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Resumo

O internamento de um filho em uma unidade de cuidados intensivos pediatricos tende a constituir uma experiéncia
marcante na vida do cuidador informal, podendo sobrecarrega-lo e afectar a sua qualidade de vida. Na componente
empirica desta monografia apresenta-se uma pesquisa mista, de cunho exploratério de procedimento de estudo de
caso desenvolvido com o Objetivo: analisar a influéncia da sobrecarga no cuidador informal devido ao
internamento de filhos em uma unidade de cuidados intensivos pediatricos na sua qualidade de vida. Métodos: a
pesquisa envolveu 10 cuidadores recrutados na UCIP do HCM. A sobrecarga e qualidade de vida foram avaliadas
por meio da escala de sobrecarga de Zarit ¢ do WHOQOL-bref respectivamente. Os dados foram analisados na
perspectiva de Bardin e do método de analise descritiva. Resultados: na escala de Zarit 80% dos participantes
apresentaram-se com sobrecarga leve-moderada e 20% moderada a severa. Na qualidade de vida os participantes
classificaram o dominio fisico e a satisfagdo com a satide como baixa qualidade, indicando-os como os mais
acometidos apresentando a percentagem mais elevada, com 60% da pontuag@o. O nivel de sobrecarga esta
relacionado com o diagnostico, tempo de internamento e o abandono ao trabalho. Estes sdo os maiores factores
influenciadores da qualidade de vida dos cuidadores informais e a busca de suporte espiritual tem sido a estratégia
mais frequente e aliviadora em momentos de crise.

Palavras-chave: Hospitalizagdo Pediatrica; Unidades Cuidados Intensivos; Cuidadores Informais; Sobrecarga;
Qualidade De Vida.



Abstract

The hospitalization of a child in a pediatric intensive care unit tends to be a significant experience in the life of an informal
caregiver, potentially overwhelming them and affecting their quality of life. In the empirical component of this
monograph, a mixed-method, exploratory case study procedure was presented with the Objective: to analyze the
influence of caregiver overload due to the hospitalization of children in a pediatric intensive care unit on their quality of
life. Methods: The study involved 10 caregivers recruited from the PICU of HCM. Overload and quality of life were
assessed using the Zarit overload scale and the WHOQOL-bref, respectively. Data were analyzed from Bardin's
perspective and descriptive analysis method. Results: in the Zarit scale, 80% of the participants presented with mild to
moderate overload, and 20% with moderate to severe overload. In terms of quality of life, participants rated the physical
domain and satisfaction with health as low quality, indicating them as the most affected, with 60% of the score. The level
of overload is related to the diagnosis, length of hospitalization, and abandonment of work, which are the major
influencing factors on the quality of life of informal caregivers. The search for spiritual support has been the most frequent
and relieving strategy during times of crisis.

Keywords: Pediatric Hospitalization; Intensive Care Units; Informal Caregivers; Overload; Quality of Life
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CAPLTULOI:

1. Introducgéo

A hospitalizagdo pediatrica € um acontecimento muito marcante no nucleo de um sistema familiar,
podendo ocorrer num periodo mais ou menos extenso, num momento Uinico ou em varios episodios,
onde o cuidador informal é for¢ado a permanecer num ambiente estranho, habitado por pessoas

estranhas.

O cuidador, a que se refere, pode ser uma pessoa da familia ou sociedade que presta cuidados a um
individuo de qualquer idade que esteja necessitando de cuidados, devido as limitagdes fisicas ou
mentais. A sua fungdo ¢ acompanhar e auxiliar a pessoa a se cuidar, fazendo somente as atividades

que ela ndo consiga fazer sozinha.

Em um contexto de cuidados intensivos pediatricos, onde criangas enfrentam desafios de saude
significativos, os cuidadores informais desempenham um papel crucial. No entanto, muitas vezes,
esses cuidadores se encontram em situagdes de sobrecarga que afetam profundamente sua qualidade
de vida. A sobrecarga do cuidador ¢ considerada entdo como uma perturbagao resultante do trabalho
em lidar com a dependéncia fisica ou incapacidade mental do sujeito que necessita de atengdo e

cuidados.

A sobrecarga que esses cuidadores enfrentam é multifacetada, abrangendo aspectos fisicos,
emocionais e sociais. A tensdo emocional decorrente da preocupagdo com a salde de seus filhos,
juntamente com as demandas praticas do cuidado, pode levar a altos niveis de estresse. 1sso, por sua

vez, influencia negativamente a sua qualidade de vida.

A qualidade de vida, nesse contexto, refere-se a percepc¢do objectiva e subjectiva que os cuidadores
tém de seu bem-estar geral, considerando aspectos como salde fisica, saide mental, relacionamentos
sociais e satisfacdo com a vida. O impacto da sobrecarga pode se refletir negativamente em todas

essas areas, comprometendo o equilibrio emocional e a qualidade de vida desses cuidadores.

Portanto, verifica-se que sdo inimeros aspectos da vida do cuidador de um filho hospitalizado que
ficam comprometidos, desde o diagndstico da doenca até mesmo a sua terminalidade. Assim, sdo
frequentes sentimentos de medo, angustia e desespero. Deste modo, o cuidador ainda enfrenta

mudancas na rotina que afecta a vida social e envolve distanciamento de outros familiares,



dificuldades financeiras, na vida afectiva e também na satde fisica e mental devido a convivéncia

diaria com o filho no ambiente hospitalar, causando sofrimento e sensagdo de fragilidade.

E importante reconhecer a importancia do cuidador no ambiente hospitalar, auxiliando de maneira
geral no bem-estar do filho hospitalizado. A assisténcia ao cuidador surge como indispensavel, visto
que os efeitos da doenga do filho comprometem sua vida como um todo, social, afectiva, fisica e

emocional.

Nesse contexto de grande pressao emocional e fisica, os cuidadores informais, diante das exigéncias
impostas pela hospitalizagdo de uma crianga, acabam desenvolvendo formas proprias de lidar com a
realidade vivida. A necessidade de se adaptar constantemente a rotina hospitalar, ao sofrimento do
filho e as transformacdes na propria vida leva esses individuos a buscar maneiras de continuar
desempenhando seu papel de cuidado. Assim, emergem estratégias de enfrentamento que, mesmo
sem serem necessariamente conscientes ou estruturadas, tornam-se fundamentais para a sustentagao

emocional e funcional desses cuidadores ao longo do processo.

A presente pesquisa, estd dividida em trés secgdes que sdo: os elementos pré-textuais, elementos
textuais e os elementos pds-textuais. Sendo que os elementos pré-textuais sdo constituidos por: a
capa, a folha de rosto, a declara¢do de originalidade, a epigrafe, a dedicatoria, os agradecimentos,

resumo em portugués e inglés, lista de abreviaturas e siglas e o indice.

Por sua vez, os elementos textuais encontram-se divididos em capitulos no qual cada capitulo se
destaca a discussdo de varios topicos ao longo da pesquisa. No capitulo I, encontramos a introdugao,
a problematizagdo, a justificativa, os objectivos da pesquisa (geral e especificos) as questoes de
pesquisa. No capitulo II, encontraremos a revisao da literatura contendo as variantes pré-definidas e

discutidas no trabalho.

O capitulo III, abrange a metodologia usada no trabalho composto por: tipo de estudo, a descrigdo
do local de estudo, populagdo e amostra, instrumentos e técnicas de recolha de dados, os

procedimentos de recolha de dados, as limitagdes da pesquisa e os procedimentos éticos da pesquisa.

O capitulo IV contém a apresentagdo, andlise e discussdo dos dados obtidos durante o

desenvolvimento da pesquisa, e por fim, o capitulo V, contendo a conclusao e sugestdes.

Em seguida, os elementos pos-textuais, que por sua vez sdo compostos pelas referéncias

bibliograficas e os anexos dos instrumentos aplicados no estudo.



1.1. Problema de Pesquisa

A sobrecarga e a qualidade de vida dos cuidadores informais com filhos internados em cuidados

intensivos pediatricos sao temas de grande relevancia e merecem uma analise aprofundada.

Neste sentido, ¢ evidente que o internamento, quando necessario, faz a familia passar por um periodo
em que precisa se adaptar a uma nova realidade e a um momento diferente em sua vida sendo que o
hospital ¢ algo estranho e extraordinario na sua trajetoria existencial e de experimentagdao. Quando o
internamento envolve filhos os cuidadores sentem-se mais desamparados ainda, com um misto de

sentimentos negativos ao mesmo tempo, devido a essa nova fase.

Portanto, o internamento de um filho causa mudangas que podem afectar e desequilibrar o nticleo
familiar, considerando que, enquanto sistema, todos os seus membros estdo interligados e
interdependentes. Na hospitaliza¢do ocorre uma interrupc¢ao do ritmo comum de vida, seja por curto

ou longo prazo (Leitdo, 1993)

Numerosas pesquisas tém demonstrado que o cuidado de um filho internado em cuidados intensivos
acarreta uma significativa sobrecarga emocional e fisica nos cuidadores informais. Um estudo
realizado por McCrindle et al. (2017) acerca da sobrecarga percebida pelos pais de criancas
internadas em unidades de cuidados intensivos pediatricos constatou que 83% dos pais relataram

niveis elevados de estresse, ansiedade e preocupacao.

Além disso, a literatura destaca que o cuidado constante, a tomada de decisdes dificeis e a incerteza
em relacdo ao prognostico sdo factores que podem contribuir para a sobrecarga emocional dos
cuidadores informais. Kaplan et al. (2016) afirma que a sobrecarga emocional vivenciada pelos

cuidadores informais nessa situag@o pode levar a elevados niveis de ansiedade e depressao.

Portanto, devido a influéncia da sobrecarga a qualidade de vida dos cuidadores informais também ¢
afectada significativamente pelo cuidado de um filho em cuidados intensivos pediatricos. Estudos
mostram que esses cuidadores frequentemente experimentam problemas fisicos, incluindo fadiga,
exaustdo e dificuldades para cuidar da propria saude. De acordo com um estudo conduzido por
Santarone et al. (2018), 65% dos cuidadores informais relataram ter problemas em dormir

adequadamente e 77% experimentaram fadiga constante.

Neste caso ¢ evidente que o facto de a crianca estar hospitalizada ndo afecta os Cls apenas pelo facto
de existir uma doenga, mas por ter aspectos de todo contexto familiar implicados na situagdo. Para

além do mais, sendo hospital, um estabelecimento com regras € normas peculiares (que regem a



actuagdo da equipa de satde e dos utentes), estas nem sempre t€m em conta as singularidades e as

necessidades de cada individuo, priorizando-se os objectivos da instituicdo (Milanesi et al., 2006).

Ainda em torno deste tema, ¢ visto que Mogambique carece de estudos envolvendo o cuidador
informal, em situagdo especifica de filhos internados em Cuidados Intensivos Pediatricos com maior
destaque a vertente psicoldgica. O que se pode observar, sao politicas que desenvolvem o cuidado a
crianga internada nao dando tanta importancia ao cuidador que ¢ o elemento ndo menos importante

para a melhoria do estado clinico do paciente.

Com 7 anos de experiéncia como enfermeira em cuidados intensivos pediatricos, pude presenciar
diversos episddios em que cuidadores nao colaboravam com a equipe médica ou com dificuldades
para tomada de decisdes importantes e cruciais relativas a procedimentos que pudessem salvaguardar
avida de seu filho. Alguns cuidadores, chegando ao nivel de rejei¢do do filho internado ndo prestando
os devidos cuidados, bem como a falta de autocuidado, ficando até dias sem fazer a higiene pessoal
e sem alimentar-se devidamente. Portanto, deste modo percebo que esses cuidadores enfrentam
desafios tinicos e tém necessidades especificas que devem ser entendidas e consideradas para dar ou

melhorar a assisténcia prestada a eles.

Considerando todos factores supracitados e que precisam ser considerados pelos psicologos, assim
como pelos trabalhadores da saude na pratica clinica diaria, o presente estudo busca responder a

seguinte questao:

Em que medida a sobrecarga no cuidador informal causada pelo internamento de filhos na UCIP

influencia na sua qualidade de vida?

1.2. Justificativa

A escolha do tema "sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores informais com filhos internados
em uma Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIPs)" para este estudo é motivada por uma

série de razdes significativas.

Como estudante de Psicologia Social e Comunitaria, estou interessada em compreender as dinamicas
sociais e psicoldgicas que afectam individuos em situacfes desafiadoras. A sobrecarga enfrentada
pelos cuidadores informais nesse contexto é um tema que me interessa profundamente, pois revela a
intersec¢do entre salde, bem-estar e sociedade. Aprofundar-me nesse tema nao apenas expandira
meu conhecimento académico, mas também me permitird desenvolver empatia e sensibilidade para

com aqueles que enfrentam essa realidade.



A sociedade contemporanea enfrenta desafios crescentes de salde, e os cuidadores informais
desempenham um papel crucial ao fornecer apoio emocional, fisico e pratico aos pacientes. Explorar
a sobrecarga e a qualidade de vida desses cuidadores contribui para uma compreensdo mais
abrangente das implicacGes sociais e psicoldgicas envolvidas. Além disso, pode fornecer insights
valiosos para o desenvolvimento de politicas de apoio a cuidadores e pacientes, contribuindo para
uma sociedade mais saudavel em ambitos psicologicos e fisicos bem como em outras areas que

envolvem a sua dindmica existencial.

No campo da Psicologia Social, este estudo proporcionard uma visdo profunda das relacdes
interpessoais, das redes de apoio e dos factores psicossociais que influenciam a adaptacéo e o bem-
estar dos cuidadores informais. Além disso, na area de saude, os resultados dessa pesquisa podem
informar praticas clinicas mais centradas no paciente, bem como estratégias de suporte psicoldgico
para cuidadores e familias. Isso enfatiza a importancia da colaboracéo entre psicélogos, profissionais

de salde e a comunidade para promover o bem-estar integral.

Em suma, a escolha deste tema € um reflexo do meu compromisso com a compreensdo das
complexidades humanas e da busca por solucdes praticas para desafios sociais e de salde. A pesquisa
acerca da sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores informais em UCIPs tem implicacdes
profundas para a minha formacao académica, a sociedade em geral e as areas da Psicologia Social e
da Saude.

1.3.  Objectivos
Objectivos gerais:

e Analisar a influéncia da sobrecarga no cuidador informal devido ao internamento de um filho

em uma UCIP na sua qualidade de vida.

Objetivos especificos:

e Aferir os niveis de sobrecarga e qualidade de vida do cuidador informal com filhos internados
em cuidados intensivos;

e Identificar os principais factores que desencadeiam a sobrecarga no cuidador informal;

e Identificar as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores informais para lidar

com a sobrecarga do internamento e consequente promogao da qualidade de vida.



14.

Perguntas de estudo

Quais sdo os niveis de sobrecarga e qualidade de vida do cuidador informal com filhos

internados em cuidados intensivos?

Quais sdo os principais factores que desencadeiam a sobrecarga no cuidador informal?
Quais sdo as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores informais para lidar

com a sobrecarga do internamento e consequentemente promover a qualidade de vida?



CAPITULO II: REVISAO DA LITERATURA

Este capitulo visa apresentar os principais fundamentos tedricos que embasam a tematica deste
trabalho. Por meio da revisao de literatura, buscou-se reunir ¢ discutir contribuicoes de diferentes
autores e estudos relevantes, a fim de contextualizar a pesquisa no campo académico e evidenciar as
abordagens ja existentes sobre o tema. Assim, pretende-se construir um panorama critico que sustente

a analise dos dados e oriente a compreensao dos resultados alcangados.

2.1. Sobrecarga do Cuidador

A questdo da sobrecarga ¢ denominada na literatura inglesa pelo termo “burden”. O conceito diz
respeito ao conjunto de consequéncias ocorridas apds contacto préximo do cuidador com o doente
(Sequeira, 2010). O impacto de cuidar de uma pessoa dependente, sujeito a uma condi¢éo crénica ou

grave, é descrito pelo termo burden, burdensome ou, raramente, burnout.

Esses termos foram primeiramente publicados por Zarit, em 1980 e incluiam os problemas fisicos,
psicoldgicos ou emocionais, sociais, financeiros vividos por familias cuidadoras, representados tanto

por aspectos subjetivos quanto objetivos, advindos do impacto do cuidar.

Por envolver dimensBes concretas e emocionais tal conceito diferencia-se em dois aspectos, 0
objectivo e o subjectivo. O objectivo se refere as consequéncias negativas observaveis no cuidador,
resultantes do acto de cuidar, tais como mudancas na vida doméstica, relacdes sociais e familiares e
na saude fisica e psicoldgica, além do impacto financeiro. A sobrecarga subjectiva, por sua vez,
consiste na percepg¢édo do cuidador sobre a sua situagdo como cuidador, tais como a sensa¢do de peso
e de incomodo ao exercer determinadas fungdes (Sequeira, 2010).

Bandeira, Calzavara e Castro (2008) constataram em pesquisas internacionais que os cuidadores,
apesar de se sentirem satisfeitos por cuidar do paciente, sentem-se, também, sobrecarregados, ja que
do cuidar resulta a adicdo de novas tarefas em seu quotidiano e mudancas na esfera social e
profissional. Com isso, a sobrecarga pode levar ao comprometimento da salde fisica e psicoldgica
do cuidador, acarretando em uma deterioragdo da qualidade de vida deste (Sequeira, 2010). Portanto,
os cuidadores manifestam, por vezes, abandono do seu autocuidado, falta de tempo para poder

descansar e desconforto, afectando assim a sua qualidade de vida.



2.2.  Qualidade de Vida (QV)

O termo qualidade de vida (QV) apresenta dificuldade para ser definido de forma consensual. Jorge
(2004) explica que tal dificuldade reside, em primeiro lugar, no facto de que existe concordancia
geral sobre o tema, ou seja, todos ja sabem o que significa, sendo desnecessaria uma defini¢do formal.
Em segundo lugar, ndo existe uma boa definicdo que abarque a complexidade do tema, ficando

vulneravel e passivel de ser aplicada a qualquer definicdo.

Motta (1997), corroborando essa afirmacao, diz que o problema reside no facto de que cada um tem
a sua ideia sobre QV. A partir dos anos 90, estudiosos do tema apresentaram um consenso quanto a
dois aspectos relevantes do conceito de QV, que sdo o factor multidimensionalidade, em que o
constructo deve considerar diferentes dimensdes e o factor subjectivo, que trata de considerar a

percepcao e avaliacdo pessoal do individuo em cada dimenséo referente a QV.

Deste modo, a OMS define qualidade de vida como a percepcao do individuo de sua posicéo na vida,
no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupacoes. Isso implica que a qualidade de vida ndo se limita apenas a

saude fisica, mas envolve aspectos emocionais, sociais e psicologicos.

Autores como Santos et al. (2018) ampliam essa defini¢do, destacando que, no contexto dos
cuidadores informais, a qualidade de vida esta intrinsecamente ligada a sua capacidade de lidar com
0 estresse, manter relagdes interpessoais saudaveis, ter acesso a apoio emocional e recursos
financeiros, bem como preservar sua salde fisica e mental. A sobrecarga emocional, fisica e

financeira pode ter um impacto significativo na qualidade de vida desses cuidadores.

2.3. Hospitalizacdo

A hospitalizacdo/internamento pediatrica pode representar um acontecimento marcante para a
crianca e sua familia, dado o desenraizamento de seus contextos e rotinas, e a imersdo num ambiente
estranho e ameacador. A hospitalizacdo pediatrica tem vindo a ser alvo de pesquisa nas ultimas
décadas, havendo evidéncias que a descrevem como um evento potencialmente marcante para a

crianga e sua familia (Ponte & et al, 2020)



No contexto de uma UCIP, um internamento refere-se a admissdo de uma crianca ou adolescente que
requer cuidados intensivos e atencdo continua devido a gravidade de sua condicdo médica. O
internamento em uma UCIP envolve a colocacdo do paciente em um leito especialmente equipado,
onde ele € monitorado de perto quanto aos sinais vitais, estado neurolégico, niveis de oxigénio e
outras métricas importantes. Durante o internamento, a equipe médica implementa protocolos
rigorosos para administrar terapias especificas, como ventilacdo mecanica, suporte hemodinamico e

medicacdes complexas, adaptadas as necessidades individuais de cada paciente.

Vérios estudos tém procurado identificar os principais fatores de estresse associados a esta
experiéncia, a intensidade com que sdo experienciados, bem como o seu impacto no bem-estar fisico
e psicologico da crianga/adolescente, na qualidade do seu internamento, no processo de recuperacao,

e/ou seus efeitos desenvolvimentais (da Rocha, 2008).
2.4 Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP)

Trata-se de servigo que se preocupa em atender as necessidades de criangas que enfrentam doengas

ou condigdes médicas criticas. A UCIP representa um espago de cuidados médicos avangados.

A UCIP é um ambiente médico altamente especializado, projectado especificamente para admissao
de uma crianga ou adolescente que requer cuidados intensivos e atengao continua devido a gravidade
de sua condi¢cdo médica. Onde equipes multidisciplinares de profissionais altamente treinados
trabalham em conjunto para fornecer tratamento intensivo, monitoramento constante e intervengoes

terapéuticas complexas para pacientes pediatricos em situagdes graves de saude.

2.5 O Acto de Cuidar e o Cuidador Informal (ClI)

O acto de "cuidar" é um processo complexo que envolve a promocdo e manutencdo do bem-estar
fisico, emocional e social de um individuo. Segundo a abordagem de Lima e Carneiro (2021), cuidar
vai além da assisténcia fisica e engloba também o suporte emocional, a compreensdo das
necessidades individuais e a promocao da autonomia da pessoa cuidada. Esta perspectiva ampliada
ressalta a importancia de uma abordagem holistica no cuidado, considerando ndo apenas as

necessidades fisicas, mas também as dimens@es psicoldgicas e sociais do individuo.

O cuidador informal, por sua vez, ¢ aquele que assume a responsabilidade pelo cuidado de um
familiar ou amigo sem nenhuma forma de remuneragao, que pode ser primario ou secundario. Para
Westphal-Guitti (2006), o cuidador primario ou principal € aquele que assume a responsabilidade

pela prestacdo de cuidados, desde supervisionar, orientar, acompanhar e/ou cuidar directamente a
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pessoa que necessita de cuidados. O cuidador secundario €, habitualmente, alguém que ajuda na
prestagao de cuidados de forma ocasional ou regular, mas ndo tem a responsabilidade de cuidar, ou

seja, sao, habitualmente, familiares que dao apoio ao cuidador principal.

Esta funcdo desempenhada no seio da familia ou comunidade é fundamental para o suporte de
pessoas com limitacOes fisicas, mentais ou sociais. Segundo o0 Volume 5 de Sadde Mental (Ministério
da Saude, Brasil, 2001), o cuidador informal desempenha um papel crucial na promog¢do do bem-
estar do individuo cuidado, sendo muitas vezes a principal fonte de apoio emocional e pratico.

No entanto, é importante notar que o papel de cuidador informal pode também ser desafiador e
impactante para o proprio cuidador. O estudo de Jeane Lima e Silva (2021) enfatiza que o cuidador
muitas vezes enfrenta desafios emocionais, fisicos e sociais, e pode experimentar niveis de
sobrecarga significativos. Neste contexto, compreender os conceitos de cuidar e cuidador informal é
essencial ndo apenas para valorizar o papel desempenhado por estes individuos, mas também para
desenvolver estratégias de apoio e intervencdo que promovam o seu bem-estar e o daqueles a quem

cuidam.
2.6 A presenca dos Cuidadores Informais durante o internamento

O internamento de um filho causa mudangas que podem afectar e desequilibrar o nicleo familiar,
considerando que, enquanto sistema, todos os seus membros estdo interligados e interdependentes.
Assim, quando o internamento de um dos seus membros mais novos ocorre gera-se uma situacao de

crise e estresse adicional que afecta ndo meramente a crianga internada, mas, todo o sistema familiar.

O tempo passado com o filho, a participagdo activa e a continuidade dos cuidados prestados ao filho
sdo deveras importantes, para os proprios cuidadores informais, diminuindo a sua angustia e

preocupacdes (Jorge, 2004).

Neste processo, o filho hospitalizado passa a ser, geralmente, a prioridade e o centro das atencdes e
dos cuidados dos cuidadores, acreditando estes ultimos que a sua presenca ¢ imprescindivel a sua
recuperacdo. Alguns autores afirmam, inclusive, que a presenga durante a hospitalizagdo de um filho
permite a recuperagao da sua confianga para lidar com a saude do filho e para a prestacdao dos seus

cuidados, restaurando o seu papel como cuidadores (Nelas et al., 2015).

A reparacdo ocorrida contribuiu, segundo estes autores, para que estes cuidadores diminuam a sua
culpa em relagdo a doenga ou motivo que suscitou o internamento do filho e para o aumento

progressivo da sua autonomia e confianga nas suas proprias competéncias. A presenca € a
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colaboragdo dos CI’s durante o internamento do filho garantem, a curto prazo, que esta restabeleca a

sua autoconfianga quanto a capacidade de cuidar do filho.

A presenga destes permite também que a ansiedade gerada pelo internamento diminua, ja que
acompanham a evolu¢do da situagdo da crianga, participam nos cuidados a prestar e sdo preparados
para lhes darem continuidade apds a alta, beneficiam do ensino oportuno que lhes ¢ feito, melhorando

os seus conhecimentos em matéria de saude e avaliam a sua qualidade (Jorge, 2004).

2.7.  Impacto do internamento na Qualidade De Vida dos CI’s

A hospitalizacao do filho, as limitagcdes colocadas as rotinas e convivéncia familiar bem como os
estressores associados ao proprio quadro clinico podem acrescentar estresse ¢ desequilibrio nas

dindmicas e habitos dos pais ou gerar mudancas nas relagdes familiares.

Primeiramente, a hospitalizacao do filho traz consigo restri¢des a rotina e convivéncia familiar, bem
como estressores relacionados ao quadro clinico da crianca. 1sso pode aumentar o estresse e
desequilibrar as dindmicas familiares. Os pais frequentemente sentem falta de casa, da dinamica
familiar e de suas rotinas. Em algumas situac6es, a dor e o sofrimento podem fortalecer a unido

familiar com demonstragdes de afecto mais evidentes.

Além disso, Schneider & Medeiros (2011) destacam que as mudancas vivenciadas pela familia
durante esse processo podem contribuir para o crescimento de seus membros. A familia tende a
adoptar uma atitude mais saudavel quando compreende a situacao e as dificuldades de cada membro.
No entanto, em algumas familias, a hospitalizacdo pode levar ao afastamento e tensdo,

desequilibrando os subsistemas familiares.

Outra area afectada ¢ a actividade laboral dos cuidadores, que pode também afectar o orgcamento
familiar, quer pela diminui¢do dos rendimentos (por baixa médica, dispensas de servigo ou
perda/abandono do emprego), quer pelo aumento das despesas associadas aos tratamentos,
medicacdo, alimentacdo e/ou deslocagdes ao hospital, gerando dificuldades e preocupagdes

adicionais (Barros, 1998).
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2.8.  Factores Que Influenciam a Sobrecarga Do Internamento Na Qualidade De Vida Dos

Cuidadores Informais

Tal como foi possivel constatar a partir dos cenarios anteriormente tracados, poderao ser muito
diversas as reagdes dos CI a hospitaliza¢do de um filho, dependendo estas da conjugagdo de varios
factores entre estes, a literatura destaca aspetos de carater clinico e hospitalar, sociodemografico,

familiar e psicossocial.
Quanto aos factores de ordem clinica e hospitalar, destacam-se:

e O diagndstico e progndstico da doenca;

e A sua gravidade;

e A duracgao da doencga e internamento;

e A natureza e o tipo de procedimentos médicos;

e As condigdes da hospitalizacao;

e Se ¢ ou ndo a primeira vez que a crianga ¢ hospitalizada;

e O tipo de assisténcia médica, psicossocial e educativa existentes (Algren et al. 2006).

Segundo Algreen et al. (2005), nos casos de menor gravidade, os CI tendem a vivenciar com menos
preocupacao a hospitalizacdo. Tais semelhangas levam a que, para além de estarem mais acostumados
com 0s mesmos, se sintam mais capazes de participar nos cuidados a crianga doente, actuar perante
o seu mal-estar e transmitir informac¢ao clinica relevante sobre episddios anteriores da doenga a

equipa médica.
No que se refere as variaveis socio-demografica (Barros 1998) destaca as seguintes:

e O nivel socio-cultural dos pais;

e A situagdo profissional dos pais;

e As condigdes socio-econdmicas da familia;

e O numero de filhos que ficam em casa;

e O sistema de crengas dominante (religiosas, espirituais e culturais);

e A distancia entre a casa e o hospital.

O nivel de escolaridade dos cuidadores ¢ também referido, por (Jorge 2004) citado por (Correia,
2012). Como influenciando a vivéncia hospitalar, sendo que niveis de escolaridade mais baixos estdo

associados a um maior grau de preocupacdes e de estresse € a uma “menor coesao na relagdo familiar’

durante a hospitalizacao.

12



A estas varidveis acrescem as questdes mais associadas a propria parentalidade, designadamente: a
visdo que estes cuidadores tém de si proprios no exercicio deste papel; a possibilidade ou
impossibilidade de acompanhamento ao filho durante todo o periodo de hospitalizagdo durante o dia
e/ou a noite; ou as experiéncias de sofrimento vivenciadas anteriormente, nomeadamente em relagao
a este ou outros; as caracteristicas do casal e/ou a qualidade da comunicacdo no seio do sistema
familiar aparecem igualmente referenciados na literatura como influenciando as reacc¢oes dos pais

(Barros et al. 2004).

2.9. Estratégias de enfrentamento usadas pelos cuidadores

As estratégias de enfrentamento adotadas pelos cuidadores informais no contexto da hospitalizacao
pediatrica sao fundamentais para a manutencao de seu equilibrio emocional e funcional diante das
inumeras exigéncias impostas pela situagdo. O enfrentamento, nesse sentido, refere-se ao conjunto
de esforgos cognitivos e comportamentais utilizados para lidar com as demandas estressoras da vida,

especialmente aquelas que excedem os recursos imediatos do individuo (Lazarus & Folkman, 1984).

No ambiente hospitalar, marcado por incertezas, tensdes e uma rotina desgastante, os cuidadores
buscam maneiras de amenizar o sofrimento ¢ continuar prestando o suporte necessario a crianga
hospitalizada, desenvolvendo diferentes tipos de estratégias, que variam de acordo com fatores

individuais, sociais e culturais.

Entre os principais tipos de estratégias de enfrentamento, destacam-se as estratégias centradas no
problema, aquelas voltadas para a resolugdo pratica da situagdo, como a busca por informagdes sobre
a doenga, a participagao ativa nas decisdes médicas e o aprendizado de cuidados especificos com a
crianga (Minayo, 2006). Essas estratégias sao geralmente associadas a um maior senso de controle e

podem trazer uma sensagado de eficécia pessoal ao cuidador.

Ja as estratégias centradas na emog¢ao visam aliviar o impacto emocional da experiéncia, envolvendo
atitudes como o afastamento temporario da situagdo, a expressao de sentimentos, a busca por conforto
emocional ou espiritual e o uso de pensamentos positivos para amenizar a dor e a angustia (Lazarus
& Folkman, 1984). Embora ndo modifiquem a situagdo em si, essas estratégias sdo essenciais para

preservar a saude mental do cuidador ao longo do processo.

Outro tipo importante de enfrentamento ¢ o de evitacdo, que consiste em negar ou minimizar a
gravidade da situacdo, distanciar-se emocionalmente do problema ou engajar-se em outras atividades

para nao pensar no sofrimento. Embora essa estratégia possa ser util em momentos especificos, como
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forma de protecdo psiquica temporaria, seu uso prolongado pode levar ao isolamento ou a negagao

das necessidades reais, dificultando a adaptacao e o enfrentamento saudavel da realidade.

Além disso, os cuidadores podem lancar mao do apoio social como forma de enfrentamento,
recorrendo a familiares, amigos, grupos de apoio ou até mesmo profissionais de satde para
compartilhar suas experiéncias, buscar orientacao e receber acolhimento (Organizagao Mundial da
Saude [OMS], 2004). Esse tipo de suporte tem papel fundamental na redugdo da sobrecarga

emocional e na sensacgdo de pertencimento € compreensao.

Assim, observa-se que os cuidadores nao enfrentam passivamente a experiéncia da hospitalizacao
pediatrica, mas constroem, de maneira ativa, caminhos possiveis para resistir ¢ se adaptar as
adversidades do cotidiano hospitalar. O reconhecimento e o incentivo ao uso de estratégias de
enfrentamento eficazes, tanto por parte dos profissionais de saide quanto da rede de apoio familiar
e social, sdo essenciais para promover o bem-estar desses individuos, que, mesmo diante de grande

sofrimento, desempenham um papel essencial no processo de cuidado da crianga.

14



CAPITULO IIl: METODOLOGIA DE PESQUISA

Este capitulo apresenta os procedimentos metodolégicos adotados para a realizagdao deste Trabalho.
A escolha da metodologia esta directamente relacionada aos objetivos da pesquisa e a natureza do
problema investigado, buscando garantir a coeréncia entre o referencial teorico, a abordagem adotada
e a forma de coleta e analise dos dados. Serdo descritos o tipo de pesquisa, os participantes, o local
de estudo, os instrumentos utilizados e os procedimentos para analise, com o intuito de assegurar a

validade e a confiabilidade dos resultados obtidos.

3.1. Local de estudo

A pesquisa decorreu no Hospital Central de Maputo concretamente no Departamento de Pediatria. A
referida unidade sanitaria tem mais de 100 anos de existéncia e sita entre as avenidas Agostinho
Neto, Toméds Ndunda, Salvador Allende e Eduardo Mondlane, Distrito Municipal Kampfumo,
Cidade de Maputo.

E um hospital do nivel quaternario, a maior unidade hospitalar do pais, actualmente com uma
capacidade de internamento de 1500 camas distribuidas em cerca de 6 departamentos: Ginecologia-

obstetricia, Cirurgia, Medicina, Ortopedia, Pediatria ¢ Cuidados intensivos.

O departamento de pediatria do Hospital Central de Maputo é um departamento constituido por 10
servicos: Urgéncia Pediatrica, Cirurgia Pediatrica, Lactentes, Hemato-oncologia, Doengas Gerais,

infectocontagiosas, pneumologia, Neonatologia, Consultas externas e Cuidados Intensivos.

O Servig¢o de Cuidados Intensivos Pediatricos funciona 24 horas, tem capacidade de internamento
de 20 camas, distribuidas em 5 quartos, cada quarto designado para o tratamento de doengas
especificas e de acordo com o nivel de gravidade. Cada um dos quartos ¢ equipado com uma série
de equipamentos de monitoriza¢do e controle de sinais vitais através de ventiladores mecanicos,
monitores cardiacos, Bombas de infusdo, Aspiradores de secre¢des, entre outros como ilustra a

imagem abaixo.
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Unidade de Cuidados Intensivos Pediatricos do Hospital Central de Maputo

3.2.  Tipo de estudo

Para o alcance dos objectivos pré-estabelecidos, o presente estudo obedece a uma abordagem mista
com maior pendor qualitativo, de cunho exploratdrio e de procedimento estudo de caso. Segundo
Creswell (2007), a abordagem mista refere-se a dados quantitativos e qualitativos que sdo colectados
e analisados para estudar um fenémeno em um Unico trabalho.

A abordagem qualitativa permitird a descri¢do de modos ou tendéncias fornecendo assim uma
compreensdo alargada do fendmeno em estudo. Segundo Fortin, Coté e Filion (2009), esta
abordagem tem como objectivo compreender os fendmenos tal como eles se apresentam no seu meio

natural e interpreta-los, baseando-se nos significados que os participantes atribuem.

Segundo Fortin, Coté e Fortin (2009), as pesquisas exploratorias, exploram um problema no intuito
de disponibilizar informagdes para uma investigacdo. Sendo assim, ¢ importante ressaltar que a
pesquisa exploratoria ndo busca fornecer respostas conclusivas ou definitivas, mas sim explorar um

campo de estudo, definir conceitos e estabelecer uma base para pesquisas mais aprofundadas.

Por fim, segundo Creswell (2007), o estudo de caso consiste no estudo profundo e exaustivo de um
ou poucos objectos, de maneira que permita seu amplo e detalhado conhecimento.
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3.3 Populacéo e Participantes

3.3.1. Populagdo

Quanto a populagdo da pesquisa, esta ¢ composta por cuidadores informais de criangas com idades
compreendidas dos 0 aos 14 anos, que estejam em regime de internamento nos servigos do

departamento de pediatria do HCM.

Segundo Fortin (2003), populagdo ¢ uma coleccdo de elementos ou de sujeitos que partilham

caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios.

3.3.2. Amostra/ Participantes

A amostra/participantes refere-se a um subconjunto do universo por meio do qual se estabelece ou

estimam as caracteristicas desse universo ou populacdo. (Marconi & Lakatos, 2003).

Relativamente a amostra/participantes, ¢ de ressaltar que as pesquisas nas ciéncias sociais abrangem
um universo tdo grande, sendo impossivel considerar todo o universo ou populacao (conjunto de
seres animados ou inanimados) que apresentam pelo menos uma caracteristica em comum (Marconi
e Lakatos, 2003). Assim sendo, trabalha-se com uma amostra, que ¢ uma parte dos elementos que
compdem o universo, esperando que ela represente essa populacdo (universo) que se pretende
estudar.

Portanto, para a pesquisa utilizou-se uma amostragem ndo probabilistica acidental ou por
conveniéncia, que segundo Prodanov e Freitas (2013), ¢ um método de extrac¢do de amostra onde

as participantes estdo disponiveis na altura em que os dados sao recolhidos.

Em pesquisas qualitativas € geralmente usual uma amostra ndo probabilistica, desde que estejam
representadas as caracteristicas precisas na amostra Fortin, (2003). Nesta perspectiva, escolheu-se

cerca de 10 Cuidadores Informais para participarem do estudo atendendo a saturacao dos resultados.

A sele¢ao do tamanho da amostra adequada foi baseada no uso do critério de comparagdo com outras

pesquisas similares a esta (Rodrigues, 2018) e (da Rocha, 2008).

Para realizar a caracterizacdo sociodemografica dos participantes, optdmos por apresentar,

atraves de tabelas, os resultados obtidos através do questionario realizado.
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Estratificacdo dos participantes segundo o sexo

Segundo os dados referidos na tabela abaixo 20 % sdo do sexo masculino e 80% sdo do sexo
feminino. No que se refere a distribui¢ao do sexo dos cuidadores informais, que estes apresentam
valores mais acentuados na percentagem do sexo feminino, pois tal facto estd de acordo com o papel

histérico, social e cultural que ¢ atribuido a mulher face ao cuidar (Simdes, 2003).

Tabela 1: Estratificacio dos participantes segundo o sexo

Sexo Frequéncia Percentagem
Masculino 2 20%
Feminino 8 80%

Total 10 100%

Estratificacdo dos participantes segundo a idade

De acordo com os dados 50% sdo de idades compreendidas entre 20 e 30 anos de idade 50% sdo tem
idades compreendidas entre 31 e 40 anos de idade. A idade dos cuidadores desempenha um papel
significativo nessa dindmica. Cuidadores mais jovens podem enfrentar desafios diferentes dos

cuidadores mais velhos.

Em geral, cuidadores mais jovens podem ter mais energia e capacidade fisica para lidar com as
demandas fisicas do cuidado, mas também podem experimentar maior estresse emocional devido a

inexperiéncia e a falta de recursos sociais e financeiros.

Por outro lado, cuidadores mais velhos podem ter uma base de experiéncia mais s6lida, mas podem
ser mais suscetiveis a problemas de satde relacionados a idade, que podem afectar sua propria

qualidade de vida (Ponte & et al, 2020).

Tabela 2: Estratificacdo dos participantes segundo a idade

Idade Frequéncia Percentagem
20-30 anos 5 50%

31-40 anos 5 50%

Total 10 100%

Estratificacao dos participantes segundo o estado civil

Segundo a tabela abaixo, podemos observar que, 30% dos participantes sdao casados, 10% solteiros,

50% em unido de facto, 10% vitvo. Cuidadores casados ou com parceiros estaveis geralmente t€ém
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uma rede de apoio mais robusta, o que pode ajudar a compartilhar o fardo do cuidado e reduzir a
sobrecarga. No entanto, também podem experimentar estresse adicional devido a preocupag¢ao com

o parceiro e as demandas do relacionamento.

Por outro lado, cuidadores solteiros ou divorciados podem ter que enfrentar o cuidado de forma mais
independente, 0 que pode aumentar a sobrecarga, entretanto os vilvos que enfrentam o cuidado
sozinhos podem experimentar uma sobrecarga emocional significativa, pois lidam com a perda do

conjuge e as demandas do cuidado sozinho (Rodrigues, 2018).

Tabela 3: Estratificacido dos participantes segundo o estado civil

Estado Civil Frequéncia Percentagem
Casado/a 3 30%
Solteiro/a 1 10%

Unido de Facto 5 50%

Viavo 1 10%

Total 10 100%

Estratificacdo dos participantes segundo a Habilitacdo Literaria

Segundo a tabela, 30% concluiram somente o ensino basico, 30% somente o ensino médio e 40%
até o Ensino Superior. Estudos apontam que até o nivel académico pode influenciar a preparagao e

entendimento de questdes médicas (Rodrigues, 2018).

Tabela 4: estratificacdo dos participantes segundo a habilitacao literaria

Habilita¢fo Literaria Frequéncia Percentagem
Ens. Basico 3 30%

Ens. Médio 3 30%

Ens. Superior 4 40%

Total 10 100%

Estratificacao dos participantes segundo a Situa¢ao Profissional

Como ilustra a tabela, 40% dos participantes sdo empregados, 20% sdo desempregados e 40% fazem

conta propria. Segundo Rocha (2018), empregos que oferecem flexibilidade, apoio e estabilidade
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podem ajudar a reduzir a sobrecarga e melhorar a qualidade de vida desses cuidadores. Entretanto,
cuidadores com a fonte financeira por conta propria podem passar por necessidades mais severas,
pois a sua auséncia no trabalho ¢ diretamente proporcional a nao producao e consequentemente, a

falta de recursos para o suplemento das necessidades diarias.

Tabela 5: Estratificacido dos participantes segundo a situagao profissional

Situacio Profissional Frequéncia Percentagem
Empregado 4 40%
Desempregado 2 20%

Conta Propria 4 40%

Total 10 100%

Estratificacdo dos participantes segundo o niimero de filhos

Segundo os dados da tabela abaixo, somente 20% tem 1 filho, 60% tem 2-3 filhos e o resto 20% tem
4-5 filhos. De acordo com Guimardes et.al (2015), o nimero de filhos de um cuidador pode
influenciar a sobrecarga percebida. Cuidadores com multiplos filhos podem enfrentar desafios
adicionais na gestdo de seu tempo e energia, potencialmente, aumentando a sobrecarga
especialmente se houver outros filhos em casa que também necessitem de cuidados e atengdo

(Guimardes & Enumo, 2015).

Tabela 6: Estratificacio dos participantes segundo o niimero de filhos

Numero de filhos Frequéncia Percentagem
1 2 20%

2-3 6 60%

4-5 2 20%

Total 10 100%

Estratificacdo dos participantes segundo a Idade do Filho Internado

50% dos filhos dos cuidadores participantes tem entre 0-2 anos de idade, 20% entre 3-5 anos, 20%

entre 6-10 anos e 10% entre 11-14 anos.

Segundo referido por Rocha (2008), bebés e criangas muito pequenas frequentemente necessitam de
cuidados intensivos e mais atencdo, o que pode sobrecarregar os cuidadores. Criangas mais velhas,
por outro lado, podem ser mais independentes, podem comunicar-se melhor sobre os seus

sentimentos e compreender a situacdo, reduzindo a carga de cuidado.
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Tabela 7: Estratificacio dos participantes segundo a idade do filho internado

Idade do Filho Internado  Frequéncia  Percentagem

0-2 anos 5 50%
3-5anos 2 20%
6-10 anos 2 20%
11-14 anos 1 10%
Total 10 100%

Estratificaciao dos participantes segundo o Tempo de Internamento do Filho

Segundo os dados, 80% dos participantes tém filhos internados até 1 més, 10% estdo internados ha
até 6 meses ¢ 10% ha mais de 6 meses. Quanto mais tempo o filho permanece internado, maior a

carga emocional sobre os cuidadores. Preocupagdes, ansiedades e o medo do desconhecido podem

aumentar ao longo do tempo.

Tabela 8: Estratificacio da amostra segundo o tempo de internamento do filho

Tempo de Internamento do Filho  Frequéncia  Percentagem

<1 més 8 80%
2-6 meses 1 10%
>6 1 10%
Total 10 100%

Estratificacdo dos participantes segundo o Diagnostico

Segundo os dados 30% dos filhos internados padece de doenca aguda e 70% padecem de doenca
cronica. Diagnosticos que exigem tratamentos intensivos, procedimentos médicos frequentes ou
hospitalizagdes prolongadas aumentam a carga de cuidados para os cuidadores, bem com

diagnosticos com prognodsticos incertos podem causar uma sobrecarga significativa (Ponte & et al,

2020).

Tabela 9: Estratificaciao dos participantes segundo o diagnostico

Diagnostico Frequéncia Percentagem
Doenga aguda 3 30%

Doenga cronica 7 70%

Total 10 100%

Estratificacao dos participantes segundo o Cuidador que mais fica com o filho no hospital

De acordo com os dados colhidos 90% dos cuidadores que mais ficam com os filhos durante o

internamento sdo as maes e somente 10% sdo os pais.
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Tabela 10: Estratificaciio dos participantes segundo o cuidador que mais fica com o filho no hospital

Cuidador que mais fica com o filhono Frequéncia Percentagem

hospital

Mae 9 90%
Pai 1 10%
Total 10 100%

3.4. Critérios de incluséo

Como critérios de inclusdo na amostra foram descritos os seguintes:

e Ser cuidador informal com mais de 18 anos de idade;
e Ser o cuidador informal principal de uma crianga dos 0-14 anos em regime de internamento
na pediatria do Hospital Central de Maputo;

e Nao ser pago pelo facto de cuidar do doente.

3.4.1. Critérios de Exclusao

Nao fizeram parte da pesquisa os cuidadores que apresentaram as seguintes caracteristicas:
e Ser cuidador informal principal de crianga internada com idade superior a 14 anos de
1dade;
e Nao estar presente no momento do estudo;

e Naio ter a assinado o termo de consentimento para participar do estudo.

3.5. Instrumentos e Técnicas de recolha de dados

Arecolha de dados foi feita através de questionario de caracterizagdo socio demografica e a entrevista
semiestruturada criados pela autora, para além de instrumentos que ja foram testados e adaptados a

lingua Portuguesa, a saber: World Health Organization Quality of Life - BREF (WHOQOL-BREF)

e 0 Burden Interview Scale (Zarit)
¢ Questionario sociodemografico

Questionario sociodemografico que, por definicdo, ¢ um método de colheita de dados que traduz os
objectivos de um estudo com varidveis mensuraveis. Ajuda a organizar, normalizar e a controlar os
dados, de tal forma, que as informag¢des procuradas possam ser adquiridas de uma forma rigorosa. A
sua aplicagdo ¢ util no que concerne ao tempo e custos associados, permitindo ainda um melhor
controlo dos enviesamentos (Fortin, 2003).
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E uma ferramenta essencial na avaliagdo psicoldgica e pesquisa, projetada para coletar informagdes
detalhadas sobre as caracteristicas demograficas, sociais e economicas dos participantes. E uma parte
fundamental do processo de coleta de dados, pois fornece um contexto abrangente para entender os

individuos e suas circunstancias.

O questionario Sociodemografico elaborado pela autora rene informacdes sobre varidveis como
idade, género, habilitacdo literaria, ocupacéo, estado civil, agregado familiar, nimero de filhos, idade
e diagndstico do filho internado, tempo de internamento, quem habitualmente tem ficado com o filho

internado.

e Escala de sobrecarga de Zarit

Como instrumento de recolha de dados, foi usada a Escala de Zarit a qual foi desenvolvida por Steve
Zarit em 1983 e validada para Portugal em 2010 tanto para doentes internados como no domicilio
(Sequeira 2010). E um instrumento psicométrico reconhecido amplamente na avaliagdo das
repercussdes emocionais, fisicas e sociais enfrentadas por cuidadores informais que atendem
individuos debilitados, especialmente os idosos ou portadores de doencas cronicas. Todos os estudos

indicam que € uma escala valida e fiavel, com uma elevada consisténcia interna (Ferreira et al., 2010).

Desenvolvida por Zarit e colaboradores em 1980, a escala busca quantificar a extensdo do estresse,
cansaco e sobrecarga experimentada pelos cuidadores, destacando-se como uma ferramenta
fundamental para a identificacdo das demandas impostas por tal papel e, por conseguinte, para a

formulacéo de intervengdes e suporte apropriados.

Quanto ao uso da Escala de Sobrecarga do Cuidador, esta foi traduzida e adaptada para a populagao
Portuguesa por Sequeira (2010), a partir da Burden Interview Scale de Zarit. A ESC ¢ constituida por

22 questoes, permitindo avaliar a sobrecarga objectiva e subjectiva do cuidador.

Estes itens dao informagdes sobre o cuidador relativamente a saude, vida social e pessoal, situacao
financeira e emocional, assim como, tipo de relacionamento com a pessoa dependente. (Sequeira,

2010)

Cada item ¢ avaliado que forma qualitativa/quantitativa, variando entre nunca (1), quase nunca (2),
as vezes (3), Muitas vezes (4) e quase sempre (5). A pontuagdo global da escala obtém-se somando
todos os itens e oscila entre os 22 e 110. Assim, consoante a pontuagdo existe um diferente nivel de

sobrecarga: <20 — sem sobrecarga, 21-40 — sobrecarga leve a moderada, 41-60 — sobrecarga
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moderada a severa e >61 — sobrecarga severa. Abaixo temos o quadro que facilita a interpretagdo da

Escala de Sobrecarga de Zarit:

Quadro Interpretativo Da Escala De Sobrecarga De Zarit

Niveis de | Sem sobrecarga | Leve a moderada | Moderada a severa
sobrecarga

Pontuacao <20 21-40 41-60

e Escala WHOQOL-bref

O WHOQOL-Bref, uma abreviacdo do World Health Organization Quality of Life - BREF, ¢ um
instrumento psicométrico desenvolvido pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS) com o objectivo

de avaliar a qualidade de vida sob uma perspectiva ampla e multidimensional.

Essa ferramenta ¢ fundamentada na premissa de que a qualidade de vida ndo pode ser adequadamente
compreendida apenas pela avaliacdo da satde fisica, mas também deve considerar aspectos
psicologicos, sociais e ambientais, proporcionando, assim, uma visdo mais holistica da experiéncia

humana.

Este instrumento foi testado em cerca de 23 paises e possui excelentes propriedades psicométricas,
confirmando a alta qualidade do instrumento em quase todas as linguas onde foi estudado segundo

WHOQOL Group (1998) citado por (da Rocha, 2008).

O WHOQOL-BREF ¢ constituido de 26 perguntas (sendo a pergunta numero 1 e 2 sobre a qualidade
de vida geral), as respostas seguem uma escala de Likert (de 1 a 5, quanto maior a pontuagdo melhor
a qualidade de vida). Fora essas duas questdes (1 e 2), o instrumento tem 24 facetas as quais compdem

4 dominios que sdo: fisico, psicoldgico, relagdes sociais € meio ambiente.

Neste instrumento terd que aparecer o resultado somente em média por dominio e por faceta. Neste
instrumento € necessario também recodificar o valor das questdes 3, 4, 26 (1=5) (2=4) (3=3) (4=2)

(5=1), as perguntas 1 e 2 deverao aparecer os resultados em média.

O dominio fisico compreende as questdes 3,4,10,15,16,17 e 18, o psicologico compreende as
questdes 5, 6, 7, 11, 19 e 26, as Relagdes sociais compreende as questdes 20, 21 e 22 e o meio

ambiente compreende as questdes 8, 9, 12, 13, 14, 23, 24 e 25.
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Para calcular o dominio fisico ¢ s6 somar os valores das facetas e dividir por 7 (que ¢ o nimero de
perguntas dispostas em cada dominio). Ex: (Q3, Q4, Q10, Q15, Q16, Q17, Q18) /7, mesmo formato

deve ser feito nos demais dominios.

Todos os resultados nos dominios vao ser representados em média obedecendo os seguintes
paramentos: Baixa qualidade (quando for 1 até 2,9); Regular (3 até 3,9); Boa (4 até 4,9); muito boa
(5). Os resultados das questdes um e dois também classificam-se em: Baixa qualidade (quando for
1 até 2,9); Regular (3 até 3,9); Boa (4 até 4,9); muito boa (5). Abaixo o quadro interpretativo da
Escala WHOQOL-BREF

Niveis de qualidade de vida | Baixa Regular | Boa Muito boa
qualidade
Pontuacao 1a2,9 3a3,9 4a49 |5

e Entrevista semiestruturada

Segundo Boni e Quaresma (2002), é uma técnica que usa perguntas abertas, atende principalmente
finalidades exploratérias, é bastante utilizada para o detalhamento de questdes e formulagdo mais
precisas dos conceitos relacionados. Em relacdo a sua estruturagdo, o entrevistador introduz o tema

e 0 entrevistado tem liberdade para discorrer sobre o0 tema sugerido.

A entrevista é uma ferramenta central na avaliacdo psicoldgica, assume diversas formas, sendo a
entrevista semiestruturada uma abordagem especialmente eficaz e versatil. A entrevista
semiestruturada € um método de coleta de dados que combina elementos de estruturacdo prévia com
flexibilidade durante o processo, permitindo ao entrevistador adaptar a abordagem as caracteristicas
Unicas de cada participante e ao contexto da investigagao.

A Entrevista elaborada para este estudo ¢ composta por 5 questdes, organizadas em 2 blocos os quais
investigam os aspectos relacionados com a sobrecarga na qualidade de vida dos Cuidadores
Informais. O tema foi examinado através de perguntas abertas, as respostas foram registadas pelo

entrevistador através de uma gravacdo com a permissao do entrevistado e posteriormente transcritas.

3.6.  Procedimentos de colecta de dados
A execugdo desta pesquisa obedeceu aos passos abaixo descritos:

e Submissdo do protocolo a Direcdo Pedagdgica e Cientifica do Hospital Central de Maputo

para a sua avaliag¢@o e aprovagao;
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e Apds aprovacao do protocolo para o seguimento da pesquisa, foi feita uma apresentacao
formal da pesquisadora aos pesquisados, informando-os sobre a finalidade do estudo e
solicitados a participarem no estudo.

e Em seguida, procedeu a fase do consentimento oral e posterior assinatura do consentimento
livre e informado;

e Por fim, o protocolo foi preenchido individualmente em uma sala livre de muitas

interferéncias com duracao de cerca de 30 minutos.

3.7.  Consideracdes éticas da pesquisa

No decorrer do estudo, foram tomadas em conta todas consideragdes éticas da Investigacao Cientifica
e da Resolucdo que recomenda o cumprimento dos principios de ndo maleficéncia, de justica, de

imparcialidade e de confidencialidade da amostra envolvida.

Participaram no estudo Cuidadores Informais que aceitaram e assinaram o termo de consentimento
livre e informado, foram devidamente informados sobre todos os aspectos e finalidade do presente

estudo e garantida a utilidade dos dados apenas para foruns relacionados a academia.

Desta forma, em obediéncia a0 Comité de Etica e a Institui¢do a pesquisadora se responsabilizou em
manter o anonimato, confidencialidade e privacidade dos sujeitos de estudo, através da ndo
divulgacdo da identificacdo de nenhum participante da pesquisa. Portanto, todos nomes foram
substituidos por cddigos (Cuidador Informal-CI), previamente atribuidos durante a transcricdo dos

dados.

3.8. Limitacéo do estudo

o A falta de artigos cientificos ligados ao tema, assim como falta de pesquisas a nivel nacional
0 que contribuiu bastante para o uso de artigos estrangeiros;

e Inseguranca dos participantes em abandonar o leito do filho devido ao receio de perder
qualquer procedimento feito pela equipe de saude relativo ao tratamento;

e C(Crise emocional durante o processo da entrevista devido ao facto de remexer uma area

sensivel da sua vida.
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CAPITULO IV: APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DE DADOS

Para a analise e interpretagao dos dados, realizamos a analise de contetido dentro das perspectivas de

Bardin em que as informacgdes gravadas foram transcritas na integra e os resultados confrontados

com a literatura pertinente.

4.1.  Apresentacdo e Analise de Dados

e Dados do primeiro objectivo especifico

Neste objectivo tenciondvamos aferir os niveis de sobrecarga e qualidade de vida dos cuidadores

informais. Portanto, tal como foi projectado para o alcance deste objectivo, foram aplicadas as escalas

de sobrecarga (Zarit) e Qualidade de vida (WHOQOL-BREF) ao que constatamos os resultados

ilustrados no quadro abaixo. Entretanto, para melhor interpretagdo apresentamos respectivamente

dois quadros interpretativos com cores que representam cada classificagdo das escalas como foi

ilustrado no capitulo anterior:

Cuidador Zarit WHOQOL-BREF
Resultado Classificacao Dominio/Resultado CLASSIFICACAO
C1 28 Leve-Moderada Percepcdo Da Qualidade De | Regular
Vida-3
Satisfagdo Com A Saude-3 Regular
Fisico- 3,4 Regular
Psicologico-3,1 Regular
Relacdes Sociais-3,6 Regular
Meio Ambiente-3 Regular
C2 40 Leve-Moderada Percepgdo Da Qualidade De | Regular
Vida-3
Satisfagdo Com A Saude-2 Baixa Qualidade
Fisico-2,8 Baixa Qualidade
Psicologico-3 Regular
Relagdes Sociais-2,6 Baixa Qualidade
Meio Ambiente-2 Baixa Qualidade
C3 37 Leve-Moderada Percepgdo Da Qualidade De | Regular
Vida-3
Satisfagdo Com A Saude-3 Regular
Fisico-3,5 Regular
Psicologico-3,8 Regular
Relagdes Sociais-3,6 Regular
Meio Ambiente-2,8 Baixa Qualidade
C4 22 Leve-Moderada Percepcdo Da Qualidade De | Baixa Qualidade
Vida-1
Satisfagdo Com A Saude-2 Baixa Qualidade
Fisico-2,4 Baixa Qualidade
Psicologico-2 Baixa Qualidade
Relacdes Sociais-2,6 Baixa Qualidade
Meio Ambiente-3,1 Regular
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Cs 45
Ceo 29
Cc7 23
C8 35
c9 30
C10 53

Percepgdo Da Qualidade De
Vida-4

Satisfagdo Com A Saude-4

Fisico-3,1

Regular

Psicologico-3,8

Regular

Relagdes Sociais-3,6

Meio Ambiente-2,7

Percepgdo Da Qualidade De
Vida-4

Satisfagdo Com A Saude-3 Regular
Fisico-3 Regular
Psicologico-3,3 Regular
Relagbes Sociais-3,3 Regular
Meio Ambiente-3,1

Percepgdo Da Qualidade De
Vida-4

Satisfagdo Com A Saude-1

Fisico-4

Psicologico-4,1

Relagdes Sociais-4

Meio Ambiente-3,5

Percepgdo Da Qualidade De
Vida-3

Satisfagdo Com A Saude-1

Fisico-2,1

Psicologico-2,5

Relagdes Sociais-3

Meio Ambiente-1,3

Percepgdo Da Qualidade De
Vida-3

Satisfagdo Com A Saude-1

Fisico-2,1

Psicologico-2,5

Relagdes Sociais-3

Meio Ambiente-2,2

Percepgdo Da Qualidade De
Vida-1

Satisfagdo Com A Saude-2

Fisico-3

Psicologico-2,3

Relagdes Sociais-2,3

Meio Ambiente-3

Classificacao percentual dos niveis de Sobrecarga

A tabela a seguir ilustra as percentagens obtidas por todos participantes consoante cada classificacao

da sobrecarga.

Zarit

Classificaciio

Total

Percentagem

100%
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Classificacao percentual dos niveis de Sobrecarga

A tabela a seguir ilustra as percentagens obtidas por todos participantes em cada dominio consoante

a classificacao da qualidade de vida.

Dominio Classificacio Percentagem
Percepgdo Da Qualidade | Baixa qualidade 20%
De Vida Regular 50%
Boa 30%
Satisfagdo Com A Saude | Baixa qualidade 60%
Regular 30%
Boa 10%
Fisico Baixa qualidade 60%
Regular 10%
Boa 30%
Psicologico Baixa qualidade 40%
Regular 50%
Boa 10%
Relagdes Sociais Baixa qualidade 30%
Regular 60%
Boa 10%
Meio Ambiente Baixa qualidade 50%
Regular 0%
Boa 50%

e Dados do segundo objectivo especifico

Neste objectivo desejavamos identificar os principais factores que influenciam para a sobrecarga

na Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais, portanto obtivemos os seguintes dados:
Podia, por favor, descrever como tem sido o seu dia-a-dia desde o inicio desta hospitalizacdo?
Cl1: (...)as horas tém sido muito lentas, muito lentas(...).

C2: (...)tem outros filhos em casa, entdo na maior parte das vezes tenho que
me dividir em duas, trés, para dar atengdo a ele e dar atengdo aos outros que

estdo em casa...).

C3: (...)entdo, este sentimento de tristeza, ansiedade. Principalmente eu que
tenho outro filho ld em casa. Entdo, a mente esta ali a pensar, a se dividir, a
pensar no outro, a pensar aqui, os dois precisam de mim(...) me sinto ansiosa,

meio de nervosa.

C4: (...)Tive que parar de estudar e tal. Entdo, na primeira vez, foi muito

apertado.
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C5: (...)Dificilmente eu posso dizer que estou bem aqui, so por estar chorando

doi também para mim(...).

C6: Nunca estou bem (...) Eu tenho um outro filho que estd em casa. Ele vai

para a escola. Tive que pedir que a minha irmd fique com ele. (...)

C7: (..)tudo mudou (...)outro meu filho estd internado e ndo posso visitar

porque estou com este aqui, os dois queimaram e sdo gémeos(...)

C8: Os dias ndo tem sido faceis (...)estou a normalizar as coisas para ndo se

tornar muito pesado.
C9: Ndo esta ser facil desde que o meu filho ficou internado, uff (...)

C10: Dificil, muito dificil. Ha um ano quando meu filho internou eu passava
a maior parte do tempo no hospital, (...)cd tive ameaga de perder emprego,
meu marido trabalhava em Nampula e por causa do internamento que ja
chega a 2 anos ele foi expulso (...) tivemos que passar a pagar as pessoas que
poderia vir ficar com a crianga pelo menos uma semana para nos também

podermos sair a procura de dinheiro(...).

Quais foram as maiores alteragoes que sentiu na sua rotina em resultado do internamento do

seu filho/a?

CI: (...) De mim eu ndo vou falar muito, eu falo sempre dele, porque eu estou

mais focada, minha vida agora ja depende muito dele. (...).

C2: Primeiro tivemos que nos mudar. Porque estavamos a viver long(...)outra
mudanga meio radical que eu vi é para gerir as finangas. Porque tanto eu

quanto o pai ndo sabemos conseguir ter concentragdo para trabalhar(...).

C3: Acho que mudou quase tudo. Estou 24 horas aqui. (...) Sou mais reservada
em casa. Entdo aqui praticamente nos nem temos privacidade.(...) Ja ndo me
alimento o conforme se alimentava em casa. Ja nao dormo conforme dormia

em casa.

C4: (...)deixei de ir pra escola (...) Ndo dava. Eu ia chegar na sala de aula e

50 ouvia aquele barulho. Acabei desistindo.

C5: As coisas pararam porque eu trabalho conta propria tenho um carro a
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fazer chapa se ndo vou trabalhar ndo tenho dinheiro, mesmo o cora¢do ndo

esta bem para trabalhar esses dias.

C6: Mudou de verdade muita coisa. Porque o trabalho também, mesmo agora

que estou aqui, esta parado (...).

C7: Mudar, mudou muita coisa (...) assim tenho que esperar me darem, tudo

com meus irmdos...

C8: Ehhh yah alterou muita coisa mesmo (...) na familia, na minha vida

profissional até a conjugall...).

C9: Minha rotina mudou completamente, a vida ficou para trds, agora temos

mesmo que ficar empenhados a ele. (...).

C10: na verdade muita coisa mudou, (...) nossa vida como casal, nosso
trabalho, nossa vida parou ha 2 anos. Tivemos que levar as criangas par casa

da minha mde, a mais nova e o mais velho para casa do meu irmdo(...).

Gostaria que refletisse e sobre as principais preocupacoes que tem sentido estes dias,

associadas a hospitalizacao do seu filho/a.
C1: A maior preocupagdo é o bebé piorar daqui para aqui, (...).
C2: 4 saude. A saude. O que mais me interessa hoje é a saude.

C3: A minha preocupagdo, na verdade, é querer saber se... caso ele melhor
ou caso nos saimos daqui do hospital. Vai continuar a ter aquele crescimento
normal? Ou se ndo vai afetar a voz dele? Ndo vai afetar algum outro tipo, ndao

sei se audigdo. (...).

C4: Muita coisa, na verdade(...) Eu pensei que essa fase havia passado.
C5: Meu filho tem que sair dessa doenga, yaa...

C6: Minha preocupacgdo agora e de ter a minha filha bem(...).

C7: Me preocupa a saude deste que esta aqui comigo e outro gémeo que estd

internado no Jose Macamo(...).
C8: A minha preocupagdo e com o futuro do meu filho(...).

C9: Minha maior preocupagdo agora ¢ de ver meu filho a melhorar(...)
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C10: eu so quero saber do meu filho bem e mais nada...).

Como Cuidador, como se sente com a experiencia de poder acompanhar todos procedimentos

médicos relativos ao tratamento da doenga do seu filho?

Cl1: Bem e mal ao mesmo tempo. Sim, digo bem porque ¢ bom eu estar de
perto, eu sendo a mde, estar ali perto dele, enquanto eles observam, os
médicos fazem ndo sei o que com ele. E também seria péssimo eu ndo estar

por perto, entdo por isso ¢ bom e mal.

C2: Pra falar a verdade, é um desgaste emocional muito grande. E seguro,
sim, porque eu sei que a vida do meu filho estd na mao dos profissionais, mas
pra mim, como mde, é um desgaste emocional muito grande (...)é

extremamente pesado para uma mde. Muito

C3: (...) Acho que, em geral, é bom para poder ver como estdo a tratar o seu
filho. Mas, em contrapartida, vocé sente mesmo que parece que a bebé esta a

sofrer essas coisas todas, mas ndo é para o bem deles no final de tudo.

C4: Um pouco de dor, por exemplo, quando estamos para tirar sangue, assim,

tirar secrecoes. Da medo. Da medo e dor. Da muito medo.

C5: Eu gostaria de dizer que estou a atender a uma boa forma, mas ndo vou

mentir é dificil ver. Ndao vou ter como agradecer, mas gostaria.

C6: Epah aqui e para o bem dela, mas ndo e facil ver tudo aqui porque é
estranho e ao mesmo tempo seria dificil se nos dissessem para ficar fora do

quarto enquanto trabalham.

C7: O que fazer? Nao tenho o que fazer, mas me doi muito ver que todos dias
abrem as feridas para lavar, ver que a cara dele estd toda fechada so vejo a

boca dele me doi isso.

C8: Acompanhar os procedimentos médicos é uma experiéncia yahhh boa e
ma. Por um lado, estou grata por estar envolvida e por entender o que esta

acontecendo. Por outro lado, ver meu filho passando por isso é doloroso.

C9: bom, o meu sentimento, ndo tenho um sentimento que me doi porque eu
sei que aquilo faz parte do tratamento da crianga, entdo, ahhhhh, o que as
vezes o que tenho sentido e quando procuram veia e ndo encontram (..).
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C10: se eu pudesse mde eu ia sair para ndo ver porque me doi muito.

e Dados do terceiro objetivo especifico

Neste objetivo pretendiamos identificar as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos cuidadores

informais para lidar com a sobrecarga do internamento, ao que obtivemos os seguintes dados:
Que acgoes tem adotado para lidar com a situagcdo na qual se encontra?

ClI: (...) o que eu tenho feito é rezar a cada segundo.

C2: 56 orar.

C3: Ao invés de chorar, eu oro, tento pegar a minha fé.

C4: (...)E oro e passa.

C5: E me distrair e ndo ficar zangado. (...) A minha maneira de me distrair é
sempre respirar fundo. Ndo fumo, bebo, mas... Ndo é o ponto de vir a mim
exagerar porque to pensando que td me distraindo, ndo (...) Durmo, so

propriamente pra ndo estar ai também no meu pesadelo (...).

C6: Deus tem sido o meu suporte, eu tenho orado muito e isso tem me ajudado

a ndo desistir, minha filha esta, mal, mas quando faco oragdo eu consigo ter

forgas.
C7: 86 posso rezar so, mas nada.

C8: Na verdade as vezes nem sei o que fazer, acabo ficando calada no meu

canto, as vezes me mandam videos de pregacoes e eu assisto e me ajuda.

C9: Antes eu s6 chorava, mas agora consigo, me assegurar e fechar os olhos

orar, pelo menos isso me ajuda porque ndo tenho muito a fazer.

C10: Eu ja fiz as oragoes mais fortes, mais intensas com esperanga de que
isso ia mudar, mas ndo mudou muita coisa, mas ndo deixo de acreditar que

um dia tudo vai ser resolver mesmo que ndo seja do jeito que gostaria.
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4.2. Discussdo De Dados

Anteriormente, apresentamos e analisamos os dados obtidos, procurando salientar os
resultados mais relevantes. No entanto, este é o espaco indicado para uma sintese e
discussdo dos dados obtidos. Atendendo aos objectivos inicialmente propostos,

procederemos a discussao dos resultados tendo em conta a sequéncia da sua apresentacao.

e A ateng¢do, no primeiro objectivo, centrou-se em saber quais sdo os niveis de sobrecarga e

qualidade de vida dos cuidadores informais, ao que concluimos que:

A maior parte dos participantes (80%) apresenta-se com sobrecarga Leve-Moderada e somente 20%
dos participantes apresenta-se com sobrecarga Moderada-Severa ndo tendo nenhum com sobrecarga

leve.

A tabela apresenta niveis de sobrecarga mais elevados no C5 e C10, sendo que estes apresentam
niveis de sobrecarga moderada a severa. Entretanto, o nivel de sobrecarga ndo ¢ directamente
proporcional a qualidade de vida, abrindo espago para associar a uma possivel influéncia dos factores
sociodemograficos como o tempo de internamento, visto que o C5 tem o filho internado ha menos
tempo que o C10 dado que embora ambos tenham apresentado nivel de sobrecarga moderada-severa
a C10 teve a pontuagdo mais alta, ao que podemos associar este facto ao tempo de internamento,

como referiu no seu discurso:
C10: (...) ja passam dois anos internados.

Essas constatacdes sdo sustentadas por Pinto, Ribeiro & Silva (2005) afirmando que quanto mais

longa a hospitalizacdo, maior a sobrecarga emocional e fisica sobre esses cuidadores.

Também foi achada a correlag@o da sobrecarga com o ntimero de filhos visto que ambos tém mais de

um filho, dado este que pode influenciar a altos niveis de sobrecarga.

Aliamos esta concluséo a afirmacdo que diz que cuidadores com multiplos filhos podem enfrentar
desafios adicionais na gestdo de seu tempo e energia, potencialmente aumentando a sobrecarga
especialmente se houver outros filhos em casa que também necessitem de cuidados e atencdo
(Guimaraes & Enumo, 2015).

Conforme foi apresentado anteriormente ndo houve uma correlacgdo significativa entre a sobrecarga
e a qualidade de vida dos cuidadores. Entretanto, alguns cuidadores que apresentavam sobrecarga

leve a moderada apresentaram baixa qualidade em maior parte dos dominios, ou seja, descartamos a
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hipotese de que quanto mais severa a sobrecarga, mais baixa serd a qualidade de vida tal como foi
observado no C2, C4 e C8, podendo depender de elementos sociodemograficos associados.
Resumidamente quanto a qualidade de vida os dominios mais afectados, apresentando a classificacédo
mais baixa, foram a satisfacdo com a salde e o dominio fisico ambos com 60% da pontuacéo,
significando que a alteracdo da rotina dos cuidadores cria exaustdo e desgaste fisico afectando a

qualidade de vida.

e No segundo objetivo tencionavamos perceber quais sdo os principais factores que

desencadeiam a sobrecarga no Cuidador Informal, ao que pudemos constatar que:

A hospitalizagdo de um filho causa um impacto muito grande nos cuidadores, muitas vezes
desestruturando-os e fazendo com que necessitem passar por modificacdes nas suas rotinas, de
acordo com os relatos dos cuidadores esse pode ser um evento estressor que cria um impacto negativo

desencadeando a sobrecarga:
C3: Acho que mudou quase tudo. Estou 24 horas aqui...

C9: Minha rotina mudou completamente, a vida ficou para tras, agora temos

mesmo que ficar empenhados a ele...
C4: Eu ia pra escola (...) deixei de ir pra escola...

Este facto sustentado por Pinto, Ribeiro e Silva (2005) que referem que com a hospitalizacdo a
familia acaba se desorganizando em suas rotinas do cotidiano familiar e hospitalar. Desta forma, uma
alteracdo importante que ocorre no ambito familiar € o abandono do trabalho, que pode ser de forma

parcial ou ainda total para poderem acompanhar seus filhos.

C5: (...) eu trabalho conta propria tenho um carro a fazer chapa se ndo vou

trabalhar nao tenho dinheiro...

C10: (...) nossa vida como casal, nosso trabalho (...) tive ameaca de perder
emprego, meu marido trabalhava em Nampula e por causa do internamento

que ja chega a 2 anos ele foi expulso...

De acordo com as afirmagdes dos cuidadores em relagdo ao aspecto da mudancga de rotina € notorio
que estes devido ao internamento, pelas necessidades que o mesmo cria e pelo facto de exigir a
permane¢a de um cuidador 24 horas por dia no hospital afectou de forma negativa a sua vida

profissional.
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Os acompanhantes sentiram que mudangas ocorreram nas suas rotinas tais como se afastar ou até
largar o trabalho, também sentem a falta de ficar em casa com a familia e principalmente com os
outros filhos, sendo que os outros filhos também sentem falta do irmao e de seu acompanhante e

apresentam dificuldade em se adaptar a essas novas rotinas.

C2: (...) é dificil porque ndo é so ele, tem outros filhos em casa, entdo
na maior parte das vezes tenho que me dividir em duas, trés, para dar

atengdo a ele e dar atengdo aos outros que estdo em casa.

C3: (...) tenho sentimento de tristeza, ansiedade. Principalmente eu

que tenho outro filho ld em casa.

C10: (...) tivemos que levar as criangcas para casa da minha mde, a
mais nova e o mais velho para casa do meu irmdo, porque ndo

saberiamos gerir.

Desta forma, Milanesi et al. (2006) destacam que a mae sente a necessidade de ficar com o filho
internado, mas ao mesmo tempo fica preocupada com os outros que estdo em casa. Devido a
necessidade da presenca do cuidador durante o internamento, mesmo que seja por desejo proprio,
isto pode criar um misto de sentimentos que podem fragiliza-lo psicologicamente, tal como referido
durante a entrevista quando perguntados como se sentem ao acompanhar os procedimentos médicos

para o tratamento de seu filho:

C1: Bem e mal ao mesmo tempo. Sim, dito bem porque é bom eu estar

de perto...

C4: Um pouco de dor, por exemplo, quando estamos para tirar sangue,

assim, tirar secrecoes. Da medo. Da medo e dor. Da muito medo.

C6: (...) é para o bem dela, mas ndo e facil ver tudo aqui porque é
estranho e ao mesmo tempo seria dificil se nos dissessem para ficar

fora do quarto enquanto trabalham.

Sustentamos esta afirmag¢do no estudo feito por Milanesi et al. (2006), afirmando que quando o filho
¢ hospitalizado os pais sdo expostos a varias situagdes que provocam medos, angustias, cansago, se

sentem inseguros €, muitas vezes, sem esperangas; tais como sofrimentos fisicos € emocionais, sendo
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dificil lidar com a situagdo, pois de certa forma toda familia acaba adoecendo devido ao impacto que

a hospitalizacao lhes causou.

Apbs as afirmagdes acima referidas podemos considerar que com a hospitalizagdo através factores
como a mudanga de rotina, a perda ou o abandono do trabalho e a exposicao a procedimentos médicos
invasivos, os cuidadores sentiram um impacto muito grande, ¢ o sofrimento do filho também lhes
causa sofrimento, porém sentem que ¢ necessario enfrentar a situacao para o bem-estar do seu filho

e, consequentemente, de toda familia.

e Por fim no terceiro objectivo tinhamos como ponto focal saber quais sdo as estratégias de
enfrentamento utilizadas pelos cuidadores informais para lidar com a sobrecarga do

internamento, segundo os dados obtidos pudemos constatar que:

Durante a hospitalizacdo os cuidadores perdem o controlo do funcionamento das suas rotinas, é
algo inesperado que acaba desestruturando o nucleo familiar, tendo dificuldades de conviver.
Porém, ao mesmo tempo procuram manter o equilibrio para manter suas demandas e conseguir
prestar os cuidados necessarios para a crianca hospitalizada, se organizando em novos ritmos

para suprir as necessidades das pessoas que estdo envolvidas nesta vivéncia.

C6: Deus tem sido o meu suporte, eu tenho orado muito e isso tem me
ajudado a ndo desistir, minha filha esta, mal, mas quando faco oracdo eu

consigo ter forgas.

C8: Na verdade as vezes nem sei o que fazer, acabo ficando calada no meu

canto, as vezes me mandam videos de pregacoes e eu assisto e me ajuda.

C9: Antes eu so chorava, mas agora consigo, me assegurar e fechar os olhos

orar, pelo menos isso me ajuda porque ndo tenho muito a fazer.

A busca de um apoio espiritual ¢ uma das formas que encontram de auxilio para suportar a
dificuldade da convivéncia com a hospitalizac¢ao do filho (Silva, 2005). As estratégias utilizadas
pelos pais para enfrentar a hospitalizagdo dos filhos foram procurar na crenga, a tranquilidade
para ndo interferir de forma negativa no tratamento, dar muito amor, carinho, atengao para o filho

e também a busca de auxilio espiritual.

Porém, existem algumas situagdes em que os cuidadores optam pela fuga, que, segundo o

behaviorismo, o individuo usa algum recurso para se desconectar de algum problema que deseja
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evitar, tal como referiu em seu discurso:

C5: E me distrair e ndo ficar zangado. (...) A minha maneira de me distrair é
sempre respirar fundo. Ndo fumo, bebo, mas... Ndo ¢ o ponto de vir a mim
exagerar (...). Eu saio do meu job, posso passar, pegar uma cervejinha, chego
em casa, deixo a minha viatura. durmo, so propriamente pra ndo estar ai

também no meu pesadelo, ainda sou muito jovem.

Cuidadores informais que optam pela fuga e esquiva estdo enfrentando desafios significativos no
cuidado de seus entes queridos. O termo "fuga" pode ser associado ao desejo de evitar a
responsabilidade de cuidar, muitas vezes devido ao estresse e a sobrecarga emocional que essa tarefa
pode gerar. A fuga pode se manifestar como um desejo de se afastar temporariamente das

responsabilidades de cuidado, buscando uma pausa segundo Rodrigues (2018).

Por outro lado, quando a espiritualidade entra em contradi¢do com a ciéncia o cuidador pode sentir-

se abalado, gerando sentimento de inseguranga com o futuro:

C10: Eu ja fiz as oracdes mais fortes, mais intensas com esperanga de que
isso ia mudar, mas ndo mudou muita coisa, mas ndo deixo de acreditar que

um dia tudo vai ser resolver mesmo que ndo seja do jeito que gostaria.

Isto pode influenciar negativamente a qualidade de vida, pois o cuidador priva-se de fazer planos
pela incerteza do fim. Podemos observar no relato da C10, de pontuar que esta cuidadora apresentou
maior pontuacdo da sobrecarga sendo classificada com sobrecarga moderada-severa e com baixa
qualidade na percepc¢éo da qualidade de vida e na satisfacdo com a salide e nos dominios psicolégico

e das relagdes sociais.

Estes dados fazem-nos concluir que quando as estratégias de enfrentamento ndo sdo suficientemente
solidas, pode-se verificar a correlacdo entre a sobrecarga e qualidade de vida. De acordo com o0s
estudos com Silva (2005), estratégias de enfrentamento inadequadas ou ineficazes podem levar a um

aumento do estresse, da exaustdo emocional e até mesmo do burnout.
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CAPITULO V: CONCLUSAO, SUGESTOES E ANEXOS

5.1 Conclusao

No ambito de uma pesquisa relacionada a sobrecarga e qualidade de vida de cuidadores informais de
filhos internados em cuidados intensivos pediatricos, ¢ crucial destacar a importancia desse topico.
A tarefa de cuidar pode produzir uma sobrecarga intensa que acaba por comprometer a satde, a vida
social, a relagdo com os outros membros da familia, o lazer, a disponibilidade financeira, a rotina

doméstica, o desempenho profissional e outros inimeros aspectos da vida familiar e pessoal.

No processo de andlise dos dados, o estudo concentrou-se em compreender os niveis de sobrecarga
e qualidade de vida dos cuidadores informais. Notou-se que a maioria dos participantes (80%)
apresenta uma sobrecarga de natureza Leve-Moderada, enquanto apenas 20% enfrentam uma
sobrecarga de grau Moderada-Severa e nenhum deles experimentou uma sobrecarga leve. Além
disso, os dados revelaram que os niveis de sobrecarga foram mais significativos nos grupos C5 e

C10, indicando uma sobrecarga moderada a severa.

No entanto, surpreendentemente, a sobrecarga ndo se mostrou directamente proporcional a qualidade
de vida, sugerindo a influéncia de fatores sociodemograficos, como o tempo de internamento. Este
aspecto foi corroborado pelo testemunho do participante C10, que referiu o longo periodo de
internamento de seu filho. Adicionalmente, identificou-se uma correlagdo entre a sobrecarga e o
numero de filhos, indicando que aqueles com mais de um filho tendem a enfrentar niveis mais

elevados de sobrecarga.

Relativo as influéncias que podem desencadear a sobrecarga notaram-se hospitalizacdo do filho
emergiu como um evento altamente impactante, levando os cuidadores a modificaces drasticas em
suas rotinas. Este fenémeno foi evidenciado através dos relatos dos cuidadores, que descreveram a
experiéncia como desestruturam-te. Foi observado que a hospitalizacdo ndo apenas afecta a rotina
diaria, mas a necessidade de um cuidador presente 24 horas por dia no hospital também pode resultar

na interrupcao parcial ou total do trabalho, como ilustrado pelos participantes C5 e C10.

Entretanto, em meio a essa nova fase de suas vidas existem estratégias de enfrentamento utilizadas
pelos cuidadores informais para lidar com a sobrecarga do internamento. Eles buscam manter o

equilibrio, reorganizando-se para atender as necessidades da crianga hospitalizada.
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A busca de apoio espiritual emerge como uma estratégia importante, proporcionando suporte
emocional e fortalecendo a resiliéncia dos cuidadores, como expresso por participantes como C6, C8
e C9. Por outro lado, alguns optam pela fuga para se desviar do impacto emocional, como

mencionado por C5.

No entanto, quando a espiritualidade entra em conflito com a ciéncia, como relatado por C10, isso
pode gerar sentimento de inseguranca em relacdo ao futuro, afectando a qualidade de vida dos
cuidadores. Estes achados destacam a importancia das estratégias de enfrentamento na mitigacéo dos
efeitos da sobrecarga do internamento, bem como a necessidade de apoio psicoldgico e emocional

para os cuidadores informais.

5.2 Sugestoes

Apbs a conclusdo deste estudo, tendo em conta que o internamento de um filho afecta e sobrecarrega
e a qualidade de vida dos CI’s, sugerimos ao Hospital Central de Maputo em especial ao

departamento de Pediatria que dé mais atencao e intervengao em torno desse facto:

e Estabelecendo maior interacao entre o cuidador e a equipe de saude;

e Promovendo um ambiente mais receptor, dé a cultura e as crengas dos cuidadores;

e Disponibilizando equipes de saide mental e assisténcia social para promover um bem-estar
do cuidador assim como da crianga internada;

e Identificando e incentivando comportamento interativo auscultando todos os seus medos

preocupacodes € atender a comunica¢ao nao-verbal.

No ambito académico, sugerimos que sejam realizados mais estudos voltados na compreensao do
outro lado da doenga orgéanica como um todo, a familia. Vitalizando pesquisas desse porte, abrirdo
mais portas para que os servi¢os nacionais de saude prestem um tratamento integrado a toda uma

populagdo promovendo uma boa satde mental consequentemente uma boa qualidade de vida.
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ANEXO



Folha de informacao e consentimento informado

Estimado (a) pai/mae!

Enquanto licencianda em Psicologia Social e Comunitaria na Faculdade de Educagdo da
Universidade Eduardo Mondlane, sob supervisdo do dr. Etelvino Mutatisse. Estou a desenvolver um
trabalho de investigagdo do final do curso intitulado Sobrecarga e qualidade de vida em
cuidadores informais de filhos internados nos cuidados intensivos pediatricos com a finalidade
analisar até¢ que ponto o internamento de um filho pode sobrecarregar e influenciar a qualidade de
vida dos cuidadores informais. Solicito, por isso, a sua participag¢do neste estudo, preenchendo um
questionario sociodemografico, testes psicologicos, e prestando uma entrevista a ser gravada em

audio, com duragdo estimada de 30min, em torno da sua experiencias apds o internamento da crianga.

A sua participagdo nesta pesquisa deve ter um caracter voluntario ¢ nao envolve nenhuma
remuneragao, podendo desistir a qualquer momento. Neste sentido, podem recusar e/ou retirar este
consentimento a qualquer momento que o desejarem, sem prejuizo para ambas as partes. Tém ainda
o direito de determinar que sejam excluidas do material da pesquisa as informagdes que ja tenham
sido dadas e, todo o estudo decorrera segundo os principios éticos internacionais aplicados a
investigacdo em Psicologia. Todos os dados recolhidos sdo confidenciais, sendo analisados
anonimamente no decurso da investigacdo. Como possiveis beneficios da sua participagdo, os
resultados da pesquisa poderdo contribuir para a melhor compreensdo da sobrecarga que um
internamento causa na qualidade de vida dos cuidadores informais e na melhoria do atendimento por

parte dos profissionais de satide com objectivo de promover a sua satide e bem estar.
DECLARACAO DO RESPONSAVEL PELA PARTICIPACAO

Apos ter lido os termos contidos neste consentimento esclarecido, concordo em participar como
Informante, colaborando, dessa forma, com a pesquisa. A minha participaciao é voluntaria e
esta formalizada por meio da aceitacio deste termo. Poderemos deixar de participar a qualquer

momento, sem que isso acarrete qualquer prejuizo 24 mim e ao meu filho.

Li o termo e concordo em participar da pesquisa.

(Assinatura do responsavel pela participagao)
O investigador: Elma da Conceicio Matavele Matene. daconceicaoelma@gmail.com.

878813527/842294943
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QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Este questionario destina-se a recolher dados sociodemograficos dos Cuidadores Informais e do filho
internado. Solicito que preencha os dados do questionario e coloque uma cruz (X) no espago que

estiver mais de acordo com a sua situacao.

Género:

Masculino  Feminino

Idade:  anos

Estado civil: Casado/a_ solteiro/a  divorciado/a  Viivo/a_ Unido de
facto:

Habilitacées literarias:

Situacao Profissional:

Agregado familiar é composto por:

___pessoas Numero de filhos:

Filho internado:

Idade: ~ anos Sexo: Masculino feminino

O seu filho foi diagnosticado com

A quanto tempo estd internado?
Quem habitualmente permanece mais tempo com a crianga internada?

Pai Mae
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Guifo de Entrevista
Factores que influenciam a sobrecarga;
1. Podia, por favor, descrever como tem sido o seu dia a dia desde o inicio desta hospitalizacao?

2. Quais foram as maiores alteracdes que sentiu na sua rotina em resultado do internamento do seu

filho/a?

3. Gostaria que refletisse e sobre as principais preocupagdes que tem sentido estes dias, associadas

a hospitalizacdo do seu filho/a.

4. Como Cuidador, como se sente com a experiencia de poder acompanhar todos procedimentos

médicos relativos ao tratamento da doencga do seu filho?
Estratégias de enfrentamento

5. Que acgdes tem adotado para lidar com a situa¢do na qual se encontra?
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Escala de Zarit
Por favor, leia as questdes com atengdo e coloque uma cruz (X) no quadrado que estiver mais de

acordo com a sua situacao.

Score Nuncal Quase As Bastante Quase
Nunca?2 Vezes3 vezes sempre5
4

1. Sente que o seu familiar Ihe pede mais
ajuda do que aquela que precisa?

2. Sente que devido ao tempo que passa
com o seu familiar ndo dispde de tempo

sfirepara si proprio/a?

3. Sente-se enervado quando tenta
conciliar os cuidados ao seu familiar
com outras tarefas relacionadas com
a sua familia ou com a sua
profissao?

4. Sente-se incomodado/a pelo modo

como o seu familiar se comporta?

5. Sente-se irritado quando esta com o

seu familiar?

6. Sente que o seu familiar afecta as
suas relagBes com outros membros da
familia ou com amigos, de forma
negativa?

7. Tem receio sobre o que pode
acontecer ao seu familiar no futuro?
8. Sente que o seu familiar esta
dependente de si?

9. Sente-se constrangido quando esta ao

pé do seu familiar?

10. Sente que a sua saude esté a sofrer
por causa do seu envolvimento com o
seu familiar?

11. Sente que ndo dispbe de tanta
privacidade como gostaria de ter porcausa
do seu familiar?

12. Sente que a sua vida social foi
afectada pelo facto de estar a cuidar do
seu familiar?

13. Sente-se pouco a vontade para
convidar os seus amigos a virem a sua
causa por causa do seu familiar?
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14. Sente que o seu familiar parece
esperar que cuide dele/a como se fosse

15. Sente que ndo tem dinheiro

suficiente para cuidar do seu familiar
enquanto suporta ao mesmo tempo as

suas restantes despesas?

16. Sente que ndo pode continuar acuidar
do seu familiar por muito mais

tempo?

17. Sente que perdeu o controlo da sua
vida desde que o seu familiar adoeceu?

18. Gostaria de poder transferir o
trabalho que tem com o seu familiarpara
outra pessoa?

19. Sente-se inseguro sobre o que fazer
quanto ao seu familiar?

20. Sente que poderia fazer mais pelo
seu familiar?

21. Pensa que poderia cuidar melhor do
seu familiar?

22.  Finalmente,  sente-se muito
sobrecarregado por cuidar do seu
familiar?
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Instrucoes

Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, salude, e outras &reas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta,

escolha a que Ihe parecer mais apropriada. Esta pode muitas vezes ser a resposta que lhe vier

primeiro a cabeca.

Por favor, tenha presente os seus padrdes, expectativas, alegrias e preocupac6es. Pedimos-lhe que

WHOQOL-BREF

tenha em contaa sua vida nas duas Ultimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas Ultimas semanas, pode ter que responder a seguinte pergunta:

Nada | Pouc | Moderadamen | Bastante Completamente
0 te
Recebe das outras pessoas o tipo de apoio que 1 ) 3 4 5
necessita?

Deve p6r um circulo a volta do nimero que melhor descreve o apoio que recebeu das outras

pessoas nas duas ultimas semanas. Assim, marcaria 0 numero 4 se tivesse recebido bastante apoio,

ou 0 numero 1 se ndo tivesse tido nenhum apoio dos outros nas duas Ultimas semanas.

Por favor leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta

do nimero da escala para cada pergunta que lhe parece que da a melhor resposta.

Nem
Muito Ma Boa Boa Muito
Ma Nem Boa
Ma
Como avalia a sua qualidade de
1(Gl) | vida? 1 2 3 4 S
Nem
Muito satisfeit Muito
Insatisfeit | Insatisfeit onem Satisfeito | Satisfeit
0 0 insatisfeit 0
0
Até que ponto esta satisfeito(a)
2 (G4) a sua saude? 1 2 3 4 5

As perguntas seguintes sdo para ver até que ponto sentiu certas coisas nas duas ultimas semanas.
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Nem
Nad Pouco muito Muito Muitissim
a nem 0
pouco
Em que medida as suas dores
3(F1.4) (fisicas) o(a) impedem de fazer 1 2 3 4 5
0 que precisa de fazer?
Em que medida precisa de
4 (F11.3) cuidados médicos para fazer a 1 2 3 4 5
sua vida diaria?
5(F4.1) Até que ponto gosta da vida? 1 2 3 4 5
Em que medida sente que a sua 1 ’ 3 4 5
6 (F24.2) vida tem sentido?
Até que ponto se consegue
7 (F5.3) se concentrar? 1 2 3 4 5
Em que medida se sente em 1 5 3 4 5
8 (F16.1) seguranca no seu dia-a-dia?
Em que medida é saudavel o seu 1 ) 3 4 5
9 (F22.1) ambiente fisico?

As seguintes perguntas sdo para ver até que ponto

coisas nas duasultimas semanas.

experimentou ou foi capaz de fazer certas

Nad | Pouc | Moderadamen | Bastant | Completamen
a 0 te e te
10 Tem fe(;]erdglla-s%ﬂmente para a 1 2 4 5
(F2.1) sua vida diaria’
11 B capaz dg aceitar a sua 1 2 4 5
(F7.1) paréncia fisica?
12 Te:[rnfdinheiro suficiente %ar; , 1 5 4 5
(F18.1) satisfazer as suas necessidades®
Até que ponto tem fécil acesso
13 as informagdes necessérias para 1 2 4 5
(F20.1) | organizar asua vida diaria?
Em que medida tem
14 oportunidade para realizar 1 2 4 5
(F21.1) | atividades de lazer?
MuitoM& =~ Ma | Nemboago, Muito
nem ma Boa
Como avaliaria a sua mobilidade
15 (F9.1) | [capacidade para se movimentar 1 2 3 4 5
e deslocar por si proprio(a)]?
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As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu bem ou satisfeito(a) em

relacdo a variosaspectos da sua vida nas duas ultimas semanas.

. Nem i
Muito . s s Muito
g —— Insatisfeit satisfeito Satisfeit Satisfeit
0 nem 0
0 L 0
insatisfei
to
16 Até que ponto esta satisfeito(a) 1 2 3 4 5
(F3.3) COm 0 Seu sono?
Até que ponto esté satisfeito(a)
17 com a sua capacidade para 1 2 3 4 5
(F10.3) desempenhar as actividades do
' seu dia-a-dia?
Até que ponto esta satisfeito(a)
18 com a sua capacidade de 1 2 3 4 5
(F12.4) | trabalho?
19 Até que ponto esta satisfeito(a) 1 2 3 4 5
(F6.3) consigo préprio(a)?
20 Até que ponto esta satisfeito(a) 1 2 3 4 5
(F13.3) com as suas relagbes pessoais?
21 Até que pon_to esta satisfeito(a) 1 2 3 4 5
(F15.3) com a sua vida sexual?
Até que ponto est satisfeito(a)
22 com 0 apoio que recebe dos 1 2 3 4 5
(F14.4) | seusamigos?
Até que ponto esta satisfeito(a)
23 com as condicdes do lugar em 1 2 3 4 5
(F17.3) | que vive?
Até que ponto esta satisfeito(a)
24 COm 0 acesso que tem aos 1 2 3 4 5
(F19.3) | servicos de saude?
o5 Até que ponto esta satlsfe!t_o(a) 1 2 3 4 5
com os transportes que utiliza?
(F23.3)

As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas

coisas nas duas Ultimas semanas.

Poucas

Algumas

como tristeza, desespero,
ansiedade ou depressdo?

Nunca - . Frequente Sempre
mente
Com que frequéncia tem
26 (F8.1) | sentimentos negativos, tais 1 2 3 4 5
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