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Introducdo: Os cuidadores informais sdo pessoas que
cuidam de outra numa situacdo de doenca cronica,
deficiéncia e/ou dependéncia, parcial ou total, de forma
transitéria ou definitiva fora do &mbito profissional ou formal.
Existem inUmeros papéis associados ao cuidador, sendo
que o ato de cuidar esta também associado a inimeros
aspetos positivos e negativos que sdo importantes
identificar e discutir para um correto planeamento em
saude. E fundamental para qualquer profissional de satde
conhecer o impacto do ato de cuidador nos cuidadores.

Métodos: As bases de dados utilizadas foram a “Medline”,
“PEDro” e “Scielo” onde através da utilizacdo das seguintes
palavras-chave “Informal”, “Caregiver”, “Palliative” foi
realizada uma revisdo narrativa da literatura onde se
obtiveram 173 artigos que apos leitura dos resumos obtidos
e da aplicacdo de filtros foram selecionados 12 artigos para
analise por parte dos autores. Com este trabalho pretendeu-
se documentar quais as consequéncias do ato de cuidador
nos cuidadores informais.

Resultados: Dos 12 artigos analisados nédo foi possivel
obter nenhum impacto positivo associado ao ato de cuidar.
Pelo contrario, constataram-se inUmeros os aspetos
negativos associados, sendo que estes acabam por afetar
mais os cuidadores do género feminino

Discussao: O ato de cuidar esta associado a aspetos
positivos e negativos que estdo amplamente difundidos na
literatura. No entanto, apenas os aspetos negativos foram
focados nos artigos analisados. O maior impacto destes
fatores negativos e a maior prevaléncia de cuidadores do

género feminino estdo de acordo com o exposto na
literatura.

Conclusdo: O envelhecimento mais acelerado da
populagdo, associado a uma maior dependéncia da mesma,
vai obrigar um maior nimero de cuidadores. O ato de cuidar
esta associado a inimeros aspetos negativos que obrigam
a um correto planeamento em salude e a uma sensibilizagdo
por parte dos profissionais de saude para o impacto destes
aspetos negativos, de forma a poder diminui-los e a
potencializar o apoio prestado pelos cuidadores.

Palavras-chave: Cuidadores; Cuidados Paliativos;

Reabilitacao.

Introduction: Informal caregivers are the people who take
care of other persons in a chronic, deficiency or dependent
situation, partially or totally, temporarily or forever, besides
their regular work. There are several functions related to
informal caregivers and the act of caring is related to several
positive and negative aspects that are important to identify
in order to plan and discuss a correct health plan. It is
essential that health care professionals know the impact of
the act of caring in the caregivers.

Methods: The used databases were “Medline”, “PEDro” and
“Scielo and the keywords used were “Informal”, “Caregiver”,
“Palliative” to conduct a narrative review that obtained 173
articles that were later reduced to 12 articles by analysis and
filter utilization. The goal of this work was to make a literature
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review of consequences of the act of caring in the informal
caregivers.

Results: From the 12 articles there was not any positive
aspect of the act of caring. On the contrary, there were
innumerable negative aspects associated with caring.
Female caregivers were more affected by the negative
effects of caring.

Discussion: The act of caring is associated with positives
and negatives aspects that are diffused in the literature.
However, only the negative aspects were focused on the
analysed articles. The bigger impact of the negative aspects
and the highest prevalence of female caregivers were also
accord to the literature.

Conclusion: The increased aging of population is related
with a more dependent status and will demand an increase
number of caregivers. The act of caring is associated with
several positive and negative aspects that should be
remembered in order to make the best decisions in health
planning. Health professionals should be sensitized to these
aspects so they can be able to decrease them and potentiate
the support by the caregivers.

Keywords: Caregivers; Palliative Care; Rehabilitation.

Introducao

Os cuidadores informais séo pessoas que cuidam de outra,
numa situagdo de doenga crdnica, deficiéncia e/ou
dependéncia, parcial ou total, de forma transitéria ou
definitiva, ou noutra condigado de fragilidade e necessidade
de cuidado, realizando-se este cuidado fora do ambito
profissional ou formal. O cuidador informal principal € assim
a pessoa da rede social do proprio, ndo remunerada, com
relacdo significativa (familiar, parceiro (a), amigo(a) e/ou
vizinho(a)) que se assume como o principal responséavel pela
organizacao, assisténcia e/ou prestacéo de cuidados.! A
Medicina Fisica e de Reabilitacdo é orientada para uma
abordagem bio-psico-social da reabilitagdo. Neste processo
de reabilitagao o objetivo primordial é o de permitir que os
individuos incapacitados otimizem o seu nivel de atividade
e de participagéo através de mecanismos que consigam
contornar ou eliminar as suas incapacidades. A reabilitagao
pode ser prestada num conjunto de contextos que variam
desde ambulatério, apoio na comunidade, hospitais de
agudos e Centros de Reabilitagéo. Se o objetivo primordial
€ o de devolver ao individuo uma total autonomia, certo é
que por vezes tal objetivo ndo é atingido e existe a
necessidade de definir um cuidador. Em Portugal, a maior
parte dos cuidados prestados aos doentes dependentes é
realizada por um cuidador informal. E fundamental que os
profissionais de saude estejam sensibilizados para as
consequéncias do ato de cuidar de forma a maximizar o
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apoio aos cuidadores.? Relativamente as caracteristicas dos
cuidadores informais, importa destacar que estes
cuidadores: ndo sédo profissionais treinados para prestar
cuidados, ndo possuem contratos relativos a prestacéo, ndo
sdo remunerados, executam uma ampla gama de atividades
(incluindo suporte emocional) e ndo possuem um limite para
o tempo gasto em cuidados. Estima-se que 80% a 90% dos
cuidados sédo prestados por cuidadores informais e estes
sé@o fonte de sustentabilidade dos sistemas de saude e
sociais. Em Portugal, por exemplo, existem 827 mil
cuidadores informais (perto de 207 mil a tempo inteiro e os
restantes a tempo parcial) ® sendo que a maior parte sdo
do género feminino (70,1%) o que corresponde a maior taxa
da organizacdo para a cooperagdo e desenvolvimento
economico.* Em Portugal, o valor do trabalho estimado é
de 4 bilides de euros anuais/ 82 milhdes de euros semanais®
sendo que apenas uma minoria (3,6%) mantém a sua
atividade laboral. Segundo a Uni&o Europeia,® em Portugal:
40,4% dos inquiridos situam-se na faixa etaria entre 61 e 70
anos, sendo a maioria (81,7%) do género feminino. Na sua
maioria, sdo familiares diretos (50% co6njuges e 28,8%
descendentes) e o periodo de cuidados é superior a 4 horas
em 43% dos casos. A maior parte sdo também cuidadores
unicos (77%) e € a sua primeira experiéncia como cuidador
(69,2%). Nesta relagéo de cuidador-doente, o papel dos
cuidadores vai muito além do simples ato de cuidar pelo
que outros papéis se assumem: o cuidador é um vetor
fundamental na promocédo do bem-estar, assegurando as
diversas necessidades do doente (como gerir a medicacao
e consultas); € um minimizador do luto da pessoa cuidada
e é um procurador dos cuidados da mesma, assumindo, por
exemplo, a responsabilidade de acordo com a vontade da
pessoa cuidada.” Ao ato de cuidar estdo associados
diversos aspetos®'? positivos e negativos, que podem
assumir uma preponderancia diferente consoante a
patologia e o estado da pessoa cuidada. Sendo inegavel o
papel dos cuidadores informais no planeamento em saude,
a identificacdo destes aspetos assume uma importancia
fundamental.

Métodos

Para a revis@o narrativa referida neste estudo a base de
dados utilizada para a pesquisa foi a “Medline”, “PEDro” e
“Scielo” tendo sido utilizadas seguintes palavras-chave:
“Informal”, “Caregiver”, “Palliative”. Foram objetivados 173
artigos, tendo sido posteriormente reduzidos a 84 artigos
através da utilizagéo de filtros. Os filtros utilizados foram
relativos ao tipo de estudo, tendo sido incluidos apenas as
revisOes sistematicas, artigos de revisdo, ensaios clinicos
randomizados, ensaios clinicos, ensaios multicéntricos,
metanalises e “journal article”. Adicionalmente foram
considerados apenas os artigos com o texto completo
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disponivel, publicados a partir de 1 de Janeiro de 2009 e em
lingua portuguesa e inglesa. O limite temporal imposto de
2009 prendeu-se com o facto do nimero de artigos anterior
a esta data ser muito pequeno e tendo em conta a pouca
representatividade na amostra global e o fato de ja serem
artigos publicados ha mais de 10 anos foi decidido ndo
serem introduzidos pelos autores. Destes 80 artigos foram
selecionados e analisados 12 artigos considerados
relevantes através da leitura dos titulos e dos respetivos
resumos. A informagdo destes 12 artigos referente a
pesquisa dos aspetos positivos e negativos do ato de cuidar
foi recolhida recorrendo a leitura dos mesmos pelos autores.
Com este trabalho pretendeu-se realizar uma revisao da
literatura de forma a documentar quais as consequéncias
do ato de cuidador nos cuidadores informais.

Resultados

Da metodologia utilizada previamente foram obtidos 80
artigos que apos leitura dos titulos e dos resumos foram
reduzidos a 12 que foram analisados manualmente pelos
autores. Os parametros utilizados para a extragdo da
informacao para cada um dos artigos foram os seguintes:
numero de participantes de cada estudo, tipo de estudo,
objetivos do mesmo, intervencdo e comparacdo quando
disponiveis, conclusdes e local de realizagdo do estudo.
Relativamente ao numero de participantes é possivel
constatar (Tabela 1) que o nimero minimo de participante
dos artigos analisados foi de 15 e 0 nUmero maximo de
participantes foram 18 224 participantes. O tipo de estudo
mais frequente foi o estudo longitudinal prospetivo (6
artigos), seguido do transversal (3 artigos), existindo ainda
1 ensaio clinico, 1 estudo de cortes transversais agrupados
e 1 revisao sistematica. Relativamente a data de publicacéo,
a data mais recente dos estudos foi de 2018 (2 artigos) e a
mais antiga de 2009 (2 artigos). Relativamente ao pais de
origem da informacédo contida nos diferentes estudos foi
possivel constatar que o pais mais frequentemente citado
foi a Australia com 3 artigos, seguida dos Estados Unidos
da América (EUA) com 2 artigos, Holanda com 2 artigos,
Canada com 2 artigos, Austria com 1 artigo e Reino Unido
com 1 artigo. Em todos os artigos analisados é possivel
constatar que em nenhum ¢é feita referéncia aos aspetos
positivos do ato de cuidar no cuidador. Ja relativamente aos
aspetos negativos do ato de cuidar com repercusséo no
cuidador, existiu diferente e diversa informacdo. Sera
importante destacar que em dois dos artigos analisados
existiu uma referéncia especial ao fato de os cuidadores do
género feminino serem afetados de maneira diferente
relativamente aos cuidadores do género masculino.'
Assim, os cuidadores do género feminino que eram casadas
com os doentes estavam menos dispostas a assumir este
papel novamente e apresentavam maior dificuldade em
ultrapassar o processo de luto.’® Paralelamente, a
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prevaléncia de burnout era maior nos individuos do género
feminino, sendo que o risco era mais elevado quando a
cuidadora manteve a sua atividade laboral ou necessitou
adquirir estratégias de coping.™ Os individuos do género
feminino estavam mais disponiveis para auxiliar nas tarefas
gue envolviam higiene e tarefas domésticas enquanto os
cuidadores do género masculino estavam mais disponiveis
para auxiliar nas transferéncias. Verificava-se uma média
de idade mais alta nos cuidadores do género feminino do
gue do género masculino.'® Além do género do cuidador
influenciar os aspetos negativos associados ao ato de
cuidar, no cuidador é também de destacar que o tipo de
patologia estava associado a diferentes prevaléncias dos
aspetos negativos: a prevaléncia de burnout nos cuidadores
era mais elevada quando se tratava de traumatismo
cranioencefélico (TCE)'” do que, por exemplo, neoplasias.
Além do mais, quando estes cuidados eram diarios, eram
mais frequentemente prestados por cuidadoras,® enquanto
que se fossem prestados em dias ndo consecutivos, era
mais provavel serem prestados por amigos, pais ou filhos,
existindo uma clara relagéo entre a frequéncia e o tipo de
cuidados prestados com o nivel de burnout do cuidador.'®
Relativamente aos aspetos negativos do ato de cuidar foi
também possivel constar que os cuidadores apresentam
alteracdes a nivel do padrdo de sono'® e niveis mais
elevados de depressédo - que estdo relacionados com a
gravidade do burnout?® e quando o cuidador é conjuge do
doente.?" Relativamente ao burnout um dos estudos
encontrou uma relagdo entre a presenca de esperanca e
esta ser um fator protetor de burnout para ambos os
géneros enquanto cuidador.' Ainda relativamente ao
burnout, hospitalizagbes nos Uultimos 90 dias e visitas
domiciliarias de enfermagem estiveram associados a niveis
mais elevados de burnout.?? Um outro estudo faz referéncia
a relagao entre o conforto do cuidador e a sintomatologia /
estado funcional do doente?® sendo que, apesar dos
cuidadores serem capazes de avaliar o grau de fadiga do
doente, existe uma tendéncia para uma hipervalorizagcao da
mesma, resultando num aumento dos niveis de stress do
cuidador.?*

Discussao

Um dos fatos mais importantes a destacar face aos
resultados obtidos prende-se com a auséncia de qualquer
mencao a efeitos positivos do ato de cuidar no cuidador.
Desta forma, e apds revisdo da literatura, é, de facto,
possivel enumerar inlmeros aspetos positivos associados
ao ato de cuidar®'2 como, por exemplo: ser possivel atribuir
um significado existencial para o cuidador, permitir um
estreitar dos lagos com o cuidador, representar um
sentimento de retribuicdo para o cuidador bem como uma
experiéncia de enriquecimento e satisfacdo pessoal do
cuidador. Uma das possiveis causas para esta auséncia dos
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Artigo | Partici-| ang Objetivos Tipode | Interven- | Compara- Conclusées Local
pantes Estudo cao coes
Gayoso 15 | 2018 | Determinar associagéo| Transversal Existe uma associagdo | Brasil
MV et al entre o nivel de entre o nivel de conforto
(21) conforto do cuidador dos cuidadores e
e relacdes variaveis
sociodemogréficas sociodemograficas bem
e estado funcional como com o estado
e sintomas do doente funcional e sintomas
do doente
Hirdes 1279 | 2018 | Determinar arelacdo | Transversal Existe uma associacéo | Estados
JP etal entre o burnout do entre o nivel de burnout | Unidos
(20) cuidador e a do cuidador e a da
sintomatologia sintomatologia América
depressiva e raca depressiva do doente
do doente sendo maior nos
doentes de raga negra
Nielsen 643 | 2017 | Caracterizagdo do Revisdo 72% dos cuidadores | Australia
MK et al padrao de sono dos | Sistematica refere perturbacdes no
(18) cuidadores de doentes sono e 44% reducao do
com neoplasia tempo de sono
Shaffer 275 | 2017 | Correlagdo entre o Ensaio | Prestagéo Sem A salide mental dos | Estados
KM et al estado mental e fisico |  Clinico de prestacéo cuidadores era Unidos
(23) de cuidadores de Randomi- | cuidados | de cuidados | influenciada por fatores da
doentes com zado paliativos | paliativos | intrinsecos do cuidador | América
neoplasias terminais aquando e apenas |e do doente, mas a nivel
do tratamento | fisico s apresentou
diagnéstico| oncoldgico relacdes a nivel do
cuidador
DiGiacomo| 1540 |2016 Comparacao Transversal As cuidadoras vilvas | Austrélia
Met al das esposas estavam menos
(13) cuidadoras com outro dispostas a ser
tipo de cuidadores cuidadoras novamente,
apos a morte dos tinham mais dificuldade
doentes em ultrapassar o
processo de luto e com
maior necessidade de
suporte e
esclarecimentos
PoortH 107 |2016 Capacidade do Estudo Os cuidadores sdo  |Holanda
etal cuidador para longitudinal capazes de avaliar a
(22) determinar o nivel de |prospectivo fadiga do doente, mas
fadiga do doente em existe uma tendéncia
tratamento paliativo para uma
hipervalorizagéo da
mesma o que aumenta
o stress do cuidador
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(16)

demografias dos
cuidadores

paliativos sendo que
quando didrios eram mais
frequentes do género
feminino em vidvas e mais
velhas (idade superior a 60
anos). Intermitentes quando
se tratava de filhos ou pais
Ou amigos.

EjemD | 3635 [2016 Descrever as Estudo 16% com sintomas Holanda
etal caracteristicas longitudinal depressivos e 12% com
(19 socioecondmicas, | prospectivo burnout. A sintomatologia
sintomas pré luto, depressiva foi mais
sintomas depressivos e prevalente quando o
grau de burnout de cuidador era o cOnjuge
cuidadores de doentes do doente
em tratamento paliativo
Pinquart | 308 |[2016 Determinar Estudo A prevaléncia de burnout | Austria
Metal a prevaléncia de longitudinal era maior em mulheres
(11) burnout em prospectivo cuidadoras sendo que a
cuidadores consoante esperanga era o fator
0 género e causas protetor em ambos os
para essa diferenca géneros para o burnout.
Possuir um emprego e
necessidade de estratégias
de coping foram em
mulheres preditores de
niveis mais elevados de
burnout
Maltby KF | 451 |2015 Determinar se a Cortes A prevaléncia de burnout | Reino
etal prevaléncia de burnout | transversais no cuidador foi inferior na | Unido
(17) era diferente agrupados neoplasia e maior no TCE
consoante a patologia:
neoplasia, deméncia
ou traumatismo cranio
encefalico
Hirdes JP | 3929 |2012| Determinar quais Longitudinal O stress do cuidador afetou| Canada
etal os preditores de stress | prospectivo 22% dos cuidadores. Duas
(20) nos cuidadores variaveis estdo associadas
a maior distress:
hospitalizacdes nos
Ultimos 90 dias e visitas
domiciliarias de enfermeiras
Schrank B| 283 | 2009 | Determinar a percecao | Longitudinal Cuidadoras prestavam mais| Canada
etal da diferenca de prospectivo suporte na higiene e
(14) cuidados prestados cuidadores nas
por cénjuges transferéncias. No caso das
cuidadoras existia menos
possibilidade de suporte da
familia ou amigos
Harding R | 18224 | 2009 Determinar as Longitudinal Existem diferentes Australia
etal caracteristicas socio | prospetivo frequéncias de cuidados
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aspetos positivos podera relacionar-se com o facto de
serem mais dificeis de avaliar e de, por outro lado, terem um
menor impacto no que diz respeito ao planeamento em
satde. E também importante destacar que, tal como nos
aspetos negativos, o0 impacto no género feminino é diferente
no que diz respeito aos aspetos positivos. Desta forma,
existe um menor impacto na autoestima em relacdo ao
género masculino, uma menor valorizacdo das mulheres
enquanto cuidadoras por ser expectavel tal papel pela
sociedade, o que podera explicar, em parte, os resultados
obtidos previamente.®'" Relativamente aos aspetos
negativos, estes vao de encontro aos descritos na literatura,
nomeadamente, o aumento da prevaléncia de burnout, a
sintomatologia depressiva ou 0 impacto no bem-estar fisico
e emocional do cuidador. No entanto, é importante destacar
que um dos artigos analisados concluiu que o bem-estar
mental dos cuidadores dependia do préprio e da pessoa
alvo de cuidados, enquanto o bem-estar fisico dependia
unicamente de caracteristicas do cuidador. Tal fato podera
ser explicado pelo facto de que, consoante a patologia da
pessoa alvo de cuidados, o nivel de desgaste emocional
podera ser diferente’”: o grau de dependéncia de doentes
com TCE é maior do que, por exemplo, doentes com
neoplasia em virtude da necessidade de maiores niveis de
atencéo e cuidados por parte do cuidador. A nivel do bem-
estar emocional, é de destacar que a literatura sustenta as
conclusdes obtidas nos estudos analisados no que diz
respeito a maiores niveis de depressao e ansiedade a par
de sentimentos de culpa.® '™ Também esta bem estabelecido
na literatura a maior prevaléncia de burnout e depressdo no
cuidador, o que vai de encontro aos resultados deste
estudo. Mais uma vez, o género feminino apresenta
algumas diferencas no que diz respeito ao impacto negativo
dos cuidados, como um maior impacto na saude das
mesmas, menor autoestima, menor apoio familiar e maior
sobrecarga do cuidador.®' Tal facto podera explicar os
resultados deste estudo no que diz respeito a niveis mais
elevados de burnout, depressao e a uma maior necessidade
de suporte nos cuidadores do género feminino.
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Conclusao

A Medicina Fisica e de Reabilitacdo é a especialidade
responsavel por maximizar a reintegracao dos cidaddos em
todas as suas vertentes numa abordagem bio-psico-social.
Em alguns dos casos a reabilitacdo implica a presenca de
um cuidador informal, sendo fundamental que os
profissionais de saude estejam sensibilizados para as
consequéncias do ato de cuidar nos cuidadores, de forma
a potenciar a atividade dos mesmos. O ato de cuidar esta
associado a impactos positivos e negativos nos préprios
cuidadores, segundo a literatura. No entanto, nenhum dos
estudos analisados fez referéncia aos impactos positivos, o
que podera estar relacionado com a menor importancia
relativa destes. Paralelamente, o género feminino é mais
afetado no que diz respeito aos impactos negativos e
apresenta um menor impacto no que diz respeito aos
pontos positivos do ato de cuidar. E fundamental o
reconhecimento da importancia fulcral dos cuidadores
informais tanto para a salude do doente como para a
sustentabilidade do Servigo Nacional de Saude, em virtude
dos inumeros impactos (maioritariamente negativos) que o
ato de cuidar apresenta sobre os cuidadores. E também
importante destacar mais uma vez a desproporcionalidade
de género no que diz respeito aos cuidadores informais
sendo que as cuidadoras deverdo ser uma prioridade no
que diz respeito ao planeamento em saude, dado serem a
maioria e apresentarem diferencas face aos cuidadores. O
aumento da esperanga média de vida em Portugal, aliado
ao envelhecimento da populacdo portuguesa, implica uma
mudanca nas politicas de saude em Portugal no que diz
respeito a promover o papel dos cuidadores na sociedade,
minorando 0s impactos negativos e maximizando os
positivos. A Medicina Fisica e de Reabilitagdo apresenta-se
como um vetor fundamental no que diz respeito a
valorizacdo do papel dos cuidadores no Sistema Nacional
de Saude e na implementacao de medidas para minimizar
o impacto do ato de cuidar no cuidador.
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