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AVISOS LEGAIS

O conteldo desta dissertacdo reflete as perspetivas, o trabalho e as interpretacdes do autor no
momento da sua entrega. Esta dissertacdo pode conter incorrecdes, tanto conceptuais como
metodoldgicas, que podem ter sido identificadas em momento posterior ao da sua entrega.

Por conseguinte, qualquer utilizacdo dos seus contetidos deve ser exercida com cautela.

Ao entregar esta dissertacdo, o autor declara que a mesma é resultante do seu proprio
trabalho, contém contributos originais e sdo reconhecidas todas as fontes utilizadas,
encontrando-se tais fontes devidamente citadas no corpo do texto e identificadas na sec¢édo de
referéncias. O autor declara, ainda, que nao divulga na presente dissertacdao quaisquer

contetidos cuja reproducdo esteja vedada por direitos de autor ou de propriedade industrial.



Resumo

O Acidente Vascular Cerebral (AVC) é uma das principais causas de incapacidade em
Portugal, e os seus efeitos e necessidades especificas trazem a necessidade de estudo ndo s6
dos pacientes, mas também de quem deles cuida. A urgéncia de cuidados chama a acéo a figura
do cuidador informal, que tem a missdo de garantir as necessidades do dependente,

apresentando consequéncias para quem presta o cuidado.

O presente estudo tem como principal objetivo mapear o estado de satide mental dos
cuidadores informais vitimas de AVC e o impacto da sobrecarga verificada no exercicio deste
auxilio, identificando quais os fatores agravantes ou mitigantes no cuidado informal. Ademais,
propde-se, ainda, aprofundar como os cuidadores percecionam os apoios formais existentes e
quais os efeitos que intervencgdes especializadas poderdo ter na melhoria das competéncias dos
cuidadores e, consequentemente, na sua salde mental. A presente revisao sistematica seguiu
as diretrizes PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses;
Moher et al., 2009), totalizando oito estudos para andlise final ap6s a fase de selecdo por

aplicacdo dos critérios de elegibilidade.

Apbs andlise de um universo de amostra total de 943 participantes portugueses, 0s
resultados sugerem que os cuidadores informais de vitimas de AVC em Portugal enfrentam
uma elevada sobrecarga emocional, fisica e financeira. A maioria dos estudos revela que os/as
cuidadores, maioritariamente mulheres, sofrem de stress, depressdo e exaustao, com impacto
negativo na sua saude mental e qualidade de vida. Fatores como a falta de apoio familiar e
formal, a complexidade dos cuidados e a auséncia de formacao adequada s&o apontados como
principais causas de sobrecarga. Este estudo destaca, ainda, que a implementagéo do Estatuto
do Cuidador Informal tem ainda impacto limitado, havendo necessidade de maior apoio

financeiro e de mais programas de formacao para os cuidadores.

Palavras-chave: cuidador informal, acidente vascular cerebral, sobrecarga, saide mental,

estratégias de intervencéo, revisao sistematica



Abstract

Stroke is one of the main causes of disability in Portugal, and its effects and specific needs
highlights the need to study not only the patients, but also their caregivers. The urgency of care
calls into action the figure of the informal caregiver, whose mission is to guarantee the needs

of the dependent person, with consequences for those providing the care.

The main aim of this study is to map out the mental health status of informal caregivers
who have suffered a stroke and the impact of the overload they experience when providing
care, identifying which factors aggravate or mitigate informal care. It also aims to explore how
caregivers perceive existing formal support for care and the potential effects of specialised
interventions on improving carers' skills and, consequently, their mental health. This systematic
review followed the PRISMA guidelines (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analyses; Moher et al., 2009) totalled eight studies for final analysis after the
selection phase by applying the eligibility criteria.

After analysing a total sample of 943 Portuguese participants, the results suggest that
informal carers of stroke victims in Portugal face a high emotional, physical and financial
burden. Most studies reveal that caregivers, mostly women, suffer from stress, depression and
exhaustion, with a negative impact on their mental health and quality of life. Factors such as
the lack of family and formal support, the complexity of care and the lack of adequate training
are identified as the main causes of overload. This study also highlights that the implementation
of the Informal Caregiver Statute (Portugal) still has a limited impact, and there is a need for

greater financial support and more training programmes for caregivers.

Keywords: informal caregiver, stroke, burden, mental health, intervention strategies,
systematic review



Résumé

L'AVC est I'une des principales causes d’incapacité au Portugal, et ses effets et besoins
spécifiques rendent nécessaire I'étude non seulement des patients, mais aussi de leurs aidants.
L'urgence des soins mobilise la figure de lI'aidant informel, dont la mission est de garantir les

besoins de la personne dépendante, avec des conséquences pour ceux qui prodiguent ces soins.

L'objectif principal de cette étude est de cartographier I'état de santé mentale des aidants
informels ayant subi un accident vasculaire cérébral et I'impact de la surcharge qu'ils subissent
lorsqu'ils prodiguent des soins, en identifiant les facteurs qui aggravent ou atténuent la prise en
charge informelle. 11 s’agit également d'explorer la maniére dont les aidants percoivent le
soutien formel existant pour les soins et les effets que des interventions spécialisées pourraient
avoir sur I'amélioration des compétences des aidants et, par conséquent, sur leur santé mentale.
Cette revue systématique, suivant les directrices PRISMA (Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses ; Moher et al., 2009), a retenu huit études pour

I'analyse finale apreés la phase de sélection en appliquant les critéres d'éligibilite.

Aprés analyse d'un échantillon total de 943 participants portugais, les résultats
suggerent que les aidants informels des victimes d’AVC au Portugal font face a une charge
émotionnelle, physique et financiere élevée. La plupart des études révélent que les aidants,
principalement des femmes, souffrent de stress, de dépression et d'épuisement, ce qui a un
impact négatif sur leur santé mentale et leur qualité de vie. Des facteurs tels que le manque de
soutien familial et formel, la complexité des soins et le manque de formation adéquate sont
identifiés comme les principales causes de la surcharge. Cette étude souligne également que la
mise en ceuvre du Statut de 1’ Aidants Informel (Portugal) n‘a encore qu'un impact limité et qu'il

est nécessaire d'accroitre le soutien financier et les programmes de formation pour les aidants.

Mots clés : aidant informel, AVC, charge, stratégies d'intervention, revue systématique
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Introducéo

Atualmente, atravessamos uma série de desafios imprevisiveis para a saude. A
Organizacdo Mundial de Saude (2015) constata que, independentemente das alteracbes
climaticas, de doencas infeciosas decorrentes ou do surgimento de novas bactérias resistentes
a medicamentos, ha uma tendéncia evidente: o envelhecimento das populagdes esta a acelerar-
se rapidamente por todo o mundo. De acordo com a OMS (2015) e United Nations (2007) a
esperanca média de vida varia em torno dos 60 anos. Este envelhecimento traz, ndo sé desafios
econdmicos e sociais, mas também a nivel de satde. A progressao da idade de um individuo
esta positivamente relacionada com a sua fragilidade, podendo levar a um aumento ou
agravamento de problemas (Sequeira, 2010). A tendéncia é, portanto, a de um potencial
aumento de doencas crénicas e com elevado grau de dependéncia na populacdo (Mathers et al.,
2015). Tal dependéncia tem efeito nas variadas vertentes da vida do idoso, incluindo atividades
béasicas como alimentacdo ou higiene (Santana, et al., 2023).

Apesar de um dos fatores de risco de situacbes de dependéncia ser a idade, ndo é o
unico. Foi estimado, em 2016, que as principais causas de mortalidade em Portugal na faixa
etaria entre 65-74 anos seriam doencas cerebrovasculares (Aradjo, et al., 2016). Contudo, este
efeito ndo se verifica apenas neste intervalo de idades, dado que o acidente vascular cerebral
(AVC) é transversalmente a principal causa de morte e de incapacidade em Portugal (Silva et
al., 2016).

A criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) garantiu
através da publicacdo do Decreto-Lei n° 101/2006, a existéncia de um apoio aos cuidados a
dependéncia por conta de outrem por parte do Servico Nacional de Saude (SNS), mas parte

dessa ajuda recai inevitavelmente na rede de suporte pessoal ou comunitaria do individuo.

Rocha e Pacheco (2013) mencionam que o apoio surge na figura do cuidador informal,
que é chave na promogdo do bem-estar e qualidade de vida das pessoas com dificuldades,
ajudando-as a minimizar os efeitos da sua incapacidade no dia a dia. A responsabilidade de
apoiar os dependentes recai muitas vezes nos familiares, considerados a principal fonte de
apoio funcional e psicologico (Mingote et al., 2021) e até de saude, como por exemplo
tratamento de feridas ou auxilio na toma de medicagdo (Almeida et al., 2022). Ao assumir 0
papel central de prestacdo de cuidados, Weir e Hoover (2023) referem que o familiar se vé
muitas vezes forcado a adotar novas rotinas e a fazer grandes adapta¢cdes no seu quotidiano,

enquanto tenta balancear o trabalho com as outras responsabilidades. Assumir este papel €, por



isso, uma tarefa exigente a nivel psicolégico e emocional, podendo levar a situaces de

sobrecarga e ansiedade (Silva et al., 2021).

O presente estudo contempla uma revisdo sistematica da literatura com foco na
avaliacdo dos niveis de sobrecarga de cuidadores informais de vitimas de AVC em Portugal.
O capitulo inicial fard uma breve revisdo bibliogréfica dos conceitos relativos aos efeitos a
dependéncia, cuidador informal, prestacdo de cuidados e sobrecarga associada. No segundo
capitulo apresentaremos em maior detalhe a metodologia, objetivos e estratégia de analise,
assim como a definicdo dos critérios de inclusdo e exclusdo dos estudos. Abordaremos nos
capitulos seguintes os resultados obtidos e a sua respetiva discussao, finalizando com as
interpretacdes finais e implicacdes para possiveis futuras investigacdes.



l. Enquadramento tedrico

“Ndo sei... se a vida é curta ou longa demais para nos.

Mas sei que nada do que vivemos tem sentido, se ndo tocarmos o coragdo das pessoas.”
Cora Coralina
1.1. O acidente vascular cerebral e a necessidade de cuidado

A distribuicdo etaria da populagdo do mundo esté a passar uma profunda transformacéo
ao longo dos anos, uma vez que a medida que a mortalidade e a fertilidade caem, a distribuicdo
etaria tem mudado gradualmente para idades mais avancadas (United Nations, 2017). A
populacdo necessitara, assim, para além do apoio e solidariedade das suas redes, de respostas
sociais diversificadas que a auxiliem nas suas diferentes (co)dependéncias emergentes
(Barreto, 2022). Como refere Harman (1991), o envelhecimento é o processo de acumulacéao
de mudancas responsavel pelas alteracdes sequenciais que acompanham o avanco da idade e
0S aumentos progressivos na probabilidade de doenga ou morte, sendo que as mudangas que

constituem e influenciam o envelhecimento séo multidimensionais (OMS, 2015).

A salde, real e percebida, constitui para a generalidade dos doentes um dos aspetos
mais cruciais e de maior preocupacao no que concerne a qualidade de vida (Fonseca & Paul,
2008). Mais do que ao nivel da saude, esta fase acarreta novos desafios, como a necessidade
de lidar com perdas de relagdes proximas e a mudanca de papéis e posi¢cdes sociais (Direcao
Geral da Saude, 2017). O processo de envelhecimento €, assim, uma altura da vida repleta de
novos desafios e confrontos de realidade. No entanto, a dependéncia e a necessidade de suporte
ndo advém apenas do processo de envelhecimento, mas também de qualquer situacdo que

degrade a satde de um individuo, sendo, assim, um processo cumulativo.

De entre as vérias doengas, 0 acidente vascular cerebral (AVC) é um dos diagndsticos
que tem maior impacto na vida do doente, quer pelas consequéncias negativas no préprio, como
pela consequente dependéncia que passa a apresentar, podendo-se traduzir na indiscutivel
necessidade de cuidados acrescidos e cuidadores para tal finalidade (Silva et al., 2016). Assim,
este impacto faz-se sentir na propria vitima de AVC, na sua familia (que na generalidade dos
casos passa a ser a cuidadora), nas respostas de salde e na prépria sociedade, como um todo.
Para além disto, Lépori (2006) identifica que 70% dos casos de AVC ocorrem em individuos

com mais de 65 anos de idade, sendo este facto corroborado por Béjot e seus colegas (2019),



relatando que o aumento do numero de casos de AVC esta correlacionado com o
envelhecimento e o crescimento da populacdo, visto que a probabilidade de ter um AVC
aumenta com a idade, tanto nos homens, como nas mulheres (CUF, 2020).

O acidente vascular cerebral é definido pela OMS (2006) como um comprometimento
neurologico focal ou global de ocorréncia subita, derivado da interrupgdo ou diminuicdo do
fornecimento de sangue e oxigénio ao cérebro. A idade, o0 sexo e a genética sao fatores de risco
ndo mutaveis no individuo. Fatores como a hipertenséo, tabagismo, sedentarismo, sobrepeso,
diabetes, entre outros, sdo também fatores de risco — neste caso potencialmente mutaveis - que
dependem do estilo de vida da pessoa (INE, 2022), e onde certas mudangas podem contribuir
para reduzir a probabilidade de sofrer de um AVC.

A verdade é que o AVC continua a estar na origem da maioria do nimero de ébitos em
Portugal, e prova disso é o facto de que, segundo a Sociedade Portuguesa de Cardiologia, as
taxas de mortalidade por AVC em Portugal sdo superiores as de todos os paises da Europa
Ocidental. Em 2022, o INE confirmou, mais uma vez, o enorme destaque que levam os 6bitos
frutos desta doenca, pois no ano transato, foram 9 613 pessoas vitimas de doencas do aparelho
circulatorio, o que representa 7,7% da mortalidade total e consequentemente a maior taxa de
mortalidade.

Os efeitos destes episodios sdo, ndo raras vezes, devastadores, 0 que leva a que nos
casos de sobrevivéncia com incapacidade associada, os individuos se tornem progressivamente
mais dependentes de apoio externo e permanente, como refere Silva e colegas (2016). As
sequelas cronicas inerentes a esta doenca levam a necessidade de auxilio nas atividades diarias
da pessoa e, consequentemente, a necessidade de um cuidador (Gongalves et al., 2021). Em
paralelo, a tendéncia crescente para altas médicas cada vez mais precoces devido ao peso nos
servigos de saude (André et al., 2013), leva a uma necessidade crescente de cuidadores com

conhecimentos e recursos na arte de cuidar.

Neste sentido, a ética do cuidado proposta por Gilligan (1982) procura adicionar, numa
convivéncia de complementaridade, a busca pela justica com uma compreensao mais profunda
das complexidades humanas, promovendo uma sociedade mais empatica e sensivel as
necessidades dos individuos. Gilligan (1982) analisou atitudes e predisposi¢cdes de mulheres e
homens, em diferentes faixas etarias, relativamente ao cuidado, enquadrando-o como um
construtor de desenvolvimento moral. Deste modo, compreendeu que existem diferencas entre

0s dois sexos, isto é, as mulheres tendem a priorizar o cuidado, as relagdes interdependentes e



a preocupacdo com o bem-estar dos outros, enquanto os homens se focam mais na justica e na
énfase em direitos e principios universais e imparciais, o que foi sendo corroborado por
diversos estudos (Burgos-Saelzer, 2013; Stott, 2007).

Assim, a ética do cuidado valoriza os tracos morais normalmente negligenciados ou
minimizados, como a empatia, as emog0es e a analise contextual dos dilemas éticos (Gilligan,
1982; Missaggia, 2020). Um dos problemas de natureza ética surge precisamente com o ato de
cuidar. A incapacidade e consequente dependéncia, com o avancar da idade, das suas familias
e comunidades, poderdo levar a sua transformacao num recetor de auxilio, com processos de

privacdo de liberdade envolvidos (Barreto, 2022).

Apenas uma sociedade empatica e que reconhece o desafio ético que estas mudancas
demogréficas e de salde exigem, podera dar resposta eficaz as necessidades de uma populacao
envelhecida (Barreto, 2022). Esta conjuntura despoleta a exigéncia de cuidados complexos por
longos periodos, pelo que as redes informais de cuidado ocupam um lugar privilegiado, sendo
o contributo do cuidador informal fundamental para a manutencdo da qualidade de vida (Cruz
etal., 2010).

1.2. O cuidador informal

O abrigo a que chamamos de casa é o reflgio do romper e do terminar do dia, onde nos
refugiamos da azafama do que é o nosso quotidiano, na firmacéao das fronteiras e distancias do
exterior. O local onde, por norma, deixamos cair a mascara e podemos ser nos proprios, onde
descansamos e nos regulamos emocionalmente, o “cantinho” que ¢ nosso e para nds. Mas o
espaco doméstico ndo fica circunscrito apenas a essas fungdes. Como refere Dalla Costa
(2012), e tambem lugar de trabalho e de compulsdo, onde estdo estabelecidas uma série de

tarefas imprescindiveis sem remuneracéo e que sdo tomadas sobretudo por mulheres.

De uma forma muito geral, o cuidador informal é alguém cujo propoésito é assistir outros
adultos com autonomia reduzida na execucdo de atividades do dia a dia, ndo tendo horario
especifico e ajustando-se as necessidades do doente, sem receber qualquer pagamento pela
prestacdo de cuidados (Alves et al., 2019). De forma semelhante, Cruz e colegas (2010)
caracterizam o cuidador informal como um prestador de cuidados a pessoas dependentes, sem
remuneracao econdmica pelos cuidados que prestam a um doente com o qual tém determinado

vinculo.



O abracar deste cargo acaba por ser resultante de uma dindmica que envolve quatro
fatores: (1) o grau de parentesco com o individuo, sendo o papel, na sua maioria, assumido
pelo conjuge; (2) o género, com a mulher a assumir este papel na generalidade dos casos; (3) a
proximidade fisica, muitas vezes alicercada em quem convive com a pessoa dependente e, por
altimo (4) a proximidade afetiva, estabelecida quer pela relacdo conjugal, como pela relacdo
filial (Cattani & Girardon-Perlini, 2005 citado em Cruz et al., 2010).

O ato de cuidar de uma pessoa proxima dependente representa retribuir
sentimentalmente a quem, de alguma forma, também cuidou de noés e por quem se nutre um
afeto profundo podendo também ser visto como o cumprimento de uma “obrigagdo moral”
(Martins et al. 2003). Deste modo, esta situacdo acaba por integrar aspetos positivos gerados
pela solidariedade, proximidade e intimidade, como refere Paul (1997, como citado em Martins
et al., 2003). Aradjo (2009) menciona que olhar de forma positiva para a prestacdo de cuidados
a doentes dependentes € uma mais-valia, pois permite compreender e reforgar os beneficios e

fontes de satisfacdo que emergem deste contacto, reforcando a importancia do seu papel.

Contudo, € evidente que a prestacao destes cuidados potencia sentimentos agridoces no
cuidador, pelo que o suporte familiar, a rede social formal e informal constituida por
instituicdes, servicos oficiais publicos ou privados, assim como a rede de amigos e voluntarios,
desempenham um papel essencial e sdo fatores facilitadores no controlo de situacGes
problematicas (Martins et al., 2003). Os autores salientam ser de extrema importancia e de
atencdo particular o bem-estar do cuidador e a prevencao de crises, por parte dos profissionais
de salde, uma vez que os cuidadores informais possuem doentes a seu cargo que necessitam

de auxilio. E, por isso, fundamental a satde do proprio cuidador.

A existéncia deste tipo de apoio tem aumentado consideravelmente nos Gltimos anos
(Alvesetal., 2019), devido ao ja anteriormente mencionado efeito das mudancas demograficas
a que temos assistido. A previsdo do crescimento da populagdo idosa, nos proximos anos, ira
levar a uma crescente necessidade de cuidadores informais (Longrace et al., 2016), sendo por
isso de extrema importancia analisar e promover os direitos e a qualidade de vida destes

cuidadores.



1.2.1. O estatuto do cuidador informal

E em 2019 que se da um enorme passo para e pelo cuidador informal com o
estabelecimento da Lei n.° 100/2019. Esta lei corresponde a um conjunto de normas que regula
os direitos e deveres do cuidador e da pessoa cuidada e estabelece as respetivas medidas de
apoio. Numa primeira fase, funcionou através de sistemas de projetos-piloto, circunscritos a 30

concelhos, com vista a aferir pontos de melhoria.

Através do Decreto Regulamentar n.°1/2022, passa a ser oficial a possibilidade de
adogdo do Estatuto de Cuidador Informal (ECI) em todo o pais. Para que Ihe seja reconhecido
este estatuto, o cuidador informal devera reunir as seguintes condi¢des gerais, tais como citadas
no artigo 5. (a) ter residéncia legal em territorio nacional; (b) ter idade igual ou superior a 18
anos; (c) apresentar condicBes de salde adequadas aos cuidados a prestar a pessoa cuidada e
ter disponibilidade para a sua prestacéo; (d) ser conjuge ou unido de facto, parente ou afim até
ao 4.° grau da linha reta ou da linha colateral da pessoa cuidada; (e) ndo ser titular de pensao
de invalidez absoluta, de penséo de invalidez do regime especial de protecdo na invalidez e de
prestacGes de dependéncia. E como de mudancas e melhorias é feito um novo sistema
implementado, a Lei n.20/2024 define que também podera usufruir do ECI quem, ndo tendo
com a pessoa cuidada lagos familiares, viva em comunh&o de habitacdo com ela e, ainda, ambos

0s progenitores com regime de guarda partilhada da pessoa cuidada.

O artigo 6.° refere, ainda, que o ECI s6 pode ser reconhecido se, cumulativamente, 0s
seguintes requisitos também estiverem garantidos: (a) viver em comunhéo de habitacdo com a
pessoa cuidada; (b) prestar cuidados de forma permanente, ainda que a pessoa cuidada
frequente estabelecimento de ensino, de ensino especial ou respostas sociais de natureza nao
residencial em que o Plano de Intervengdo Especifico (PIE) determine a necessidade de
complementar, por essa via, a prestacdo de cuidados pelo cuidador informal; (c) ndo exercer
atividade profissional remunerada ou outro tipo de atividade incompativel com a prestacdo de
cuidados permanentes a pessoa cuidada; (d) ndo ser titular de prestacdes de desemprego; (e)

ndo auferir remuneracdo pelos cuidados que presta a pessoa cuidada.

Também relativamente a pessoa cuidada sdo mencionados requisitos, nomeadamente
no artigo 7.°, devendo o doente: (a) encontrar-se numa situacdo de dependéncia de terceiros e
a necessitar de cuidados permanentes; (b) ndo se encontrar acolhida em resposta social ou de

saude, publica ou privada, em regime residencial; (c) ser titular de uma das prestacdes previstas



nos n.” 1 e 2 do artigo 3.° do ECI, isto &, reconhecer e valorizar a fungéo social dos cuidadores

informais e regular o procedimento de reconhecimento do estatuto de cuidador informal.

O Decreto Regulamentar n.° 1/2022 reconhece, ainda, a exigéncia do trabalho do ClI,
pelo que lhe séo concedidos direitos para uma melhor capacitacdo deste desafio. O direito ao
acompanhamento e formacdo para prestagdo de cuidados e a participacdo em grupos de
autoajuda, séo alguns dos exemplos que tém por objetivo apoiar e contribuir para a sua
estabilidade emocional e reducéo do isolamento social. Como a dimensdo econémica é também
uma das tematicas de maior impacto neste acompanhamento, o cuidador informal pode auferir
um valor que depende da condicdo dos seus recursos, podendo ir até um teto maximo do valor

do IAS (Indexante dos Apoios Sociais), segundo a Portaria n.° 100/2022.

O Estatuto do Cuidador Informal surge, assim, como tentativa de suportar o cuidador e
mitigar possiveis efeitos nocivos que advenham do ato de cuidar por parte deste profissional
oculto de cuidados. A adaptacdo a um novo contexto de vida pessoal e familiar é complexa
(André et al., 2013), com o0s sentimentos positivos da alta médica do paciente a serem
inevitavelmente acompanhados pelo confronto das dificuldades que acompanham a prestacao

de cuidados.
1.2.2. As dificuldades no ato de cuidar

Ainda que o exercicio de cuidados ao outro possa trazer alguns beneficios (Longrace et
al., 2016), a realidade é que a literatura refere que este processo podera trazer também
consequéncias negativas ao cuidador, o que significa que este impacto pode variar consoante

diversos fatores.

O desempenho do papel de cuidador interfere com todas as esferas da sua vida - pessoal,
familiar, laboral e social. Deste modo, os cuidadores informais acabam por entrar, muitas
vezes, em situacgdes de crise, nas quais se manifestam sintomas como tenséo, constrangimento,
fadiga, stress, frustracdo, reducdo de convivio, depressdo e alteracdo da autoestima. Estas
questdes podem, consequentemente, acarretar problemas fisicos, psicoldgicos, emocionais,
sociais e financeiros que acabam por afetar o bem-estar do cuidador e, como efeito colateral, o

bem-estar do doente (George & Gwyther, 1986 como citado em Martins et al.,2003).

A par dos sentimentos e problematicas do proprio cuidador, a pessoa vitima de AVC

ndo deixa de ser a figura central desta equacdo, pelo que a deterioracdo do seu estado de saude,



a nao aceitacao de dependéncia e a dificuldade da aceita¢do do fim de vida do mesmo agravam

o0s sentimentos e dificuldades inerentes a este ato de cuidar (Santos, 2018).

Todos estes fatores acabam por levar a sobrecarga do cuidador informal. O  conceito
de sobrecarga do cuidador informal tem sido progressivamente mais estudado e corresponde
ao conjunto de problemas do foro fisico, psicoldgico e socioeconémico que decorrem do ato
continuado de cuidar (Sousa et al., 2004).

A sobrecarga tem, cada vez mais, sido aliada a diferentes variaveis, tais como a
qualidade de vida e a saude mental e, por consequéncia, a depressdo (André et al., 2013;
Baumann et al., 2012; Sequeira, 2013; Schulz et al., 2020). Assim, é de esperar que assumir
este cargo deve ser visto como um inevitavel fator de stress crénico para o cuidador (Carretero
et al., 2009). Neste sentido, Andrade e colegas (2009) verificou que a sobrecarga é tanto maior
quanto maior for o nimero de pessoas a cargo do cuidador, a quantidade/intensidade dos
cuidados, o grau de dependéncia da pessoa e a falta de conhecimentos e técnicas inerentes a
salde e ao ato de cuidar e, ainda, quanto maior for a falta de colaboracéo de quem é cuidado.
Desta forma, a sobrecarga parte geralmente da modificacdo total de rotina, privacdo da
liberdade e lazer em funcdo do dependente, e do facto de que este cuidado é realizado sem o
devido conhecimento ou orientacdo (Santos et al., 2019). Cuidadores informais que
experienciem altos niveis de sobrecarga poderdo sofrer de consequéncias individuais
provocadas pela mesma. Esta sobrecarga também se poderd traduzir numa reducdo da
qualidade do cuidado ao outro, ou, em casos extremos, a processos de negligéncia ou maus-

tratos derivados ou exacerbados pelo mal-estar psicoldgico do cuidador (Ozcan et al., 2017).

Considerando os fatores supramencionados, a incapacidade causada por um AVC traz
problemas particularmente desafiantes (Silva et al., 2016). Diversos estudos demonstraram que
os cuidadores informais de sobreviventes de AVC reportam uma satisfagdo com a vida abaixo
da média, assim como pior qualidade de vida e maior grau de stress, depressdo, sobrecarga e
mudancas relacionais (Baumann et al., 2012). A sUbita introducgdo deste tipo de prognostico e
dependéncia do doente, assim como a incerteza relacionada com a continuidade das suas
necessidades ou até de vida, tém efeitos na resisténcia fisica e psicolégica do cuidador

(Camargo, 2010), e em ultima instancia, na sua saude mental.

Milheiro (2011) refere a satide mental como a capacidade de um individuo se apresentar
em harmonia na relagdo consigo proprio, com os outros e com a vida. A dependéncia constante

de um outro com o qual existe uma relagdo afetiva constitui por isso um risco a esta situacao,



podendo aumentar o stress pessoal e emocional do cuidador. Este stress é exacerbado pelas
dificuldades do cuidador informal em gerir a dependéncia do doente, em paralelo as suas
responsabilidades, relagcdes afetivas ou até controlo do préprio tempo e projetos pessoais
(André et al., 2013).

1.2.3. O projeto de vida negligenciado

Como refere Sousa e colaboradores (2004), o cuidado as pessoas que nos sdo proximas
acaba por ser uma extensao do papel da familia que, por diversas razfes, como ja mencionado,
aceita as exigéncias e necessidades desta responsabilidade sem hesitar. Contudo, quer pelo
compromisso, quer pelo tempo despendido, o dia a dia do Cl acarreta mudancas e decisdes nem
sempre desejadas e que, por conseguinte, podem modificar a sua estrutura social e prejudicar

a manutencao e/ou surgimento de novas relagdes ou trocas sociais (Garrido & Almeida, 1999).

A quantidade de tempo despendido no cuidado poderd, ainda, provocar o isolamento
social do cuidador, que se vé forcado a reduzir ou terminar contatos sociais, recreativos e, por
vezes, profissionais dos quais usufruia anteriormente ou teria futuramente oportunidade de
usufruir (Marques, 2007). A verdade é que a necessidade de prestacdo de cuidados ao outro
podera ter implicacdes na vida do cuidador, ndo apenas a nivel emocional, mas também de
empregabilidade (Longrace et al., 2016). A forma como esta influéncia é exercida pode ser
variada, seja através da modificacdo ou reducdo do horério laboral, ou até, em casos extremos

da necessidade de deixar o0 emprego remunerado.

Existe, por conseguinte, uma certa perda de autonomia e, em casos mais graves, de
interesse no seu projeto pessoal e na pessoa que sdo para além do papel de cuidador (Sousa et
al., 2004). O quotidiano e as suas ocupacgdes acabam por ser substituidas pela responsabilidade
de cuidar do doente e garantir o cumprimento das suas necessidades (Zemke & Clark, 1996).
Amaral e colaboradores (2020) mencionam nos seus estudos que mais de 77% dos cuidadores
informais consideram a dependéncia do doente e as respetivas restricdes na sua vida social
como uma dificuldade que se traduz numa perda de qualidade de vida e numa maior sobrecarga

emocional.
1.2.4. Apoios formais e estratégias de coping

A situacdo de doenca prolongada de uma pessoa com um vinculo forte representa,
assim, uma situacdo de crise geradora de stress, uma ameaca ao equilibrio do normal

funcionamento pessoal, familiar e social. Deste modo, o estado de mal-estar e tensdo esta
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presente por um periodo alongado no cuidador, o que leva a que necessite de adotar novos
modos de resposta para superar a crise, ou seja, mobilizar estratégias de coping que poderao
conduzir a uma adaptagdo mais positiva (Endler & Paker, 1990).

As estratégias de coping representam, assim, um mediador critico na relacdo com o
stress, tendo em vista a resolugdo da situacdo (problema) e/ou o controlo das emocdes
resultantes da mesma. Representam um conjunto de esfor¢os cognitivos e comportamentais,
no sentido de lidar (reduzir, dominar ou tolerar) com as exigéncias especificas, internas e
externas que foram avaliadas como ultrapassando ou excedendo 0s recursos disponiveis
(Lazarus, 1991).

O cuidado é normalmente prestado por familiares, seja por vontade, necessidade ou
obrigacdo cultural, o que leva a que muitas vezes seja iniciado sem qualquer preparacdo prévia
ou competéncias adequadas para a prestacdo de cuidado. Estes fatores tornam os cuidadores
mais vulneraveis ao stress e criam a necessidade, por isso, de desenvolvimento e aplicacdo de
estratégias de coping que se traduzam em efetivo apoio e capacitacao e, consequentemente,
previnam dos efeitos da sobrecarga (Martinez et al., 2016). Novas e exigentes necessidades
surgem com o inicio do cargo de cuidador, e Alves e colaboradores (2020) demonstraram como
diversas das necessidades atuais dos cuidadores ndo estdo satisfeitas, nomeadamente quanto

aos apoios financeiros ou de saude.

Os apoios formais constituem um fator relevante para o cuidador, visto que uma
resposta inexistente ou insuficiente ira aumentar as dificuldades na prestacdo de cuidados,
como refere Cruz e parceiros (2010). Assim, a insatisfacdo para com as respostas da rede
formal, a inexisténcia de remuneragédo para o cuidador, o custo do servico de apoio domiciliario
e todas as outras despesas médicas associadas, sdo algumas das principais deficientes condi¢es
sociais e financeiras que ampliam as dificuldades do cargo. Mesmo as familias beneficiarias
do apoio da Rede de Cuidados Continuados Integrados (RCCN) continuam a relatar incerteza
quanto a capacidade de cuidado continuado, as condi¢fes que detém para prestar cuidados
eficazes, assim como a vertente financeira inerente ao receio de ndo conseguirem assumir todas
as despesas que o dependente necessita (Carvalho et al., 2019). Mesmo com a aprovacéo do
Estatuto do Cuidador Informal concedido a 15 mil cuidadores, apenas 7 mil cuidadores o estdo

a receber, num valor médio de 324,16€ (Lusa, 2024).

Doencas associadas a um potencial elevado para a incapacitacdo, como o acidente

vascular cerebral, requerem um forte apoio da parte dos servicos de salde, ndo apenas na
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vertente de apoio emocional, mas também pratico. Estas necessidades trazem a luz a
importancia de figuras como o enfermeiro, que podera ter um relevante papel no processo de
adaptacdo a nova organizacdo familiar e situacdo de vida (Ordem dos Enfermeiros, 2009 como
citado em Silva et al., 2016). A investigacdo e andlise deste fendmeno devem por isso ter em
consideracdo, ndo s6 a componente psicolégica e emocional da sobrecarga, mas também os
efeitos da atividade fisica continuada inerente ao ato de cuidar realizada pelos cuidadores,
muitas vezes de idade avancgada (Weir & Hoover, 2023).

Marques e colaboradores (2012) demonstraram, através de um estudo no Norte e Centro
de Portugal, que a sobrecarga que recai sobre os cuidadores informais ¢ maioritariamente
refletida nas vertentes emocional e fisica. A sua amostra revelou também a falta de preparacéo
e a deficiente formacdo como um fator agravante deste estado mental (Marques et al., 2012).
Por outro lado, cuidadores informais com redes de formacéo e apoio positivas demonstraram
beneficios deste tipo de suporte na resolucdo de diferentes desafios diérios (Legg et al., 2012).
Estas intervencdes tratam-se geralmente de programas relacionados a vertentes educativas, de
aconselhamento e educacédo (Broady & Aggar, 2017), e priorizam a inclusdo de uma vertente
pratica para assegurar a qualidade dos cuidados. Como exemplificam Gomes e colaboradores
(2022), uma vitima de AVC que receba alta médica e necessite de cuidados no domicilio, tera
possivelmente que receber cuidados especificos que podem ir da preparagdo de ‘comida

especial’ até ao tratamento de Ulceras por pressao.

Tendo em conta o0 exposto neste capitulo, o presente estudo tem como objetivo mapear
0 estado de saude mental e de sobrecarga dos cuidadores vitimas de AVC, os seus fatores
agravantes e identificar as estratégias de intervencdo especializadas na melhoria das
competéncias de cuidado dos cuidadores informais. Para esse efeito e tendo em conta as
recentes mudancas demogréaficas e do contexto de salde, procuramos rever de forma
sistematica a literatura existente nos ultimos vinte anos acerca desta tematica, identificando e
analisando de forma criteriosa os estudos que fazem referéncia a este dominio neste tipo de

populacdo em Portugal.
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I1. Metodologia

2.1. Design do Estudo

Esta revisdo foi elaborada tendo em conta as diretrizes do PRISMA (Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses; Moher et al., 2009), de modo a

garantir os objetivos delineados com rigor, clareza e método.
2.2. Objetivos da Revisao Sistematica

Este estudo tem como objetivo a realizagdo de uma revisdo sistematica da literatura
existente, de modo a sintetizar e analisar os estudos produzidos e publicados quanto ao impacto
no cuidado informal de vitimas de acidente vascular cerebral em Portugal. Dada a
particularidade do tema e a necessidade de promover solucdes mais eficazes para esta
populacdo, a revisdo sistematica da literatura parece-nos 0 método mais adequado para esse
fim.

A pertinéncia de agregar informagdo de um conjunto alargado de estudos recai na
possibilidade de ter conclusdes pertinentes para o foco da intervencdo, assim como a
identificacdo do que necessita de maior evidéncia em trabalhos futuros sobre esta temaética
(Caldwell & Bennett, 2020; Sampaio & Mancini, 2007).

Cada pesquisa funde-se em resultados e implicacBes reunidas num sé espaco, 0 que
pressupde a elaboracdo de uma andlise dos dados que delas surjam, alicercados em pergunta(s)
de investigacdo (Moher et al., 2009). Deste modo, foram redigidas cinco questdes orientadoras
para esta pesquisa: (1) compreender o estado da salde mental dos cuidadores informais; (2)
caracterizar o impacto da sobrecarga nos cuidadores informais; (3) determinar os fatores
agravantes/mitigantes no cuidado informal; (4) perceber de que forma os cuidadores informais
veem 0s apoios formais existentes; (5) identificar a eficacia de estratégias de intervencdo na

melhoria das capacidades dos cuidadores informais.
2.3. Critérios de Elegibilidade

Para a identificacdo e selecdo dos artigos alicercados no que pretendemos para este
estudo, foram definidos, a priori, critérios de incluséo e exclusdo, sendo que a pesquisa foi
restrita a artigos cientificos entre 2003 e 2023, publicados em lingua portuguesa e lingua

inglesa.
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Os critérios de inclusdo utilizados foram os seguintes: (1) estudos com cuidadores
informais de doentes vitimas de acidente cardiovascular; (2) estudos realizados com a
populacéo/realidade portuguesa; (3) estudos publicados entre 2003-2023 (inclusive);

No que concerne aos critérios de exclusdo: (1) abstracts de conferéncias e congressos,
meta-analises, revisdes de literatura, dissertacGes/teses de mestrado ou de doutoramento,
capitulos de livros; (2) estudos que ndo disponibilizem o texto completo; (3) estudos que ndo
incidam sobre o AVC.

2.4. Estratégia de Pesquisa

A pesquisa de dados para posterior anélise foi realizada em bases eletronicas através do
portal EBSCOhost, nomeadamente: Academic Search Ultimate, APA PsycArticles, APA
Psycinfo, Psychology and Behavioral Sciences Collection, Academic Search Ultimate e APA
Psyclnfo. Foram, ainda, adicionadas as plataformas Web of Science, Scopus e PubMed como
bases de pesquisa.

De modo a tornar a pesquisa 0 mais abrangente possivel, as palavras-chaves utilizadas
foram, quer em lingua portuguesa, como em lingua inglesa, utilizando o operador booleano
“OR”. A escolha das palavras, foi alternada e utilizou também o operador booleano “AND” e
nelas contaram “acidente vascular cerebral”; “cuidador informal”; “port*”; “sobrecarga”;

“impacto psicologico”.
2.5. Analise dos dados

Os artigos selecionados foram analisados de forma qualitativa através de uma analise
de contetdo. Primeiramente, na fase de selecdo dos estudos foram examinados os titulos e 0s
resumos para remover os duplicados e artigos ndo relacionados com o tema, assim como,
selecionar estudos que incluiam os critérios pré-definidos. Também nesta fase, foram
removidos os artigos que nédo estavam claramente relacionados com o tema.

De modo a facilitar a documentacdo do processo de selecdo dos estudos foi criado um
fluxograma (cf. Figura 1). Sucedeu-se, entdo, a leitura e avaliagdo completa dos textos,
excluindo os estudos que nédo se relacionavam com as questdes de investigacdo e/ou que ndo

cumpriam os critérios de elegibilidade.
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I11. Resultados

A pesquisa realizada nas bases de dados por meio dos descritores selecionados para esta
revisdo sistematica identificou um total de 231 estudos retirados das bases de dados
EBSCOhot, Web of Sciencie, Scopus e PubMed. Desses, 45 eram duplicados e, considerando
as diretivas do PRISMA e os critérios de elegibilidade definidos, foram eliminados um total de
186 estudos. Deste total, 153 foram excluidos por ndo cumprirem os critérios de incluséo, pelo
que avancaram 33 artigos para leitura integral. Apos a leitura, 25 estudos foram eliminados,
tendo em conta os critérios de excluséo, sendo o facto de ndo serem estudos realizados com a

populacédo ou na realidade portuguesa a principal razao.

Como € possivel ver no fluxograma PRISMA (Moher et al., 2009), evidenciado na
Figura 1, encontra-se todo o processo de selecdo dos estudos, onde se verifica que foram
incluidos oito estudos para analise critica. De forma a sumariar os principais resultados, as suas
principais carateristicas encontram-se presentes na tabela de resumo (cf. Anexo A),
organizados pelos seguintes tépicos: (a) Titulo do artigo; (b) Autor(es); (c) Ano; (d) Amostra;

(e) Objetivos; (d) Instrumentos; (e) Principais resultados.

Figura 1. Fluxograma PRISMA (Moher et al., 2009)
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Os oito estudos incluidos foram publicados entre os anos de 2008 e 2021 e realizados
com amostra portuguesa. Em quatro dos estudos (n = 4) a amostra foi recolhida na regido Norte
do pais (Araujo et al., 2008; Araujo et al., 2009; Araujo et al., 2018; Baumann et al., 2012), e
em trés deles (n = 3) naregidao Centro (André et al., 2013; André et al., 2014; Silva et al., 2016).
Um dos estudos (n = 1) ndo mencionava a regido da populacdo estudada (Gongalves et al.,
2021).

Considerando todos os estudos incluidos nesta revisao, o nimero total de participantes
é 943. Este valor tem ja em conta o facto de dois pares de estudos incluidos terem efetuado a
sua investigacdo com a descri¢do de amostra exatamente igual (Aradjo et al., 2008; Araujo et
al., 2009 e André etal., 2013; André et al., 2014), o que leva a crer que, ainda que com objetivos
e anos de publicacdo diferentes, tera sido utilizada, como base, a mesma populacdo/amostra.
Assim sendo, e para evitar duplicacdo de resultados, escolheu-se ndo contabilizar essas
amostras duas vezes, chegando assim ao valor total referido (n = 943). Em relacdo a dimensao
das amostras de cuidadores informais, o0 nimero minimo de participantes foi de 12 (Araujo et
al., 2008; Araujo et al., 2009) e o maximo de 636 (André et al., 2013; André et al., 2014).

Em relacdo ao sexo dos cuidadores informais participantes, 792 cuidadores informais
eram do sexo feminino, enquanto 151 eram do sexo masculino. Quanto a idade, cinco estudos
mencionam a idade média dos participantes, variando entre os valores de M = 50,19 (André et
al., 2013; André et al., 2014) e M = 60,8 (Baumann et al., 2012). J& os restantes trés estudos
apenas mencionam que as idades oscilariam entre os 40-80 anos (Araujo et al., 2008; Araljo
et al., 2009) e os 28-78 anos (Silva et al., 2016).

No que diz respeito aos dependentes, vitimas de AVC, apenas um estudo ndo menciona
0 sexo dos mesmos (Araujo et al., 2018). De entre os restantes podemos encontrar 356 do sexo
feminino e 417 do sexo masculino. De referir que um dos estudos (Baumann et al., 2012) inclui
48 dependentes para 44 cuidadores informais. Ndo sendo possivel separar os 4 dependentes
sem cuidador em termos de dados demogréficos, a sua informag&o foi incluida nos nimeros
apresentados. Em termos de idade dos dependentes, mais uma vez sdo cinco os estudos a
mencionar um valor médio, com o minimo de M = 62 (Gongalves et al., 2021) e 0 maximo de
M = 79,2 (Araujo et al., 2018). Dois dos estudos mencionam doentes acima dos 65 anos
(Araujo et al., 2008; Araujo et al., 2009) e um refere que a idade variava entre 0s 44 e os 92
anos, com 58,2% da amostra com idade igual ou superior a 70 anos (Silva et al., 2016).
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A nivel do grau de parentesco, a informacéo proveniente de sete dos estudos (André et
al., 2013; André et al., 2014; Araujo et al., 2008; Araujo et al., 2009; Araujo et al., 2018;
Baumann et al., 2012; Gongalves et al., 2021) indica que em 273 dos casos, 0s cuidados eram
prestados pelo/a cénjuge, em 429 pelos filhos(as) e genros/noras, em 179 casos por outros

familiares e apenas em 7 dos casos por ndo-familiares.

Quatro estudos analisam e partilham informacao acerca da situacdo laboral do cuidador
informal (Araujo et al., 2018; Baumann et al., 2012; Goncalves et al., 2021; Silva et al., 2016).
Dentro da informacao disponivel verificamos a existéncia de 85 trabalhadores ativos (cerca de
28,8% da amostra partilnada), 5 em situacdo de baixa médica (cerca de 1,7%), 134
desempregados (cerca de 45,4%) e 71 reformados (cerca de 24,1%).

Um dos estudos (André et al., 2014) analisou ainda o nivel socioeconémico dos
cuidadores informais e sua familia, sendo que nesta amostra todos os participantes sao
familiares dos dependentes. O instrumento utilizado foi a Escala de Graffar e os resultados
indicaram que o nivel mais prevalente foi a classe media (n = 257), seguido da classe média
baixa (n = 240), classe média alta (n = 82), classe alta (n = 29) e classe baixa (n = 28). Foram
ainda encontradas diferencas significativas entre homens e mulheres, com os primeiros a

relatarem um melhor estatuto socioeconomico.

Diferentes metodologias e instrumentos foram utilizados entre os estudos. Dois dos
estudos optaram por uma abordagem qualitativa e recolheram dados atraves de uma entrevista
semiestruturada (Aradjo et al., 2008; Araujo et al., 2009). As restantes investigacdes (André et
al., 2013; André et al., 2014; Aradjo et al., 2018; Baumann et al., 2012; Gongalves et al., 2021;
Silva et al., 2016) optaram pela abordagem de recolha de dados quantitativos, através de

diferentes escalas.
3.1. Satude mental

A Escala de Rastreio em Saide Mental (ER80) de Pio-Abreu e Vaz Pato (1981) foi
utilizada para avaliacdo da saude mental (Andreé et al., 2013). Os resultados variam entre 0 e
14, com um valor médio de 3.64 (M = 3.64; DP = 3.56) e uma elevada dispersao em torno da
média. A maioria dos cuidadores apresenta um valor positivo de saide mental (58%), seguido
do nivel fraco (36,8%) e razoavel (5,2%). Ainda no mesmo estudo foi usada a Escala de
Vulnerabilidade ao Stress - 23 QVS, de Vaz-Serra (2000). Neste caso, a maioria (55%) dos

cuidadores informais revelou encontrar-se vulneravel ao stress.
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Para analise das dimensdes de personalidade dos cuidadores informais, o estudo (André
et al., 2013) utilizou o Inventario de Personalidade - E.P.l. (Vaz-Serra, Ponciano e Freitas,
1980). A carateristica destacada foi o traco de neuroticismo, tendo os seus valores variado entre
2 e 19, com uma media de 11.6 (M = 11.6; DP = 2.6), valor superior ao referido pela literatura

para a populacdo portuguesa (André et al., 2013).

Para avalia¢do da satde mental dos cuidadores informais, Andreé e colaboradores (2014)
recorreram a aplicacdo do Inventario de Depressdo de Beck. Uma pontuacdo de 12 foi o
considerado como ponte de corte para a divisdo dos individuos entre “depressivo” e “ndo-
depressivo” de uma escala entre 0 ¢ 63 pontos, tendo os resultados oscilado entre o valor
minimo de 0 e 0 méaximo de 55, com uma média de 10.2. A maioria dos cuidadores informais
neste estudo (62.8%) ndo revelou sintomas depressivos (pontuacdo menor que 12), com 16.1%
a revelarem depressdo moderada (pontuacéo entre 12 e 17) e 9.1% a manifestarem depresséo

severa (pontuacdo maior ou igual a 24).

O instrumento Whogol-Bref (World Health Organization, 1998) foi utilizado para
avaliacdo da qualidade de vida dos cuidadores informais em dois dos estudos (Baumann et al.,
2012; Silva et al., 2016). Na investigacdo de Baumann e colaboradores (2012) a amostra
recolhida em Portugal obteve a pontuacdo (entre 0-100) de M = 68.1 no dominio fisico, M =
59.3 no dominio psicologico, M = 69.7 nas relacBes sociais e M = 56.1 no ambiente. J& na
medida de avaliagéo da satisfacdo geral com a vida, a amostra portuguesa apresentou uma

média de 66 pontos (Baumann et al., 2012).

Num outro estudo (Silva et al., 2016), a aplicacdo do instrumento foi feita em dois
momentos distintos. O primeiro momento no decorrer do internamento do paciente, e 0
segundo dois meses apoés a alta. Os investigadores verificaram que houve um decréscimo na
qualidade de vida reportada na dimensdo geral (M primeiro momento = 60.82; € M segundo momento =
53.47), assim como nas dimensbes de dominio psicoldgico (M primeiro momento = 65.95 para M
segundo momento = 63.43), rela¢Oes sociais (M primeiro momento = 69.07 para M segundo momento = 63.43) €
ambiente (M primeiro momento = 62.93 para M segundo momento = 61.81). Curiosamente, na dimensao
de dominio fisico foi identificada uma ligeira melhoria da qualidade de vida (M primeiro momento =
54.67 para M segundo momento = 56.75).

3.2. Sobrecarga

A nivel quantitativo, trés instrumentos diferentes foram utilizados para medir a

sobrecarga dos cuidadores informais. Trés dos estudos (André et al., 2013; Araujo et al., 2018;

18



Silvaetal., 2016) utilizaram o QASCI - Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador
Informal (Martins, Ribeiro & Garret, 2003). Os dados das sete diferentes dimensdes foram
partilhados por dois dos estudos (Andre et al., 2013; Silva et al., 2016), sendo estes os
resultados obtidos: Implicacdes na Vida Pessoal do Cuidador (André et al., 2013: M = 45,8 e
Silva et al., 2016: M = 49,28); Satisfacdo com o Papel e com o Familiar (M = 43,47 e M =
75,68); Reacgdes a Exigéncias (M = 34,71 e M = 22,5); Sobrecarga Emocional relativamente
ao familiar (M = 59,49 e M = 36,65); Suporte Familiar (M = 60,12 e M = 69,89); Sobrecarga
Financeira (M = 72,17 e M = 53,41) e Percepc¢do dos Mecanismos de Eficacia e de Controlo
(M =68,36 e M = 64,39).

O estudo de Silva e colaboradores (2016) usou também o CADI - Carer’s Assessment
of Difficulties Index (Brito, 2002) para perceber o tipo de dificuldades mais frequentemente
relatadas pelos cuidadores, assim como as estratégias adotadas para as gerir. Os resultados do
estudo demonstraram que a maioria dos cuidadores informais (>50%) mencionou algum grau
de perturbagéo por cuidar dos seus familiares. O estudo (Silva et al., 2016) evidencia ainda
que, no que diz respeito as dimensdes que trazem maiores dificuldades, os participantes
revelaram maior sobrecarga relacionada com apoio deficiente a nivel formal e familiar, assim
como questdes relativas a pessoa cuidada. Por Gltimo, menciona que mais de 72,6% da amostra
partilhou que a situacdo da pessoa com AVC causa alguma ou muita perturbacéo ao cuidador.

O Questionario de Sobrecarga de Zarit - versao curta, foi o instrumento utilizado por
Goncalves e colaboradores (2021) para medir o grau e impacto da sobrecarga do cuidado nos
cuidadores informais. Os resultados da amostra (n = 22), para além de referirem alta
variabilidade no grau de sobrecarga relatado, indicaram uma média de 17 (M = 17), sendo a
mediana também de valor 17 (numa escala de 1 a 30), o que, analisando a distribui¢do do nivel
de sobrecarga, corresponde ao terceiro quadril (Bédard et al, 2001). Isto indicia um grande
impacto da sobrecarga nos cuidadores informais, considerando que metade da amostra se
encontra em 25% dos piores resultados possiveis (Goncalves, 2021). Aproximando a analise
diretamente as questbes, foram reportados valores mais elevados para as questdes de
dependéncia, e mais reduzidos para as relacionadas com receio e angustia. O facto de se
sentirem stressados por tentarem cumprir as responsabilidades familiares ou profissionais ao
cuidarem do familiar é a questdo que aufere maior valor total por parte dos inquiridos. Por sua
vez, sentirem-se zangados quando estdo com os seus familiares é a questdo menos

representativa para estes cuidadores informais.
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Os estudos com uma abordagem qualitativa (Aradjo et al., 2008; Araujo et al., 2009)
também reportaram a existéncia de respostas indicativas de sentimentos de sobrecarga, tristeza,
excesso de responsabilidade ou desamparo, como por exemplo “senti que ia ter mais
responsabilidade em cima de mim” ou “senti-me bastante triste... revoltei-me até um bocado”
(Aradjo et al., 2008). O mais recente dos dois, de Araljo e colaboradores (2009), remete para
descobertas relacionadas com a sobrecarga dos cuidadores informais, nomeadamente na
sobrecarga de trabalho pelas horas despendidas a apoiar o dependente (“estou sempre aqui

metida de domingo a domingo”).
3.3. Fatores agravantes/mitigantes no cuidado informal

O estudo de André e colaboradores (2013) encontrou correlacdes bastante significativas
entre a saude mental e a sobrecarga do cuidador informal. Os resultados no Questionario de
Avaliacao da Sobrecarga do Cuidador Informal indicaram que os valores atingidos pelas sete
subescalas da sobrecarga, nomeadamente, 27,9% (implica¢bes na vida pessoal do Cuidador
Informal), 21,9% (satisfacdo com o papel familiar), 14,4% (reacdes e exigéncias), 2,0%
(sobrecarga emocional), 4,3% (suporte familiar), 1,7% (sobrecarga financeira) e 2,3%
(percepcao dos mecanismos de eficacia e controlo) explicam a variancia da saide mental dos
cuidadores. Esta associacdo tem um sentido positivo nas quatro primeiras subescalas
mencionadas, ou seja, quanto maior o valor, maior a sobrecarga e um sentido negativo nas
restantes. No seu modelo preditivo final, concluiram que 37,7% da variabilidade da saude
mental poderia ser explicada pela variancia de trés fatores: vulnerabilidade ao stress,
implicagOes na vida pessoal do cuidador informal e o trago de neuroticismo. Quanto mais
elevados os dois primeiros fatores, pior a saide mental. Por outro lado, o traco de neuroticismo
tem uma relagdo inversa com a saiude mental. Tanto a idade como o sexo dos cuidadores
também se associaram com a salde mental, revelando respetivamente que quanto a maior
idade, pior a saude mental, e que os cuidadores informais de sexo masculino tendem a
apresentar valores mais elevados de satide mental do que os de sexo feminino (André et al.,
2013).

No seu estudo realizado no ano seguinte, os mesmos investigadores (André et al., 2014)
encontraram uma relacdo entre o nivel socioeconémico e o estado mental dos cuidadores
informais. No seu modelo, relataram que 34,2% da variancia do estado mental, aqui
representado pelos niveis de depressdo através do Inventario de Depressdo de Beck, seria

explicada pelo nivel socioecondmico dos cuidadores. Também aqui existiu um efeito da
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variavel sexo, com os cuidadores informais do sexo feminino a revelarem uma maior
sintomatologia depressiva quando comparados com 0s do sexo masculino.

Um dos estudos (Baumann et al., 2012) encontrou uma correlagéo significativa entre a
satisfacdo com a vida dos cuidadores informais e dos dependentes sobreviventes a um AVC na
amostra portuguesa tendo os resultados revelado que uma maior satisfagdo com a vida e
qualidade de vida dos cuidadores informais estaria ligada a uma maior satisfagdo com a vida
dos sobreviventes.

Ja Goncalves e colaboradores (2021) ndo encontraram resultados estatisticamente
significativos entre as suas variaveis de estudo e 0s niveis de sobrecarga, revelando apenas uma
associagéo positiva deles (com excecdo da Medida de Independéncia Funcional (MIF) em que
a associacgdo foi negativa). Analisando esta relacdo por clusters de sobrecarga nos cuidadores
informais com resultados no Questionario de Sobrecarga de Zarit - versao curta entre Q1 e
Q3, os autores encontraram duas relagdes estatisticamente significativas. Uma relacdo negativa
entre a MIF aquando da alta do paciente e a sobrecarga, indicando que quanto mais
independente o paciente, menor a sobrecarga, e uma relacéo positiva entre o tempo decorrido
desde o AVC e a sobrecarga, revelando aqui que quanto mais tempo passa maior € a sobrecarga

do cuidador.

Analisando agora os estudos qualitativos (Aradjo et al., 2008; Aradjo et al., 2009)
encontramos também relatos diretos dos cuidadores informais em relacédo a fatores agravantes
de sobrecarga. Num dos estudos (Araujo et al., 2008), os participantes ligaram a causa destes
sentimentos a debilidade, mas também a um deficiente apoio formal por parte dos profissionais
de satde: “ndo tive apoio de nada, nem do hospital, nem do centro de saide”. Ja no estudo de
Araujo e colaboradores (2009) os resultados revelaram outros fatores que contribuem para um
aumento das dificuldades do cuidado. Mencionam os cuidados mais exigentes a nivel fisico
como causa de desgaste e revolta, nomeadamente os cuidados de higiene e os de mobilizagéo.
A falta de apoio familiar foi também mencionada por alguns participantes como fator

agravante, gerando “revolta, uma grande tristeza”.
3.4. Reorganizagao de vida do cuidador informal

O estudo de Aratjo e colaboradores (2009) recolheu dados em entrevista
semiestruturada acerca das mudangas ocorridas na vida dos cuidadores informais participantes.
A amostra referiu entdo mudancas extremas na sua vida, mencionando por exemplo que: 0

cuidado muda “tudo”; “é uma prisdo muito grande”’; ou que nunca mais foram a uma festa ou
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de férias. E ndo s6 em termos sociais sentiram esse efeito, relatando também numa vertente
mais profissional: “podia ganhar mais um bocadito, assim estou sempre em casa”. Alguns
cuidadores reportaram que o apoio da familia é chave e que “é bom ter ajuda” e que “isso vale
tudo”, tendo este suporte o efeito de se traduzir até em sentimentos positivos para o cuidador
informal. No entanto, foram também reportados resultados acerca dos sentimentos negativos
da limitacdo de outros papéis sociais em virtude das necessidades do papel de cuidador, como

por exemplo ndo poderem cuidar dos netos por terem de assumir esta enorme responsabilidade.

Neste sentido, o estudo de Gongalves e colaboradores (2021) menciona que dois dos
quatro itens mais pontuados nos questionarios utilizados foram sobre o facto de ndo terem
tempo suficiente para si proprios e o facto de ficarem stressados ao tentar conciliar o cuidado
ao familiar com outras responsabilidades da sua esfera mais pessoal. Este dado podera também
sugerir que o limitar ou abdicar do projeto pessoal de vida podera ser um dos maiores fatores

de sobrecarga e deterioracdo da saude mental do cuidador.
3.5. Estratégias e apoios na prestacdo de cuidados

Analisando os estudos com uma abordagem qualitativa de recolha de resultados (Aradjo
et al., 2008; Araujo et al., 2009), estes tiveram como um dos principais objetivos a analise dos
motivos e processos envolvidos no inicio da prestacdo de cuidados, a existéncia e qualidade de
apoio formal (i. e., enfermeiro) ou familiar, e a reorganizacéo pessoal e familiar necessaria para
0 assumir do papel de cuidador informal. A anélise das entrevistas indicou que os cuidadores
informais relataram sentir falta de apoio dos profissionais de saude (Araujo et al., 2008).
Segundo eles, a educacdo para a saude realizada no inicio de cuidados é focada no cuidado
instrumental, ainda que cinco dos participantes (n = 5) tenham referido néo ter tido qualquer

apoio a nivel da satisfacdo de necessidades basicas do doente.

Os participantes indicam, também, a falta de apoio social e de disponibilidade por parte
dos médicos e enfermeiros para uma maior educacdo para o cuidado dos dependentes,
particularmente na transi¢do do cuidado hospitalar para o cuidado domiciliario (Araujo et al.,
2008). Dos discursos surge a mudanca radical necessaria na vida dos cuidadores ao assumir
essa responsabilidade, prejudicando principalmente as esferas sociais, profissionais e
recreativas da vida dos mesmos (Aradjo et al., 2009). Outro ponto mencionado na analise é a
mudanca comportamental que acompanha alguns dos doentes vitimas de AVC, tornando-os
mais confusos ou até agressivos, ndo existindo grande suporte para enfrentar esta questao
(Aradjo et al., 2009).
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O estudo de Araujo e colaboradores (2018) focou-se na preparacdo efetiva dos
cuidadores informais para o cuidado aos dependentes, utilizando a Escala ECPICID-AVC
(Aradjo et al., 2016) para medir a sua capacidade de prestar cuidados. Recorrendo a uma
observacao longitudinal, confirmaram que a aplicagdo de um programa de suporte intitulado
INCARE: Intervencdo em cuidadores informais de idosos apds AVC teria interacdo
significativa com o tempo e o grupo no qual os cuidadores estavam inseridos. Uma diferenca
estatisticamente significativa foi reportada na resposta ao ECPICID-AVC no grupo
experimental, quando tendo em conta a idade do cuidador informal, a sua carga horaria de
apoio, a existéncia de outro cuidador ou a presenca em Unidades de Cuidados Continuados
(UCC). Isto significa que o grupo experimental teve uma melhoria significativa no que diz
respeito as suas capacidades de cuidar (Araujo et al., 2018).

O mesmo se aplica aos resultados relativos a sobrecarga do cuidador, considerando
igualmente as mesmas variaveis: a idade, a carga horaria, a existéncia de outro cuidador e a
presenca em UCC, o grupo experimental mostrou uma reducdo da sobrecarga quando
comparado com o grupo de controlo (Araujo et al.,, 2018). Esse efeito, e novamente
contabilizando os fatores supramencionados, € também aplicavel e visivel na saude mental
reportada, com o grupo experimental a relatar uma ligeira melhoria na satide mental. Enquanto
no grupo de controlo a satide mental havia piorado aquando da segunda avalia¢do, no dominio

da saude fisica nenhuma diferenca estatisticamente significativa foi reportada.
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1. Discussao

O objetivo desta revisdo foi recolher, sintetizar e analisar a literatura existente sobre 0s
cuidadores informais de vitimas de acidente vascular cerebral em Portugal. De uma forma
global, procurou compreender qual o impacto do cuidado informal na vida de quem cuida,
agrupando numa Unica investigacdo o que sabemos até entdo desta realidade, em Portugal.

E importante realcar que foram incluidos estudos dos Gltimos 20 anos, uma vez que a
conjuntura socioeconémica tem impacto na leitura sobre o cuidado informal e o interesse nesta
investigacdo se concentra num periodo mais recente. Apenas dois estudos foram publicados
antes de 2010 (Araujo et al., 2008; Aradujo et al., 2009), trés dos estudos (André et al., 2014;
Aradjo et al., 2018; Silva et al., 2016) entre 2014-2018 e um (Goncalves et al., 2021) entre
2019-2023. A maioria da amostra foi recolhida entre as regides Norte e Centro de Portugal,
com apenas um dos estudos a ndo detalhar a regido onde a amostra foi recolhida (Gongalves et
al., 2021). Esta concentracdo geogréafica ilustra a necessidade de compreender a realidade dos
cuidados e dos cuidadores informais de vitimas de acidente vascular cerebral em Portugal, por
forma a obter um panorama extenso e mais representativo desta populagéo/realidade

portuguesa.

Ao considerar especificamente a doenca do AVC, tornou-se possivel afunilar este
impacto da forma mais equiparada possivel, especialmente sendo uma doenca passivel de
provocar sequelas cronicas nos pacientes, levando muitas vezes a necessidade de um cuidador
para auxilio até nas proprias atividades diarias (Johnson et al., 2016). As dindmicas de cuidado
acabam por ter uma complexidade subjacente, uma vez que como se verifica na amostra de
André e colaboradores (2014), sdo os familiares, normalmente imediatos, nomeadamente o0s
filhos, genros, noras ou conjuges que assumem esta responsabilidade (Tsai & Pai, 2016). O
mesmo acontece com o sexo dos cuidadores, uma vez que este trabalho acaba por ficar
habitualmente ao encargo do sexo feminino (Araujo et al., 2019), como nos refere Heirle
(2004). Esta predominancia do sexo feminino sugere a atencdo para questdes de género. Este
encargo ao ser encontrado em 84% participantes mulheres pode refletir normas sociais e
culturais atribuidas e reforcadas as mulheres, nomeadamente, quanto ao seu papel de
cuidadoras. Investigagdes futuras precisardo de aprofundar as dindmicas de género neste
contexto, nomeadamente, a relacdo do género com o estado de salde mental, de sobrecarga e

da percepcdo e eficacia de apoios e estratégias no cuidado informal.
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A primeira questdo de investigacdo procurou compreender o estado de salide mental
dos cuidadores informais orientando para uma exploracdo do estado da saide mental sobre esta
populacdo (cuidadores informais de vitimas de AVC). O traco de neuroticismo foi 0 mais
destacado na dimensdo de personalidade (Andre et al., 2013), sendo que como refere McCrae
e Stone (1997), os adultos que obtém pontuacdes elevadas tém pouca confianca, sdo ansiosos,
vulneraveis ao stress, baixa autoimagem e tendenciosos a sentir culpa, sendo que a tristeza, o
medo, 0 embaraco e a repulsa sdo sentimentos de ordem. No mesmo estudo, a questdo do stress

¢, de novo, veiculada, tendo 55% dos cuidadores revelado vulnerabilidade.

No estudo de André e colaboradores (2013) quase 40% da amostra apresenta um nivel
fraco de satde mental e 55% dos cuidadores informais encontra-se vulneravel ao stress. Em
outra investigacdo, datada de 2014 (André et al., 2014), os resultados referentes a depressao
S840 mais positivos, ainda assim, 25.2% apresentam depressdo moderada a severa. A falta de
tempo para o lazer e o contacto social e familiar também contribuem para estes sintomas e
sentimentos associados a um crescimento da sobrecarga, pois como refere Marques (2007), o
tempo que é exigido pelo doente forca a quebra de contatos sociais, recreativos e profissionais.
Estes resultados evidenciam a urgéncia de intervencgdes direcionadas ao apoio psicolégico de
cuidadores informais. Além da importancia da criagdo de programas de apoio emocional e
estratégias de gestdo de stress para mitigar os efeitos da sobrecarga, seria de especial relevo a
criacdo de redes de apoio entre cuidadores informais por forma a propiciar um espaco de

partilha de experiéncias, estratégias de coping e de redes informais de interajuda.

Desta forma, como mostra o estudo de Baumann (2012) e Silva (2016) e respetivos
coparticipantes, com a aplicacdo do instrumento Whogol-Bref, o cuidado informal potencia o
decréscimo na qualidade de vida. A falta de apoio profissional adequado e a fraca preparacdo
de apoio familiar contribuem para a sobrecarga da tarefa de cuidar. Além disso, os problemas
relacionados com o paciente, como a dependéncia resultante do AVC, adicionam uma camada
adicional de complexidade e desafio a prestacdo de cuidados informais. Estratégias que
promovam a independéncia do paciente e reduzam a dependéncia do cuidador sao
fundamentais para melhorar a qualidade de vida de ambos. Araujo e colegas (2018) indicam
que a qualidade de vida dos cuidadores piora ao longo do tempo. Isto clarifica que o impacto
negativo do cuidado informal ndo é apenas imediato, mas prolonga-se no decorrer do tempo,

refor¢ando a urgéncia da criacdo de apoios continuos a longo prazo para estes cuidadores.
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A segunda questdo orientadora surge porque a sobrecarga no cuidado informal trata-se
de uma preocupacéo para o0 nosso estudo, uma vez que a modificacdo total de rotina, a privagao
da liberdade e lazer em funcdo do dependente, e o facto de este cuidado ser realizado sem o
devido conhecimento ou orientacdo acabam por ter muito impacto nesta questdo (Santos et al.,
2019). Este é efetivamente um ponto de preocupacdo comum, tendo sido observada na maioria

dos estudos que compdem esta revisao.

A sobrecarga relativa ao deficiente suporte familiar e com os mecanismos de eficacia e
controlo no cuidado dos doentes foram os pontos mais unanimemente reportados em diferentes
estudos (André et al., 2013; Silva et al., 2016; Araujo et al., 2018). A sobrecarga financeira,
alicercada aos gastos econémicos e a sobrecarga emocional foram também mencionadas, sendo
este efeito apenas menos consideravel nos cuidadores que representavam esse papel hd menos
tempo (Silva et al., 2016). Como refere Aires e colegas (2020), a cada hora semanal que é
dedicada a mais ao cuidado a pessoa dependente, hd um aumento relativo do valor da
sobrecarga, uma que os cuidadores informais sentem que a sua vida e todas as suas horas sdo

dedicadas a cuidar do doente (Aradujo et al., 2009).

O estudo de Goncalves e colaboradores (2021) evidencia, ainda, os valores de
sobrecarga serem efetivamente altos, estando 25% dos cuidadores informais nos piores
resultados possiveis. O tempo investido no cuidado ao doente, 0s sentimentos de tristeza e
excesso de responsabilidade ou desamparo, sdo, também, pontos bastante evidenciados nos
estudos qualitativos, sendo a falta de apoio formal e institucional um fator que agrava a
sobrecarga. A criacdo de recursos adequados para o alivio da sobrecarga de cuidados, dos
constrangimentos e perturbacdes, nomeadamente, através de politicas publicas que visassem o
desenvolvimento de mecanismos financeiros e de estratégias e/ou de servicos de salde
adaptados e pensados juntamente com os cuidadores informais seriam fundamentais para a

melhoria da qualidade de vida deles e da qualidade dos cuidados prestados.

A terceira questdo de investigacdo pode ser explicada pelo facto de um dos motivos
mais pontuados como responsavel do mal-estar psicoldgico ser a abdicacdo de projetos
pessoais e profissionais, assim como de oportunidades/momentos de lazer e de contacto social
e familiar, reportados atraves do discurso direto dos participantes (Aradjo et al., 2009;
Gongalves et al., 2021). Isto corrobora, assim, outros estudos que ja se debrugaram sobre a
mesma tematica (Sousa et al., 2004; Zemke & Clark, 1996), uma vez que os cuidadores perdem

26



autonomia para a concretizacao dos seus projetos de vida pessoais, devido ao elevado grau de

foco na pessoa cuidada.

O tempo que cada cuidador informal acaba por ter para dedicar a si préprio € um gerador
de stress, pois o0 investimento pessoal acaba por ser diminuto (Gongalves et al., 2021). O
mesmo estudo adianta que o cuidado informal exige diversas horas de investimento, pelo que,
a medida que o tempo vai passando, os cuidadores sentem que a sobrecarga se adensa. Como
nos revela Andrade (2009) e Aires (2020) e respetivos colegas, entre outros fatores
referenciados, quanto maior a quantidade/intensidade dos cuidados e hora dedicada a quem
necessita de cuidados, maior o valor de sobrecarga. Outro dos fatores agravantes no cuidado
informal é a falta de apoio formal evidenciada no estudo de Araujo e colegas (2008), uma vez
que os cuidadores informais sentem que as estruturas institucionais ou humanas que lhes
podiam e deviam dar o devido auxilio ficam muito aquém das expectativas, aspecto crucial
para diminuir as dificuldades com as quais os cuidadores informais se deparam, conforme

revelado na literatura (Cruz et al., 2010).

Além disso, como nos revela Baumann e seus colaboradores (2012), quanto maior a
qualidade de vida de quem cuida, maior a satisfacdo com a vida de quem esté a ser cuidado.
Acrescentam ainda que os sentimentos de revolta e tristeza muitas vezes s&o ultrapassados
quando os cuidadores informais tém uma rede de apoio e suporte que os auxilie nas diferentes
componentes do cuidar, pelo que esta rede surge como determinante para a resolugédo dos

desafios diarios e a promogdo do seu bem-estar. (Legg et al., 2012; Martins et al., 2013).

Compreender de que forma os cuidadores informais veem o0s apoios formais existentes
surge como quarta questdo orientadora deste estudo. Os estudos qualitativos (Araujo et al.,
2008; Araujo et al., 2009) referem que a transicdo do cuidado formal tido durante a
permanéncia no hospital para o cuidado de permanéncia em casa € muito complexa, uma vez
que os cuidadores sentem que ndo ha muito apoio do pessoal médico para educar/preparar para
esta realidade. Apesar de alguns utentes referirem a existéncia de algum apoio relacionado com
o cumprimento das necessidades basicas do utente, ndo € algo que ocorre logo a partida para
todos. Assim, os apoios formais existentes revelam-se débeis para os cuidadores informais que
se veem emaranhados com as mudancas e a necessidade de reorganizacdo das esferas da sua
vida, assim como as mudancas inerentes ao cuidado de quem dele necessita. Relativamente a
este ponto, a maior confuséo e a agressividade que, por vezes, se identifica nos doentes de AVC

acarreta, também, outro tipo de dificuldades para o cuidador.
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Deste modo, a forma como os cuidadores informais veem o0s apoios formais existentes
coincidem com a literatura, no sentido em que este deficiente/insuficiente apoio acarreta
dificuldades na prestacdo de cuidados deste novo papel que assumem (Cruz et al., 2010), pelo
que as necessidades dos cuidadores informais ndo se encontram, na maioria das vezes,
satisfeitas (Alves et al., 2020).

Por ultimo, a identificacdo da eficacia de estratégias de intervencdo na melhoria das
capacidades dos cuidadores informais € a Gltima questdo que orienta esta investigacdo. Como
refere Legg e colegas (2012), os cuidadores informais que apresentam redes de suporte,
nomeadamente com formacao e apoio, encontram-se mais capazes para resolver os diferentes
desafios com os quais se defrontam. As intervencGes que recaem sobre a vertente pratica,
nomeadamente sobre os cuidados bésicos com os doentes, assim como o aconselhamento e a
educacdo, revelam-se muito eficazes para o exercicio da atividade do cuidado informal (Broady
& Aggar, 2017).

O estudo de Araujo e colaboradores (2018) demonstra-nos exatamente isso, uma vez
que ao aplicarem o programa InCare: Intervencdo em cuidadores informais de idosos ap0s
AVC conseguiram verificar melhorias significativas nas capacidades de cuidar entre quem
fazia parte do programa e o grupo de controlo. A diminuicdo da sobrecarga sentida e a melhoria
do estado de salde mental para quem teve apoio, ao contrario do outro grupo que teve estes
problemas adensados, revela-nos como efetivamente a educacdo, o empoderamento e as

ferramentas sdo extremamente necessarias.

Como qualquer estudo, esta revisdo sistematica também é composta por algumas
limitacdes, pois embora haja uma delineacdo rigorosa de critérios de elegibilidade, a selecdo
dos artigos depende sempre da subjetividade do/a investigador/a. Além disso, apesar da
diversidade metodoldgica enriquecer a anélise do tema ao predispor diferentes formas de
recolha de dados, populagdes-alvo, instrumentos e métodos de analise, esta variabilidade
dificulta a comparacéo direta dos resultados, 0 que ndo permite uma padronizacdo da discussdo

do tema, enviesando a consisténcia das conclusoes.

Uma vez que se trata de um topico tdo sensivel e particular, visto que ha o impacto
interno da doenca em si e 0 impacto das componentes externas, da esfera envolvente, fez-nos
sentido cingir esta revisdo a estudos na populagdo portuguesa para nocao efetiva do trabalho
do cuidador informal em vitimas de AVC na realidade socioecondmica de Portugal. Contudo,

a escassa literatura sobre este topico aplicado a populacéo portuguesa pode levantar questfes
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relativamente as conclusdes atingidas. Neste sentido, identificamos, também, na nossa revisao,
que apenas um dos estudos (Gongalves et al., 2021) foi publicado apds a aprovacdo do Estatuto
do Cuidador Informal pela Lei n.° 100/2019, de 6 de setembro. N&o é por isso ainda possivel
inferir de forma clara o efeito que a aprovacéo deste estatuto teve na melhoria das condicGes e
qualidade de vida dos cuidadores informais de vitimas de AVC. Outra das questdes que
identificamos esta relacionada com a localizacdo geogréfica das populacdes estudadas. Na
verdade, seria relevante analisar populac@es de outras regides do pais, tendo em conta que 0s
estudos analisados nesta revisao, a exce¢do de um sem informacéo a esse nivel (Gongalves et
al., 2021), trabalham apenas com populagdes das regides Norte e Centro. A implementacéo
efetiva deste estatuto e a avaliagdo do seu impacto é necessario para apurar se as politicas
publicas pensadas sdo ajustadas as necessidades e ao quotidiano dos cuidadores informais.

Essas inter-relacbes destacam como os diferentes aspetos dos desafios enfrentados
pelos cuidadores informais apés um AVC estdo intrinsecamente ligados, sublinhando a
necessidade de abordagens abrangentes e estruturadas para apoiar tanto os cuidadores quanto
os pacientes. Abordagens multidisciplinares e coordenadas sdo fundamentais de forma a
contemplar as dimensdes emocional, social e financeira, o estado de salde mental e a
sobrecarga sentida, para que possa ser garantido ndo s6 o bem-estar dos cuidadores, mas
também a qualidade dos cuidados prestados.

4.1. LimitacGes apontadas pelos autores

Os resultados da presente revisdo da literatura devem ser interpretados tendo em

consideracdo as limitaces dos estudos que nela estdo incluidos.

Os estudos de abordagem qualitativa apresentaram a limitacdo da caracteristica do
instrumento utilizado (entrevista semiestruturada), assim como da natureza da amostra, tendo

sido esta escolhida de forma intencional (Araujo et al., 2008; Aradjo et al., 2009).

Questdes limitativas relacionadas com a selecdo da amostra foram também
identificadas por outros de entre os estudos (Araujo et al., 2018; Gongcalves et al., 2021). No
caso do estudo de Araljo e colaboradores (2018), o estudo foi na verdade originalmente
desenhado para uma amostra de grupos randomizada, contudo foram encontradas dificuldades
a aplicar esse método devido as diferentes tipologias integradas na Rede de Cuidados
Continuados de diferentes Agrupamentos de Centros de Saude. Ja no caso do estudo de
Gongcalves e colaboradores (2021), a questdo foi relacionada com o facto de incluir apenas

cuidadores informais de pacientes de um Unico centro de reabilitacdo, assim como com o
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reduzido tamanho da amostra, na visdo dos autores. O mesmo estudo levantou como possivel
limitacéo o facto de a verséo curta do Questionario de Sobrecarga Familiar de Zarit ainda ndo
estar validada para a populacdo portuguesa a data da sua aplicacao.

A investigacdo de Baumann e colaboradores (2012) reportou que o facto de ter pedido
consentimento informado via e-mail e a entrevista ter decorrido na casa dos participantes pode
ter sido menos confortavel para os inquiridos e ter reduzido a quantidade ou qualidade das
respostas. Apontaram também a possivel limitacdo de as pessoas que concordaram responder
serem as mais motivadas, 0 que podera ter enviesado a resposta. Por Gltimo, os autores
referiram que o facto de os questionarios serem autodeclarados, podera ter levado a um viés de
memoria ou desejabilidade social. No caso dos estudos de André e colaboradores (Andreé et al.,
2013; André et al., 2014) nenhuma limitacéo foi identificada pelos autores, apesar de algumas
questdes acima relatadas noutros estudos (amostra ndo-probabilistica e respostas

autodeclaradas) poderem ter aplicacdo também nos seus estudos.

Por altimo, um dos estudos longitudinais (Silva et al., 2016) identificou como limitativo
o facto de ter perdido a grande maioria dos participantes entre os momentos de avaliacdo. Esta
perda deveu-se a diversos fatores, sendo os principais a impossibilidade de contacto,
continuacédo de tratamento em Unidade de Cuidados Continuados Integrados ou o falecimento

dos pacientes vitimas de AVC.

Serd, entdo, importante os proximos estudos terem em conta as limitagdes mencionadas
(quer pelos autores, quer o que identificamos ao longo deste estudo), com vista a colmatar as
lacunas da literatura cientifica encontradas para uma investigacdo mais frutifera considerando

outras questdes pertinentes sobre esta tematica e o trabalho tdo nobre de um cuidador.
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Consideracoes finais

Em Portugal, a visibilidade do conceito e papel do cuidador informal tem vindo a
aumentar nos Ultimos anos, como comprova a aprovacao e publica¢do do ECI. No entanto, a
crescente existéncia de casos de dependéncia ampliados pelo envelhecimento da populacgéo e
doencas com elevado grau de incapacitacdo como o AVC evidencia a urgéncia de compreensao

dos efeitos do cuidado informal na satde mental de quem cuida destes doentes.

Os cuidadores informais desempenham um papel vital na recuperacéo dos doentes pos-
AVC, mas enfrentam desafios significativos. A abordagem eficaz para lidar com esses desafios
envolve a implementacdo de estratégias que incluam apoio profissional, preparacdo do apoio
familiar e medidas para preservar a salde mental dos cuidadores. Além disso, a promocao de
um equilibrio entre a prestacdo de cuidados e a manutencdo de uma vida pessoal e profissional
satisfatoria é fundamental para garantir o bem-estar de todas as pessoas envolvidas.

O presente estudo tinha como objetivo sintetizar e analisar a literatura existente sobre
os cuidadores informais de vitimas de acidente vascular cerebral em Portugal. Foram
analisados diversos estudos, de diferentes anos, autores e com diferentes grupos, de forma a
sintetizar os impactos que ser cuidador informal pode ter na vida de quem cuida. Desta forma,
esta revisdo sistemética da literatura relne dados relevantes de diversos estudos,
proporcionando uma viséo alargada dos dados existentes relativamente a esta realidade em
Portugal. Este estudo permite-nos, assim, compreender o impacto que ser cuidador informal
em Portugal tem nas pessoas que cuidam, estando comprovado que afeta o cuidador em todas

as dimensdes da sua vida.

Seria importante, em investigacdes futuras, continuar o estudo da populagdo de
cuidadores informais de vitimas de AVC, de forma a perceber se existem diferencas a nivel da
salide mental ou da capacitacdo dos mesmos apds a publicacdo do ECI. Novos estudos poderdo
trazer uma nova perspectiva da evolucdo dos efeitos encontrados neste estudo apds a
publicacdo do estatuto, ajudando a perceber se este respondeu efetivamente as necessidades da
populacdo visada. Outra recomendacdo esta relacionada com a amostra, pois para que se possa
estender a analise e conclusGes a uma maior representatividade da populagéo portuguesa, seria
importante analisar populacgdes transversais, ou pelo menos com mais expressao das restantes
regides de Portugal. J& quanto ao tipo de estudo, podera ser relevante realizar estudos

longitudinais que compreendam quais os efeitos das interveng6es de capacitacdo a longo prazo,
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quer na duracdo do programa em si, quer numa recolha posterior para estudar a durabilidade

dos efeitos.

As conclusdes evidenciadas deverdo ter em consideracao as limitagdes mencionadas no
ponto anterior e referidas nos estudos incluidos na nossa revisdo. De qualquer das formas, a
evidéncia demonstra-nos os efeitos da sobrecarga na satide mental, e a consequente necessidade
de implementacdo de programas de capacitacdo dos cuidadores informais das vitimas de

doencas como 0 AVC, cujo grau de incapacitacdo e dependéncia dos pacientes seja elevado.

N&o ha respostas formais, no nosso pais, suficientes para alocar todos os doentes que
necessitam de cuidado, quer pela lotagdo dos espacos existentes, quer pelos custos associados.
Desta forma, as respostas informais a cargo dos cuidadores informais tém de ser, efetivamente,
apoiadas e sustentadas para e pelos que tiveram uma reviravolta na saude, assim como 0s que
se veem nesta nova responsabilidade. O bem-estar do cuidador informal ndo pode ser
desvalorizado quando estes tém uma responsabilidade tdo impactante na vida da pessoa que
apoiam, mas também considerado as suas proprias vidas e projetos. A evolucdo com a criacao
do Estatuto do Cuidador Informal é inegavel, mas ndo pode ficar por aqui, sdo necessarias
respostas adaptadas a toda a populacédo, criando alternativas e dando apoio e ferramentas a
todos os que abragam esta nova realidade.
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AnNexos

Anexo A. Tabela de resumo dos artigos incluidos na revisao sistematica

Titulo Autores Ano Amostra Objetivos Instrumentos Principais resultados

Compreender como 0s

cuidadores informais Participantes referiram
percecionam o enfermeiro, sentimentos como tristeza
) . e se 0 apoio dado é ou revolta
Cuidar das familias o
) B 12 suficiente para as
com um idoso Araujo I. M., o ) -
) participantes, necessidades que sentem. ) Identificam a falta de
dependente por Paul C. & } Entrevista ) o
o ) 2008  com idades _ apoio dos profissionais de
AVC: Do hospitala  Martins M. . ) semiestruturada )
) entreos 40 e Identificar quais os salde como um grande
comunidade — Um M. ) ) ) o
desaf 80 anos sentimentos dos cuidadores problema, pois na maioria
esafio
em relacdo a situacédo de dos casos as familias ndo
dependéncia do familiar e recebem apoios no
que fontes de suporte planeamento da alta
identificam.
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Maior parte dos
Perceber as mudancas sentimentos associados a
ocorridas nas familias apos

ser cuidador foram
_ _ Aragjo I. M., 12 dependéncia de negativos
Cuidar de idosos ) o .
Paul C. & participantes,  familiar causada por AVC )
dependentes no ) ) Entrevista o
o Martins M. 2009  com idades ) Mudancgas radicais no
domicilio: Desabafos _ semiestruturada ) ) )
_ M. entreos 40 e Compreender ainda o que estilo de vida e projeto
de quem cuida
80 anos

sente e que dificuldades

pessoal foram reportadas.
tem um cuidador de um

A restante familiaé o
idoso dependente familiar.

principal apoio destes Cl
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Life Satisfaction of
Two-Year Post-
Stroke Survivors:
Effects of Socio-
Economic Factors,

Motor Impairment, Na amostra portuguesa,

Em Portugal, Analisar os efeitos de ] o
Newcastle Stroke- ) ) o L quanto maior a satisfagdo
- ) Baumann 44 cuidadores  fatores socioecondémicos, Avaliagéo simples ) )
Specific Quality of ) ) ) com a vida do cuidado,
) M., Lurbe informaisde  comprometimento motor e ) L
Life Measure . ) ) maiores a satisfagéo e
K., Leandro 2012 vitimas de qualidade de vida quer do  Instrumento Whoqol- ) )
and World Health o _ ) qualidade de vida do
o M-E. & AVC. A média paciente, quer do seu bref para medir a )
Organization ) _ ) o ) _ cuidador
i ) Chau N. de idades foi  cuidador, na satisfagdo com qualidade de vida
Quality of Life — )
de 60.8 avida
bref
of Informal

Caregivers in
Luxembourg and a
Rural Areain

Portugal
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Saude mental em
cuidadores
informais de idosos
dependentes pos-
acidente vascular

cerebral

636 cuidadores

com idades
Nunes M.,

) entre 17 e 85
Martins M. 2013 o
anos, a maioria

André S.,

& Rodrigues

dos quais do
V.

sexo feminino

Compreender quais as
variaveis preditoras da
saude mental do cuidador

informal

indice de Katz

Escala de Rastreio em
Saude Mental
-ER80

Questionario de
Avaliacéo da
Sobrecarga do

Cuidador Informal-
QASCI

Inventario de

Personalidade -E.P.I.

Escala de
Vulnerabilidade ao
Stress — 23 QVS

Maioria dos cuidadores
informais apresentaram

vulnerabilidade ao stress

A sobrecarga tem efeitos
negativos na vida pessoal,
papel familiar, reagdes e
sobrecarga emocional
relativa ao doente.
Quanto menor a
dependéncia do doente, e
menor a idade do
cuidador, melhor a satde

mental deste Gltimo
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The informal
caregiver’s
socioeconomic prism
and its implications

on state of mind

André S.,
Cunha M.,
Martins M.
& Rodrigues
V.

2014

636 cuidadores
com idades
entre 17 e 85
anos, a maioria
dos quais do

sexo feminino

Determinar se o nivel
socioeconomico prediz a
salde mental (depressédo)

dos cuidadores.

Inventario de

Depresséo de Beck

Classificacao de
Graffar para medir

nivel socioeconémico

Cuidadoras do sexo
feminino indicaram
valores mais altos de

depressao

Condicgoes
socioecondmicas das
familias sdo efetivamente
preditores da depressdo e
estado mental dos

cuidadores
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Silva l., )
55 cuidadores
) ) ] Neves C., ) ]
Viver e Cuidar Apos _ informais de
) Vilela A, ]
o0 Acidente Vascular 2016 pacientes
Bastos M. & .
Cerebral ] vitimas
Henriques
de AVC
M.

Grelha de avaliagéo de
conhecimento do

cuidador

Perfil clinico e fatores
de risco do paciente
Avaliar a percecdo da )
Perfil

qualidade de vida dos ) )
sociodemografico do

prestadores de cuidados e

) paciente e do seu CI
dos pacientes com AVC

Escala WHOQOL-Bref

Posteriormente foram
incluidos o CADI,
QASCI e novamente 0
WHOQOL-Bref

Maioria dos cuidadores
sente os efeitos da doenca
do familiar, referindo que

0S apoios existentes séo

insuficientes.
2 meses apds o
internamento, a qualidade
de vida dos cuidadores

piorou
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Training informal
caregivers to care
for older people
after
stroke: A quasi-

experimental study

Aratjo O.,
Lage I.,
Cabrita J. &

Teixeira L.

2018

174 cuidadores
informais de
idosos
sobreviventes
de AVC (idade
média de 55.2)

Avaliar se formacdo em
skills praticas relativas ao
cuidado de dependentes
reduz a sobrecarga
experenciada pelos
cuidadores e melhora a sua

salde

Estudo quasi-
experimental com
grupo de controlo e
grupo sujeito ao

programa INCARE.

ECPICID-AVC

QASCI

SF-36

A aplicacdo do programa
permitiu a melhoria das
skills praticas dos
cuidadores no suporte ao
dependente

O grupo experimental
reportou uma reducdo

significativa da sobrecarga
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Acidente Vascular
Cerebral: Qual o
Impacto nos
Cuidadores

Informais?

Goncalves

J., Pereira

M., Capelo

J., Santos J.,
Vilabril F. &

Jacinto J.

2021

22 cuidadores

informais

Determinar o grau de
sobrecarga dos cuidadores
de doentes internados por

AVC

Perceber que dimensdes
das suas vidas foram mais
afetadas, e determinar uma

possivel relacdo entre: o
grau de sobrecarga, idade
(de doentes e dos proprios
cuidadores), a dependéncia

dos doentes na altura da

alta, ou o tempo de
prestacdo de cuidados

Medida de
Independéncia
Funcional (MIF) dos

pacientes

Questionario de
Sobrecarga de Zarit

(versdo curta)

Cuidadores informais
destes doentes estdo
sujeitos a alta sobrecarga,
a qual fica mais acentuada
com o passar do tempo de
cuidado

Quanto maior o grau de
independéncia dos
doentes, menor a

sobrecarga dos cuidadores
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