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Resumo

O aumento da esperanca média de vida, a prevaléncia de doencas crénicas e a falta de servicos
e infraestruturas de apoio a satide, tém conduzido a necessidade cada vez mais premente de cuida-
dores informais. A prestacao de cuidados informais afeta a vida dos cuidadores, pelo que determi-
nar as suas principais dificuldades pode melhorar tanto a qualidade de vida dos cuidadores quanto
das pessoas cuidadas. Este estudo qualitativo de tipo fenomenolégico, objetiva explorar as princi-
pais dificuldades que o cuidador informal sente na tarefa de cuidar, o receio e o tipo de acidentes.
Um total de 19 cuidadores informais (15 mulheres e 4 homens), com idades entre os 27 e os 81 anos,
foram entrevistados com base num guido semiestruturado. Os resultados permitem observar que a
maioria dos acidentes se relaciona com quedas no manuseamento da pessoa. Em termos de dificul-
dades sentidas pelos cuidadores, estes relataram dificuldades nos cuidados com a pessoa, em par-
ticular, associadas a falta de informacao e de apoio. Os participantes referem ainda sentir falta de
tempo para as suas atividades pessoais. Este estudo permitiu uma melhor compreensao de alguns
dos problemas e dificuldades que os cuidadores informais enfrentam na atividade de cuidar.
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Abstract

The increase in average life expectancy, the prevalence of chronic diseases and the lack of
health support services and infrastructures, have led to an increasingly urgent need for informal
caregivers. The provision of informal care affects the lives of caregivers, so determining their main
difficulties can improve both the quality of life of caregivers and those cared for. This qualitative
study of a phenomenological type aims to explore the main difficulties that the informal caregiver
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feels in the task of caring, the fear and the type of accidents. A total of 19 informal caregivers
(15 women and 4 men), aged between 27 and 81 years old, were interviewed, based on a semi-
structured script. The results allow us to observe that most accidents are related to falls in the
handling of the person. In terms of difficulties experienced by caregivers, they reported difficulties
in caring for the person associated with a lack of information and support. Participants also report
feeling lack of time for their personal activities. This study allowed a better understanding of some
of the problems and difficulties that informal caregivers face in the care activity.

Keywords: informal caregivers; accidents; difficulties; qualitative research

1. Introducao

Os especialistas estimam que em 2030 o nimero de cuidadores chegara a 21.5 milhoes e que
estes cuidarao dos doentes ou fornecerao cuidados por, pelo menos, 20 horas por semana (Natio-
nal Alliance for Caregiving & AARP, 2015). As estimativas do numero de cuidadores informais
variam de 10% a 25% da populacao total da Europa (Verbakel et al., 2017). Em Portugal, perto de
1.4 milhGes de pessoas sdo cuidadores informais: aqueles que eram cuidadores ocasionais deixa-
ram de o ser e passaram a ser cuidadores a tempo inteiro, facto este impulsionado pela pandemia
COVID-19 e pelo fecho das respostas sociais ap6s o confinamento (Agéncia Lusa, 2020). De acordo
com Sun et al. (2021) para muitas pessoas, o cuidado informal é uma ocupacao a tempo inteiro.

O aumento das doencas cronicas e da esperanca média de vida, gerou um aumento da procura
por cuidados de satude, e a necessidade de cuidadores informais tem vindo a aumentar (Aksoy-
dan et al., 2019). Segundo o INE, o indice de envelhecimento cresceu de 161.3 idosos por cada 100
jovens em 2019, para 165.1 em 2020. O grupo etario com 65 e mais anos, que em 2010 represen-
tava 18.5% da populacao total, em 2020 ja representa 22.3% (PORDATA, 2021). De acordo com o
Ageing Europe 2019 (Eurostat, 2019) Portugal sera o pais mais envelhecido da Unido Europeia em
2050, ou seja, em trés décadas, 35.1% da populacgao terd 55 anos ou mais. O envelhecimento e o
aumento de doencas cronicas sao processos que trazem consigo um conjunto de modificacdes psi-
cologicas, fisicas, emocionais, cognitivas, sociolégicas, econémicas e interpessoais, que por vezes
exigem a presenca de alguém que cuide, um cuidador (Manuel et al., 2020; Pinto & Réseo, 2014).

O cuidado esta presente em toda a nossa existéncia, cuidamos, somos cuidados e zelamos
pelo cuidado do outro (Fragoso, 2006). O cuidado pode ser definido como o fornecimento do que
é necessario para a saude, bem-estar, manutencao e protecao de alguém ou algo (Cambridge
University Press, 2019) e pode ser dividido em cuidado formal ou informal (Albin et al., 2011).
O cuidador formal é aquele que assume livremente as fun¢oes de cuidador, para as quais teve
preparacao académica e profissional, e que aufere uma remuneracao pelo seu trabalho (Areosa
etal., 2014; Vieira et al., 2011). A Lei n.° 100/2019, que reconhece o estatuto de cuidador informal,
considera que o cuidador principal é “o conjuge, unido de facto ou parente afim até ao 4.° grau da
pessoa cuidada, que acompanha e cuida de forma permanente, que com ela vive em comunhao
de habitacao e que nao aufere qualquer remuneracao de atividade profissional ou pelos cuidados
que presta a pessoa.” (Servigo Nacional de Satde, 2019). Apesar de grande parte dos cuidados a
dependentes ser assegurado por cuidadores informais, na sua maioria familiares proximos tais
como esposas e filhas/noras (Grunfeld et al., 1997; Karsch, 2003), os cuidadores informais podem
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ser amigos, conhecidos e/ou vizinhos, que prestam cuidados ndo remunerados a um individuo
(Adelman et al., 2014; Oliveira et al., 2007). Sdo pessoas que desempenham um papel fundamental
na enfermagem de tais pacientes com doencas cronicas, especialmente os idosos. Esta situacao
constitui um desafio que exige que os cuidadores informais prestem assisténcia direta nas ativi-
dades diarias dos pacientes, administracao de medicamentos, transporte, confecdo de comida,
cuidados com a satuide e suporte emocional (Shebl & Abd Elhameed, 2014; Silva et al., 2013).

O inquérito realizado a 1133 cuidadores informais pelo Movimento Cuidar dos Cuidadores
Informais (MCCI, 2021) em Portugal, mostra que a maioria cuida dos seus pais (51.4%), seguidos
daqueles que cuidam dos coénjuges (18%) e dos filhos (12.7%). Muitos dos cuidadores informais
carecem de uma formacao adequada, o que aumenta os riscos de sobrecarga emocional, fisica,
social e financeira, sobretudo porque ter a cargo uma pessoa dependente exige cuidados espe-
ciais, com acentuada variacao de tarefas (Mendes et al., 2019). Além disso, no exercicio de dife-
rentes papéis, os cuidadores informais sentem uma diminuicdo do tempo para as suas relacoes
interpessoais, frustracao por nao conseguir colocar em pratica os seus proprios projetos de vida,
e solidao (Stackfleth et al., 2012). Alias, o estudo do MCCI (2021), constatou que 38.8% dos cui-
dadores informais relata a perda de tempo para si proprio e para a sua familia e cerca de 90.5%
gostaria de ter mais tempo para voltar as suas rotinas antes de ser cuidador.

Para além da alteragdo nos habitos de vida pessoal e familiar, alguns estudos tém observado
igualmente que os cuidadores tém necessidades fisicas, psicologicas e sociais (Lopez-Hartmann et
al., 2012; Rodger et al., 2015), sentem necessidade de informacao, formacao, suporte profissional,
juridico, financeiro e até de adquirir competéncias comunicacionais (Akgun-Citak etal., 2020; Silva
etal., 2013). Neste sentido a formacao, além de ajudar os cuidadores, dando-lhes maior confianca
nas tarefas de cuidar, diminuindo a ansiedade e a frustracao, poderia contribuir para a reducao
dos custos com os cuidados de saide e para a melhoria da qualidade de vida dos cuidadores e de
quem é cuidado (Akgun-Citak et al., 2020; Aksoydan et al., 2019). Contudo, verifica-se ainda uma
lacuna na prestacao de formacgao aos cuidadores informais, formacao esta necessaria para que
desempenhem as suas funcgoes eficazmente e com conhecimento de como se deve fazer determi-
nada tarefa, como por exemplo, tratar feridas ou administrar medicamentos (Manuel et al., 2020).

O papel dos cuidadores informais esta a tornar-se uma questao marcante ao nivel politico,
sociolégico e econémico (Akgun-Citak et al., 2020; Van Durme et al.,2012). O Estatuto do Cuida-
dor Informal, aprovado pela Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro, visa reconhecer o papel funda-
mental do cuidador informal no desempenho e manutencao do bem-estar da pessoa cuidada,
bem como o direito a ser acompanhado e receber formacao para o desenvolvimento das suas
capacidades e aquisicao de competéncias para a prestacao adequada dos cuidados de satde a
pessoa cuidada. Reforca ainda a prestacao de apoio psicologico dos servigos de satde, sempre
que necessario, e mesmo apoés a morte da pessoa cuidada, bem como a garantia de periodos de
descanso que visem o seu bem-estar e equilibrio emocional e a conciliacdo da vida profissional
com a prestacao de cuidados. Este estatuto assume-se assim como um marco social importante,
reforcando a relevancia cada vez maior dos cuidadores informais.

Contudo, o estudo realizado pelo MCCI (2021), revela que apenas 40.9% dos cuidadores
conhece o estatuto e que cerca de 81.3% considera que os apoios sdo insuficientes. O mesmo
estudo revela que as principais dificuldades e desafios associados ao papel de cuidador informal
se prendem com o apoio emocional e psicolégico e com outros recursos humanos (64.6%), apoios
sociais (apoios do estado/associagoes/estatuto do cuidador) e dificuldades laborais (59.1%) e cerca
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de 51.8% refere dificuldades financeiras e falta de formacao e capacitacao do cuidador informal,
nomeadamente no que respeita aos cuidados a ter no tratamento e manuseamento do doente
(35.6%), formacao adequada a patologia: tratamento, evolucao e terapias (23.2%), formacao para
lidar com questdes emocionais mentais e psicologicas (22.6%), informacao sobre cuidados em
geral (15.5%) e estimulacao cognitiva (3.1%).

Assim, é possivel observar que apesar dos esforcos do Estado para a inclusao dos cuidadores
informais, ha ainda um longo caminho a percorrer, sendo necessario repensar as politicas sociais
e o papel que desempenham junto dos cuidadores informais, nomeadamente o reconhecimento
do cuidador informal como um elemento fundamental na prestacao de cuidados. Muitas vezes o
cuidador informal desempenha o seu papel sozinho, sem qualquer ajuda, o que pode conduzir ao
cansaco e exaustao (Zarit, 1997). Varios estudos tém mostrado que os cuidadores informais apre-
sentam baixa qualidade de vida, depressao, stresse, esgotamento e doencas fisicas, o que pode
ser uma consequéncia de um suporte insuficiente e necessidades nao atendidas (Tatangelo et al.,
2018). Além disso, os cuidadores sentem que o seu papel como cénjuge, filho(a) ou irmao(a) é alte-
rado, passando a ser vistos apenas como cuidadores (Akgun-Citak et al., 2020; Rodger et al., 2015).

Para além das dificuldades e problemas associados a tarefa de cuidar, a falta de formacao
reportada na literatura é suscetivel de aumentar a ocorréncia de acidentes e/ou situacoes de
perigo. Face a esta problematica, este estudo de caracter qualitativo, tem como objetivos identifi-
car a ocorréncia de acidentes no ato de cuidar, os principais receios de acidentes, assim como as
principais dificuldades que o cuidador informal sente na tarefa de cuidar. A identificacao destes
receios e destas situacdes permitira conhecer melhor a realidade que os cuidadores informais
vivem diariamente, contribuindo nao sé para o enriquecimento da tematica da area, mas tam-
bém para o possivel reforco dos apoios e servicos disponibilizados a estas pessoas e, em ultima
analise, visando a melhoria dos cuidados informais prestados a pessoa cuidada e o aumento do
nivel de bem-estar dos cuidadores.

2. Metodologia

2.1. Amostra

Na tabela 1 é possivel observar a caracterizacao sociodemografica dos participantes, carac-
teristicas das pessoas cuidadas e da atividade de cuidar. A amostra, é composta por 19 cuidado-
res informais, sendo na sua maioria do género feminino (n = 14), com idades entre os 27 e os 81
anos (M = 55.37; DP = 13.25). Estes participantes exercem o papel de cuidadores ha pelo menos 4
meses, sendo que o participante que é cuidador ha mais tempo, exerce este papel ha pelo menos
144 meses (12 anos). Em relacdo ao grau de parentesco, a maioria das pessoas sao filhas (n = 9)
ou conjuges (n = 7) da pessoa cuidada. No que concerne ao tempo despendido no cuidado, este é
também variavel, entre 1 hora diaria e as 24 horas. Relativamente as pessoas cuidadas, as idades
variam entre 55 e 89 anos (M = 72.95 e DP = 11.99), 13 sdo do género feminino (M = 73.77 e DP =
12.58) e 7 sao do género masculino (M = 71.43 e DP = 11.59). Os problemas de satide mais indica-
dos sdo a deméncia, tumores e hipertensao (6 pessoas), seguido dos problemas musculo-esquelé-
ticos e visuais (5 pessoas) e 9 pessoas sao indicadas como tendo varios problemas de satude.
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TABELA1.
Caracteristicas sociodemogrdficas dos participantes (cuidadores) e dados relativos ds pessoas cuidadas

Idade

Habilitacs Situacs Graude sner Cuidador Tempo didrio Problema d
Cuidador Género Idade a 'a-goes u.aga.o parentesco coma (género) ha despendido no "3 emade
Académicas Profissional . da pessoa _ saude
pessoa cuidada A (meses) cuidado
cuidada
a F 61  Ens.Superior  |a:conta Conjuge 60 (M) 60 8h Deméncia
outrem
Diabetes,
o F 50 9° ano Trab. conta Filha 81 (F) 60 ah tumore's,lmusculo—
outrem esqueléticas,
visuais
Diabetes,
3 E 53 9° ano Trab. conta Filha 81(F) 60 6h tumore/s,‘musculo—
outrem esqueléticas,
visuais
c4 F 57 12°ano Desempregada  Filha 89 (F) 120 24h Deméncia
Hipertensdo,
cardiovasculares,
s F 43 Sano Desempregada  Filha 69 (M) 72 2h diabetes,
deméncia, visuais,
amputacdo de
dedos dos pés,
6 M 63  9°%no Reformado Conjuge 62 (F) 4 24h Hipertensdo,
tumores
7 F 69 Ens. Superior  Reformada Cénjuge 80 (M) 60 6h Tumores
8 F 70 9°ano Reformada Filha 89 (F) 132 12h Cardiovasculares
9 F 47 12°ano Trab. conta Conjuge 57 (M) 30 2h Esclerosa mdltipla
outrem
C10 F 27 Ens.Superior  [ab.conta Neta 84 (F) 48 15h Hipertensdo,
outrem deméncia
cil F 29 Ens.Superior  |1a>-conta Filha 65 (M) 48 1h Bipolaridade
outrem
Hipertensdo,
musculo-
12 F 53 12°ano Trab. Conta Filha 73(F)+86 5, 1h esqueléticas,
outrem M) ~
depressdo,
deméncia
13 M 69 9°ano Reformado Cénjuge 68 (F) 144 3h aoen.ga de
untington
Hipertensdo,
cardiovasculares,
14 F 57 Sano Desempregada  Filha 83(M) 36 6h diabetes,
musculo-
esqueléticas,
visuais Parkinson
Trab. conta Hipertensdo,
(15 F 60 Ens. Superior ) Filha 82 (F) 24 2h musculo-
outrem o
esqueléticas
6 F 51 Ens.Superior |1o>conta Irm3 55 (F) 4 2h Tumores
outrem
17 M 53 Ens. Superior Trab. conta Cunhada 55 (F) 4 2h Tumores
outrem
(18 M 81 9°ano Reformado C6njuge 76 (F) 20 24h Cardiovasculares
(19 M 59 9°ano Desempregado  C6njuge 58 (F) 36 24h Deméncia, visuais
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2.2. Instrumento

As entrevistas semiestruturadas foram conduzidas de acordo com um guido construido em
funcao das questoes que pretendiamos explorar. O guido foi previamente aplicado a dois cuida-
dores (nao incluidos na amostra) para melhor aferir a eficacia na captagao da informacao pre-
tendida. O guido é composto por dois grupos de questoes. O primeiro grupo é composto por
trés questodes relativas a acidentes e situagoes de perigo: a) nimero de acidentes ou situagoes de
perigo vivenciadas nos ultimos 12 meses durante o ato de cuidar; b) descricao do(s) acidente(s) e
c) o maior receio de acidente ao cuidar pessoa. O segundo grupo apresenta uma questao relativa
as principais dificuldades/problemas sentidos na tarefa de cuidar. Foi ainda contemplada uma
questao referente ao grau de dificuldade sentida em arranjar tempo para as atividades pessoais,
operacionalizada numa escala crescente tipo Likert de 1 (Nada dificil) a 6 (Extremamente dificil).

Para uma melhor caracterizacao da amostra foram também acrescentados itens relativos a
caracteristicas biograficas (idade, habilitacoes literarias, situacao profissional, grau de paren-
tesco com a pessoa cuidada, ha quanto tempo é cuidador, tempo despendido no cuidado a pes-
soa, bem como alguns dados sobre a pessoa cuidada).

2.3. Procedimentos

Antes da realizacio do estudo, este foi aprovado pela Comissao de Etica do Centro de Inves-
tigacdo em Psicologia.

De forma a identificar o tipo de acidentes mais frequentes na atividade de cuidar e os maio-
res receios e dificuldades dos cuidadores, foram entrevistados 19 participantes de acordo com
um guido semi-estruturado. A amostra foi recolhida por conveniéncia e bola de neve e, como cri-
tério de inclusao, considerou-se o facto de ser cuidador, independentemente do género, da idade,
da relacao entre cuidador e pessoa cuidada e do tipo de doenca da pessoa cuidada.

Foi feito um primeiro contacto pelos autores com o objetivo de definir local para a entrevista
e dia e hora de acordo com a disponibilidade dos entrevistados. As entrevistas foram realizadas
por um dos autores no local de trabalho ou em casa dos entrevistados de forma presencial e indi-
vidual. Foi assegurada a liberdade de participacao ou interrupgao e o consentimento informado
(resultados para uso cientifico e divulgacao em journal cientifico da especialidade), bem como o
sigilo e 0 anonimato das respostas. O anonimato das respostas, além de permitir a manutencao
de padroes éticos e proteger os respondentes de possiveis danos, aumenta a confianca dos par-
ticipantes e como tal a integridade do processo de pesquisa (Baez, 2002). Nao foi estabelecido
tempo limite, foi aplicado o principio da saturacao, a entrevista terminava quando o participante
deixava de fornecer novas informacodes. As entrevistas foram realizadas durante os meses de
setembro e outubro de 2020. O ponto de saturagao (i.e., quando nenhuma nova informacao é
observada) foi alcangado no participante 19 (e.g., Lofland & Lofland, 1995). Os participantes nao
receberam qualquer comparticipagao financeira pela participagao.

2.4. Analise de dados
A analise qualitativa das entrevistas foi realizada com recurso a metodologia de analise de
conteudo (e.g., Bardin, 1997; Hsieh & Shannon, 2005; Moraes, 1999; Stemler, 2001) que consiste na
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definicdo de categorias de analise em trés etapas: pré-analise, formacao de categorias e discus-
sao dos dados (Bardin, 1997).

Na primeira etapa, pré-analise, procedeu-se a leitura exaustiva das entrevistas.

Na segunda etapa, formacao de categorias, as respostas as questoes foram objeto de ana-
lise tematica de contetidos (Boyatzis, 1998; Braun & Clarke, 2006), permitindo a identificacao de
padroes e facilitando a interpretacao dos dados. A analise de contetido e a codificacao da infor-
macao foi realizada com base nos principios de codificacdo de Saldanha (2009). A definicao das
unidades do discurso obedeceu ao critério tematico e os temas emergentes foram identificados e
organizados por categorias (Boyatzis, 1998).

Na tltima e terceira etapa, discussao dos dados, procedeu-se a interpretacao do contetido das
entrevistas e a discussao dos dados.

As trés etapas foram realizadas por dois dos autores e as categorias emergentes foram valida-
das por quatro juizes (membros da equipa de investigacao).

3. Resultados

Acidentes e situagoes de perigo

Para identificar as situagoes de acidente e/ou perigo, foram colocadas as seguintes ques-
toes: “Quantas vezes se viu envolvido(a) em situacoes de perigo/acidente nos ultimos 12 meses,
durante o ato de cuidar?”; “Fale um pouco sobre esse(s) acidente(s)”; e “Qual o maior receio de
acidente ao cuidar da pessoa?”.

Relativamente ao nimero de acidentes ou situagdes de perigo, embora alguns tenham indi-
cado que ainda nao ocorreram situacoes perigosas (n = 10), ha quem reporte acidentes ou situa-
¢oes de perigo muitas vezes ou todos os dias (n = 3, Cuidadores: C1, C7 e C6). O cuidador C17 em
4 meses como cuidador relata seis acidentes, seguindo-se aqueles que vivenciaram trés acidentes
(n =3, Cuidadores: C4, C8 e C15), o cuidador C12 indicou duas ocorréncias e o cuidador C5 referiu
um acidente.

Na tabela 2 podemos observar um sumario das categorias identificadas, relativamente as
caracteristicas dos acidentes e aos principais receios dos cuidadores sobre a ocorréncia de aci-
dentes.
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TABELA 2.
Principais categorias de andlise, unidades de contexto e respetivos cuidadores

Questdes Categoria Unidades de contexto Cuidador informal
Quedas "Passagem da cadeira de rodas para a sanita” C4,06,C12, (15,17
“Engasgos devido a paralisia do lado direito. Tenho
Engasgos dificuldade em fazer o meu marido tossir para 7
Acidentes e situacdes expelir a comida”
de perigo Adressies verbais "Revolta por parte da pessoa, referindo que me s
g matava”
Conducso perigosa Comportamentos de grande risco, como conducdo a

sobre o efeito de medicamentos e dlcool”

(4, C6, (10, (13, (14, (15,

Quedas "Quedas graves” 18
Morrer "Que morra” 8
Magoar-se a si “Suicidio” c1,cl
préprio/Suicidio
Receios Engasgar-se “Engasgos” 7
Agressdes aos outros "Receio que ele se torne novamente agressivo” (5,11
Desgraca e limitacdo
de recursos pessoais "...impoténcia para ajudar” (8, (10,12, (17,19

para ajudar (e.q.,
tempo, técnica, fisica)

Nota: 0 cuidador E8, indicou a ocorréncia de 3 acidentes, mas ndo referiu o tipo de acidentes

Conforme se pode observar na Tabela 2, dos oito cuidadores que relatam acidentes, cinco
referem, sobretudo, quedas na transferéncia da pessoa cuidada, quer seja da cadeira para a
cama, para a sanita ou no banho, quer seja na movimentagcao na cama, na mudanca de fraldas,
higienizacdo ou mudanca de roupa.

“Quando preciso de mudar a fralda, ao rola-la na cama... ja ia caindo da cama vdrias vezes...
Quando tento coloca-la na cadeira de rodas ou desta para a cama é sempre muito dificil e ha
a possibilidade de a deixar cair... talvez 80% a 90% das vezes é mesmo dificil.” (C6, mascu-
lino, 63 anos, reformado)

Uma das cuidadoras informais reportou também acidentes relacionados com engasgamento:
“Engasgos devido a paralisia do lado direito. Tenho dificuldade em fazer o meu marido tossir para
expelir a comida”. (C7, feminino, 69 anos, reformada)

Outras situagdes de perigo reportadas relacionam-se com comportamentos de agressividade:
“Comportamentos de grande risco, como condugao sobre o efeito de medicamentos e alcool” (C1,
feminino, 61 anos, empregada). “Revolta por parte da pessoa cuidada, referindo que me matava”
(C5, feminino, 43 anos, desempregada).

Em relacdo aos maiores receios de acidentes ao cuidar da pessoa, estes sdo convergentes com
as ocorréncias, embora alguns cuidadores que nao referiram acidentes expressem receio que
estes ocorram. Os receios referidos relacionam-se na sua grande maioria com as quedas (n=7) e
com o sentimento de impoténcia em ajudar (n = 5).
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E de salientar que na categoria “quedas”, dos 7 cuidadores, dois (C15 e C18) referem receio em
“deixar cair” o que revela alguma preocupacao com a incompeténcia de evitar a queda.

Igualmente sete cuidadores mostram-se preocupados com a limitagao dos seus recursos pes-
soais, tais como, tempo, capacidade fisica, e conhecimentos técnicos. “Poder necessitar de inter-
vengado rdpida devido a descompensag¢do na medicagdo e eu ndo saber” (C17, masculino, 53 anos,
trabalhador)

“O maior receio é que aconteca alguma coisa e ndo saiba ajudar.” (C19, masculino, 59 anos,
desempregado”

“...ndo ter capacidade fisica para poder com eles para os levantar da cama...” (C12, femi-
nino, 53, trabalhadora)

“... moro longe...” (C12, feminino, 53 anos, trabalhadora)

Outros cuidadores relatam receios como:

“Que a pessoa se magoe fisicamente ou magoe outra pessoa, num ato inconsciente.” (C11,
feminino, 29 anos, trabalhadora)

“Suicidio” (C1, feminino, 61 anos, trabalhadora)

“Que morra” (C8, feminino,70 anos, reformada)

“Receio que ele se torne novamente agressivo” (C5, feminino, 43 anos, desempregada)

Dificuldades/problemas na tarefa de cuidar

Para identificacao das principais dificuldades foi colocada a questao: “Quais as suas maiores
dificuldades/problemas na tarefa de cuidar?”. Na tabela 3 podemos observar uma sintese das
categorias identificadas pela analise de contetido a esta questao.

TABELA 3.
Dificuldades/problemas que os cuidadores enfrentam na sua vida e na atividade de cuidar, unidades de
contexto e respetivos cuidadores

Questdes Categoria Unidades de contexto Cuidador informal
Interacdo Cgldador— “Agradar a minha mde (ela é muito rabugenta) ...” 3, G5,C5, 1, Aas
Pessoa a cuidar
Dificuldades
emocionais do "Exaustdo emocional, descontrolo.” (1,6
cuidador

Dificuldades/ Interacdo cuidar-vida "Falta de tempo para mim e para realizar as atividades

problemas ) - 4,C10
do cuidador que gostaria.

e " " . N " (1,C2,(3,C5,06,C7,08, (12,
Dificuldades praticas Tratar da alimentacdo, ndo sei cozinhar. (13, (17, (18
Dificuldades Dificuldaddes financeiras que ndo permitem apoio 15
financeiras domicilidrio
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A primeira categoria é referente a interagdo entre as duas pessoas e as dificuldades nessa
interacao, nomeadamente a preocupacgao em nao conseguir corresponder as expetativas das pes-
soas cuidadas:

“Agradar a minha made, ela é muito rabugenta.” (C3, feminino, 53 anos, trabalhadora)

“Ndo conseguir fazer com que ele cumpra o regime terapéutico, a dieta prescrita e os cuida-
dos de higiene.” (C5, feminino, 43 anos, desempregada)

“A minha preocupagao é cuidar da pessoa como ela gosta que eu cuide, mas fico com a sen-
sacdo que podia fazer mais.” (C9, feminino, 47 anos, trabalhadora)

“Dialogo e a “absorgdo de regras” por parte do pai.” (C11, feminino, 29 anos, trabalhadora)
“Manter a paciéncia.” (C19, masculino, 59 anos, desempregado)

Na categoria efeitos emocionais no cuidador, inclui-se:

“Exaustdo emocional e descontrolo” (C1, feminino, 61 anos, trabalhadora).
“Frustragao por ndo poder cura-la” (C16, feminino, 51 anos, trabalhadora).

A terceira categoria descrita na Tabela 3 diz respeito a aspetos de gestao da interagao entre a
atividade de cuidar e as restantes dimensées da vida do cuidador. A este respeito os dois cuida-
dores referem a dificuldade em ter tempo para atividades de que gostam (C4) e a solidao por estar
24 horas por dia a cuidar (C10).

Relativamente a categoria designada como dificuldades praticas, as respostas sao bastante
variadas, aludindo a questoes como a higienizacao (e.g., dar banho, mudar fralda), alimentacao
e medicagao da pessoa cuidada; deslocacao e transferéncia da pessoa de um local para outro e
gestao do tempo na interacao trabalho-atividade de cuidar.

Alguns cuidadores reportam também a falta de informacao e de apoio médico: “Nao estar
suficientemente elucidada sobre algumas formas de desempenhar as tarefas que possam vir a ter
impacto na satde do meu marido” (C7, feminino, 69 anos, reformada). “Como tenho problemas de
saude, fisicamente ndo estou a 100% todos os dias para cuidar.” (C8, feminino, 70 anos, reforma-
da).“Falta apoio médico para que eu possa ligar e informar de alguma alteragdo e o que devo fazer.
Essa indicagdo ndo a tenho e cada vez mais sinto que é dificil devido a conjuntura econémica do SNS”
(C13, masculino, 69 anos, reformado).

A altima categoria apresentada na Tabela 3 diz respeito a dificuldades financeiras e foi ape-
nas relatada por um cuidador (C15, feminino, 60 anos, trabalhadora).

Grau de dificuldade em arranjar tempo para atividades pessoais

No que concerne ao grau de dificuldade que os cuidadores informais sentem para arranjar
tempo para as suas atividades pessoais de lazer, as respostas variam entre pouco dificil (n=2) e
extremamente dificil (n = 4), como se pode observar na figura 1.
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FIGURA L.
Grau de dificuldade em arranjar tempo para atividades de lazer
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4, Discussao

Este estudo teve como principais objetivos identificar a ocorréncia de acidentes no ato de
cuidar, os principais receios de acidentes, assim como as principais dificuldades que o cuidador
informal sente na tarefa de cuidar. Para tal, foram realizadas 19 entrevistas semiestruturadas
a cuidadores informais. Através da analise dos principais resultados obtidos, é possivel obser-
var que a maioria dos cuidadores reportou pelo menos a ocorréncia de um acidente nos altimos
12 meses. Estes acidentes relacionam-se sobretudo com quedas na transferéncia e movimenta-
cao da pessoa cuidada de um local para outro, bem como na higienizacdo e mudanca de roupa.
Salienta-se que este tipo de acidentes, também relatados como receios, ndo apresenta conver-
géncia com a idade dos cuidadores ou o tipo de doenca (e.g., limitacoes fisicas). Dito de outra
forma, seria de esperar que as pessoas mais velhas tivessem mais dificuldades na mobilizagao da
pessoa cuidada ou que pessoas com limitacdes fisicas dificultassem o seu cuidado. No entanto,
nao é o que se observa, cuidadores mais jovens (e.g., C17) relatam este tipo de acidentes e receiam
novas ocorréncias.

Outros acidentes encontram-se mais relacionados com as caracteristicas das proprias doen-
cas (e.g., comportamentos agressivos, comportamentos de risco ou engasgamento).

No que respeita aos maiores receios relacionados com acidentes, os cuidadores referem varias
situacdes relacionadas com a propria integridade fisica da pessoa cuidada, refletindo o histérico
de acidentes, tais como quedas e engasgamentos.

Os comportamentos de risco e agressoes (quer em relacao a si proprio quer em relacao aos
outros) constituem outra categoria de receios. A este respeito, de acordo com Aratjo e Leitdo (2012)
os cuidadores informais enfrentam diariamente diversos problemas, tais como a dificuldade para
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lidar com os quadros de agitacao e de agressividade da pessoa cuidada, com o esquecimento, a
repetitividade, a teimosia e as solicitagdes constantes.

Ainda sobre os receios, um numero significativo de cuidadores expressa que o seu maior
receio diz respeito a sua propria incapacidade de poder tratar da pessoa, seja por desconheci-
mento do que fazer, seja por estar ausente ou por nao ter capacidade fisica para cuidar.

Em relacao as dificuldades e problemas associados ao ato de cuidar, os participantes deste
estudo referem questdes relacionadas com a falta de apoio e informacao, para além das questoes
associadas ao cuidado, como medicacao, higienizacao ou transferéncia do doente.

Os cuidadores assumem nao deter os recursos pessoais fisicos, técnicos, de tempo e financei-
ros necessarios para um cuidado isento de riscos para si proprio e para as pessoas que cuidam,
associado, em alguns casos, a falta de apoio. Estas limitagdes criam desgaste, inseguranca e frus-
tracao nos cuidadores, nomeadamente quando querem agradar, evitar acidentes, comportamen-
tos agressivos e de risco. Em consequéncia, aumenta a carga subjetiva dos cuidadores associada
a ansiedade e depressao (e.g., Cooper et al., 2007).

Os presentes resultados vao ao encontro das evidéncias observadas na literatura, uma vez
que os cuidadores informais mencionam a necessidade de informacodes, formacao, suporte pro-
fissional, e competéncias comunicacionais (Akgun-Citak et al., 2020).

Outras respostas dizem respeito ao impacto na gestao da interacao da atividade de cuidar
com outras dimensodes da vida do cuidador, nomeadamente em relacdo aos restantes membros
da familia (e.g., Etters et al., 2008, MCCI, 2021) e outras relagbes interpessoais. Os cuidadores
ficam condicionados no tempo disponivel para atividades profissionais e de lazer e para con-
cretizar os seus proprios projetos de vida. Embora estas dimensoes da vida sejam um recurso
para o bem-estar dos individuos, face as dificuldades de tempo, no caso dos cuidadores, pode
surgir frustracao por nao conseguirem satisfazer outras necessidades e solidao (Stackfleth et al.,
2012). Estas respostas sao convergentes com a questao relativa ao grau de dificuldade em arranjar
tempo para atividades pessoais. Sao maioritariamente os cuidadores reformados e desemprega-
dos que relatam menores dificuldades em ter tempo para as suas tarefas pessoais. Ou seja, aque-
les que para além da sua vida familiar pessoal, tém também uma atividade profissional e o papel
de cuidadores informais, relatam ser muito dificil conciliar as varias atividades e papéis. Para
estes cuidadores, o conflito de papéis surge agravado, conduzindo ao burnout, o que para além
de afetar a qualidade de vida dos cuidadores esta associado a sintomas depressivos, ansiedade e
comportamento abusivo (e.g., Alves et al., 2019).

5. Consideracoes finais

A percentagem de pessoas com baixa autonomia e a necessitar de cuidados tem vindo a
aumentar, principalmente associado ao avango da medicina e aumento da esperanca média de
vida (e.g., He et al., 2016). Este aumento tem implicado o aumento de cuidadores informais, cénju-
ges, filhos, netos e irmaos. Acrescenta-se ainda o facto de a pandemia COVID-19 ter aumentado
o numero de cuidadores informais, devido ao fecho de muitas estruturas sociais de apoio. Cui-
dar de alguém pode ser gratificante, mas também esta associado a sofrimento significativo (e.g.,
Prunty & Foli, 2019). O cuidado informal afeta negativamente nao s6 a saude fisica e mental do
cuidador, mas também as relacées familiares e sociais (conflitos familiares, isolamento social,
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perda de privacidade, indisponibilidade para atividades sociais/lazer) e a atividade profissional
e financeira (e.g., Rasgado & Santos, 2010).

O cuidador esta sujeito a uma elevada carga subjetiva que afeta a sua saude fisica e psico-
logica (e.g., Carretero et al., 2009; Del-Pino-Casado et al., 2012), variando em fungao dos seus
recursos pessoais e de suporte vs. o grau de dependéncia da pessoa e o tipo de problema de
saude. Os recursos pessoais incluem, entre outros, conhecimentos, competéncias e habilidades
que permitem aos individuos sentir-se eficazes e confiantes numa determinada tarefa, suporte
fundamental para o sucesso e satisfacao com a atividade (e.g., Bandura, 1997).

Com este estudo de caracter qualitativo e exploratério pretendemos contribuir para a com-
preensao das dificuldades que os cuidadores informais sentem, relativamente aos problemas
de seguranca, sobrecarga e receios no cuidado com o outro. Urge a necessidade de estudos
com intervengoes que abordem e aprofundem esta tematica, nomeadamente as consequéncias
sociais, fisicas e psicolégicas experienciadas pelo cuidador informal. A problematica reportada
pelos cuidadores informais reforca a necessidade de implementacdao de medidas de apoio para
enfrentar as dificuldades no ato de cuidar. Neste sentido, estudos futuros devem procurar apro-
fundar este topico, identificando diretrizes para a construgdo de programas interventivos com
os cuidadores informais, nomeadamente no que respeita a promocao de competéncias e conhe-
cimentos (Carvalho et al., 2019).

Apesar de nao estar refletido neste estudo, é fundamental considerar que, diferentemente
dos cuidadores formais, a maioria dos cuidadores informais é o tinico cuidador. Uma vez que
nao dividem a responsabilidade, qualquer auséncia ou erro implica niveis de culpa maior. Por
outro lado, os cuidadores informais sao muito proximos afetivamente da pessoa beneficiaria do
cuidado, pelo que experienciar a debilidade de alguém proximo, por si sé ja € um fator de stresse
com grande impacto na vida do cuidador informal. InvestigacOes realizadas neste ambito mos-
tram que os cuidadores informais que testemunham a rapida deterioracgao fisica e o sofrimento
dos seus entes queridos ficam mais conscientes da sua propria mortalidade, o que desperta tam-
bém os seus proprios medos em relacao a morte (e.g., Abreu-Figueiredo et al., 2019; Semenova &
Stadtlander, 2016; Uslu-Sahan et al., 2018). A este propoésito Oldenkamp e colegas (2017) relacio-
nam a diminuicao da qualidade da vida do cuidador informal com a deterioracao e fragilidade
da pessoa cuidada, ou seja, quanto mais dependente e fragil a pessoa cuidada, menor a qualidade
de vida do seu cuidador informal.

Assim, apesar da dificuldade e complexidade deste processo, devem também ser pensadas
estratégias de prevencao e de apoio ao proprio cuidador informal, tendo em vista uma reducao
do stresse, da sobrecarga, ansiedade, sentimento de culpa ou impoténcia, para uma melhoria da
sua qualidade de vida e, consequentemente, melhoria dos cuidados prestados a pessoa que tém
a cargo.

Conforme referido anteriormente nao ha convergéncia entre as quedas e a idade do cuida-
dor ou o tipo de doenca. No entanto, mais determinante do que a idade do cuidador neste tipo
de acidentes, sao as caracteristicas fisicas dos cuidadores (e.g., antropométricas, biomecanicas)
associadas ao dominio de técnicas de transferéncia, mobilizacdo e posicionamento. Este estudo
nao considerou este aspeto nem o estado de saude fisico e psicologico do cuidador, variaveis
importantes para uma melhor compreensao dos acidentes e dificuldades dos cuidadores.

Sendo um estudo exploratério, que cumpre os seus objetivos, o tamanho da presente amos-
tra limita algumas analises, nomeadamente sobre as diferencas de género. No nosso estudo, o
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numero de cuidadores do género feminino € significativamente superior ao namero de cuidado-
res masculinos, tal como acontece com outros estudos em varios paises (e.g., Del-Pino-Casado et
al., 2012; Pinquart & Sorensen, 2006). Esta sera uma variavel relevante, por um lado, porque esta
relacionada com as caracteristicas antropométricas e biomecanicas (e.g., Felton et al., 2018) dos
cuidadores e, por outro lado, porque alguns estudos tém permitido observar maior exposicao das
mulheres aos riscos de saude (e.g., Del-Pino-Casado et al., 2012), o que nos indica a necessidade
de desenvolver trabalhos futuros.
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