participating in this study and the follow instruments
were used to conduct it: Anxiety, Depression and Stress Scale (Honrado, Leal & Pais-Ribeiro in
2009), Informal Caregiver Burden Evaluation Questionnaire (Martins, Ribeiro & Garret, 2006),
and Marwit-Meuser’s reduced format Grieving for Caregivers Inventory (Areia, Major & Relvas,
2017).

It was found that Depression, Stress, Anxiety and Burden are correlated, and that Emotional
Burden and Family Support are variables that predict Anxiety. It was also found that Depression
and Stress have an impact on the dimensions of Burden. It was then concluded that the Anticipatory
Grief, Burden and Depression are also correlated. There were find differences related to the degree
of relationship between caregiver and the relative in Depression, in Anxiety and in three

dimensions of Burden.

Key Words: Anxiety, Stress, Depression, Burden, Anticipatory Grief and Informal Caregiver
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Introducgéo

O aumento da esperanca média de vida tem-se vindo a verificar e este prolongamento
dos anos de vida acarreta também a possibilidade de passar os Ultimos anos em estado de doenca
e dependéncia total dos outros (Correia & Gouveia-Pereira, 2016), o que leva a um aumento da
necessidade de cuidados formais e informais (Sequeira, 2010). Por outro lado, as doencas
cronicas tém surgido também em criangas e adolescentes, 0 que, por consequéncia, aumenta
ainda mais a necessidade deste tipo de cuidados. Assim, a prevaléncia de doencgas cronicas,
tanto em idosos como em criangas e adolescentes acarreta para os seus familiares diversas
alteragOes, tanto a nivel familiar, como a nivel relacional, social e psicoldgico.

Devido a escassez de redes de cuidados formais e as caracteristicas da populacao
portuguesa, em que as necessidades dos portugueses tendem a ser tratadas em primeira instancia
no seio familiar, o nimero de cuidadores informais tende a aumentar e a ser significativo. Em
2017, as estimativas apontavam para a existéncia de 80 mil cuidadores informais em Portugal.

O Cuidador Informal é a pessoa que se dedica a prestar cuidados a outra pessoa que se
encontra em fase de dependéncia (Almeida et al., 2017). O Cuidador Informal ndo tem
formagdo profissional para prestar cuidados e é, maioritariamente, um familiar. Este conceito
aparece em contraste com o cuidador formal que tem uma formacédo especifica para prestar
cuidados e é remunerado pelo seu trabalho.

A literatura aponta para um impacto significativo no bem-estar do doente consoante o
bem-estar do cuidador, nomeadamente, a Sobrecarga sentida pelo cuidador implica uma
diminuicdo do bem-estar do doente. (Bakker et. al, 2017). Assim, torna-se essencial realizar
um estudo de modo a avaliar variaveis psicopatolégicas que podem surgir durante a prestacdo

de cuidados em cuidadores informais.



Reviséo de Literatura
“Success does not consist in never making mistakes but in never making the same one a second time.”

(George Bernard Shaw)

Cuidador Informal e o Cuidar

“Cuidar é uma forma de ser”

(Roach ,1984)

Cuidar deriva do latim “Cogitare” e significa prestar atencdo, tratar, ter cuidado,
complementando-se com o Cuidado, “Coagitatu” em latim, que significa reflexdo e
pensamento. Estes dois conceitos sdo as func@es mais antigas que o ser humano pratica e sdo
as mais bésicas da vida familiar, constituindo-se como processos complexos e dindmicos.

Araujo & Lage (2014) consideram Portugal um pais “familiarista”, onde as necessidades
individuais tendem, em primeiro lugar, a ser supridas no ndcleo familiar, dados corroborados
pela diminuicdo da procura de cuidados hospitalares e institucionais e pelo aumento da
prestacdo dos cuidados dentro da propria familia. Assim, a familia tem surgido como um
elemento mais eficaz no cuidado, permitindo a preservacdo da autonomia e da dignidade da
pessoa idosa, sendo gue a permanéncia na sua casa € um factor a manter o mais tempo possivel
(Aradjo & Lage, 2014). A manutencdo do bem-estar dos membros de uma familia é uma das
funcbes familiares que tem vindo a ganhar notoriedade, sendo vista como uma fungdo que
promove o bem-estar e o funcionamento saudavel da familia. As estimativas, em 2017, referem
gue existem cerca de oitenta mil pessoas nas suas casas, que sao dependentes dos cuidados de
outros para viver e cerca de noventa mil cuidadores informais.

O cuidador informal é a pessoa que presta a maior parte dos cuidados a uma pessoa que
se encontra em situacdo, definitiva ou transitéria, de parcial ou total dependéncia de outréem
para sobreviver (Almeida et al., 2017). O cuidador informal presta todos os cuidados fora de
um enquadramento institucional (Sao José, 2012) e é a pessoa sobre quem recai a maior parte
da responsabilidade relativamente a pessoa dependente (Nieto Carrero, 2002), a quem cabe a
supervisdo, a orientagcdo e o acompanhamento da pessoa (Neri & Carvalho, 2002). O cuidador
informal é alguém da rede social da pessoa e com uma relacédo significativa (Alves & Teixeira,

2016), podendo ser um familiar, um vizinho ou um amigo.



O cuidador informal é uma pessoa que nado é treinada profissionalmente para prestar
cuidados, embora possa receber alguma formacéao durante o processo; ndo tem qualquer tipo de
contrato relativamente a responsabilidade dos cuidados; ndo € remunerado, embora possa
receber algum apoio financeiro; ndo tem um limite de tempo para a prestacdo de cuidados e
executa uma vasta lista de tarefas, prestadas também por cuidadores formais, incluindo o apoio
emocional e a administracdo de medicamentos (Almeida et. al, 2017). Este conceito aparece
por oposicdo ao conceito de cuidador formal, que é alguém que optou por uma profissdo
dedicada ao cuidar e que tem formacéo académica para tal (Oliveira, Queiros & Guerra, 2007).

Assumir o papel de cuidador informal € um processo que decorre da necessidade da
prestacdo de cuidados a longo prazo e tem fungGes muito especificas. Este papel é assumido,
muitas vezes, inesperadamente, ndo sendo escolhido na maior parte das vezes e permanece no
tempo (Aneshensel, Pearlin, Mulan, Zarit, & Whittlatch, 1995, cit. por Aradjo & Lage, 2014).
A escolha do cuidador informal é um processo complexo, que depende de diversos factores,
tais como a proximidade geogréafica, os lacos afectivos, obrigacGes de reciprocidade (Lage,
2007), por decisdo familiar, por iniciativa propria, por ser a Unica pessoa que pode assumir o
papel ou por solicitacdo da pessoa cuidada (Sequeira, 2007). Segundo Brereton & Nolan (2002,
cit. por Sequeira, 2010), aquando da transicdo para o papel de cuidador, o individuo passa por
quatro fases: a incerteza e confusdo apds o diagnostico, onde precisa de informacdo; a sensacao
de isolamento, quando o cuidador procura apoio e habilidades; o sentimento de confianca de
que tem habilidades suficientes e, por fim, o sentimento de que as suas necessidades estdo em
segundo plano relativamente as necessidades da pessoa cuidada e que os profissionais
desvalorizam o seu conhecimento da pessoa cuidada.

Ser cuidador informal de alguém que apresente algum nivel de dependéncia é uma tarefa
gue exige um conjunto de esforcos e tensbes que podem ultrapassar as suas reais capacidades.
Estas tarefas tém um impacto fisico, psicoldgico, social e econdmico na vida do cuidador
informal. E frequente que a percepcio de qualidade de vida desta populagdo apresente niveis
mais baixos em comparagdo a populacdo em geral devido ao aumento do risco de pobreza,
isolamento, problemas de saude fisicos e mentais, ndo esquecendo a dificuldade em arranjar e
permanecer no mercado de emprego. Estas dificuldades referidas e vividas pelo cuidador
informal podem comprometer a continuidade e a qualidade da prestacao de cuidados (Almeida
etal., 2017).



Caracterizagéo dos cuidadores informais em Portugal

Segundo a revisdo de literatura, é possivel constatar que os cuidadores informais sao
essencialmente adultos com idades superiores a 40 anos ou idosos com idades superiores a 60
anos, assumindo esta Ultima faixa etaria mais de 50% da populacéo dos cuidadores informais.
87% sdo do sexo feminino, casados (78,8%), maioritariamente domésticos, sem actividade ou
desempregados e reformados. Relativamente ao grau de parentesco, a maioria sdo conjuges ou
filhas, sendo que o papel de cuidar esta associado, habitualmente, & mulher e aos familiares
mais proXimos ou aos que vivem em co-residéncia com a pessoa que necessita de cuidados
(Sequeira, 2010).

Sao José (2012) constatou que, ainda hoje, a divisdo de cuidados estd altamente
relacionada com a diferenca de género, sendo que as mulheres assumem um papel
preponderante na prestacdo de cuidados (cuidar da casa, por exemplo) e 0 homem sustenta a
casa (Sequeira, 2010). Embora, na actualidade, esta distincao seja relativa, o cuidar mantém-se
altamente associado & mulher. Muitas mulheres sentem que assumir o papel de cuidar de um
familiar idoso dependente é apenas uma extensdo do seu papel enquanto mulher, podendo
mesmo deixar o seu emprego para se dedicar a prestacao de cuidados (Hashizume, 2000).

Cuidar de um familiar € um processo que constrange a vida pessoal dos cuidadores, a
nivel emocional, fisico e social (Lage, 2007; Martins, 2006 cit. por Aradjo & Lage, 2014). O
cuidador informal pode ver o0 bem-estar da sua familia ameacado, a estabilidade financeira pode
ser devastada e, ainda, pode ter a sua saude fisica e psicoldgica em perigo. E importante
salientar que cuidar de um familiar dependente é uma tarefa recheada de tarefas complexas,
implicando questdes relacionais, de identidade e emocionais, ndo pondo de parte o suporte
social percebido (Lage, 2007; Paoletti, 2007, cit. por Aradjo & Lage, 2014).



Ansiedade, Depressao, Stresse e Sobrecarga no Cuidador Informal

A responsabilidade de se tratar de um familiar, que necessita de cuidados de salde por
se encontrar numa situacdo de doenca cronica, pode trazer diversas repercussoes para a vida do
cuidador informal, tais como a Ansiedade, a sintomatologia depressiva e o Stresse (Chiao, Wu
& Hsiao, 2015). Estas repercussdes podem surgir de caracteristicas pessoais do cuidador e da
relacdo entre cuidador-pessoa cuidada (Aradjo & Lage, 2014) e ainda do grau de dependéncia
da pessoa cuidada (Almeida et. al, 2017).

A Ansiedade, que etimologicamente quer dizer “incomodidade”, esta relacionada com
0 sentimento de desconforto e de medo que surge da antecipacdo de um objecto ou de um
ambiente ameacador (Swedo, Leonard & Allen, 1994). Teixeira (2010) define a Ansiedade
como um estado emocional que desperta no individuo tensdo, alarme e terror, de forma
dolorosa, criando uma expectativa de que vai acontecer qualquer coisa indefinida e
desagradavel. O sujeito fica inquieto, manifestando tremores, suores, taquicardia e palpitacdes
rapidas. O’Donnell & Kaszniak (2011) referem que a Ansiedade se caracteriza por sintomas
como o medo persistente e excessivo de determinadas situacdes, de objectos ou actividades que
podem culminar em ataques de pancio ou evitamento. A Ansiedade pode tornar-se patologica
quando a ameaca nao € real ou quando a reaccao é manifestada de forma exagerada (Andrade
e Gorenstein, 1998). Mais recentemente, Teixeira (2010), define a Ansiedade patolégica como
uma resposta desproporcionada ao estimulo desencadeante, podendo também aparecer sem a
existéncia de qualquer estimulo externo, e caracteriza-se por ser persistente e repetitiva,
afectando a atencdo e a memdria do sujeito, podendo provocar insonia.

E comum, aquando da prestacdo informal de cuidados, os sujeitos apresentarem niveis
de Ansiedade consideraveis, nomeadamente, ligados, por exemplo, a imprevisibilidade da
doenca, “Eu ainda ndo me tinha habituado a uma fase, ja a situacéo se tinha alterado e eu ndo
sabia novamente o que devia fazer” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016), ndo esquecendo a falta
de formacé&o profissional para os trabalhos que realizam com os seus familiares, o sentimento
de incerteza de que se esta a fazer o que é certo e de que se fez tudo o que podia. (Correia &
Gouveia-Pereira, 2016). Os niveis de Ansiedade diferem entre sexos. del-Pino, Frias-Osuna,
Martinez-Riera e Palomino-Moral (2012) concluiram que as mulheres apresentam niveis mais
elevados de Ansiedade relativamente a higiene, nomeadamente na area do banho.

Barlow e Durand (2008) referem que todos os individuos deprimidos apresentam
sintomatologia ansiosa, mas nem todos 0s sujeitos ansiosos apresentam sintomatologia

depressiva. Assim, ndo podemos falar de Ansiedade sem falar de Depressdo. Teixeira (2010)
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refere, como manifestacdes fundamentais da Depressao, o humor deprimido, onde o individuo
se sente abatido, infeliz e desanimado, reagindo sempre com tristeza; a perturbacéo
psicomotora, quando o individuo se apresenta lentificado e se auto-desvaloriza, sendo que 0s
niveis de auto-estima se encontram muito baixos. Segundo Beck e Bredemeier (2016), a
Depressdo é um processo adaptativo a uma perda que ultrapassa a capacidade de controlo do
individuo. A sensacdo de perda de controlo é sentida frequentemente pelos cuidadores
informais, 0 que pode ser um factor agravante da sintomatologia depressiva (Wortman &
Dinzter, 1978).

Beck (1967) defendia a existéncia de esquemas cognitivos que sdo nogdes para explicar
arazdo de os individuos deprimidos se ligarem a atitudes dolorosas, ao invés de acontecimentos
de valéncia emocional positiva das suas vidas. Desta forma o individuo deprimido, focaliza a
sua atencdo nos estimulos de valéncia emocional negativa, reforcando o esquema e activando-
0 em situacbes semelhantes. Este esquema torna-se entdo a base de como a informacdo é
codificada, formando cognic6es distorcidas. Assim surge a Triade Cognitiva de Beck que se
refere a maneira como o individuo se vé a si proprio, ao mundo e a expectativa que tem no que
toca ao futuro. A auto-imagem do individuo que se encontra deprimido é, frequentemente,
inadequada, levando-o a acreditar que ndo tem valor e que é indesejavel, devido aos defeitos
que acredita ter, sendo que o sujeito tem tendéncia a auto-criticar-se ou subestimar-se devido
aos mesmos. Relativamente a visao que o sujeito deprimido tem do mundo ao seu redor, que é
a segunda componente da Triade, o sujeito realiza interpretacfes erroneas, assumindo que todas
as suas interacgdes com o0 mundo sdo derrotas e todas as situagdes em que se encontra séo
obstaculos que o sujeito ndo consegue superar. As expectativas que o sujeito tem relativamente
ao futuro sdo negativas e o sujeito assume que o seu sofrimento ¢ infindavel e todas as tentativas
para realizar tarefas vao ser um fracasso. Assim, 0 sujeito assume-se COmMoO um pPeso para as
outras pessoas.

O foco da tristeza é a perda de um ou mais objetivos num ou mais dominios da vida do
sujeito. Por exemplo, um individuo pode sentir-se triste por ter perdido o telemdvel ou por ter
perdido alguém significativo. E importante referir que a perda ndo tem de ser necessariamente
permanente, pode ser apenas temporaria. No entanto, se 0s aspectos cognitivos, emocionais e
comportamentais considerados normais forem levados ao extremo, a tristeza pode tornar-se
desadaptada ao ponto do individuo se sentir incapacitado e, por consequéncia, pode levar a
psicopatologia (Power & Dalglshei, 2007). Os cuidadores sentem uma crescente perda de

controlo devido a diversos acontecimentos que escapam ao seu controlo. Esta perda de controlo



traduz-se, muitas vezes, numa qualidade de vida reduzida e no isolamento que decorre da falta
de suporte social (Aratjo & Lage, 2014).

A doenca, nomeadamente a doenca cronica, introduz inimeras alteracBes no
funcionamento familiar, criando uma crise, tensdes e exigéncias que interferem com os padrdes
normativos familiares. O Stresse € um dos fendmenos mais comuns e traz repercussdes no
sistema familiar, onde os modos de vida e de organizagdo familiar sofrem alteracGes
significativas aquando da existéncia da doenca pois segundo Alarcdo (2006), a crise, que deriva
do grego krisis e que significa momento decisivo, surge devido a imprevisibilidade que decorre
da mudancga. A crise traz ao sistema familiar uma necessidade de compreenséo daquilo que esta
exige. Torna-se assim possivel assumir que as mudancas e as crises causam Stresse no sistema
familiar (Alarcdo, 2006). O Stresse deriva de situacdes ambientais diversas e que se agrupam
em trés grupos: eventos de tensdo cronica, por exemplo, uma relacao violenta; eventos diarios
menores, ou seja, vivéncias do dia-a-dia, nomeadamente, o toque do despertador ou um teste;
e, por fim, eventos de vida stressantes. (Margis, Picon, Cosner & Silveira, 2003).

O conceito eventos de vida stressantes foi estudado, pela primeira vez, em 1967 por
Holmes e Rahen. Este conceito pode ser dividido em dependentes e independentes. Os eventos
de vida dependentes referem-se a eventos que dependem da accdo directa do sujeito, estando
relacionados com a maneira como 0 sujeito se coloca nas relagcdes e no meio ambiente, sendo
gue as suas ac¢des tém accdo directa nas situacdes desagradaveis para si. Os eventos de vida
independentes sdo aqueles que o sujeito ndo controla, nomeadamente, momentos que fazem
parte do ciclo de vida. (Margis et. al 2003). O Stresse € um conjunto de consequéncias que
podem resultar da prestacdo de cuidados a um familiar e podem ter repercurssdes negativas no
dia-a-dia do cuidador, a nivel fisico, emocional e cognitivo. (Margis et. al 2003).

O Stresse pode ser consequéncia, segundo Paul & Fonseca (2001 cit. por Araljo &
Lage, 2014), da instabilidade que uma doenca cronica gera num sistema familiar. Cancian &
Oliker (2000); Paoletti (2007) cit. por Araujo & Lage (2014) afirmam que as filhas cuidadoras
informais apresentam falta de liberdade de escolha pois esta liberdade é limitada por pressoes
de ordem social e familiar. Esta condicionante pode ser entendida como um factor
desencadeante de Stresse no cuidador informal.

Aypak, Gorpelioglu &Yikilkan (2014) tinham como objectivo avaliar a Depresséo e a
Ansiedade em cuidadores informais, tendo obtido como resultados 58,7% dos participantes com
niveis de Depressdo média e 12,7% com Depressdo severa; no que toca a Ansiedade, 84,1%
apresentam niveis de Ansiedade média e 30,2% Ansiedade severa. Este estudo vai de acordo

com o trabalho cientifico realizado por Friederich, Hartmann, Haun, Herzog, Huber,
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Krimpelmann, Sklenarova, Thomas & Winkler (2015) em que os autores concluiram que a sua
amostra constituida por cuidadores informais apresentava niveis elevados de Depressdo e
Ansiedade, tal como tinham previsto.

Através da revisdo de literatura, é possivel afirmar que o processo de cuidar e o conceito
de Sobrecarga andam a par pois cuidar de um individuo dependente é penoso e stressante para
muitos familiares e contribui para a morbilidade psicoldgica e incidéncia de perturbacdes
depressivas e de Ansiedade (Cerqueira & Oliveira, 2002 cit in Baptista, Beuter, Girardon-
Perlini, Brondani, Budd, & Santos, 2012). Estas sdo as caracteristicas que mais frequentemente
séo propostas como factores da Sobrecarga do cuidador. A pouca formagdo que os cuidadores
informais tém para o papel que assumem quando cuidam de um familiar, nomeadamente os
cuidados fisicos, a administracdo de medicamentos, também pode ser um factor preditor de
Sobrecarga. (Barbosa, Delalibera, Leal & Presa, 2015).

A Sobrecarga surge quando o cuidador ndo se consegue adaptar ou ndo consegue
arranjar estratégias que facilitem o processo de cuidar (Given, Given, Stommel & Azzouz,
2001; Andrén & Elmstahl, 2007; Pereira & Filgueiras, 2009). Lidar com a dependéncia fisica
e com as incapacidades inerentes a deméncia/doenca leva a Sobrecarga do cuidador, sendo que
esta perturbacdo pode influenciar as necessidades fisicas, psicoldgicas e sociais do cuidador
(Martins, Ribeiro & Garrett, 2003). Mais tarde, Sequeira (2010) define a Sobrecarga como a
consequéncia de um contacto préximo com um idoso dependente. A Sobrecarga tem duas
dimensoes, que tém influéncia na qualidade de vida do cuidador pois o processo de cuidar exige
disponibilidade, tempo e dedicacdo, e sdo as seguintes: a dimensdo objectiva, que se refere a
ligacdo entre a exigéncia dos cuidados prestados e suas consequéncias, a alimentacao, a higiene
e de seguranca e ao impacto que esta responsabilidade tem nos contextos sociais do cuidador
(Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004) e a dimensdo subjectiva, que esta relacionada com 0s
sentimentos e atitudes inerentes a tarefa de cuidar e ainda a percep¢éo individual do cuidador
sobre as consequéncias do cuidar (Martins et al. 2003). Bongioanni, Leotta, Puppi Rossi &
Tramonti (2015) afirmam que a severidade da doenga influencia os niveis percebidos de
Sobrecarga dos cuidadores informais.

Com base na literatura, é possivel concluir que os niveis de Sobrecarga estdo
directamente ligados aos sintomas depressivos, sendo que Bakker et al, (2017), ap0ds realizarem
uma revisdo sistematica, concluiram que cuidadores informais de doentes com Esclerose
Lateral Amiotrofica tendem a apresentar niveis mais elevados de Sobrecarga se experienciarem
sintomas depressivos. Galvis, & Cordoba (2016) propuseram-se a avaliar a correlacdo entre

sintomas depressivos e a Sobrecarga percebida por cuidadores informais e cuidadores formais.
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Os autores ndo verificam uma correlagéo significativa na amostra de cuidadores formais, tendo
obtido uma corelacdo estatisticamente significativa entre a Depressdo e a Sobrecarga em
cuidadores informais.

A Sobrecarga aparece associada também a sintomas ansiosos. del-Pino-Casado, Frias-
Osuna & Pérez-Cruz (2014) tinham como hipdtese que a Sobrecarga subjectiva estava
directamente relacionada com a Ansiedade. Os resultados deste estudo suportam a hipétese
proposta pelos autores, sendo que indicam a Sobrecarga subjectiva como um factor preditor da
Ansiedade em cuidadores informais. Castillo Morales-Vigil, Vazquez-Pineda, Sanchez-
Romén, Ramos-del Rio & Guevara-Lopez (2008) encontraram correlagBes positivas e
estatisticamente significativas entre a Sobrecarga e a Ansiedade, a Sobrecarga e a Depresséo e

a Depressao e a Ansiedade.

O Luto

Etimologicamente, a palavra “luto” deriva do termo em latim “lugere” que significa
chorar. Quando um ente querido e amado morre, torna-se essencial realizar o processo de luto.
Segundo Rebelo (2004), “a perda de uma pessoa pela qual alimentamos um amor profundo
constitui uma das experiéncias psicolégicas mais dolorosas sentidas pelo ser humano”. Segundo
Rojas (2001), o luto é um processo psicolégico que permite a resolucdo da tristeza
experimentada por perdas significativas. Bunch etal. (1971, cit. por Parkes (1998)) concluiram
que a intensidade do luto pode depender, maioritariamente, da ligacdo genética entre a pessoa
enlutada e a pessoa falecida, o que confirma a teoria de que o luto evolui como mecanismo de
adaptacdo darwiniano.

As definicdes do processo luto podem diferir, mas admite-se de um modo geral que este
processo envolve quatros fases (Kellner & Lake, 1993), sendo a primeira caracterizada pelo
choque e pela negacéo; a segunda define-se pela saudade, procura e ansiedade; a terceira fase
é composta pela desorganizacao, desespero e depressao; sendo que a quarta e ultima fase esta
associada a reorganizacgdo. Este processo ndo € linear nem igual de individuo para individuo,
sendo que cada um tem o seu tempo e pode haver grandes diferengas entre os sujeitos
relativamente a duracdo de cada fase deste processo, bem como relativamente a sequéncia,
podendo acontecer uma sobreposicao de fases, em que o sujeito vive duas ou mais fases ao
mesmo tempo (Keating & Seabra, 1994).

Mais recentemente, Twycross (2001 cit. por Barbosa, 2014) chama a atengdo para 0s

seguintes factores possiveis de interferir num processo de luto do cuidador informal apds a
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morte da pessoa cuidada: a) a previsibilidade da morte: se foi inesperada ou ndo; b) o tipo de
relacionamento com a pessoa falecida, se a relacdo foi ambigua, o sentimento de culpa tende a
aparecer em maiores niveis, o que dificulta o luto; c) suporte social: se a pessoa enlutada se
sente apoiada pelos amigos ou isolada; d) se a pessoa enlutada foi capaz de partilhar
sentimentos, ou seja, se houve um luto antecipado; €) o grau de Stresse e as obrigacdes pessoais
permitem a vivéncia do luto; f) como € que a pessoa viveu os lutos anteriores; g) e por fim, se

o0 cuidador tem historia clinica, tanto fisica como mental, e se pode agravar com o luto.

O Luto Antecipatdério

“The anticipation of [0ss in physical illness can be as challenging and painful
for families as the death of a family member.”

(Rolland, 1990)

No processo de cuidar de um familiar dependente, vivencia-se a doenga, mas ainda néo
a morte. Torna-se necessario que o cuidador informal realize o luto da pessoa que se conhecia
antes da doenca e simultaneamente experiencia-se a proximidade com a inevitabilidade da
morte provocada pela doenca. Este luto caracteriza-se pela necessidade de realizar um luto da
pessoa saudavel, com as capacidades e as emogdes anteriormente conhecidas, para uma pessoa
doente, dependente e com alteragdes aos mais diversos niveis, sendo que “o que fica mais dificil
é 0 sentimento de que vamos perdendo a pessoa que sempre conhecemos como sendo a mde”
(Correia & Gouveia-Perreia, 2016).

Os cuidadores informais referem, frequentemente, que sentem a falta do seu familiar
como o conheciam, referindo que a vivéncia desse luto € muito dolorosa (Araljo & Lage, 2014).
Esta dificuldade em lidar e aceitar as alteracBes que advém da doenca, é corroborada pelo
sequinte testemunho: “Aprender a viver com esta minha mde tdo fragil e dependente (...)
Compreendi, mas ndo aceitei que te ia perder para sempre, pelo menos da forma como te
conhecia até entao” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016). A antecipacdo da morte caracteriza-
se pela compreensédo de que se esta a prestar cuidados a alguém que tem uma doenca terminal.

Durante a prestacéo de cuidados, os cuidadores informais, muitas vezes, vivenciam um
Luto Antecipatdrio (Guldin, Vedsted, Zachariae, Olesen & Jensen, 2012; Rolland, 1990), sendo
que este luto tem tendéncia para aumentar com o avancgar da doenga (Lichtenthal, Prigerson &
Kissane, 2010). O primeiro autor a definir o conceito de Luto Antecipatério foi Lindemann
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(1944 cit. por Areia, Major & Relvas, 2017), que define o conceito como uma convencional
experiéncia de luto quando existe uma ameaga de morte eminente. O autor defendia que a
percepcdo da ameaca de morte eminente torna o individuo preocupado com o0 seu ajustamento
a morte, sua ou de alguém significativo, e este elabora um processo de luto que se caracteriza
por sintomatologia depressiva e ansiosa que se manifesta numa preocupacao excessiva e numa
antecipacdo da aceitacdo da perda e da auséncia. Se por um lado, o autor defende que a
elaboracdo deste luto ajuda, de alguma maneira, a realizar o luto apds a perda, também defende,
por outro lado, que este luto pode antecipar um distanciamento entre a pessoa enlutada e a
pessoa doente (Lindemann, 1944 cit. por Areia et. al, 2017).

Por saber que a pessoa pode morrer a qualquer momento devido a doenga, os familiares
tendem a suprimir o Luto Antecipatorio de modo a ndo magoar a pessoa doente. No entanto,
esta supressdo pode ser um preditor de problemas no luto. Mais recentemente, Grassi (2007)
define Luto Antecipatdrio como uma preparacao para o trauma da morte e 0 seu ajustamento
apos a mesma. Este luto é realizado ao antecipar a morte do familiar. Por outras palavras, o
Luto Antecipatorio consiste na experiéncia de um processo de luto antes da ocorréncia da
morte (Reynolds & Botha, 2006), que pode ser tdo doloroso como a morte do familiar. Segundo
a revisdo de literatura, existe uma forte associagdo entre a realizacdo do Luto Antecipatorio e a
percepcdo de Sobrecarga em cuidadores informais (Marwit & Meuser, 2002; Marwit &
Meuser, 2005; Walker & Pomeroy, 1997; Holley & Mast, 2009) e o Luto Antecipatorio esta
também associado a niveis elevados de Depressdo em cuidadores informais (Marwit & Meuser,
2005; Ott, Sanders, & Kelber, 2007).
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Objectivos e Hipoteses

Como primeiro objectivo pretende-se compreender se as varidveis psicopatoldgicas
avaliadas no presente estudo, nomeadamente, a Ansiedade, 0 Stresse e a Depressdo estdo
correlacionadas com a Sobrecarga. Este objectivo é corroborado pelo estudo de Bakker,
Beelen, Berg, Groenestjin, Schroder, Visser-Meily & Wit (2017), é possivel concluir que 0s
niveis de Sobrecarga estdo directamente ligados aos sintomas depressivos pois numa revisdo
sistematica, concluiram que cuidadores informais tendem a apresentar niveis mais elevados de
Sobrecarga se experienciarem sintomas depressivos. A Sobrecarga aparece, frequentemente,
associada também a sintomas ansiosos.

No que diz respeito a Ansiedade, del-Pino-Casado, Frias-Osuna & Pérez-Cruz (2014)
tinham como hipdtese que a Sobrecarga subjectiva estava directamente relacionada com a
Ansiedade. Os resultados deste estudo indicam a Sobrecarga subjectiva como um factor
preditor da Ansiedade em cuidadores informais. Deste modo parece ser dificil perceber se é a
Ansiedade que determina a percecdo da Sobrecarga ou o inverso. Neste trabalho faz-nos sentido

analisar quais das duas varidveis psicopatolégicas tém maior impacto na Sobrecarga.

Hipotese 1: Espera-se que os cuidadores informais com niveis mais elevados de

Sobrecarga, apresentem niveis mais elevados de Ansiedade.

Hipotese 2: Espera-se que os cuidadores informais que apresentem niveis mais elevados
de Depressdo e Stresse, apresentem niveis mais elevados de Sobrecarga. Das dimensdes
psicopatoldgicas (Depressao e Stresse), espera-se que seja a Depressado a ter maior impacto nas
dimensGes da Sobrecarga.

Como segundo objectivo, pretende-se analisar se o Luto Antecipatério tem influéncia
nos niveis de percepcdo de Sobrecarga e nos niveis de Depressdo do cuidador informal.
Segundo Araljo & Laje (2014), os cuidadores informais referem, frequentemente, que sentem
a falta do seu familiar como o conheciam, referindo que a vivéncia desse luto é muito dolorosa.
Esta dificuldade em lidar e aceitar as alteragcbes que advém da doenga, € corroborada pelo
seguinte testemunho: “Compreendi, mas ndo aceitei que te ia perder para sempre, pelo menos

da forma como te conhecia até entdo.” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016).
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Hipdtese 3: espera-se que os cuidadores informais que apresentem niveis mais elevados

de Luto Antecipatdrio, experienciem niveis mais elevados de Sobrecarga e Depresséo.
Como problema de investigacdo: propomo-nos analisar se existem diferencas na

percepcao de Sobrecarga e nos niveis de Ansiedade, Stresse, Depressdo e Luto Antecipatorio
consoante o grau de parentesco entre a pessoa cuidada e o cuidador informal.
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Meétodo

Delineamento

O presente estudo € descritivo e correlacional. Este estudo foi realizado com recurso a
uma metodologia quantitativa. A amostra é considerada por conveniéncia pois 0s participantes
foram escolhidos em fungdo de uma determinada caracteristica especifica, mais concretamente
no presente estudo, os individuos tinham de ser cuidadores informais, sendo este o Unico critério

de inclusio.

Participantes

Foi realizada uma andlise descritiva de modo a dar a conhecer mais
pormenorizadamente algumas caracteristicas dos nossos participantes. Os participantes sdo
constituidos por 151 (cento e cinquenta e um) cuidadores informais, dos quais 130 (cento e
trinta) sdo do sexo feminino e os restantes (vinte e um) sdo do sexo masculino (Tabela 1). Os
participantes tém idades compreendidas entre os 18 e os 88 anos (M=52,49; DP=14,07).
Relativamente ao estado civil, predominantemente os sujeitos encontram-se casados ou em
unido de facto (67,5%), seguido dos estados civis “solteiro” que representa 17,9% da populacao
e “separado” que representa 8,6% da populagédo e, por ultimo, 4,6% dos sujeitos estdo vilvos
(Tabela 2). O numero de filhos dos sujeitos estd compreendido entre 0 e 4, sendo que 0s sujeitos
com 2 filhos (39,1%) sdo os mais comuns na amostra do presente estudo, sendo seguido pela
auséncia de filhos (27,8%), sujeitos com 1 filho representam 21,2%, com 3 filhos representam

8,6% e, por fim, individuos com 4 filhos representam 2% do total da amostra.

Tabela 1 Tabela 2
Sexo dos Cuidadores Informais Estado Civil dos Cuidadores Informais
— Frequéncia
Frequéncia
_ Solteiro 27
Feminino 130
) Casado / Unido de 102
Masculino 21 Facto
Separado 13
Viavo 7
Omisso 2
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A maioria dos sujeitos do presente estudo sdo cuidadores informais de pessoas com
Deméncia (51,7%), nomeadamente Alzheimer, Deméncia Fronto-temporal, Deméncia
Vascular e Deméncia de Corpos de Levy; 39 (trinta e nove) sujeitos da presente amostra sao
cuidadores de pessoas com multiplos diagnosticos, como por exemplo Deméncia e Cancro,
Parkinson e Acidente Vascular Cerebral, Deméncia e Acidente Vascular Cerebral (AVC);
8,6%, que corresponde a 13 (treze) sujeitos prestam cuidados a familiares diagnosticados com
Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA); 7 (sete) individuos tém familiares a seu cargo que
sofreram um Acidente Vascular Cerebral; os restantes familiares da presente amostra estdo

diagnosticados com Cancro, Autismo, Parkinson e Paralisia Cerebral (Tabela 3).

Tabela 3
Doenca do Familiar

Frequéncia
Deméncia 78
ELA 13
Parkinson 1
AVC 7
Cancro 2
Paralisia Cerebral 6
Autismo 7
Outras 39
Omisso 1

Relativamente a sua situacdo profissional, a maior percentagem dos cuidadores
informais encontra-se a trabalhar a tempo inteiro (33,8%) e, com valores muito préximos,
29,8% dos cuidadores informais encontra-se desempregado. Posteriormente, o valor mais
elevado (21,2%) corresponde a situacao “reformado”, seguida da situacao “empregado a tempo
parcial” (13,2%) e terminando com a situacao “trabalhador-estudante” que corresponde a 1,3%.
As habilitacOes literérias dos sujeitos encontram-se distribuidas da seguinte maneira: 50,3%
frequentou o Ensino Superior, 25,2% concluiu o Ensino Secundario, 13,9% terminou o 3° ciclo,
5,3% tem o 1° ciclo concluido e, par terminar, 3,3% tem o 2° ciclo finalizado.

A amostra é constituida por 119 (cento e dezanove) cuidadores informais principais, em
contraste com 29 (vinte e nove) sujeitos que ndo sao cuidadores informais principais, tendo
obtido 3 (trés) valores omissos. 49% dos sujeitos prestam cuidados ao seu familiar ha mais de
5 anos, sendo seguidos por 22,5% dos sujeitos que prestam cuidados entre 3 a 5 anos, 13,2%

dos individuos presta cuidados entre 2 a 3 anos, 9,3% corresponde aos cuidadores que prestam
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cuidados entre 1 a 2 anos e 6% dos cuidadores informais presta cuidados ha menos de 1 ano
(Tabela 4). No presente estudo, ndo se verificam diferengas estatisticamente significativas entre
na pecepc¢do de Sobrecarga, Ansiedade, Stresse, Depressdo e Luto Antecipatorio consoante o
tempo a que o cuidador informal presta cuidados ao seu familiar. A média de idades dos
familiares dos cuidadores informais é de 68,25 com um desvio-padrédo de 26,64, sendo que na
sua grande maioria o tempo a que se encontram diagnosticados supera 0s 5 anos (60,3%), sendo
que entre 3 a 5 anos corresponde a 21,2% dos familiares, 6% entre 2 a 3 anos, 4,6% entre 1 a 2

anos e 4% ha menos de 1 ano (Tabela 5).

Tabela 4 Tabela 5
Duragéo da prestacao de cuidados Tempo com diagnostico
Frequéncia
1 Anos 6 Frequéncia
[1, 2[ Anos 7 <1 Ano 9
1, 2[ Al 14

[2, 3[ Anos 9 [1, 2[ Anos

[3, 5[ Anos 32 [2, 3[ Anos 20

<5 Anos 91 [3, 5[ Anos 34

Omisso 6 >5 Anos 74

A amostra é constituida por 70,2% de cuidadores informais que residem com a pessoa
que necessita de cuidados e 29,8% de cuidadores informais que néo residem com o seu familiar.
52,3% dos participantes do presente estudo sdo filhos da pessoa que necessita de cuidados,
sendo que 21,2% sdo cOnjuges, 15,2% sao pais, 4% s@o noras, 3,3% sdo netas e 4% sao
sobrinhas e irmdos. Na presente amostra, 82,8% dos sujeitos sdo os primeiros cuidadores
informais do familiar, ou seja, antes destes prestarem cuidados ao seu familiar, ndo houve
ninguém que prestasse cuidados ao seu familiar. 83,4% dos cuidadores informais da presente
amostra ndo recebe qualquer apoio monetario, em contraste com 16,6% que recebe apoio
monetério cedido, maioritariamente, pela seguranca social. Por fim, 60,3% da amostra total ndo
recebe apoio formal, sendo que 39,7% recebe apoio formal, que na sua maioria corresponde a

apoio domiciliario e grupo de suporte para cuidadores informais.
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Instrumentos

Questionério Sécio-demogréfico

O Questionario socio-demografico é constituido por 16 questbes que tém como
objectivo conhecer o cuidador informal. Este questionario foi criado com base nos objectivos
do estudo, na bibliografia e noutros estudos anteriores. Com este questionario, os dados obtidos
permitem-nos caracterizar os cuidadores tendo em conta o sexo, a idade, o estado civil, o
numero de filhos, a situacao profissional, a situacdo enquanto cuidador (a saber, se € ou ndo o
cuidador principal, ha quanto tempo presta cuidados ao familiar, se tem algum apoio para cuidar
da pessoa, se partilha a residéncia com o familiar e se foi a primeira pessoa a cuidar do familiar)
e a relacdo com a pessoa cuidada. Este questionario permite, ainda, compreender qual a doenca

do familiar, a sua idade e ha quanto tempo esta doente.
Escala de Ansiedade, Depressao e Stresse (EADS)

A Escala de Ansiedade, Depressao e Stresse foi desenvolvida em 1995 pelos autores
Lovibond & Lovibond e validada, posteriormente, para a populacdo portuguesa por Honrado,
Leal & Pais-Ribeiro em 2009, tendo sido antecedida por uma contribuicdo para a sua validacédo
em 2004 também realizado por Leal & e Pais-Ribeiro com sujeitos entre 0s 18 e 0s 23 anos. Os
resultados da escala s@o determinados pela soma dos itens, sendo que fornece uma nota por
sub-escala. Quanto mais altos forem os valores, mais negativos sao os estados afectivos.

A presente escala é constituida por 21 (vinte e um) itens distribuidos por cada dimenséo,
correspondendo assim, 7 itens a dimensdo Depressao, 7 itens a dimensdo Stresse e 7 itens a
dimensdo Ansiedade. E uma escala de auto-preenchimento e do tipo likert, em que 0
corresponde a “nao se aplicou nada a mim”, 1 corresponde a “aplicou-se a mim algumas vezes”,
2 corresponde a “aplicou-se a mim muitas vezes” e 3 corresponde a “aplicou-Se a mim a maior

parte das vezes”.

Relativamente a consisténcia interna, a escala original (Lovibond & Lovibond, 1995)
obteve valores bons: 0,84; 0,91 e 0,90 respetivamente (Ansiedade, Depressao e stress). A
contribuicéo para a validacdo realizada em 2004, Honrado, Leal & Pais-Ribeiro obteve uma
boa consisténcia interna para a Ansiedade (0,74), para a Depressédo (0,85) e para o Stresse
(0,81). Mais tarde, em 2009 Leal & Pais-Ribeiro obtiveram os seguintes valores: 0,75 para a

nsiedade, 0,78 para a Depressao e 0,74 para o Stresse.
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No presente estudo, os valores obtidos na dimensdo da Ansiedade foram de 0,31, no
entanto, se o item 3 (“Senti tremores”) fosse retirado, o alfa desta dimensdo aumentaria para
0,89 (M=8,25; DP=5,24), pelo que se optou pela eliminacdo do item. Para a dimensdo da
Depressao, a consisténcia interna é de 0,94 (M=10,31; DP=6,65). Por fim, para a dimensédo do
Stresse obteve-se um alfa de Cronbach de 0,91 (M=13,95; DP=5,74).

Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI)

O questionadrio de avaliacdo da Sobrecarga do cuidador informal (QASCI) foi
desenvolvido por Martins, Ribeiro & Garret (2006) com o objectivo de avaliar a Sobrecarga
Emocional, fisica e social do cuidador informal. Este questionario é constituido por 32 (trinta e
dois) itens divididos por 7 (sete) dimensdes: Implica¢des na Vida Pessoal do Cuidador Informal
que pretende avaliar a percepcdo das implica¢bes que a prestacdo de cuidados tem na vida do
cuidador informal; Satisfacdo com o Papel e com o Familiar corresponde a avaliacdo de
sentimentos e emocdes de valéncia emocional positiva, nomeadamente, o0 aumento da auto-
estima e da proximidade com o familiar que decorrem do papel de cuidador informal e da
relacdo com o familiar; ReaccBes a Exigéncias onde sdo avaliados sentimentos de valéncia
emocional negativa, como a manipulacdo por parte do familiar ou comportamentos deste que
possam colocar o cuidador informal em situagdes menos agradaveis ou de embaraco para este;
Sobrecarga Emocional relativa ao Familiar avalia as emocdes que podem levar a conflitos
internos e sentimentos de fuga e cansaco por se encontrar na situacdo de cuidador informal,
Suporte Familiar diz respeito ao apoio e a ajuda que o cuidador familiar percepciona por parte
dos seus familiares com os quais ndo reside; Sobrecarga Financeira esta associada as
dificuldades financeiras que a prestacdo de cuidados tem na vida do cuidador informal,
Percepcao dos Mecanismos de Eficacia e Controlo compreende aspectos que podem ajudar na
capacitacdo do cuidador informal de modo a sentir-se capaz de continuar a enfrentar os
problemas que podem surgir durante a prestacao de cuidados.

O QASCI apresenta uma boa consisténcia interna (0,90) para a escala total (Martins,
Ribeiro & Garret, 2006), relativamente as suas dimensfes, a consisténcia interna também
apresenta valores de uma boa consisténcia interna, apresentando-se com o valor mais baixo,
mas ainda assim, aceitavel, a dimensdo Percep¢do dos Mecanismos de Eficacia e Controlo. No
presente estudo, realizou-se tambem a avaliacdo da consisténcia interna, tendo tido como
resultados os seguintes valores: Esfor¢o Fisico = 0,91; Sobrecarga Emocional relativa ao

Familiar = 0,82; Suporte Familiar = 0,73; Percepg¢do dos Mecanismos de Eficacia e Controlo
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= 0,17; Reacc0es a Exigéncias = 0,59; Satisfagdo com o Papel e Familiar = 0,77; Implicac6es
na Vida Pessoal do Cuidador Informal = 0,87 e, por fim, para a escala total = 0,73.

Tal como no estudo original (Martins, Ribeiro & Garret, 2006), os valores de
consisténcia interna mais baixos sdo na dimensdo Percep¢ao dos Mecanismos de Eficacia e
Controlo, sendo que no presente estudo, esta dimensdo foi excluida por apresentar um alfa
muito baixo. Outra dimensdo que também apresenta um alfa relativamente baixo (0,59) é a
dimensdo Reacc¢des a Exigéncias, no entanto, com a exclusdo do item 20 (“Sente que o seu
familiar a(o) solicita demasiado para situagdes desnecessarias?”), 0 alfa obtido foi de 0,80.
Assim, deste questionario foram utilizados 28 itens e 6 dimensdes, tendo obtido como alfa de
Cronbach da escala total o valor de 0,83 (M=89,55; DP=15,46).

Inventario do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser — Forma Reduzida

O Inventério do Luto para os Cuidadores € uma escala tipo likert de 5 (cinco) pontos (1
- “Discordo Fortemente”, 2 - “Discordo”, 3 - “Concordo Moderadamente”, 4 - “Concordo” € 5
- “Concordo Fortemente”). E um questionario de auto-preenchimento com 18 (dezoito) itens
divididos em trés dimensdes: Sobrecarga e Sacrificio Pessoal; Sentimento de Tristeza e
Saudade; Preocupacdo e Sentimento de Isolamento. Para o presente estudo, foi excluida a
dimensdo Sobrecarga e Sacrificio Pessoal pois o protocolo aplicado contém uma escala que
corresponde a avaliacdo da percepcao da Sobrecarga.

A consisténcia interna da escala na versdo original é de 0,90 para a escala total, 0,83
para a dimensdo Sobrecarga e Sacrificio Pessoal, 0,80 para as restantes dimensdes Sentimento
de Tristeza e Saudade e Preocupacéo e Sentimento de Isolamento (Marwit & Meuser, 2005).
No estudo realizado em Portugal (Areia, Major & Relvas, 2017) para a validacdo da escala para
a populacdo portuguesa, a consisténcia interna da escala total é de 0,89. No presente estudo, 0s
valores que correspondem a consisténcia interna sdo: escala total = 0,86; Sentimento de Tristeza

e Saudade = 0,846 e Preocupacéao e Sentimento de Isolamento = 0,69.
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Procedimento

A recolha da amostra para o presente estudo realizou-se através do contacto com
diversas associacOes e instituicbes de solidariedade social na zona de Lisboa, as quais foi
apresentado o projecto de dissertacdo (Anexo A) e as quais foi solicitada a partilha de um link
online com o protocolo a aplicar aos cuidadores informais e foi também referido que nos
encontrdvamos disponiveis para a aplicacao do protocolo presencialmente. Antes de se iniciar
0 protocolo, encontrava-se o Consentimento Informado (Anexo B) onde era explicado o
objectivo do estudo e onde se encontrava 0 meu e-mail, caso surgisse alguma duvida ao

cuidador informal.
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Resultados

A respeito do tratamento dos nossos resultados e de modo a responder as hipoteses
propostas, procedeu-se a realizacdo de correlacGes de Pearson e, de modo a aprofundar os
resultados obtidos, foi utilizada uma Analise de Regressdo Linear através do programa
estatistico SPSS.

Como resposta & primeira hipotese, realizou-se uma correlagdo entre as dimensdes
Ansiedade e Sobrecarga, tendo tido como resultado uma correlacdo significativa (p<0,001)
entre a Ansiedade e a Sobrecarga Financeira (r =0,43; p<0,001), a Ansiedade e a Sobrecarga
Emocional (r =0,57; p<0,001), a Ansiedade e as ImplicacGes na Vida Pessoal do Cuidador (r
=0,57; p<0,001) e a Ansiedade e as ReaccOes a Exigéncias (r =0,26; p<0,001). No entanto, a
Ansiedade esta correlacionada significativa e negativamente com a dimensdo Suporte Familiar
(r=-0,21; p<0,001) e também com a dimens&o Satisfacdo com o Papel e com o Familiar, mas

esta correlacdo néo é estatisticamente significativa (r = -0,10; p=0,24).

Tabela 6

Correlacgdes entre dimens@es da Sobrecarga e a Ansiedade

1 2 3 4 5 6

1 Sobrecarga
Financeira

2 Sobrecarga
Emocional relativa ao
familiar

3 Suporte Familiar ns -0,20*

4 Satisfagdo com o ns -0,38**
Papel e com o
Familiar

5 Implicagdes na Vida -0,24** -0,29**
Pessoal do Cuidador

6 Reaccdes a ns -0,53**
Exigéncias

10 Ansiedade -0,21** Ns

* valores significativos p < 0,05; ** valores muito significativos p < 0,01
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Ap0s a realizacdo da 12 analise de regressdo, verificou-se que a Sobrecarga Emocional
(B=0,21; p<0,05) se mostrou como variavel preditora positiva ¢ o Suporte Familiar como
variavel preditora negativa (p= -0,15; p<0,05) da Ansiedade (F(3, 142)=30,59; p<0,001,;
R2a=0,38), 0 que significa que a Sobrecarga Emocional e o Suporte Familiar explicam 38% da

variabilidade da Ansiedade.

Tabela 7
Regressdo Linear — Poder preditivo da Sobrecarga Emocional e do Suporte Familiar na
Ansiedade
Ansiedade
p
Sobrecarga Emocional 0,21
Suporte Familiar -0,15
Rz =0,38

Para responder & hipotese 2: “Espera-se que 0s cuidadores informais que apresentem
niveis mais elevados de Depressao e Stresse, apresentem niveis mais elevados de Sobrecarga.
Das dimens@es psicopatoldgicas (Depressdo e Stresse), espera-se que seja a Depressao a ter
maior impacto nas dimensdes da Sobrecarga” realizaram-se correlacbes e Anélises de
Regressdo Linear descritas de seguida.

No que toca a analise das correlacBes entre Stresse e as dimensdes da Sobrecarga,
verifica-se que estas sdo muito significativas (p<0,001) e positivas (Sobrecarga Financeira: r
=0,41; Sobrecarga Emocional: r =0,59; Implicacdes na Vida Pessoal do Cuidador: r =0,56 e
ReaccOes a Exigéncias: r =0,28), com excepcao da dimensdo Satisfagdo com o Papel e com o
Familiar em que a correlacdo € menos significativa, embora estatisticamente significativa (r =
-017; p<0,05) e é negativa, sendo que quanto menor a Satisfacdo com o Papel e com o Familiar,
maior a Sobrecarga percebida. A dimensdo Suporte Familiar também apresenta uma correlacéo
negativa e estatisticamente significativa com a variavel Stresse (r =-0,24; p<0,001).

As correlagdes verificadas entre a Depressdo e as dimensdes da Sobrecarga sdo
estatisticamente significativas: Sobrecarga Financeira: r =0,43; p<0,001; Sobrecarga
Emocional r =0,61; p<0,001; ImplicagOes na Vida Pessoal do Cuidador r =0,64; p<0,001 e

ReaccOes a Exigéncias r =0,24; p<0,001. Contrariamente, as dimensdes Satisfacdo com o Papel
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e com o Familiar (r =-0,16; p<0,05) e Suporte Familiar (r =-0,24; p<0,001) apresentam

correlacBes negativas com a varidvel Depresséo.

Tabela 8

Correlagdes entre dimens6es da Sobrecarga, a Depressao e o Stresse

Sobrecarga Sobrecarga Suporte Satisfacdo ImplicacBes Reaccles — Stresse
Financeira Emocional Familiar como na Vida a
Papel e Pessoal do  Exigéncias
com o Cuidador
Familiar
Stresse -0,24** -0,17*
Depressao -0,24** -0,16*

* valores significativos p < 0,05; ** valores muito significativos p < 0,01

Ainda para responder a hipotese 2, realizamos seis Analises de Regressao para analisar
qual das varidveis (Depressdo e Stresse) tem mais impacto nas diversas dimensdes de
Sobrecarga.

A 1% analise de regressao realizou-se com a Sobrecarga Emocional. Assim, identificou-
se a Depresséao (B=0,39; p<0,001) e o Stresse (p=0,27; p<0,001) como preditores positivos da
Sobrecarga Emocional. O modelo mostrou ser estatisticamente significativo (F(2, 142)=46,79;
p<0,001). Deste modo verificAmos que as duas dimensdes (Depresséo e Stresse) sdo preditoras

da Sobrecarga Emocional e 0 modelo explica 39% da variancia.

Tabela 9

Regressao Linear — Poder preditivo da Depresséo e do Stresse na Sobrecarga Emocional

Sobrecarga Emocional

p
Depresséo 0,39
Stresse 0,27

R2a =0,39

A 2% analise de regressédo realizou-se com a dimensdo Reacc¢des a Exigéncias. Nesta
dimensao, apenas o Stresse (=0,28; p<0,001) revelou ter um impacto positivo, ao contrario da

Depressdo que ndo se mostrou significativa. O modelo mostrou-se estatisticamente

23



significativo (F(1, 145)=12,53; p<0,001; R2a=0,07). O Stresse é preditora das Reac¢des a
Exigéncias e 0 modelo explica 7% da variancia nesta dimensao.

Relativamente a 32 anélise, esta foi realizada com a dimenséo Satisfacdo com o Papel e
com o Familiar. O Stresse (p= -0,17; p<0,001) foi identificado como uma variavel preditora
negativa, ao contrario da Depressao que ndo se mostrou significativa. O modelo final mostrou
ser estatisticamente significativo (F(1, 144)=4,36; p<0,001; R?a=0,02). Assim, verificou-se 0
Stresse como variavel preditora e explica 2% da variancia na dimenséo Satisfacdo com o Papel

e com o Familiar.

Tabela 10
Regressdo Linear — Poder preditivo do Stresse nas Reac¢des a Exigéncias e na Satisfacdo com

o Papel e com o Familiar

Reaccdes a Exigéncias Satisfacdo com o Papel e com o
Familiar
p p
Stresse 0,28 -0,17
R2a=0,07 R2a=0,02

A 42 andlise de regressdo foi realizada com a dimensao Implicacdes na Vida Pessoal do
Cuidador. Nesta dimensdo, apenas a Depressdo (B=0,64; p<0,001) surge como preditora
positiva, sendo que o Stresse ndo se mostrou significativo. O modelo é estatisticamente
significativo (F(1, 142)=100,51; p<0,001; R?a=0,41). Assim, a Depressdo mostrou-se preditora
e explica 41% da variancia da dimensao Implicacdes na Vida Pessoal do Cuidador.

No que concerne & dimensdo Suporte Familiar, a anélise identifica a Depressédo (p= -
0,25; p<0,001) como variavel preditora negativa da dimensao, contrariamente ao Stresse que
ndo se mostrou significativo. O modelo (F(1, 144)=9,43; p<0,001; R2a=0,06) mostra que a
Depressao explica 6% da variancia na dimenséo Suporte Familiar.

Por fim, na dimensdo Sobrecarga Financeira, surge a Depressdo ($=0,45; p<0,001)
como variavel preditora positiva na respectiva dimensdo, ao contrario do Stresse que ndo se
mostrou significativo. O modelo mostra-se estatisticamente significativo (F(1, 145)=36,02;
p<0,001; R2a=0,19), sendo que a Depressao explica 19% da variancia.
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Tabela 11
Regressdo Linear — Poder preditivo da Depressdo nas Implicacfes na Vida Pessoal do

Cuidador, no Suporte Familiar e na Sobrecarga Financeira

ImplicacGes na Vida Pessoal Suporte Familiar Sobrecarga Financeira
do Cuidador
p p p
Depresséo 0,64 -0,25 0,45
R%a=0,41 R%a = 0,06 R?a=0,19

De maneira a responder a terceira hipotese do presente estudo, nomeadamente: “espera-
se que os cuidadores informais que apresentem niveis mais elevados de Luto Antecipatorio,
experienciem niveis mais elevados de Sobrecarga e de Depressdo”, realizou-se a correlacao
seguidamente descrita. Posteriormente, foi realizada uma Analise de Regressao Linear.

No que respeita aos resultados obtidos nas correla¢des entre a dimensdo Preocupagéo e
Sentimento de Isolamento do Luto Antecipatdrio, existem correlagdes significativas (p<0,001)
entre todas as dimensdes. As dimensdes Satisfacdo com o Papel e com o Familiar (r =-0,26) e
Suporte Familiar (r =-0,45) apresentam uma correlacdo negativa. Em contraste, as dimensfes
Sobrecarga Financeira (r =0,36), Sobrecarga Emocional (r =0,42), Implica¢bes na Vida
Pessoal do Cuidador (r =0,48) e Reaccgdes a Exigéncias (r =0,30) apresentam correlagdes
positivas com a dimensao Preocupacéo e Sentimento de Isolamento.

Os resultados permitem também concluir que a dimensdo Sentimento de Tristeza e
Saudade esta correlacionada de forma significativa (p<0,001) e positiva com as dimensfes
Sobrecarga Financeira (r =0,31), Sobrecarga Emocional (r =0,38), Implica¢bes na Vida
Pessoal do Cuidador (r =0,48) e Reaccdes a Exigéncias (r =0,18). A dimensdo Suporte
Familiar (r =-0,20; p<0,05) apresenta uma correlacdo significativa, mas negativa. E por fim, a
dimensédo Satisfacdo com o Papel e com o Familiar apresenta uma correlagdo negativa (r =-

0,06), mas que ndo é estatisticamente significativa (p=0,44).
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Tabela 12

Correlagdes entre as dimensdes da Sobrecarga,

as dimensBes do Luto Antecipatorio e a

Depressao
Sobrecarga Sobrecarga Suporte  Satisfacdo Implicacdes ReaccBes  Preocupacdo Sentimento
Financeira Emocional Familiar como na Vida a e Sentimento  de Tristeza
Papel e Pessoal do  Exigéncias de e Saudade
como Cuidador Isolamento
Familiar
Preocupacéo -0,45**  -0,26**
e Sentimento
de
Isolamento
Sentimento -0,20* ns
de Tristeza e
Saudade
Depressdo -0,24**  -0,16*

* valores significativos p < 0,05; ** valores muito significativos p < 0,01

E ainda possivel concluir que na dimensdo Sobrecarga Financeira, a dimenséo
Preocupacdo e Sentimento de Isolamento foi considerada como variavel preditora positiva
(B=0,37; p<0,001), ao contrario da dimensdo Sentimento de Tristeza e Saudade que nédo se
mostrou significativa. Assim, surgiu um modelo estatisticamente significativo (F(1,
146)=22,73; p<0,001; Rza=0,13) que explica 13% da variancia.

Na dimensdo Suporte Familiar, a dimensdo Preocupacéo e Sentimento de Isolamento
mostrou-se como variavel preditora e negativa (p= -045; p<0,001) da dimensao, ao contrario
da dimensdo Sentimento de Tristeza e Saudade que ndo se mostrou significativa. O modelo
(F(1, 145)=9,43; p<0,001; R?a=0,19) é estatisticamente significativo e permite explicar 19% da
variancia.

A Preocupacdo e Sentimento de Isolamento ¢ também a variavel negativa preditora (B=
-0,26; p<0,001) na dimensdo Satisfacdo com o Papel e com o Familiar, ao contrario da
dimens&o Sentimento de Tristeza e Saudade que ndo se mostrou significativa. Assim, surge um
modelo estatisticamente significativo (F(1, 145)=10,87; p<0,001; R2a=0,26) que explica 26%
da variabilidade da Satisfacdo com o Papel e com o Familiar.

Por fim, na analise da dimensdo ReaccOes a Exigéncias, a dimensdo Preocupacao e

Sentimento de Isolamento surge como variavel preditora positiva (=0,31; p<0,001), ao
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contrario da dimensdo Sentimento de Tristeza e Saudade que ndo se mostrou significativa. O
modelo ¢ estatisticamente significativo (F(1, 146)=15,06; p<0,001; R%a=0,09) e explica 9% da

variabilidade total da dimensao Reacc¢des a Exigéncias.

Tabela 13

Regressdo Linear — Poder preditor da Preocupacao e Sentimento de Isolamento na Sobrecarga

Financeira, Suporte Familiar, Satisfacdo com o Papel e com o Familiar e Reaccbes a

Exigéncias
Sobrecarga Suporte Familiar Satisfacdo com o Reaccdes a
Financeira Papel e com o Exigéncias
Familiar
p p p p
Preocupacdo 0,37 -0,45 -0,26 0,31
e Sentimento
de Isolamento
R?a=0,13 R%a=0,19 R?a = 0,26 R?a = 0,09

Na dimensdo Implicacbes na Vida Pessoal do Cuidador, foram identificadas as duas
dimensdes do Luto Antecipatorio — Sentimento de Tristeza e Saudade ($=0,31: p<0,001) e
Preocupacdo e Sentimento de Isolamento (f=0,31; p<0,001) — como variaveis preditoras
positivas. O modelo evidenciou ser estatisticamente significativo (F(2, 142)=30,24; p<0,001;
R2a=0,29).

Na dimensdo Sobrecarga Emocional, ambas as dimensbes se apresentam como
preditoras positivas (Preocupacéo e Sentimento de Isolamento ($=0,30; p<0,001) e Sentimento
de Tristeza e Saudade (B=0,21; p<0,001)) e o0 modelo também se mostrou estatisticamente
significativo (F(2, 143)=18,52; p<0,001; R%=0,20), sendo que ambas as dimensdes explicam
20% da variancia.

A andlise de Regressao Linear identificou a dimensdo Preocupacéo e Sentimento de
Isolamento ($=0,39; p<0,001) e a dimensdo Sentimento de Tristeza e Saudade ($=0,36;
p<0,001) como variaveis preditoras positivas da Depressdo. O modelo final, que ¢é
estatisticamente significativo, (F(2, 144); p<0,001; R?a=0,43) explica 43% da variabilidade
total da Depressao.
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Tabela 14

Regressdo Linear — Preocupacdo e Sentimento de Isolamento e Sentimento de Tristeza e

Preocupacéo e Implicagdes na Vida Pessoal do Cuidador e Sobrecarga Emocional

ImplicacBes na Vida Pessoal  Sobrecarga Emocional Depresséo
do Cuidador
p p p
Preocupacéo e 0,31 0,30 0,39
Sentimento de
Isolamento
Sentimento de Tristeza 0,31 0,21 0,36
e Saudade
R2a=0,29 R2a=0,20 Rz =0,43

De modo a responder ao problema de investigacdo proposto, fomos realizar uma
ANOVA. Os resultados serdo apresentados de seguida e encontram-se descritos na Tabela XX

Como problema de investigacdo, foi proposto verificar a existéncia de diferencas entre
trés grupos de grau de parentesco (Grupo Conjuges da pessoa cuidada, Grupo Filhos da pessoa
cuidada e Grupo Pais da pessoa cuidada) nas diferentes varidveis estudadas e suas dimensdes.
Os resultados obtidos salientam que apenas existem diferencas estatisticamente significativas
entre os trés grupos nas variaveis Stresse e Ansiedade e nas seguintes dimensdes da Sobrecarga:
Sobrecarga Financeira, Reac¢des a Exigéncias e Suporte Familiar. Para avaliar qual ou quais
0s grupos em que se verificam diferencas, utilizou-se o teste post-hoc Bonferroni. A utilizacédo
deste teste prende-se com a reduzida dimenséo da amostra (Maroco, 2018).

As diferencas estatisticamente significativas (p=0,03) na variavel Stresse verificam-se
entre o Grupo Conjuges (M=1,73) e o Grupo Pais (M=2,34), sendo que os valores mais altos
se encontram no Grupo Pais. O mesmo se verifica na variavel Ansiedade, ou seja, as diferencas
existentes verificam-se entre o Grupo Conjuges (M=1,07) e o Grupo Pais (M=1,77), sendo que
este Ultimo apresenta valores mais elevados de Ansiedade.

Relativamente a dimensdo Sobrecarga Financeira, existem diferencas significativas
(p=0,05) entre 0 Grupo Cdnjuges (M=2,97) e o Grupo Pais (3,83) e também significativas
(p=0,01) entre o Grupo Filhos (M=2,84) e o Grupo Pais (M=3,83), sendo que os valores mais

altos de Sobrecarga Financeira se verificam no Grupo Pais.
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No que toca a dimensdo Suporte Familiar, encontraram-se diferencas estatisticamente
significativas (p=0,01) entre o Grupo Coénjuges (M=3,76) e o Grupo Filhos (M=3,05); as
diferencas verificadas nesta dimensdo entre o Grupo Conjuges (M=3,76) e o Grupo Pais
(M=2,98) também sdo estatisticamente significativas (p=0,04). O Grupo Cbnjuges é o0 grupo
que apresenta maior Suporte Familiar.

Na dimensdo ReacgOes a Exigéncias, verificaram-se diferengas estatisticamente
significativas (p=0,01) entre o0 Grupo Filhos (M=2,54) e 0 Grupo Pais (M=1,89), sendo possivel
concluir que o Grupo Filhos € o grupo gque apresenta maior Sobrecarga na dimensdo Reaccdes
a Exigéncias.

N&o se verificaram diferencas estatisticamente significativas entre os grupos na
Depressdo nem nas restantes dimensdes da Sobrecarga nem nas dimensfes do Luto

Antecipatorio.
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Tabela 15

ANOVA — Comparacao entre graus de parentesco com a pessoa cuidada na Sobrecarga,

Depressao, Stresse, Ansiedade e Luto Antecipatorio

ANOVA Grau de Parentesco Post-hoc Bonferroni
F p A B Diferengas de P
médias (A-B)
Stresse 3,58 0,03 Codnjuges Pais -0,60 0,03
(M=1,73; SD= 1,00) (M= 2,34; SD=0,55)
Ansiedade 3,74 0,03 Codnjuges Pais -0,65 0,02
(M=1,07; SD=0,97) (M=1,77; SD=0,67)
Filhos Pais -1,00 <0,01
Sobrecarga (M=2,84; SD=1,31) (M= 3,83; SD=1,16)
Financeira 5,01 0,01
Cdnjuges Pais 0,89 0,05
(M=2,97; SD=1,52) (M= 3,83; SD=1,16)
Reaccdes a 4,73 0,01 Filhos Pais 0,64 <0,01
Exigéncias (M=2,54; SD=0,94) (M=1,89; SD=0,64)
Codnjuges Filhos 0,66 0,01
(M= 3,76; SD=0,92) (M= 3,05; SD=1,15)
Suporte 4,79 0,01
Familiar Conjuges Pais 0,75 <0,05

(M= 3,76; SD= 0,92)

(M= 2,98; SD=1,07)
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Discussao

A primeira hipotese, em que € esperado que quanto maiores 0s niveis de percepc¢éo de
Sobrecarga, maiores os niveis de Ansiedade, € confirmada no presente estudo. Na analise de
correlacdes, a Ansiedade aparece fortemente associada as dimensfes da Sobrecarga, o que
confirma a hip6tese colocada, tornando possivel concluir que conforme os niveis de Ansiedade
aumentam, a percepcdo de Sobrecarga também aumenta. No entanto, € possivel afirmar ainda
qgue quanto maior o Suporte Familiar e a Satisfacdo com o Papel e com o Familiar dos
cuidadores informais, menor sera a Ansiedade sentida pelos mesmos.

As dimensdes Suporte Familiar e Satisfacdo com o Papel e com o Familiar
caracterizam-se por serem de valéncia emocional positiva. Uma vez que a Ansiedade esta
relacionada com sentimentos de medo e de desconforto face a antecipacdo de um objecto ou de
um ambiente ameacador (Swedo, Leonard & Allen, 1994), causando nos cuidadores informais
um estado emocional de tensdo (Teixeira, 2010) e sofrimento psicoldgico, é expectavel que
quanto mais satisfeitos e apoiados os cuidadores informais se sintam, menores sejam 0S Seus
niveis de Ansiedade.

A Ansiedade encontra-se forte e positivamente associada a outras dimensfes da
Sobrecarga, nomeadamente a Sobrecarga Financeira, que é um factor causador de Ansiedade
por se repercutir numa incerteza relativamente aos gastos financeiros e por impedir 0s
cuidadores informais de gastar o dinheiro noutros bens que ndo em medicamentos e produtos
essenciais a prestacao de cuidados e para o bem-estar da pessoa cuidada. Tal como se pode
verificar no seguinte testemunho “o or¢camento familiar era limitado e, na perspectiva de ter
de haver gastos adicionais com a saude dos pais, ndo restava dinheiro para outros gastos”
(Correia & Gouveia-Pereira, 2016).

Cuidar de um familiar tem grandes e diversas implica¢cdes na vida do cuidador informal,
a diversos niveis, nomeadamente, impede que o cuidador informal faca planos a longo e a curto
prazo, o que pode levar a niveis elevados de Ansiedade devido a incerteza: “continuo a viver o
presente, sem projectos de futuro e ndo quero mudar, porque sei que quando mudar vai ser
muito doloroso. Até Ia, o caminho faz-se andando. Cada dia é uma nova etapa, uma nova etapa
que so desejamos poder atingir” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016).

A Ansiedade também se pode reverter em dificuldades no sono, o que € possivel
confirmar no seguinte testemunho “dormia mal porque no quarto ao lado estava a minha méae
a gemer com dores” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016), 0 que se pode repercutir em niveis

mais altos de percepc¢éo de Sobrecarga de valéncia negativa.
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Concluiu-se ainda que a Sobrecarga Emocional é a dimensdo que maior impacto
positivo tem na Ansiedade, o que pode ser explicado devido ao facto de a Sobrecarga
Emocional estar associada a sentimentos de valéncia emocional negativa por parte dos
cuidadores, que podem levar a conflitos internos e estar também associados a sentimentos de
cansaco. Ainda relativamente a Ansiedade, é possivel concluir que o Suporte Familiar é a
dimensdo que tem maior impacto negativo na Ansiedade, ou seja, quanto mais os cuidadores
informais sentem o seu trabalho reconhecido e valorizado pelos seus familiares, mais baixos
serdo os niveis de Ansiedade sentidos pelos cuidadores informais. Estes resultados vao de
acordo com a literatura ja referida (del-Pino-Casado; Frias-Osuna & Pérez-Cruz, 2014; Castillo
Morales-Vigil, Vazquez-Pineda, Sanchez-Roman, Ramos-del Rio & Guevara-Ldpez, 2008) em
que a Sobrecarga aparece como preditora da Ansiedade em cuidadores informais.

Na segunda hipdtese, em que era esperado que quanto maiores 0s niveis de Depressao
e Stresse, maior a percepcao de Sobrecarga, as dimensfes que estdo associadas a sentimentos
de valéncia emocional positiva, nomeadamente a Satisfacdo com o Papel e com o Familiar e o
Suporte Familiar, encontram-se correlacionadas negativamente com a Depressdo e o Stresse,
0 que pode estar associado a um maior reconhecimento por parte dos familiares do trabalho
realizado pelos cuidadores informais e também a uma melhor relacdo estabelecida com o
familiar doente, 0 que permite um aumento da auto-estima do cuidador. Com isto, podemos
afirmar que se o cuidador informal se sente apoiado no seu nucleo familiar, vendo o seu trabalho
reconhecido, e se sente satisfeito com o papel que se encontra a desempenhar, os niveis de
Depressdo e Stresse sdo significativamente mais baixos. Assim, podemos concluir que o
Suporte Familiar e a Satisfacdo com o Papel e com o Familiar s&o factores importantes na
diminuicdo da Depresséao e do Stresse dos cuidadores informais.

Em contrapartida, as dimensdes Sobrecarga Financeira, Implicaces na Vida Pessoal
do Cuidador, Sobrecarga Emocional relativa ao familiar e Reacc¢bes a Exigéncias, sdo
dimensdes em que quanto mais elevados séo os niveis apresentados pelos cuidadores informais,
maiores sdo os niveis de Depressao e Stresse sentidos pelos cuidadores informais.

No que toca a Sobrecarga Financeira, os resultados sdo confirmados por diversos
estudos, nomeadamente, na Life After Care (2010), os cuidadores informais apresentam
dificuldades a nivel financeiro, devido a perda de rendimentos e de tempos de lazer, o que é
corroborado também pela Carers UK (2009) em que se verifica que os cuidadores informais
enfrentam problemas financeiros e, segundo Lamura et al. (2007) ainda maior risco de pobreza
(Almeida et al., 2017). A Sobrecarga Financeira esta associada também a niveis de pior saude

nos cuidadores informais (Almeida et al., 2017). Gomez, Ferrer, Rigla & Lopez (2006)
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salientam que as dificuldades financeiras tém impacto na autoestima e na realizagdo pessoal
(Almeida & et al., 2017).

Segundo Beck e Bredemeier (2016), a Depressao € um processo adaptativo a uma perda
que ultrapassa a capacidade de controlo do individuo. A sensacédo de perda de controlo é sentida
frequentemente pelos cuidadores informais, o que pode ser um factor agravante da
sintomatologia depressiva (Wortman & Dinzter, 1978) e ter Implicacfes na Vida Pessoal do
Cuidador informal pois a prestacdo de cuidados leva a um isolamento social por parte do
cuidador informal, o que pode levar ao desenvolvimento de sintomas depressivos e de Stresse.

A prestacdo de cuidados a um familiar que apresenta algum nivel de dependéncia é um
processo que tem diversas implicagdes na vida do cuidador informal, nomeadamente as
Reaccdes a Exigéncias por parte do familiar pode ser preditor da Sobrecarga porque o papel de
cuidador informal é desenvolvido fora do ambito formal, sendo que os cuidadores informais
realizam muitas vezes o trabalho de diversos profissionais, por exemplo a administracdo de
medicamentos e aplicacdo de pomadas ou a mobilizacéo do familiar, de forma informal e sem
e sem formacao para tal. A falta de formacéo para as tarefas desempenhadas leva muitas vezes
os cuidadores informais a questionarem-se se estdo a fazer de forma correcta, 0 que pode
resultar em niveis de Stresse mais elevados devido a incerteza.

Como hipdtese explicativa, achamos que quando se presta cuidados a um familiar que
sofre de algum tipo de dependéncia, seja total ou parcial, as emocdes que se vivem sao diversas
e devido ao seu risco de isolamento (Almeida et al., 2017), os cuidadores informais sentem uma
Sobrecarga Emocional superior a outros sujeitos por sentirem que ninguém os vai
compreender. Assim, achamos que o isolamento social e as emogdes sentidas pelos cuidadores
informais podem explicar os niveis elevados de Depressao e de Stresse.

Os resultados obtidos no presente estudo vao de acordo com a literatura ja referida, o
que confirma a hipdtese proposta (Bakker, Beelen, Berg, Groenestjin, Schroder, Visser-Meily
& Wit, 2017; Galvis, & Cordoba, 2016; Castillo, Morales-Vigil, Vazquez-Pineda, Sanchez-
Roman, Ramos-del Rio, Guevara-Lopez, 2008).

No que concerne a terceira hipotese (espera-se que os cuidadores informais que
apresentem niveis mais elevados de Luto Antecipatorio, experienciem niveis mais elevados de
Sobrecarga e Depresséo), esta é confirmada pelos resultados obtidos. A Sobrecarga aumenta
em parceria com o Luto Antecipatorio, isto €, quanto mais altos sd@o os niveis de Luto
Antecipatorio, mais altos serdo os niveis de Sobrecarga. O Luto Antecipatdrio consiste em
realizar o luto do familiar doente antes da ocorréncia da morte do mesmo e acarreta diversas

emoc0es para o cuidador informal, tal como € evidente nos seguintes excertos de testemunhos:
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“olho para ela e vejo agora uma sombra daquilo que foi” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016),
“aprender a viver com esta minha mée t&o fragil e dependente” (Correia & Gouveia-Pereira,
2016) e “‘compreendi, mas ndo aceitei que te ia perder para sempre, pelo menos da forma como
te conhecia até entdo” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016).

O Luto Antecipatorio pode-se repercutir em Sobrecarga por ser um processo que pode
ser tdo doloroso como a morte do familiar, o que é corroborado pelo seguinte excerto de um
testemunho “morreste todos os dias um bocadinho” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016). A
Sobrecarga para além de emocional, pode também estar associada a outros niveis, tais como o
profissional, o que pode ser corroborado pelo seguinte testemunho “as nossas vidas estavam
em suspenso. (...) Passei a dividir o meu tempo, sobretudo fins-de-semana, a ajudar as minhas
duas irmés e 0 meu pai a cuidar de ti, e a cumprir (pouco) algumas das minhas obrigacGes
profissionais” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016). O cuidador informal tende a esconder o
processo de Luto Antecipatorio do familiar para ndo o magoar e também por estar associado a
presenca iminente da morte do ente querido. A confirmacgdo desta hipdtese vai de acordo com
a literatura (Marwit & Meuser, 2002; Marwit & Meuser, 2005; Walker & Pomeroy, 1997,
Holley & Mast, 2009).

A titulo exploratério, verificou-se que o Luto Antecipatério e as dimensdes positivas da
Sobrecarga, nomeadamente o Suporte Familiar e a Satisfagdo com o Papel e com o Familiar,
influenciam-se negativamente, o que vai de acordo com o esperado. A influéncia negativa que
se verifica pode ser explicada pelo peso emocional negativo que realizar o Luto Antecipatorio
tem nos cuidadores informais e, por isso, a Satisfagdo com o Papel pode diminuir, sendo
possivel que os cuidadores informais se sintam culpados por estarem a realizar o luto do familiar
de quem ainda estdo a cuidar.

Estando o Luto Antecipatério associado a um luto prematuro a morte do familiar e a
presenca iminente da morte, como anteriormente referido, os sintomas depressivos tendem a
aumentar pois o luto esta fortemente associado a resolucao da tristeza experimentada por perdas
significativas (Rojas, 2001) e a morte de um ente querido é uma experiéncia dolorosa (Rebelo,
2004).

O Luto Antecipatério permite a resolucdo da tristeza antes da morte do familiar e
permite ainda a resolucdo da tristeza pelas perdas que a doenca provoca no familiar, no entanto
acarreta diversas emocgdes de valéncia emocional negativa e tal é visivel nos seguintes
testemunhos “O meu pai sempre foi uma pessoa muito activa. (...) Quando vejo o estado em

que ele esté agora, ainda sinto mais magoa e tristeza” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016), “era
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desesperante lidar com alguns comportamentos da minha mae” (Correia & Gouveia-Pereira,
2016).

Relativamente ao problema de investigagdo “propomo-nos a Vverificar se existem
diferencas na percepcdo de Sobrecarga e nos niveis de Ansiedade, Stresse, Depressdo e Luto
Antecipatorio consoante o grau de parentesco” torna-se possivel que apenas existem diferencas
nos grupos nas variaveis Stresse, Ansiedade, Sobrecarga Financeira, Suporte Familiar e
Reaccdes a Exigéncias.

E possivel concluir que as diferencas verificadas entre grupos nas variaveis Stresse e
Ansiedade sdo entre os Conjuges e os Pais, sendo que os Pais apresentam niveis mais elevados
de Stresse e Ansiedade. Estas diferencas podem estar associadas a transformacdo de um
momento feliz na vida do casal num periodo conturbado, ou seja, os pais, quando confrontados
com uma doenca crénica dos seus filhos e que os coloca numa situacdo de total ou parcial
dependéncia, experienciam niveis mais elevados de Stresse e Ansiedade por se encontram a
viver uma crise num momento do ciclo de vida que deveria ser feliz. Como ja foi referido
anteriormente, as mudancas e as crises causam Stresse no sistema familiar (Alarcéo, 2006).

Verifica-se que a Sobrecarga Financeira tem um impacto mais elevado nos Pais em
comparagdo aos Conjuges e aos Filhos. Esta diferenca pode ser justificada pela auséncia de
apoio monetario e também pela incerteza quanto ao futuro econémico por ser esperado que 0s
filhos, enquanto criancas e adolescentes mesmo que em situacdo de doenca crénica e/ou
dependéncia total, tenham uma esperanca média de vida superior aos familiares dos restantes
grupos. O facto de ser esperado que vivam durante mais tempo, leva também a incerteza acerca
do futuro econémico porque para além desta populagdo apresentar um risco de pobreza mais
elevado (Almeida et al., 2017), tal como ja foi referido, é também esperado e percebido pelos
cuidadores informais que as dificuldades econdmicas tendem a aumentar com o passar do
tempo e com o avancar da doenca devido a dificuldade em arranjar e permanecer no mercado
de emprego (Almeida et al., 2017).

As diferencas verificadas na dimensdo ReaccOes a Exigéncias entre os cuidados
dirigidos aos Pais e aos Filhos, sendo que os Pais apresentam niveis mais baixos, o0 que pode
estar associado ao papel social dos pais que é cuidar dos filhos; esta dimensdo estd também
associada a manipulacdo que os cuidadores informais podem sentir por parte do familiar. No
caso de os cuidados serem dirigidos aos Pais, a manipulagéo percebida pode ser mais baixa ou
mesmo nula por se tratar de criancas. Os Filhos apresentam, em comparagédo com os Pais,
valores mais elevados na dimensdo Reacgdes a Exigéncias, o que pode ser confirmado por

alguns testemunhos em que é notdria que a inversdo de papéis e que leva a sentimentos de
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valéncia emocional negativa, em que os Filhos se podem sentir manipulados durante a prestagdo
de cuidados: “custou-me muito! A minha mée deixou de ser minha mée para passar a ser minha
filha” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016).

Esta dimenséo esta também associada ao embarago causado por atitudes do familiar, tal
como se verifica nos seguintes testemunhos: “Era desesperante lidar com alguns
comportamentos da minha mae” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016), “A minha mée, que
sempre foi uma pessoa muito meiga e divertida, tornou-se numa pessoa ansiosa e agressiva.
(...) E isso foi o mais dificil de lidar” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016) e “Nessa altura era
agressivo, dizia coisas negativas, incluindo palavrdes, o que para nés foi um choque. Nunca
tinhamos ouvido o0 meu pai a dizer palavrdes, nem ele nunca nos tinha deixado dizer palavrdes”
(Correia & Gouveia-Pereira, 2016).

O Suporte Familiar esta associado ao reconhecimento e apoio por parte de outros
familiares relativamente a prestacdo de cuidados e é percebido em maior escala pelos Cénjuges
em comparacao tanto com os Pais como com os Filhos, o que pode ser justificado pelo apoio
que os filhos tendem a prestar aos pais quando estes estdo a prestar cuidados ao outro elemento
do casal. Como referido anteriormente, Aradjo & Lage (2014) consideram Portugal um pais
“familiarista”, onde as necessidades individuais tendem, em primeiro lugar, a ser supridas no
nacleo familiar, o que leva a um aumento na prestacdo dos cuidados dentro da prdpria familia.
Assim, a familia tem surgido como um elemento mais eficaz no cuidado, permitindo a
preservacdo da autonomia e da dignidade da pessoa idosa, sendo que a permanéncia na sua casa
é um factor a manter o mais tempo possivel (Aradjo & Lage, 2014). A manuten¢do do bem-
estar dos membros de uma familia é uma das funcGes familiares que tem vindo a ganhar
notoriedade, sendo vista como uma funcdo que promove o bem-estar e o funcionamento
saudavel da familia.

Em diversos testemunhos de cuidadores informais, é possivel verificar o apoio dos filhos
aos pais neste processo: “(...) apareceu-lhe um cancro de mama. A partir dessa altura, eu tive
de comecar a dar apoio ao pai e a mae.” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016), “passei a dividir o
meu tempo, sobretudo fins-de-semana, a ajudar as minhas duas irmas e 0 meu pai a cuidar de
ti” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016). Este apoio pode ser decisivo para a percepgdo do
Suporte Familiar em cuidadores informais pois esta populacéo apresenta um grande risco de
isolamento social, ndo esquecendo a dificuldade em arranjar e permanecer no mercado de
emprego (Almeida et al., 2017).

Os niveis mais baixos percepcionados pelos Filhos pode ser corroborado pela

incompreensdo na tomada de diversas decisdes, pelo afastamento entre os elementos da familia
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devido a conflitos durante a prestacdo de cuidados ou ainda pela dificuldade em estabelecer e
manter uma relacdo devido ao risco de isolamento (Almeida et al., 2017). Estes factores séo
referidos frequentemente em alguns testemunhos, nomeadamente nos seguintes retirados do
livro “Anos a Viver o Fim” (Correia & Gouveia-Pereira, 201): “sempre que tinha de tomar
decisOes, elas nem sempre foram bem aceites pelos meus irméos. Quando lhes pedia ajuda,
demoravam tanto a responder (ou nem sequer respondiam)”, ou, “algumas vezes (mais do que
seria desejavel), nos, eu e as minhas irmés, ndo nos entendiamos e discutiamos por tudo e por

29 <¢

nada”, “era preciso tomar decisdes e ai comegaram os desacordos entre mim e uma das minhas
irmas”, “os meus irmaos e cunhada nunca me perceberam”.

Para concluir, no presente estudo verificou-se que as variaveis se encontram
correlacionadas, tal como foi proposto. No entanto, é também notério que a Depressdo tem
uma influéncia mais elevada na percepcdo da Sobrecarga e ainda que a Sobrecarga tem um
impacto significativo na Ansiedade em cuidadores informais. Verificou-se também que o Luto
Antecipatorio esta correlacionado com a Depressdo e com a Sobrecarga, o que sdo dados
importantes, dada a escassez de estudos sobre o Luto Antecipatorio em cuidadores informais.

Os dados recolhidos vao de acordo com a literatura pois na sua maioria 0s cuidadores
informais sdo do sexo feminino e filhos/filhas do familiar, sendo que o segundo maior grupo
da presente amostra sdo 0s conjuges que demonstram um forte Suporte Familiar que pode
surgir do apoio dado pelos filhos/filhas, o que leva a crer que mesmo que os filhos ndo sejam
os cuidadores informais principais, continuam a ter um papel importante na prestacdo de

cuidados, sendo cuidadores informais secundarios.
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LimitacOes e Estudos Futuros

A primeira limitacdo do presente estudo prende-se com a nossa amostra ser heterogénea
pois 0s graus de parentesco sdo diversos, tal como as doencas dos familiares e também a
duracdo da prestacdo de cuidados. As doencas sdo diferentes e as fases que cada familia est4 a
viver também o sdo, podendo este facto ter tido alguma influéncia nos resultados.

A segunda limitacdo prende-se com o preenchimento do questionario ter sido online, o
que pode levar os sujeitos a desistir ou a interromper o preenchimento do questionario, sendo
que o ideal é que as respostas sejam intuitivas e ndo existam pausas no preenchimento do
questionario.

Sugere-se que em estudos futuros se realizem estudos longitudinais relativamente ao
Luto Antecipatdrio, no sentido de avaliar se a realizacdo de um Luto Antecipatdrio tem
influéncia (positiva ou negativa) na realizacdo do luto apds a morte do familiar. Do mesmo
modo, sugere-se que se tente compreender se a fase em que a familia se encontra influencia as
variaveis em estudo. Sugere-se também que em estudos futuros se explore as diferencas entre

os graus de parentesco de uma forma mais aprofundada devido ao facto de néo existir literatura.
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Anexo A — Projecto de Dissertacéo

ISPA

INSTITUTO UNIVERSITARIO

CIENCIAS PSICOLOGICAS, SOCIAIS E DA VIDA

O presente projecto tem como objectivo dar a conhecer a investigacao que sera orientada
pela Professora Doutora Maria Gouveia-Pereira e realizada pela aluna Rita Sofia Montez
Garcia, no ambito da dissertacdo de Mestrado Integrado em Psicologia Clinica do ISPA-
Instituto Universitario das Ciéncias Psicologicas, Sociais e da Vida. Nesta investigacao,
propde-se a avaliar a percepcdo da Sobrecarga, os niveis de Ansiedade, de Stresse e de
Depressao, o Luto Antecipatorio e as emocdes que prevalecem em cuidadores informais.

Como primeiro objectivo pretende-se compreender se as variaveis psicopatoldgicas
avaliadas no presente estudo, nomeadamente, a Ansiedade, o Stresse, a Depressdo e a
Sobrecarga estdo correlacionadas. Este objectivo é corroborado pelo estudo de Bakker, Beelen,
Berg, Groenestjin, Schroder, Visser-Meily & Wit (2017), é possivel concluir que os niveis de
Sobrecarga estdo directamente ligados aos sintomas depressivos pois numa revisao sistematica,
concluiram que cuidadores informais tendem a apresentar niveis mais elevados de Sobrecarga
se experienciarem sintomas depressivos. A Sobrecarga aparece, frequentemente, associada
também a sintomas ansiosos. del-Pino-Casado; Frias-Osuna & Pérez-Cruz (2014) tinham como
hiptese que a Sobrecarga subjectiva estava directamente relacionada com a Ansiedade,
quando os factores stressores estavam controlados. Os resultados deste estudo suportam a
hip6tese proposta pelos autores, sendo que indicam a Sobrecarga subjectiva como um factor
preditor da Ansiedade em cuidadores informais.

Como segundo objectivo, pretende-se explorar se o Luto Antecipatorio tem influéncia nos
niveis de percepcdo de Sobrecarga e nos niveis de Depressdo do cuidador informal. Segundo
Araljo & Laje (2014), os cuidadores informais referem, frequentemente, que sentem a falta do
seu familiar como o conheciam, referindo que a vivéncia desse luto € muito dolorosa. Esta
dificuldade em lidar e aceitar as alteragdes que advém da doenga, é corroborada pelo seguinte
testemunho: “Compreendi, mas ndo aceitei que te ia perder para sempre, pelo menos da forma

como te conhecia até entdo.” (Correia & Gouveia-Pereira, 2016).
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Face ao exposto acima, solicita-se a vossa colaboracgdo na recolha de dados para a realizagéo
desta investigacdo. Pretendemos uma amostra de cerca de 100 cuidadores informais, de ambos
0s sexos e com qualquer grau de parentesco com o doente, ndo tendo preferéncia pelas idades.
Os dados serdo anonimos e confidenciais, ndo existindo a possibilidade de identificacdo dos
participantes em momento algum do estudo. Os dados serdo recolhidos presencialmente ou
através da disponibilizagdo do questionario online.

Para respondermos as nossas questdes e hipoteses de investigacdo iremos aplicar alguns

instrumentos:

1) de modo a medir a Ansiedade, a Depressdo e 0 Stresse, sera utilizada a Escala da
Ansiedade, Depressao e Stresse, que é uma escala composta por 21 itens e que tem como itens,
por exemplo, “Dei por mim a ficar agitado.” Ou “Senti dificuldade em relaxar.”

2) para avaliar a percepcdo da Sobrecarga sera utilizado o QASCI (Questionario de
Avaliacdo da Sobrecarga em Cuidadores Informais), que € um questionario composto por 36
itens, onde a Sobrecarga € avaliada em diversas dimensdes, tais como, a Sobrecarga
Financeira (“Sente que o seu futuro econémico ¢ incerto, por estar a cuidar do seu familiar?”),
as implicagdes na vida pessoal (“Sente que a vida lhe pregou uma partida?”), a Satisfacdo com
0 Papel e com o Familiar, as Reac¢des a Exigéncias, Sobrecarga Emocional relativa ao
familiar, o Suporte Familiar (“Sente-se so e isolada(o) por estar a cuidar do seu familiar?”’) ¢ a

percepcao dos mecanismos de eficacia e de controlo;

3) por forma a avaliar o Luto Antecipatorio, sera utilizado o Inventéario do Luto para os
Cuidadores de Marwit-Meuser, tendo como itens, por exemplo, “Sinto que estou a perder a

minha liberdade.” ou “Sinto-me muito triste por tudo o que esta doenga fez.”.

Os dados serdo analisados com o objetivo de responder as questdes e hipoteses por nés

colocadas.
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Anexo B — Consentimento Informado

ISPA

INSTITUTO UNIVERSITARIO

CIENCIAS PSICOLOGICAS, SOCIAIS E DA VIDA

Consentimento Informado

Eu, Rita Sofia Montez Garcia, solicito a sua participacdo numa investigacdo no ambito da dissertacéo
inerente ao Mestrado em Psicologia Clinica, no ISPA - Instituto Universitario. O presente estudo tem
como objectivo compreender alguns impactos da prestacdo informal de cuidados no cuidador. A
pertinéncia deste estudo prende-se com o aumento significativo de cuidadores informais e da

continuagdo da pouca visibilidade que tém e os respectivos impactos na sua vida.

O participante:

Compreendo que ndo existem riscos previstos neste estudo e estou ciente de que os resultados da
pesquisa podem ser publicados mas que a minha identificacdo ndo serd revelada. Para manter a
confidencialidade das respostas dadas, somente o pesquisador terd acesso aos meus dados. Fui

informado de que a minha participacgdo € voluntaria pelo que ndo havera remuneracao pela mesma.

Declaro que li todas as informac@es contidas nesta declaracéo. Estou ciente de que a qualquer momento

posso retirar 0 meu consentimento e interromper a minha participagéo.

Aceita participar neste estudo?

Sim

Questionario n°:

Em caso de duvida, pode contactar o investigador através do e-mail: 22544@alunos.ispa.pt
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