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Visione os filmes relacionados com o tema

- Cuidadores Familiares
https://www.youtube.com/watch?v=5zYxs)SbK0s

- Sentimentos e Emoc¢oes do Cuidador
https://youtu.be/n6e0V)cLk78

- Apoio nas Atividades da vida diaria
https://www.youtube.com/watch?v=0JJNGh9UhDg


https://www.youtube.com/watch?v=5zYxsJSbK0s
https://youtu.be/n6e0VJcLk78
https://www.youtube.com/watch?v=OJJNGh9UhDg

- Reconhecer a importancia central dos Cuidadores familiares no processo de
cuidar;

- Saber distinguir quem ¢é o Cuidador principal de um paciente;

- Conhecer as dreas de actuacao dos Cuidadores familiares;

- Contribuir para apoiar os Cuidadores familiares na sua tarefa.

Os Cuidadores familiares - que incluem os amigos e os vizinhos - prestam a
maior parte dos cuidados a pessoas dependentes na comunidade, sendo o
seu papel absolutamente fundamental para as pessoas que cuidam e para a
sociedade em geral.

No entanto, os custos “efectivos” que advém dos cuidados que prestam,
nos quais se incluem o suporte emocional e fisico, o tratamento ou as 24

horas de supervisao, nao sao recompensados economicamente, nem reco-
nhecidos socialmente.

0s Cuidadores familiares sao habitualmente designados como “cuidadores in-
formais”, por oposicao aos cuidadores formais, que sdo profissionais remu-
nerados pelos cuidados que prestam. Essa designacao, no entanto, fica muito
aquém do desejado quando se quer reconhecer a enorme importancia do pa-
pel destes cuidadores, que é central no processo de cuidar.

0s Cuidadores familiares prestam “cuidados formais”, no sentido estrito,
Viorogie esspiditare dartofmeiaqvisid ot ¢ é ina fberna determinante e posi-
tiva. Devemos lembrar que, desde sempre, as pessoas tém vindo a ser cui-
dadas nas suas casas, sem apoio (ou com apoio reduzido) de profissionais.
Em tempos mais recentes, 0 aumento das solucdes de institucionalizacdo
contribuiu, de algum modo, para o “esquecimento” do papel dos Cuidadores



familiares. Mas o facto é que estes sempre desenvolveram um papel assis-
tencial muito relevante, pois sem a sua intervencdo ndo seria possivel man-
ter as pessoas doentes e dependentes nas suas casas. E urgente e necessario
reconhecer a importancia do papel dos Cuidadores familiares nas sociedades
modernas.

0s Cuidadores familiares sao também muito importantes em situacoes de
internamento de curta ou longa duracdo, jd que as organizacdes prestam
fundamentalmente cuidados de suporte de actividades instrumentais e basi-
cas de vida didria reservando menor atencdo ao apoio emocional. O termo
“informal” é mais uma vez inadequado, ja que ndo reflecte o grande bene-
ficio para o doente, e para a propria organizacdao, que é poder contar com
um Cuidador familiar para a colaboracdo dos cuidados e suporte social e
emocional (ver dreas de prestacao de cuidados).

Assim, as organizacdes internacionais de Cuidadores familiares sugeriram a
utilizacdo do termo Cuidador familiar em vez do termo Cuidador informal,
porque aquele traduz melhor, simbolicamente, a relacdo emocional entre
quem cuida e quem ¢ cuidado. De notar que a literatura internacional de
referéncia adoptou, em geral, este termos.

Calcula-se que sao as familias quem presta 70% dos cuidados de longa du-
racao nos paises da OCDE, com base em estudo publicado pela OCDE em Maio
de 2011 ( Providing and paying for long term care) - o que ilustra bem a im-
portancia do trabalho desenvolvido pelos Cuidadores familiares também nas
sociedades modernas.

No entanto, a estrutura da experiéncia de cuidar dos outros familiares mu-
dou e os Cuidadores de hoje sdo diferentes dos Cuidadores do passado. An-



tigamente, havia varias geracdes de mulheres a viver no mesmo domicilio
ou em proximidade, e o cuidado inter-geracional era um cuidado natural e
intrinseco ao papel da mulher, que ia passando naturalmente de geracao
em geracdo. A mulher ficava em casa e era muito menor a sua presenca no
mercado de trabalho.

Hoje, a maior parte dos Cuidadores familiares estd muito isolada e tem pou-
cos conhecimentos acerca dos servicos disponiveis para os ajudar e de como
estes servicos funcionam. No entanto, é verdade que muitos cuidadores fa-
miliares se mostram relutantes em aderir a um programa formal de edu-
cacao ou em pedir ajuda.

A maior parte dos Cuidadores sdo adultos - filhas ou noras - na meia-idade.
Algumas destas Cuidadoras sentem que é sua responsabilidade cuidar das
pessoas idosas e dependentes da sua familia nuclear.

Como se sabe, as mulheres estao cada vez mais presentes no mercado de tra-
balho. A situacdo de Portugal é particular neste campo, com um nimero muito
elevado de mulheres a trabalhar fora de casa e tendo que conciliar as respon-
sabilidades de cuidar de todos os membros da sua familia e de responder as
exigéncias profissionais.

Cerca de 70 a 80% dos Cuidadores familiares sdo mulheres, casadas, com
idades compreendidas entre 0s 45 e 69 anos de idade, a viver no domicilio da
pessoa dependente ou a pouca distancia.

Muitos cuidadores familiares tém que cuidar de dois casais - sogros e pais
- e muitos outros vivem longe das pessoas que cuidam, o que exige muita
criatividade e muito esforco para prossequirem 0 apoio as pessoas que
deles dependem.



Ao longo dos tempos, a mulher tem assumido a responsabilidade de prestar
cuidados na familia e, ainda hoje, as mulheres sao a maioria. No entanto,
verifica-se um numero crescente de homens cuidadores, perto dos 28%, em
consequéncia da ocupacao laboral das mulheres (filhas), da distancia e da
pouca disponibilidade ou da auséncia dos filhos.

O Cuidador familiar assume responsabilidades nao remuneradas e nao di-
rectamente antecipadas, sobre um “receptor de cuidados” incapaz de assumir
as obrigacodes proprias.

A accdo do cuidador familiar ¢ uma “dadiva continuada de cuidados” (caregi-
ving), que tem como centro a doenca ou a dependéncia. Ocorre na relacdo que
se estabelece entre pessoas adultas, que tém um relacionamento emocional
significativo e, habitualmente, lacos familiares.

0 acto de cuidar é inesperado, por vezes indesejado - nao é algo que se esco-
lhe, mas que surge como um imperativo - e torna-se tanto mais dificil quanto
menores forem 0s recursos.

A tarefa de cuidar obriga a sucessivas adaptacoes por parte dos Cuidadores
com reflexos importantes na organizacdo da vida familiar, social, profis-
sional e mesmo econémica. Estas mudancas geram sentimentos e emocdes
contraditorios e muitas vezes conflitos, quer entre familiares, quer com as
pessoas cuidadas.

0 acto de cuidar é intrinseco as relacdes interpessoais. As pessoas sempre
cuidaram umas das outras: cuidamos dos mais novos, dos mais velhos, das
pessoas dependentes... Mas quando surge uma doenca grave, o acto de cuidar



assume uma grande preponderancia.

Define-se, operacionalmente, o Cuidador “principal” como aquele que mais
tempo passa em contacto com a pessoa doente, sendo também o mais en-
volvido emocionalmente.

III

As tarefas dos Cuidadores abrangem dreas muito diversas, consoante o nivel
de doenca e dependéncia da pessoa cuidada e a possibilidade de recurso a
apoio de terceiros mais ou menos especializados, sendo possivel salientar,
nomeadamente, 0s sequintes:

> Gestdo das Tarefas didrias
Descobrir e monitorizar servicos de apoio;
Zelar pelos interesses, resolver conflitos;
Gestao financeira, incluindo apoio financeiro;
Ajudar a decidir, incluindo a substituicdo na tomada de decisdo.

> Suporte nas Actividades Instrumentais de Vida Diaria
Cozinhar, manutencdo da casa (limpeza, roupas, etc.),
preparar medicamentos, compras;
Transporte.

> Suporte nas Actividades de Vida Diaria
Higiene, alimentacao, eliminacdo, arranjo pessoal vestir e mobilidade;
Administracao de medicamentos;
Utilizacdo de equipamento médico.



> Suporte social e emocional
Companhia, solidariedade, reciprocidade e conforto
para com a pessoa idosa ou dependente.

0s Cuidadores tém risco grave de doenca, devido ao stress elevado e con-
tinuado no tempo, a que se juntam as suas caracteristicas pessoais e seu
estilo de vida prévio, bem como os recursos de que dispde. A conjugacao
destes factores gera uma tensao fisioldgica, que conduz ao aparecimento de

doenca, a qual determina a diminuicao da sua esperanca de vida em relacao
a populacao em geral.

De notar que os cuidadores de pessoas com deficiéncia cognitiva tém maior
risco de morte antecipada do que cuidadores de pessoas apenas com defi-
ciéncia fisica, em virtude de maior distress psicoldgico, gerado pela presenca

de comportamentos com os quais é dificil lidar, pelo estado de vigilancia
permanente e por um luto antecipado, gerado pela perda da imagem e do
papel da pessoa que cuidam.

0s cuidados de exceléncia, estruturados e prestados por equipas interdiscipli-
nares, que englobam cuidados ao doente, ao cuidador familiar e apoio no luto
aumentam, no entanto, a sobrevida do cuidador.

Alteracdes no sistema imunitdrio
Problemas do sono

Fadiga crénica

Hipertensdo

Depressdo e ansiedade
Sedentarismo

Obesidade

Complicacoes musculo esquelécticas



0s cuidadores referem com frequéncia que cuidam 24 horas por dia, absoluta-
mente centrados no seu familiar doente.

0 conceito de vigilancia é definido, pela maior parte dos Cuidadores, como
“estar em permanente observacao das actividades e comportamento do
doente”.

Os Cuidadores, neste estado de “vigilancia”, supervisionam e colaboram
nas actividades, antecipam a satisfacao de necessidades, mantém a sequ-
ranca do doente e casa... e desenvolvem toda a actividade relacionada com
a sua propria vida e da sua propria familia.

Por tudo o que foi visto anteriormente podemos entender quais sao as ne-
cessidades do Cuidador familiar e que estas necessidades sao dreas de inter-
vencao, para as quais os profissionais devem estar particularmente atentos e
colaborativos:

Informacao total sobre a salide e necessidade de apoio da pessoa cuidada;

Cuidar de si proprio e da sua saude;
Aprender a identificar servicos de qualidade para o Cuidador e para a pessoa

de quem cuida;

Consequir dispor de tempo livre;

Dispor de suporte emocional;

Acesso a educacao, treino e suporte na prestacao dos cuidados necessarios;
Acesso a condicdes que assegurem uma seguranca financeira minima;
Dispor de voz e ser ouvido pelos profissionais de salide e apoio social.

Ao apoiar um Cuidador devemos ter em conta as suas caracteristicas pessoais,
mas também outros aspectos:

Caracteristicas do doente;

Caracteristicas dos cuidados a prestar;



A relacdo afectiva entre Cuidador e doente, bem como os conflitos familiares;
As diferentes fases da prestacao dos cuidados e do proprio Cuidador.

A estratégia principal serd enfatizar a importancia de disponibilizar a infor-
macdo necessdria relativamente a doenca ou dependéncia da pessoa cuidada
e apoiar os Cuidadores a cuidar e cuidar da sua propria saude e bem-estar.
Infelizmente, a maior parte das familias prestam cuidados sem adequada
preparacao e recursos.

As equipas de cuidados primarios tém um papel fundamental em identificar
os cuidadores, avaliar as suas necessidades e tornar os cuidadores cientes dos
seus direitos e deveres. E, neste ponto, parece importante mencionar que é
necessario identificar os Cuidadores porque muitas pessoas que ajudam pes-
s0as idosas nao se consideram Cuidadores.

As rapidas alteracdes sociais e demograficas tendem a aumentar a inten-
sidade das exigéncias de cuidados as pessoas idosas. Mais de metade das
pessoas idosas com mais de 85 anos (o segmento em maior crescimento)
tem um elevado risco de dependéncia funcional e de incapacidade, como
consequéncia de doencas crénicas. Mais de metade deste grupo tem uma
ou mais incapacidades que fazem com que seja necessario prestar-lhes as-
sisténcia no dia-a-dia. Sem assisténcia dos familiares, estes idosos serao ins-
titucionalizados.

Os resultados de extensa revisao da literatura referente aos programas para
familiares Cuidadores indicam que as necessidades de educacdo e de inter-
vencdes de suporte variam ao longo da trajectoria do Cuidador. Identificou-se o
que os Cuidadores necessitam saber para prestar cuidados competentes, além do
esforco e atencao dos Cuidadores profissionais no relacionamento com os Cui-
dadores familiares e na formacao e educacao e educacao destes para o acto de
Cuidar.

Os programas de educacdo e suporte do Cuidador devem visar contribuir para o
aumento do conhecimento dos Cuidadores sobre os diversos problemas da pessoa
que cuidam e dos proprios problemas, bem como para a aquisicdo de pericias
para execucdo das técnicas necessarias aos cuidados.



Neste modulo, aproximamo-nos dos Cuidadores familiares e apercebemo-
-nos de quem sao e a sua importancia social. Distinguimos o Cuidador prin-
cipal de um doente, que é quem mais se envolve e mais tempo passa com
essa pessoa e conhecemos as areas de actuacao dos Cuidadores familiares.

0 papel dos Cuidadores familiares é central no processo de cuidar e cabe aos
profissionais de saude e especialmente as equipas de cuidados primarios e
continuados identifica-los, avaliar as suas necessidades, ouvi-los e apoia-los.

Esperamos que este mddulo seja util para reconhecer o papel dos Cuida-
dores, dinamizar o apoio, informacao e formacao do Cuidador familiar e as-
sim contribuir para o reconhecimento e dignificacao do papel do Cuidador:
em casa, numa residéncia ou num hospital.



Lyons, K.S., Zarit, S.H., Sayer, A.G. & Whitlatch, C.J. (2002). Caregiving as a dy-
adic process: perspectives from caregiver and receiver. / Gerontol B Psychol
Sci Soc Sci, 57,195 - 204.

Melo, G. (2009). A experiéncia vivida de homens (conjuges) que cuidam de
mulheres com deméncia. Rev. Bras. Geriatr. Gerontol.,12, 319-330

Melo, G., Maroco, J. & Mendonca, A. (2011). Influence of personality on fami-
ly caregiver’s burden, depression and distress related to the behaviour of
persons with dementia. International Journal of Geriatric Psychiatry, Feb 28.
doi: 10.1002/gps.2677;

Nolan, M., Davies, S., Brown, J., Keady, J. & Nolan, J. (2001). Longitudinal
Study of the Effectiveness of Educational Preparation to Meet the Needs of
Older People and Carers: The AGEIN (Adavancing Gerontological Education in
Nursing) Project. London: English National Board for Nursing, Midwifery and
Health Visiting.

Papastavrou, E., Kalokerinou, A., Papacostas, S., Tsangari, H. & Panagiota, S.
(2007). Caring for a relative with dementia: family caregiver burden. J Adv
Nursing, 58, 446 - 457.

Pearlin, L.1., et al. (1990). Caregiving and the stress process: an overview of
concepts and their measures. Gerontologist 30, 583-594;



Pereira, M. G. (2006). A familia e as pessoas com deméncia: vivéncias e ne-
cessidade dos cuidadores; in, Hordcio Firmino (ed.) Psicogeriatria (pp. 541-
560). Coimbra: Clinica Psiquiatrica dos Hospitais da Universidade, 2006. -
ISBN 989-20-0314-4. -,

Pereira, M. G. & Mateos, R. (2006). A familia e as pessoas com deméncia:
vivéncias e necessidade dos cuidadores; In, Hordcio Firmino (ed.) Psicogeri-
atria (pp. 541-560). Coimbra: Clinica Psiquidtrica dos Hospitais da Universi-
dade. ISBN 989-20-0314-4. - P. 541-560;

Schultz, R., O'Brien, A., Bookwala, ). & Fleissner, K. (1995). Psychiatric and
physical morbidity effects of dementia caregiving: prevalence, correlates and
causes. Gerontologist, 35, 771- 791

Vitaliano, P.P., Scanan, J.M. & Zhang, J. (2003). Is Caregiving Hazardous
to One’s Physical Health? A Meta-Analysis. Psychological Bulletin, 129,
946 - 972.



Autoria: ADVITA - Associacdo para o Desenvolvimento de Novas Iniciativas para a Vida

Coordenacdo cientifica: Enfermeira Alice Arnaut, Enfermeira do Conselho Clinico Superior
e Enfermeira Diretora do Grupo Luz Saude

Conteudos Cientificos: Graca Melo - Enfermeira. Mestre em Saldde Comunitaria. Doutorada
em Enfermagem. Docente na Escola Superior de Enfermagem de Lisboa.

Coordenacao da Producao: Ana Xavier-Morato Cabral
Fotografias: Ana Xavier-Morato Cabral
Digital e Paginacdo: Vimo - Audiovisuais e Eventos, Lda

Grupo Luz Sadde

Ministério da Saude ( ex Alto Comissariado para a Saude)
Pfizer

Fundacao Calouste Gulbenkian

Fundacdo Portugal Telecom

Novo Banco

ADVITA - Associacdo para o Desenvolvimento de Novas Iniciativas para a Vida

Instituicao Particular de Solidariedade Social, inscricdo n° 42412 a fls. 69 do Livro n° 9 das
Associacoes de Solidariedade Social

Rua Prof. Carlos Alberto da Mota Pinto n° 17-9° 1070-313 - Lisboa

Tel.: 00 351 21 316 32 75

Site: https://www.advita.pt

Email: info@advita.pt



