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Resumo: Este estudo teve como objetivo explorar a experiéncia psicossocial de cuidadores informais de
pessoas com paramiloidose. Os participantes foram recrutados através de uma instituicdo de apoio a
paramiloidose, situada numa regido endémica no norte de Portugal, onde foram realizadas 22 entrevistas
semiestruturadas. Os dados foram analisados com recurso a andlise fenomenolégica interpretativa. Os
resultados indicaram temas e subtemas interrelacionados. Sucintamente, o conhecimento relativo ao ato
de cuidar, adquirido através de experiéncias anteriores, constituiu um aliado na atual prestagdo de
cuidados. Porém, esse ato de cuidar provocou impactos psicossociais que potenciaram a adocido de
estratégias de gestdo por parte dos cuidadores. Procurando integrar a patologia e respetivos impactos, os
cuidadores mencionaram experienciar diferentes fases de um processo de luto. Como resultado do
desempenho deste papel, os cuidadores identificaram necessidades que salientam a importincia da
intervencdo com esta populacdo, visando atenuar ou eliminar os impactos psicossociais negativos
resultantes do ato de cuidar.

Palavras-chave: Prestacdo de cuidados; Polineuropatia amiloidética familiar; Entrevistas; Impacto
psicossocial; Necessidades.

The psychosocial experience of informal caregivers of people with paramyloidosis: A qualitative
study: This study aimed to explore the psychosocial experience of informal paramyloidosis caregivers.
Semi-structured interviews were conducted with 22 participants recruited through a paramyloidosis
support institution located in an endemic region in northern Portugal. The data were analysed using an
interpretative phenomenological analysis. The results indicated themes and sub-themes interrelated with
each other. Briefly, the knowledge related to the act of caring, which is acquired through previous
experiences, is an ally for the current provision of care. However, the act of caring caused psychosocial
impacts that enhanced the adoption of management strategies by the caregivers. Aiming to integrate the
disease and its impacts, the caregivers reported experiencing different phases of the grieving process. As a
result of the performance of this role, the caregivers identified needs that highlight the importance of
intervention with this population, in order to mitigate or eliminate the negative psychosocial impacts
resulting from the act of caring.
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A amiloidose hereditaria associada a transtirretina amiléide com polineuropatia, paramiloidose ou doenga
dos pezinhos, é uma doenca neurodegenerativa, autossémica dominante, rara, hereditaria, progressiva e
sistémica, inicialmente descrita por Corino de Andrade (Andrade, 1952). Atualmente afeta cerca de 5,000
a 10,000 pessoas em todo o mundo (Schmidt et al., 2018), sendo o norte de Portugal uma das regides
endémicas (Inés et al., 2018).
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Experiéncia de cuidadores de pessoas com paramiloidose

A paramiloidose é provocada por uma mutacgdo no gene da transtirretina, cuja variante mais comum
éa ATTRV30M, que, por sua vez, pode levar a formacao de fibrilhas de amiléide (Andrade, 1952; Inés et al,,
2018). Estas fibrilhas podem ser depositadas em alguns érgdos, nomeadamente, o coracdo, o aparelho
digestivo e rins, causando disfuncionalidade (Andrade, 1952). Entre alguns dos sintomas destacam-se a
perda de sensibilidade a temperatura, formigueiros, dor intensa nos membros inferiores, atrofia muscular,
perda de peso involuntaria, tonturas/desmaios, alteracdes gastrointestinais, disfuncdo sexual e
dificuldades no sistema urinario (Andrade, 1952). Ndo obstante, ser portador desta mutagido genética,
sintomatico ou assintomatico, também esti associado a sofrimento emocional ou ao desenvolvimento de
psicopatologias (e.g., ansiedade, depressao; Lopes, Fonseca, et al., 2018), provocados por eventos de vida
dolorosos relacionados com o estigma social (Mendes et al., 2017), com a morte precoce dos pais ou com o
inicio e evolu¢do da sua doencga ou dos progenitores (Lopes, Fonseca, et al., 2018; Lopes, Sousa, et al., 2018).

Tratando-se de uma patologia incapacitante e irreversivel, a paramiloidose pode ser fatal em 10 anos
caso os pacientes ndo recebam os tratamentos mais adequados (Inés et al,, 2018). Gradualmente, com a
evolucdo da doenga, os pacientes vao perdendo a sua autonomia, necessitando de um cuidador para
realizar as suas atividades de vida diaria (Jonsen et al., 1998). Em Portugal, esta fun¢ao de prestagio de
cuidados ja é reconhecida pela publicagdo do estatuto do cuidador informal (Lei n.2 100/2019 de 6 de
setembro da Assembleia da Republica, 2019). Sendo o responsavel pelo suporte no sistema familiar,
traduz-se ainda num papel de elevada relevancia para a promog¢do do bem-estar e para responder as
necessidades da pessoa com a doenga (Lei n.2 100/2019 de 6 de setembro da Assembleia da Republica,
2019). Habitualmente, a fung¢do de cuidador é desempenhada por um membro da familia, por exemplo, o
conjuge ou um dos filhos (que desde criancas ou adolescentes se deparam com os desafios inerentes a
paramiloidose; Lopes, Rodrigues, et al., 2018; Lopes, Sousa, et al., 2018; Stewart et al., 2018). Todavia,
embora com menos frequéncia, este papel de cuidador também pode ser prestado por outros significativos,
como vizinhos ou amigos (Stewart et al., 2018).

Correspondendo a uma funcdo de grande responsabilidade, a prestacdo de cuidados acarreta um
grande desgaste fisico e psicolégico para fazer face as exigéncias da pessoa doente (Stewart et al., 2018).
Segundo o modelo integrativo do cuidado informal de Gérain e Zech (2019), a exaustio fisica e emocional
e o sentimento de ineficacia surgem devido a interagio das caracteristicas do proprio cuidador, do contexto
de cuidado (e.g., tendo subjacente fatores stressores primarios como a duracdo da doenca e o grau de
dependéncia da pessoa cuidada; e fatores stressores secundarios como as alteragdes no estilo/rotina de
vida do cuidador, a anulagido da prépria pessoa, a hipervigilancia) e do contexto sociocultural onde esta
inserido o cuidado prestado. Esse processo é ainda mediado pela avaliagdo da prestacgdo de cuidados e pela
qualidade do relacionamento entre a diade cuidador-cuidado (Gérain & Zech, 2019). Assim, a avaliacao da
prestacdo de cuidados como um fenémeno que envolve stresse pode dar origem a sentimentos de
sobrecarga no cuidador tendo como consequéncia problemas de saude fisicos e psicolégicos, sociais,
financeiros e diminui¢do do autocuidado (Zarit et al., 1980). Embora a prestacio de cuidados possa ter um
impacto negativo no cuidador, os individuos continuam envolvidos em comportamentos de apoio devido a
varios motivos, nomeadamente, as suas necessidades psicolégicas de autonomia, de competéncia e de
relacionamento, tal como refere a teoria da autodeterminac¢do de Deci e Ryan (2000). Porém, a auséncia
de intervengdes no sentido de melhorar a qualidade de vida/bem-estar subjetivo do cuidador pode levar a
que o mesmo apresente uma grande probabilidade de ficar doente ou até de falecer (Messecar, 2008). Um
Unico estudo (que se tenha conhecimento), desenvolvido em Espanha e nos Estados Unidos da América
com o objetivo de caracterizar a sobrecarga psicologica de pacientes e de cuidadores informais de pessoas
com paramiloidose, indicou que os segundos participantes reportaram uma sobrecarga consideravel que
se traduzia numa sadde mental debilitada, comprometimento do trabalho e muito tempo despendido na
prestacdo de cuidados (Stewart et al., 2018). Adicionalmente, estudos que exploraram o impacto desta
doenca na dindmica familiar e nos membros da familia também salientaram a existéncia de um impacto
psicolégico negativo, nomeadamente o desenvolvimento de psicopatologia (Lopes, Rodrigues, et al., 2018;
Lopes, Sousa, et al.,, 2018).

Ao contrario do que acontece na paramiloidose, patologia neuroldgica de inicio tardio e sem cura,
mas com recentes terapéuticas modificadoras do curso da doenga, sdo varios os estudos realizados para
explorar as experiéncias psicossociais dos cuidadores de pessoas com outras doengas neurodegenerativas,
sobretudo na doenca de Huntington (e.g., Parekh et al., 2018; Rgthing et al., 2015b; Aubeeluck et al.,, 2012),
também ela uma doenca neurolégica de inicio tardio e sem cura, mas sem tratamentos eficazes que
retardem a sua evolugdo (Korer & Fitzsimmons, 1985; Lopes, Rodrigues, et al,, 2018). Perante esta outra
condic¢do, os cuidadores informais geralmente experienciam baixa qualidade de vida, stresse, fadiga
(Martins et al.,, 2018), perda de identidade, sobrecarga financeira, isolamento, soliddo e emog¢des negativas
(Aubeeluck et al.,, 2012). Expressam ainda a necessidade de suporte emocional por parte de amigos e
familia (Aubeeluck et al.,, 2012), uma vez que as suas necessidades tendem a ser negligenciadas durante o
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processo de prestacdo de cuidados (Rgthing et al., 2015a). A corroborar estes resultados, a evidéncia
cientifica, no ambito da doenc¢a de Alzheimer e de Parkinson (Roland & Chappell, 2019) ou em outras
doencas cronicas (Maschio et al., 2019), tem sugerido que o suporte emocional fornecido a cuidadores
informais por parte de significativos ou profissionais atenua a experiéncia negativa da prestacdo de
cuidados (e.g., sintomatologia depressiva e sobrecarga).

Embora existam semelhangas nas experiéncias psicossociais reportadas por cuidadores informais
de pessoas com distintas perturbacdes neurodegenerativas, ha a necessidade de considerar a
paramiloidose como uma doenca impar devido as suas caracteristicas clinicas especificas (Andrade, 1952)
e as terapéuticas disponiveis (Adams et al,, 2018; Benson et al., 2018; Connelly et al.,, 2010; Holmgren et al.,
1993). Desse modo, e tendo em conta a escassez de estudos que abordam a experiéncia psicossocial de
cuidadores informais nesta doenca, urge a necessidade de ser desenvolvida investigacdo que tente
colmatar esta limitacdo. Assim sendo, este é o primeiro estudo que tem como objetivo explorar a
experiéncia psicossocial, ou seja, o funcionamento psicolégico e social associado a prestagiao de cuidados
(viz.,, no que se refere ao papel de cuidador, ao autocuidado, ao impacto do papel de cuidador no
autocuidado) unicamente de cuidadores informais de pessoas com paramiloidose, bem como identificar as
suas necessidades. Estudar este fendmeno é obter uma melhor compreensao do papel de cuidador e das
suas necessidades para os ajudar a ter uma melhor qualidade de vida enquanto continuam a prestar
cuidados aos seus significativos.

METODO

Este trabalho trata-se de um estudo qualitativo exploratério que procurou compreender a experiéncia
psicossocial de cuidadores informais de pessoas com paramiloidose e as suas necessidades. A abordagem
qualitativa proporciona uma perspetiva mais diferenciada/heterogénea e abrangente da experiéncia
psicossocial de cuidadores informais comparativamente com a investigacdo quantitativa, sendo a mais
indicada quando se pretende estudar um tema com escassa literatura cientifica, como é o caso. Uma vez
que o estudo pretende compreender este fenémeno vivido pelos participantes através da analise do
significado das experiéncias e percecdes pessoais, recorreu-se a analise fenomenoldgica interpretativa dos
resultados obtidos (Smith et al., 1999). Este tipo de andlise integra algumas técnicas associadas a teoria
fundamentada, uma vez que estas facilitam a compreensao holistica da experiéncia (Smith et al., 1999).
Todo este processo permitiu centrarmo-nos nos temas que emergiram, muito embora se reconhega que as
interpretacdes do investigador estejam subjacentes, uma vez que sdo elas que dao sentido a narrativa do
participante (Smith et al.,, 1999). A investigacdo situou-se dentro de uma ampla experiéncia psicossocial
relativa a prestacdo de cuidados, mais concretamente, no que se refere ao seu papel de cuidador, ao
autocuidado, ao impacto do papel de cuidador no autocuidado e as suas necessidades.

Participantes
Foram realizadas 22 entrevistas semiestruturadas a cuidadores informais de pessoas com paramiloidose
que incluiram a recolha de dados sociodemograficos e relativos a prestacao de cuidados (Tabela 1).
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas dos participantes e da prestacdo de cuidados

n % M DP
Caracteristicas dos participantes
Sexo
Masculino 5 22.73
Feminino 17 77.27
Idade 22 46.05 10.20
Area de residénciaa
Regido endémica 1 7 31.82
Regido endémica 2 14 63.64
Outra regiao 1 4.55
Estado civil
Casado 15 68.18
Unido de facto 5 22.73
Solteiro 2 9.09
Nivel de escolaridade
Ensino basico 15 68.18
Ensino secundério 5 22.73
Ensino superior 2 9.09

Situag¢do ocupacional/profissional atual
Trabalho a tempo inteiro 14 63.64

Trabalho a tempo parcial 1 4.55
Domeéstico 3 13.64
Reformado 2 9.09
Desempregado 2 9.09
Diagnéstico de paramiloidose
Sim 4 18.18
Nao 18 81.82
Diagnoéstico de outra patologia
Sim 12 54.55
Nao 10 45.45
Acompanhamento psicolégico/psiquiatrico atual
Sim 6 27.27
Nao 16 72.73
Caracteristicas da prestacio de cuidados
Grau subjetivo de dependéncia do doente (%) 22 58.05 34.56
Duracdo da prestagdo de cuidados (anos) 22 10.05 8.80
Tempo despendido a prestar cuidados (horas/semana) 22 85.91 62.25
Experiéncia anterior de prestacdo de cuidadosb
Sim 16 72.73
Nio 6 27.27
Grau de parentesco com o doente
Mae 1 455
Esposa 11 50.00
Marido 2 9.09
Companheira 2 9.09
Companheiro 2 9.09
Filha 3 13.64
Filho 1 455

ajAs distintas areas de residéncia pertencem a regido norte de Portugal.
bExperiéncia em prestar cuidados a pessoas com paramiloidose e/ou outras patologias.
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Procedimento
Os participantes foram recrutados através de uma instituicdo de apoio a paramiloidose, situada numa
regido endémica no norte de Portugal. Este procedimento envolveu critérios de inclusdo, nomeadamente,
os participantes serem os principais cuidadores de pessoas com paramiloidose (variante ATTRV30M), com
idade igual ou superior a 18 anos, residentes em Portugal, com nacionalidade portuguesa e sem
comprometimento cognitivo grave. Foi agendada reunido com a instituicdo de forma a apresentar o estudo
e explicar a colaboragio solicitada. Foi também criada uma folha informativa, onde constavam os objetivos
e dados importantes sobre o estudo, a entregar e/ou a ler aos participantes quando estes entravam em
contacto com a instituicdo, presencialmente ou por via telefénica. Posteriormente, os participantes
interessados foram contactados presencialmente ou por telefone pelo primeiro autor e foram agendadas
as entrevistas.

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas entre fevereiro e junho de 2020, de forma
presencial nessa instituicdo de apoio (n = 2) e por via telefonica (n = 20). As entrevistas foram gravadas em

audio, com o consentimento dos participantes, para serem posteriormente transcritas.Z A primeira autora
conduziu todas as entrevistas, que tiveram uma dura¢cdo média de cerca de 1h20min. Foram primeiro
explorados dados sociodemograficos, seguidos da primeira pergunta aberta do guido de entrevista
semiestruturada, elaborado através da revisdo de literatura cientifica (ver Anexo para aceder ao guido
semi-diretivo da entrevista). Nas entrevistas semiestruturadas foram realizadas questées sobre a
experiéncia psicossocial de cuidar de uma pessoa com paramiloidose, mais concretamente: (a) a motivacgio
relacionada com o papel de cuidador, (b) o significado associado a esse papel, (c) os impactos psicossociais
inerentes ao ato de cuidar, (d) as preocupacgdes e dificuldades intrinsecas ao processo de cuidar, (e) as
estratégias de resolucdo de problemas utilizadas durante a prestagcdo de cuidados, (f) o tempo que o
cuidador dedicava a si/autocuidado e as atividades/passatempos que realizava, (g) o impacto do papel de
cuidador no autocuidado, (h) os apoios recebidos e a sua satisfacdo com eles, e (i) as suas necessidades. A
entrevistadora interferiu no decorrer da entrevista, pois clarificou alguns assuntos emergidos e resumiu
outros. O parecer do estudo foi obtido pela Comissio de Etica da instituicio de apoio a paramiloidose.

Andlise de dados

Os dados foram analisados com recurso a andlise fenomenolégica interpretativa (Smith et al,, 1999).
Inicialmente, anotaram-se informacdes e subtemas emergentes em cada entrevista. Nas entrevistas
realizadas presencialmente, também se registaram algumas observagdes contextuais. Posteriormente,
cada entrevista foi lida repetidamente para construir um mapeamento preliminar dos subtemas
emergentes. Mais concretamente, procedeu-se a analise tematica indutiva de cada uma das entrevistas
transcritas e das informacdes registadas envolvendo um nivel menos especifico comparativamente com a
fase inicial. Este processo envolveu as fases de identificacdo, comparacio e codificagdo de subtemas dentro
da entrevista. Apds efetuar este procedimento para cada entrevista, identificou-se, comparou-se e
codificou-se subtemas compartilhados entre as entrevistas e construiu-se um mapeamento preliminar de

subtemas do grupo. Os subtemas identificados foram entio codificados3 e progressivamente aprimorados.*

Por fim, estes foram agrupados em categorias distintas dando origem aos temas.> Em seguida, com o intuito
de compreender a experiéncia de uma forma holistica, procedeu-se a constru¢do de uma narrativa
protétipo, onde os temas e os subtemas foram relacionados, com recurso a técnica de codificagdo seletiva

2Foi seguida a convengio de transcri¢io de Magnusson e Marecek (2015), pelo que os simbolos utilizados nos excertos dos discursos dos
participantes serdo explicados para uma melhor compreensao:

E: - Refere-se a entrevistadora.

[palavras] - Os colchetes sdo utilizados entre palavra(s) para substituir informacdo dada pelo participante com vista a proteger a sua
confidencialidade.

((palavras)) - Os parénteses duplos sdo usados pela investigadora para adicionar informagdo complementar a citagdo do participante com
intuito de a clarificar.

[] - Corresponde a uma pausa breve.

‘palavras’ - As aspas simples sdo empregadas quando o participante cita o discurso de outras pessoas.

/ - A utilizagdo da barra significa que a entrevistadora omitiu partes da entrevista.

Ainda, os excertos sdo seguidos de um cédigo para os participantes constituido pela letra inicial da palavra ‘participante’ seguida de um
algarismo (e.g., P1; para proteger a confidencialidade), pela sua idade (em anos), pelo seu sexo (M/F), pelo tempo de prestagdo de cuidados
(em anos) e por caracteristicas relacionadas com a doenga (se é portador ou ndo de paramiloidose).

3por exemplo: 3.1.1 tentativa de encontrar explicacio para o surgimento da patologia, 3.1.2 estigma social, 3.1.3 revolta, 3.1.4 medo da
transmissdo hereditaria da doenga, 3.1.5 dificuldade em aceitar a doenga, 3.1.6 falta de conhecimento sobre a paramiloidose, 3.1.7 crengas
errdneas, 3.1.8 crengas religiosas como estratégia facilitadora da aceitagdo da doenga, 3.2.1 inclusdo do doente na sociedade, 3.2.2 aceitagdo
da doenga, 3.2.3 prestagdo de cuidados como um hdabito/experiéncia normativa; 3.2.4 gestdo/ajuste de expectativas, 3.2.5 procura de
alternativas perante as dificuldades.

4Por exemplo: processo de luto inclufa 3.1 questionamento e/ou revolta e 3.2 normalizar a doenga.
5Por exemplo: tema 3 - processo de integracio da doenga durante a prestagio de cuidados.
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da teoria fundamentada® (Glaser & Strauss, 1967). Ainda com o objetivo de aumentar o rigor analitico, a
analise foi discutida com a equipa de investigacdo e com dois profissionais externos ao projeto que
trabalham na area da paramiloidose.

Para analisar os dados sociodemograficos e alguns relativos a prestagdo de cuidados, procedeu-se
ao calculo de estatisticas descritivas com recurso ao programa estatistico IBM SPSS Statistics 25.

RESULTADOS

Os resultados indicaram quatro temas e respetivos subtemas que se interrelacionam (Figura 1). Cada tema
e subtemas sdo apresentados incluindo excertos ilustrativos dos discursos dos participantes.

v v

Tema 2:
Impacto psicossocial
do ato de cuidar e suas
estratégias de gestiao

Tema 3:
Processo de integracao
da doenca durante a
prestacio de cuidados

Tema 1:
Conhecimento como
aliado da prestacio de
cuidados

- Impacto fisico,
> psicolégico/emocional,
social/relacional e econémico;

- Experiéncia em cuidar; <« Processo de luto:

- Predisposicdo para cuidar; - Questionamento e/ou

- Estratégias de gestdo do impacto: revolta;

apoio familiar, organizacdo de
tarefas domésticas e reajuste dos
horarios de trabalho.

- Importancia da atualizagdo

de conhecimentos. - Normalizar a condigdo.

| 1
! v v .

Tema 4:
Necessidades subjacentes ao ato de cuidar

- Apoio psicolégico;
- Formagao;
- Apoio/protecio laboral;

- Apoio no acesso aos servicos de medicina reprodutiva e de
aconselhamento genético.

Figura 1. Temas e subtemas relativos a experiéncia psicossocial de cuidadores informais de pessoas com
paramiloidose.

Tema 1. Conhecimento como aliado da prestacio de cuidados

A maioria dos participantes relatou que as suas experiéncias prévias associadas ao ato de cuidar de
familiares com paramiloidose ou pessoas com outras patologias ajudou-os na atual prestacdo de cuidados
a uma pessoa com paramiloidose. Essa vivéncia ndo sé permitiu aumentar os seus conhecimentos sobre a
doenca e suas implica¢des, bem como facilitou o seu desempenho no atual ato de cuidar. Tais competéncias
foram adquiridas nos contextos familiar, hospitalar e laboral:

6Por exemplo: O conhecimento como aliado da prestagio de cuidados (tema 1), na perspetiva dos cuidadores informais, permitiu, por um lado,
melhorar a qualidade da relagdo entre a diade cuidador-cuidado e, por outro lado, trouxe desafios em algumas dimensdes com consequente
desenvolvimento de estratégias de gestio (tema 2). Este impacto potenciou o surgimento de um processo de integragido da doenga durante a
prestagdo de cuidados (tema 3). Em suma, esta experiéncia contribuiu para a manifestagdo de necessidades de forma a colmatar
limitagdes/dificuldades identificadas pelos préprios cuidadores (tema 4).
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Ahm [.] Portanto, ndo sinto dificuldade porque como jd vivi a situagdo com o irmdo dele ((marido)),
antes dele, na altura ele ndo tinha a doenga. Depois, portanto, passei a cuidar dele [.] ahm [.] a gente andando
nos hospitais comega a perceber como é que as coisas funcionam [.] comeca a ver como os enfermeiros
trabalham. Comega a aprender, sem querer, muita coisa.

(P1, 56 anos, F, cuidadora hd 29 anos, sem paramiloidose)

Além da aquisicdo de competéncias, através das suas experiéncias precedentes como prestadores de
cuidados, alguns participantes também mencionaram a presenga de uma predisposi¢cdo para desempenhar
o papel de cuidador. Por exemplo:

A minha experiéncia, a experiéncia que eu jd tive antes faz com que eu também goste de ajudar mais as
pessoas com estas necessidades. Ndo sei. Acho que jd vem da pessoa de ser cuidadora [.] / Eu acho que é o
instinto e pronto a pessoa, muitas vezes, faz isso automaticamente. / Porque eu, no meu trabalho, sou muito
mais [.] também com os idosos tenho aquela coisa do cuidado /.

(P2, 53 anos, F, cuidadora hd 15 anos, sem paramiloidose)

Ainda, alguns cuidadores salientaram a importancia de se manterem atualizados enquanto
prestavam cuidados, demonstrando motivagao, curiosidade e interesse para realizar novas aprendizagens:

Na altura era sé aquilo que ela necessitava e agora precisa de um outro tipo de apoio, ndo é? Na muda
dos pensos e assim [.] para mim isso foi tudo novo. / E saber que amanhd poderd vir uma coisa mais
complicada, mas néds temos de saber enfrentar. / O querer aprender, o querer fazer, o querer fazer tudo. E
tento fazer. As vezes faco perguntas que [.] ‘peco desculpa por estar a fazer, mas [.], para fazer seja a quem
for, mas tento perguntar. Tento estar sempre dentro do acontecimento.

(P3, 33 anos, F, cuidadora hd 1 ano, com paramiloidose)

Tema 2. Impacto psicossocial do ato de cuidar e suas estratégias de gestao
A prestacdo de cuidados foi percecionada como um processo que provoca impacto no cuidador a varios
niveis, nomeadamente, ao nivel fisico, mas sobretudo, ao nivel psicolégico/emocional, social/relacional e
econ6émico.

Varios participantes reportaram que cuidar potencia um desgaste fisico e psicolégico/emocional
importante, relatando frequentemente um sentimento de impoténcia:

Satura a cabega. E uma coisa é o cansago fisico e outra é o cansago psicolégico, mas os dois conjugados,
ds vezes, as coisas ficam assim um bocado complicadas, ndo é?
(P4, 29 anos, F, cuidadora hd 1 ano, com paramiloidose)

Os desafios [.] é assim [.] serd a parte da ajuda / psicolégica. / Porque se nés ndo estivermos bem com
nés mesmos como é que nés conseguimos ajudar quem precisa? E um desafio, é uma luta constante, é uma luta
constante. E um trabalhar todo o dia. E um desafio grande. / E um papel muito exigente. / Eu acho que o
cuidador sente mais dores. Porque ndo estd a sentir a dor dele, mas estd a sofrer em dobro. Porque ndo sabe
como fazer para passar aquela dor.

(P2, 53 anos, F, cuidadora hd 15 anos, sem paramiloidose)

Varios cuidadores ainda mencionaram a frequente priorizacao da sua funcao de cuidadores, o que,
devido a sentimentos de medo e hipervigilancia/preocupag¢io constantes relativamente ao estado de saude
do doente com paramiloidose, implicava colocarem-se em segundo plano e a anularem-se enquanto
pessoas:

E: E agora pensando um bocadinho em si, hd algum momento em que diga que tem tempo para si? Ou
seja, para cuidar de si?

P2: Ahm [.] ndo muito, ndo. Porque [.] é assim hd, raramente, um jantar com as colegas do trabalho.
Tipo ‘olha vamos aliviar um bocadinho. Vamos estar juntas, vamos ter aqueles momentos’. Mas hd sempre
aquela [.] no fundo, no fundo hd sempre aquela preocupagdozinha. Aquele viciozinho que ndo te deixa estar
totalmente em paz contigo mesma. / As vezes, também estou um pouquinho em baixo, mas eu esqueco a minha
parte e tento olhar para a parte dele, ndo é? Porque ele tem mais necessidade do que eu.

(P2, 53 anos, F, cuidadora hd 15 anos, sem paramiloidose)
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Com efeito, alguns participantes relataram um impacto financeiro negativo resultante do
desempenho do papel de cuidador:

A maior dificuldade foi eu [.] a parte que senti foi a financeira. / Eu ndo poder trabalhar, o meu marido
de baixa, ndo é?
(P5, 36 anos, F, cuidadora hd 1 ano, sem paramiloidose)

Ainda assim, outros cuidadores recorriam-se de outras estratégias (e.g., apoio noutros elementos da
familia, organizacdo das tarefas domésticas ou reajustamento de horarios de trabalho) para gerir a
preocupacao sentida, de forma a assumir outros papéis da sua prépria vida, resolvendo o conflito entre os
mesmos:

E: O papel em si, enquanto cuidadora, jd é um papel muito exigente. Entdo como é que consegue
conciliar o seu papel de trabalhadora com o seu papel de cuidadora?

P6: Como é que eu consigo [.] olhe, eu tenho conseguido. / Agora é assim, quando eu vou trabalhar deixo
tudo prontinho em casa. Ahm [.] vou sempre preocupada. A minha maior preocupagdo é que ele ((marido))
tente-se levantar para ir a casa de banho e que possa cair. / Se o meu filho, / estd por casa, eu ligo, eu tento
ligar vdrias vezes para o mitido ndo se esquecer ‘olha se o pai estd na casa de banho’ para o ajudar.

(P6, 51 anos, F, cuidadora hd 1 ano, sem paramiloidose)

Os meus hordrios de trabalho, tenho de fazer noites na mesma, mas optei por, as vezes, fazer noites
porque durante o dia conseguia organizar melhor as coisas em casa.
(P2, 53 anos, F, cuidadora hd 15 anos, sem paramiloidose)

Por outro lado, varios participantes também relataram impactos relacionais positivos resultantes do
ato de cuidar, nomeadamente, uma melhoria da qualidade da relagdo como resultado do aumento do
contacto/proximidade entre os elementos da diade cuidador-cuidado:

Agora claro, sinto que agora como ela ((mde)) necessita mais de mim, eu sinto-me mais apegada a ela.
Porque tenho de saber que ela pode ndo estar aqui muito tempo e sei que tenho que lhe dar forga e sinto-me
muito apegada a ela.

(P3, 33 anos, F, cuidadora hd 1 ano, com paramiloidose)

Tema 3. Processo de integracdo da doenca durante a prestacao de cuidados

Os relatos de varios participantes demonstraram a presenc¢a de um processo de luto de forma a integrar a
doenga e respetivas consequéncias enquanto prestavam cuidados. Alguns cuidadores mencionaram ter
experienciado periodos de questionamento e/ou de revolta pelo facto de a doenca estar disseminada na
familia e expressaram medo associado a transmissdo hereditaria da doenga:

O pai ((do marido com paramiloidose)) ndo quis saber de fazer o teste nem quer saber. Para ele os
médicos ndo sabem nada. E isso ai também revolta, ndo é? / Eu acho que é sempre complicado. E quem vem
dizer que ndo é [.] uma pessoa ndo sabe, pergunta, questiona [.] o porqué? O que é que nds fizemos para
merecer isto, ndo é? E estd-se sempre constantemente a pedir a Deus que o nosso filho néo tenha, ndo é?

(P5, 36 anos, F, cuidadora hd 1 ano, sem paramiloidose)

Nesta fase de questionamento, alguns cuidadores referiram utilizar estratégias, tais como crencas
religiosas, com vista a conseguir gerir o impacto da doenca na prestacdo de cuidados e promover a sua
aceitacdo/integracdo. Por exemplo:

E ahm [.] muitas das vezes eu penso, muitas vezes interrogo-me o porqué de isto nos acontecer e o
porqué de o meu homem ser doente e o porqué de nos termos de ter estes cuidados. Mas nada é por acaso, nd@o
é? Se Deus Nosso Senhor nos deu esta doenga para dentro da nossa casa é porque nés aguentamos com ela e
estamos e temos que lutar um pelo outro e pela nossa familia.

(P7, 31 anos, F, cuidadora hd 12 anos, sem paramiloidose)

Outros participantes manifestaram um sentimento de revolta por, durante o processo de prestacio
de cuidados, serem alvos de estigma pela sociedade, nomeadamente devido a falta de conhecimento da
populacdo relativamente a doenga ou por possuirem crencas erréneas sobre a mesma:
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A mania que é da quinta geragdo [.] ndo, ndo. As pessoas estdo muito enganadas. Esta zona [endémica],
éa zona de [.] e as pessoas tém sempre essa ideia. E ainda dizem ‘ah mesmo que o teu filho ndo tenha, os filhos
do teu filho podem ter’. Ndo. ‘Ndo pensem assim! O meu filho ndo tendo, acabou’. Acabou mesmo ali. Mas hd
pouca informagdo acerca disto. As pessoas tém a ideia do antigamente. As pessoas ndo sabem [.] ndo tém essa
informagdo real das coisas.

(P5, 36 anos, F, cuidadora hd 1 ano, sem paramiloidose)

Contrariamente, outros cuidadores tendiam a normalizar a condi¢do de prestacdo de cuidados e os
seus impactos, aceitando a doenca, apesar de vivenciarem um ambiente estigmatizante. Alguns ainda,
recorreram-se de estratégias orientadas para a reintegracdo, nomeadamente, mecanismos de
gestdo/ajuste de expectativas e de procura de alternativas para fazer face as dificuldades emergidas:

Continuo a fazer a mesma coisa. E nesses dias ele tem todo o meu apoio, fazemos tudo como os outros
fazem. Dentro dos nossos possiveis, fazemos tudo. Gostava que ele pudesse andar. Eu gostava, ndo é? / Mas eu
fago na mesma. Ndo é andar? Ndo faz mal Vamos de cadeira de rodas, andamos na mesma. / NOs
((participante e marido com paramiloidose)) tinhamos sempre a nossa maneira de estar bem e entdo as
pessoas viam-nos assim bem [.] / mas as pessoas aqui ((zona onde habitavam)) tinham uma mentalidade
assim fechada e comentavam que, como eu era assim toda jeitosa e o meu marido assim debilitadinho na
cadeira, que pronto [.] de certeza que eu tinha um amante. Percebe? Sdo coisas tristes, que magoam. Ainda
demos formagdo a muita gente. / ‘Hd solugées.’ / ((discurso da participante)).

(P2, 53 anos, F, cuidadora hd 15 anos, sem paramiloidose)

Tema 4. Necessidades subjacentes ao ato de cuidar
Os participantes identificaram varias necessidades de apoio para atenuar os impactos negativos da
prestacdo de cuidados e facilitar esse processo.

Varios cuidadores salientaram a importancia de haver acompanhamento psicolégico para si como
também para todos os intervenientes do processo de prestagio de cuidados:

P4: / E acho que os apoios psicolégicos sdo fundamentais, porque as pessoas tém as limitagées fisicas,
mas as psicolégicas sdo mais graves.

E: E estd a falar ndo sé para o doente, mas também para o cuidador, é isso?

P4: Para os cuidadores. Ao nivel de todas as pessoas envolventes no processo, ndo é? Que tenham um
envolvimento didrio.

(P4, 29 anos, F, cuidadora hd 1 ano, com paramiloidose)

Apesar de a maioria dos cuidadores referirem que adquiriram conhecimentos sobre a doenca e suas
implicacdes nos contextos familiar, hospitalar e laboral, alguns ainda continuaram a salientar a necessidade
de receber formacgdo sobre técnicas que facilitem a prestacdo de cuidados nas atividades basicas de vida
diaria e contetidos psicoeducacionais referentes a evolucdo da doenca:

Devia haver um bocadinho de formagdo aos cuidadores em relagdo ao que é que vai aparecer, o que é
que pode surgir, da maneira como podemos resolver, com quem é que devemos contactar logo, ndo devemos
esperar, devemos esperar, devemos ver [.] ahm [.] esse tipo de formagdo.

(P8, 41 anos, F, cuidadora hd 5 anos, com paramiloidose)

Outros cuidadores, que continuavam a trabalhar a tempo inteiro, mencionaram a necessidade de
haver alguma flexibilidade nos horarios laborais e obten¢do de medidas de apoio/protecdo laboral quando
teriam de faltar por motivos de acompanhamento do doente a consultas. Por exemplo:

Eu ndo sei se é bem um obstdculo, mas eu acho que os cuidadores deviam ter mais apoio, por exemplo,
quando formos as consultas, ndo perdermos o dia. Ganharmos na mesma porque a falta é justificada. Também
deviamos ter mais facilidade ao nivel de hordrios de trabalho. Maior flexibilidade de hordrios.

(P6, 51 anos, F, cuidadora hd 1 ano, sem paramiloidose)

Ainda no levantamento das necessidades dos cuidadores, foi relatada por alguns a importancia do
Estado portugués disponibilizar mais apoio no acesso aos servicos de medicina reprodutiva e de
aconselhamento genético de forma a ajudarem os casais a tomarem decisoes mais informadas:

Copyright © 2021 Associagdo Portuguesa de Psicologia. Licensed under the Creative Commons Attribution Non-commercial No
Derivatives 53



Experiéncia de cuidadores de pessoas com paramiloidose

Por exemplo, o nosso caso de tratamentos de fertilidade. Nos so tivemos direito a dois tratamentos de
fertilidade. Ahm [.] Porqué? E agora saiu uma lei que alargaram o prazo de tratamentos e o niimero de
tratamentos, mas para a mulher que é portadora da PAF ((paramiloidose)). Porque é que também ndo
alargaram o prazo para o doente? Para o homem? / E entdo [.] nds, na altura, até comentamos Id no [hospital]
[.] porque é assim nés faziamos o terceiro tratamento, mas eles ndo nos faziam o teste para ver se o bebé ou
o0s bebés seriam doentes da paramiloidose ou ndo. / Ou seja, deve ser mais dispendioso ao Estado tratar de um
doente transplantado do que praticamente fazer um tratamento de fertilidade.

(P9, 38 anos, F, cuidadora hd 13 anos, sem paramiloidose)

DISCUSSAO

Este estudo explorou a experiéncia psicossocial de cuidadores informais de pessoas com paramiloidose.
Compreender este fenémeno e as necessidades que ele provoca permite ndo sé apoiar os cuidadores no
processo de prestacdo de cuidados como também apoiar o trabalho desenvolvido pelos profissionais. Os
principais resultados desta investigacdo indicaram temas e subtemas que se interrelacionam.
Resumidamente, o conhecimento relativo ao ato de cuidar, adquirido através de experiéncias anteriores,
constituiu um aliado na atual prestacdo de cuidados. Todavia, essa prestacio de cuidados provocou
impactos psicossociais que potenciaram a adog¢do de estratégias de gestdo por parte dos cuidadores. Com
a finalidade de integrar a doencga e consequentes impactos, os cuidadores referiram experienciar diferentes
fases de um processo de luto. Por fim, como resultado do desempenho do papel de cuidador, sdo
identificadas necessidades de apoio nesta populagdo.

A maioria dos participantes relatou ter um historial de prestacdo de cuidados a outros familiares
com paramiloidose ou pessoas com outras patologias, tendo mencionado que essa experiéncia prévia foi
um fator facilitador no presente ato de cuidar, na medida em que esse conhecimento se constituiu como
um meio de orientacdo para conseguirem planear o processo de prestacdo de cuidados e antecipar
problemas subjacentes. Por outro lado, o facto de a generalidade dos participantes possuir antecedentes
de prestacdo de cuidados também pode explicar a presenca de uma predisposi¢do para o desempenho
deste papel mencionada por alguns cuidadores. Tal como refere a teoria da autodeterminagao de Deci e
Ryan (2000), os individuos podem-se envolver em comportamentos de apoio devido a diferentes motivos
consoante as suas necessidades psicologicas de autonomia, competéncia e relacionamento, sendo as forgas
impulsionadoras desses comportamentos intrinsecas ou extrinsecas. No caso dos relatos realizados por
alguns cuidadores deste estudo, parece haver uma motivacdo intrinseca para desempenhar o ato de cuidar,
nomeadamente quando utilizam a procura ativa de informacgao atual sobre a patologia para se manterem
atualizados com vista a melhorar os cuidados prestados aos doentes e para se prepararem para possiveis
imprevistos.

Além da maioria dos cuidadores ter identificado e reconhecido o conhecimento/experiéncia prévia
como um aliado na prestacdo de cuidados, os mesmos também referiram que o ato de cuidar acarreta
impactos psicossociais negativos e positivos no prestador de cuidados. Foram varios os participantes que
reportaram que prestar cuidados a uma pessoa com paramiloidose implica um desgaste fisico, mas
sobretudo psicolégico/emocional associado a sentimentos de impoténcia, de medo e de
preocupacao/hipervigilancia constantes, corroborando os resultados da investigacdo realizada por
Stewart et al. (2018). No seu estudo, os cuidadores de pessoas com paramiloidose mencionaram uma
sobrecarga consideravel com repercussdes negativas ao nivel da satide mental e na atividade laboral, bem
como declararam despender muito tempo na prestagio de cuidados (Stewart et al., 2018). Contudo, no que
diz respeito ao tempo dedicado ao ato de cuidar, os cuidadores do nosso estudo referiram disponibilizar
quase o dobro do tempo reportado pelos participantes do estudo de Stewart et al. (2018), correspondendo
a cerca de metade do tempo semanal, continuando, na sua maioria, a ter uma atividade laboral a tempo
inteiro. Uma vez que as caracteristicas sociodemograficas das duas amostras sdo semelhantes (e.g, os
cuidadores sdo maioritariamente mulheres, esposas e sem a doencga), este valor mais elevado na prestagdo
de cuidados referida pelos participantes do nosso estudo pode ser explicado pelas diferenc¢as socioculturais
entre as amostras das investigacdes ou pelo significado/defini¢do atribuido pelos cuidadores sobre o que
consideram ser a prestacdo de cuidados. A definicdo desta expressdo pode ndo estar completamente
delimitada e isso pode ter implica¢cdes naquilo que consideram o tempo de cuidar. Ou, por outro lado, a
definicao de prestagdo de cuidados pode estar bem delineada, mas, uma vez que varios cuidadores do nosso
estudo mencionaram sentir preocupacio/hipervigilancia constantes, os mesmos podem considera-las
como uma forma de presta¢do de cuidados e contabilizar horas dedicadas ao cuidado enquanto estdo a
desenvolver a sua atividade laboral ou nas horas de higiene do sono. Caso esta tltima explica¢do seja a mais
préxima da realidade, esta-se perante uma condigdo com um elevado impacto ao nivel da saude fisica e
psicoldgica para o cuidador.
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Uma outra razdo possivelmente explicativa da presenca de desgaste fisico, mas principalmente
psicoldégico/emocional associado a prestacdo de cuidados a uma pessoa com paramiloidose, pode ser a
existéncia de terapéuticas nesta doenca. Ainda que esta patologia seja incuravel, existem tratamentos que
retardam a sua evolucdo, o que a diferencia da doeng¢a de Huntington e outras doengas neurolégicas de
inicio tardio (Lopes, Rodrigues, et al, 2018). Assim, é possivel que os efeitos dos tratamentos na
paramiloidose atrasem a progressido da doenc¢a na maioria dos doentes, tendo como consequéncia uma
diminuicdo da necessidade de cuidados fisicos e, por isso, os cuidadores reportarem menor desgaste fisico
comparativamente ao desgaste psicolégico/emocional. Contudo, apesar das terapéuticas disponiveis, estas
ndo se tratam de uma cura, podendo explicar a preocupacao/hipervigilancia constantes mencionadas pela
maioria dos cuidadores, o que, por sua vez, lhes provoca um elevado desgaste psicoldégico/emocional.
Contrariamente ao que acontece na paramiloidose, os cuidadores de pessoas com a doenga de Huntington
experienciam um desgaste fisico e psicoldgico/emocional significativos devido a evolugdo da doenga da
pessoa cuidada (Korer & Fitzsimmons, 1985; Pickett et al., 2007).

Também, no nosso estudo, varios cuidadores reportaram que cuidar implica uma priorizagio do seu
papel como cuidador, colocando, frequentemente, as suas necessidades para segundo plano, acabando por
se anularem enquanto pessoas. Isto parece refletir-se, entre outros exemplos, quando varios cuidadores
referiram que abdicavam do seu tempo de lazer para cuidar ou quando alguns participantes mencionaram
que tiveram de deixar/interromper a sua atividade laboral para prestar cuidados ao doente com
paramiloidose, tendo isso repercussdes negativas a nivel financeiro. Estes resultados sdo semelhantes a
outros descritos em estudos realizados com cuidadores de pessoas com outras doencas cronicas (Maschio
etal,, 2019; Rgthing et al., 2015a). Uma possivel explicagio para esta conclusdo pode corresponder ao facto
de os cuidadores do nosso estudo, na sua maioria, demonstrarem um padrdo centrado no doente e na
prestacao de cuidados com vista a satisfazer o maximo das necessidades da pessoa doente e diminuir o seu
sofrimento, envolvendo uma hipervigilancia/preocupacdo constantes e, por vezes, a presenca de um
sentimento de impoténcia. Ainda de acordo com o modelo integrativo do cuidado informal de Gérain e Zech
(2019), a anulacgdo da propria pessoa e a hipervigilancia sdo considerados fatores stressores secundarios
que contribuem para a exaustdo e o sentimento de ineficacia do cuidador, o que corrobora os resultados
mencionados.

Contrariamente ao referido anteriormente, outros cuidadores reportaram que, apesar de
priorizarem o seu papel de cuidador, apoiavam-se na familia, organizavam as tarefas domésticas ou
reajustavam os horarios de trabalho de forma a conseguirem resolver o conflito entre papéis e
desempenhar outros, nomeadamente o de trabalhador. Sao varios os estudos que abordam a importancia
dos elementos da familia no apoio ao cuidador principal (Aubeeluck et al., 2012; Lopes, Sousa, et al., 2018;
Maschio et al.,, 2019). Por hipoétese, estes apoios podem permitir que o cuidador consiga conciliar varios
papéis em simultianeo, podendo neste caso em concreto contribuir para a diminuigdo do impacto financeiro
negativo subjacente a uma doenga limitadora. Além disso, esse apoio ao cuidador, prestado por elementos
da familia, pode também contribuir para minimizar o desgaste fisico e psicolégico/emocional mencionados
pelos mesmos, visto que permite a partilha de experiéncias e tarefas com outros significativos.

Por outro lado, prestar cuidados nao tem somente impactos negativos no cuidador, pois os
participantes descreveram efeitos mais positivos desse processo. Segundo varios cuidadores do nosso
estudo, prestar cuidados ao doente com paramiloidose teve um impacto relacional positivo. Este resultado
foi distinto do mencionado em investiga¢des na doenga de Huntington (Parekh et al,, 2018; Rgthing et al,,
2014). Esses estudos, cuja maioria dos cuidadores eram esposas dos doentes, sugeriram que, devido a
alteragdes na personalidade e ao aumento da dependéncia do doente com Huntington, a relagio foi
negativamente afetada, havendo perda de intimidade (Parekh et al,, 2018; Rgthing et al., 2014). Também
no nosso estudo a maioria dos cuidadores eram esposas dos doentes com paramiloidose. Contudo, esta
patologia, apesar de ser também irreversivel e, por vezes, imprevisivel, como a doenca de Huntington, tem
terapéuticas que retardam a sua evolucdo (Lopes, Rodrigues, et al,, 2018) e sintomas que a diferencia
(Andrade, 1952), o que pode contribuir para que a prestacdo de cuidados aos doentes com paramiloidose
seja experienciada, por varios dos cuidadores, de forma diferente daquela reportada nos estudos sobre a
doenca de Huntington. Especificamente no caso da paramiloidose, e como mencionado na nossa
investigacdo, apesar de o ato de cuidar continuar a provocar sobretudo desgaste psicolégico/emocional
nos cuidadores, a relagdo entre a diade cuidador-cuidado aparentemente nio é afetada. Segundo os dados
obtidos, o medo da perda da pessoa cuidada acaba, inclusive, por fomentar a aproximac¢do emocional entre
os elementos da diade. Assim, na paramiloidose, o efeito retardador das terapéuticas no desenvolvimento
dos sintomas especificos da doenga, em conjunto com o medo de perder a pessoa cuidada, podem
constituir-se como fatores protetores da relagdo entre cuidador e cuidado.

Segundo a literatura, viver com uma doenga genética incuravel provoca alteracdes na dindmica
familiar (Lopes, Sousa, et al, 2018). De acordo com Domaradzki (2015), surgem alteracdées nas
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expectativas, nos projetos de vida e podem ocorrer eventos perturbadores que influenciam as transi¢ées
normativas da vida familiar. Ndo obstante, algumas familias parecem ter dificuldade em integrar a doenga
(Domaradzki, 2015), podendo ocorrer um processo de luto durante a prestacdo de cuidados envolvendo
varias perdas (Sanders & Corley, 2003). Varios participantes do nosso estudo também referiram
experienciar um processo de luto, integrando a doenca e as suas respetivas consequéncias enquanto
prestavam cuidados. Alguns experienciaram periodos de questionamento/revolta pela doenca estar
disseminada na familia e expressaram medo associado a transmissdo hereditaria da patologia. Outros,
apesar de se questionarem, utilizavam estratégias baseadas em crencas religiosas com o intuito de facilitar
a aceitacdo/integracdo da doenca. Ainda outros tendiam a normalizar a nova condigao. Esta variabilidade
na resposta face ao mesmo fenémeno pode ser devida a personalidade dos cuidadores, aos recursos
internos utilizados para fazer face as dificuldades surgidas e/ou ao facto de terem apoio socioemocional.
Contudo, ndo é de descartar que outras variaveis possam influenciar o processo de aceitacdo da doenca por
parte dos cuidadores como, por exemplo, as circunstancias que rodearam esse processo e antecedentes
histéricos no percurso de vida.

Porém, independentemente da fase do processo de luto, alguns cuidadores do nosso estudo
reportaram ser alvo de estigma pela sociedade, considerando-se um grupo adicional de discriminag¢ao para
além dos doentes, como estudado por Mendes et al. (2017). Estes cuidadores referiram que o estigma
dever-se-ia a falta de conhecimento sobre a doenca e a crengas erréneas possuidas por elementos da sua
comunidade, apesar destas residirem em regides endémicas da paramiloidose (Inés et al, 2018). O
sofrimento associado a esta discriminagao pode dificultar o processo de luto/aceitacdo da doenca, podendo
ter um impacto nefasto no prestador de cuidados.

Por fim, tratando-se de uma experiéncia complexa, prestar cuidados a uma pessoa com
paramiloidose contribuiu para o surgimento de necessidades do prdprio cuidador. Visto que varios
cuidadores mencionaram que cuidar acarreta um desgaste psicoldgico/emocional elevados, os mesmos
salientaram a importancia de haver acompanhamento psicolégico tanto para os préprios como para todos
os intervenientes no ato de cuidar. Além disso, alguns cuidadores também reportaram a necessidade de
receber formacio sobre técnicas que facilitem a prestacdo de cuidados nas atividades de vida diaria e de
conteudos psicoeducacionais, apesar de a maioria ter mencionado ja possuir conhecimentos sobre a
doenca e suas implicagdes adquiridos em diferentes contextos. Esta necessidade de realizar novas
aprendizagens pode estar relacionada com o facto de alguns participantes apresentarem uma motivagao
para se manterem atualizados e prestarem os melhores cuidados possiveis. Estes resultados foram
semelhantes ao relatados num estudo desenvolvido com cuidadores de pessoas idosas (Abreu et al., 2012).

Ainda, alguns dos cuidadores referiram a necessidade de haver maior flexibilidade de horarios e
obtencao de medidas de apoio/protecdo laboral nos momentos em que tém de faltar por motivos de
acompanhamento do doente as consultas. Em Portugal, existe o estatuto do cuidador informal que contém
um artigo sobre o refor¢o da protecio laboral, sendo direcionado a cuidadores informais nao principais
(Lei n2 100/2019 de 6 de setembro da Assembleia da Republica, 2019). Embora, pela interpretacdo que
fizemos dos discursos dos participantes estes pare¢cam autointitular-se de cuidadores principais, segundo
esta lei, os mesmos sdo considerados cuidadores ndo principais, pelo que sdo abrangidos por ela e
beneficiam dela. Assim, o surgimento deste tipo de necessidade referido por alguns cuidadores do nosso
estudo pode indicar a presenca de uma falha na transmissdo de informacgdo da lei ao grupo-alvo. Outro
motivo que pode explicar este resultado pode ser o facto de esta se tratar de uma lei recente e as entidades
patronais ainda poderem nao estar familiarizadas com a mesma.

Uma outra necessidade manifestada por alguns cuidadores esta relacionada com a importancia de o
Estado portugués disponibilizar ainda mais apoio no acesso aos servicos de medicina reprodutiva e de
aconselhamento genético de forma a ajudarem os casais a tomarem decisdes mais informadas. Apesar de o
Estado ja apoiar a procriacdo medicamente assistida (Lei n® 17/2016 de 20 de junho da Assembleia da
Republica, 2016), devem ser encetados esforgos com vista a minimizagido ou supressio das dificuldades
sentidas e referidas por alguns participantes da nossa investigacao.

A interpretagdo dos resultados deste estudo deve ser feita com cautela, tendo em conta algumas
limitacdes da investigagdo. Primeiro, pelo facto de as entrevistas terem sido, maioritariamente, realizadas
por telefone, é possivel ter-se perdido informacdo contextual relevante que pudesse contribuir para uma
melhor interpretacdo dos resultados. Todavia, devido a pandemia de COVID-19, a realizacdo das
entrevistas por essa via foi a alternativa mais vidvel que se encontrou para a concretizagao da recolha de
dados. Segundo, realizar entrevistas, mesmo que por telefone, pode ter subjacente a desejabilidade social
e isso pode ter afetado os resultados obtidos no estudo. No entanto, de forma a contornar esta limitagao,
recorreu-se a algumas estratégias, nomeadamente a exploracdo de respostas incongruentes/incoerentes,
a adocdo de uma postura empdtica por parte da entrevistadora e a reformulacdo de questdes. Por tltimo,
apesar de se ter procurado constituir uma amostra heterogénea, onde se recrutou homens e mulheres, com
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diferentes graus de parentesco, com distintos anos como cuidadores e com diferentes graus subjetivos de
dependéncia do doente, a mesma tendeu para uma maioria constituida por mulheres, esposas do doente
com paramiloidose e com experiéncia anterior de prestacdo de cuidados. Esta amostra, embora corrobore
a evidéncia cientifica sobre o facto de as mulheres assumirem mais vezes o papel de cuidador (e.g., Gérain
& Zech, 2019; Parekh et al.,, 2018; Rgthing et al,, 2014; Stewart et al., 2018), pode ter influenciado os
resultados do estudo. Ainda que a amostra possa ter constituido uma limitacdo desta investigacdo, durante
o processo de analise e interpretacdo dos dados, depreendeu-se que os mesmos nio suscitaram diferencas,
visto que tanto os cuidadores que prestavam cuidados ha mais tempo como os que cuidavam ha menos
tempo reportaram desgaste fisico, mas principalmente psicolégico/emocional semelhantes. O mesmo se
sucedeu em relacdo ao género, uma vez que os homens, na sua maioria, apresentavam uma prestacdo de
cuidados proativa idéntica a referida pelas mulheres.

Apesar das limitagdes, e tendo em conta a escassez de literatura neste tema, os resultados do nosso
estudo contribuem para uma melhor compreensdo sobre a experiéncia psicossocial de cuidadores
informais de pessoas com paramiloidose. Os resultados apontaram para algumas implica¢des clinicas e
praticas importantes. O facto de a maioria dos cuidadores ter mencionado que as suas experiéncias prévias
como prestadores de cuidados facilitou o atual ato de cuidar pode contribuir para a definicao de objetivos
especificos e para a construcio de planos de intervencdo com esta populacdo, nomeadamente ao nivel do
planeamento de intervencdo em grupo onde existe apoio por pares. Esta investiga¢do salientou ainda o
sofrimento psicolégico/emocional e fisico reportado pelos cuidadores. Tratando-se de cuidadores que
relataram, em média, mais de metade do tempo semanal a prestar cuidados, envolvendo uma
hipervigilancia/preocupagio constantes, tal salienta a necessidade urgente de haver intervencdo de forma
a atenuar o elevado impacto ao nivel da saudde fisica e psicolégica nos mesmos. Além disso, de acordo com
os resultados do nosso estudo, parece nao ser sé a prestagado de cuidados que provoca um impacto negativo
nos cuidadores. Estes, apesar de residirem em regides endémicas da paramiloidose, mencionaram também
ser alvo de estigma pela sociedade, o que lhes provoca sofrimento psicolégico e possivelmente dificuldade
no processo de luto/aceitacio da doenca. Estes dados salientam a necessidade de intervencio também a
um nivel comunitario (e.g., escolas, servigos de saiide), onde seja promovida a partilha de informac&o sobre
esta doenca e suas respetivas consequéncias. Este estudo pode contribuir também para o desenvolvimento
de respostas mais otimizadas por parte dos profissionais das unidades de satde que, ja tendo um papel
importante no dmbito da informagdo/promog¢ido de conhecimentos sobre a doenga, podem assim ir de
encontro a outras necessidades desta populagdo-alvo, como as de obtenc¢do de conhecimentos técnicos para
a prestacdo de cuidados referidas por alguns dos participantes desta investigacao. Neste ambito e mais
concretamente, os dados do nosso estudo sugerem a importancia de que os servicos de saide desenvolvam
um trabalho mais préximo, estruturado e sistemdtico de acordo com as necessidades vivenciadas pelos
cuidadores no processo de evolugio da doenga. A um nivel mais macrossistémico/social, a nossa
investigacao salientou a importancia de o Estado intervir com mais medidas de apoio no ambito laboral e
no acesso aos servigos de medicina reprodutiva e de aconselhamento genético. Tratando-se de uma doencga
hereditaria (Andrade, 1952), este é um tema fundamental para erradicar a doenca e, consequentemente,
todas as implica¢des subjacentes.

Apesar dos resultados reportados neste estudo, é preciso ter em conta que a experiéncia psicossocial
de cuidar de uma pessoa com paramiloidose consiste num fenémeno multifatorial. Com efeito,
investigacdes futuras deverdo contornar as limitacdes identificadas e contribuir para aprofundar a
compreensio sobre alguns temas e subtemas descritos neste estudo. Especificamente, seria importante
investigar quais os fatores preditores dos impactos positivos e negativos do ato de cuidar (e.g., avaliar o
grau de influéncia do elevado tempo dedicado ao ato de cuidar). Além disso, também seria relevante
esclarecer o papel de outras varidveis no processo de luto/aceitacdo da doenca reportado por varios dos
cuidadores (e.g., estigma/discriminacdo pela sociedade, circunstancias envolvidas, antecedentes histéricos
no percurso de vida).

CONCLUSAO

Este estudo, pelo que se tem conhecimento, foi o primeiro a ser desenvolvido com o objetivo de explorar a
experiéncia psicossocial unicamente de cuidadores informais de pessoas com paramiloidose. Verificou-se
que prestar cuidados a uma pessoa com paramiloidose acarreta um impacto psicossocial elevado,
contribuindo para o surgimento de necessidades psicoeducacionais, sociais e estatais, algumas delas
identificadas pelos proprios cuidadores participantes no estudo. Assim, estes resultados enfatizam a
importancia de se intervir com os cuidadores informais de forma a satisfazer as suas necessidades,
contribuindo para a redugao de niveis de desgaste psicolégico/emocional e, consequentemente, promover
uma melhor qualidade de vida subjetiva.
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ANEXO

Santos, Pereira, Paneque & Coelho

Guido de entrevista semiestruturada

- QUESTOES SOCIODEMOGRAFICAS:

a)
b)
c)
d)
e)
f)

g)
h)
i)

Sexo do(a) participante;

Idade;

Estado civil;

Nivel de escolaridade;

Profissao;

Situacdo ocupacional/profissional atual (e.g., empregado(a) a tempo inteiro, empregado(a) a
tempo parcial, aposentado(a)/reformado(a), desempregado(a), estudante, doméstico(a));

Area de residéncia do(a) participante;

Diagnostico de paramiloidose ou outra doenca;

Grau de parentesco da(s) pessoa(s) cuidada(s)” [Explorar se vive com a pessoa a quem presta
cuidados.].

- QUESTOES DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA:

1.

2.

3.

8.

0.

Gostaria que me falasse sobre como comecou a cuidar do(a) [grau de parentesco da(s) pessoa(s)
cuidada(s)].
0 que o(a) faz cuidar do(a) [grau de parentesco da(s) pessoa(s) cuidada(s)]? [Explorar se alguém
lhe atribuiu essa responsabilidade e quem.|
O que significa para si cuidar desta(s) pessoa(s)?
Agora... gostaria que me falasse um pouco sobre a sua relagdo com o(a) [grau de parentesco da(s)
pessoa(s) cuidada(s)].
a. Como era a sua relacao com o(a) [grau de parentesco da(s) pessoa(s) cuidada(s)] antes de
ele(as) precisar(em) do seu cuidado?
b. E... neste momento, como é essa relacdo? Acha que mudou de alguma forma?
H4 quanto tempo é cuidador(a) dessa(s) pessoa(s) [Explorar anos e uma média de horas
semanais]? [Em caso de ser uma pessoa que ainda é ativa profissionalmente, explorar como
consegue conciliar o papel de trabalhador(a) com o papel de cuidador(a); explorar se jd cuidou de
outras pessoas e questionar sobre as suas doencas.]
Que tipo de apoio(s) ou cuidados da a [grau de parentesco da(s) pessoa(s) cuidada(s)]? [Por
exemplo, apoio fisico/pessoal (e.g., lavar, vestir), apoio emocional/psicoldgico (e.g., companhia,
encorajamento)...]
Na sua opinido, qual o grau de dependéncia do [grau de parentesco da(s) pessoa(s) cuidada(s)]
relativamente aos seus cuidados? [Pode utilizar uma escala de 0 a 100]
Sente-se satisfeito(a) com o seu papel de cuidador(a)? [Em caso negativo, explorar o que mudava;
se positivo, explorar o motivo.]
Desde que o [grau de parentesco da(s) pessoa(s) cuidada(s)] precisou mais do seu cuidado, que
mudancas ocorreram na sua vida? [Explorar mudangas positivas e negativas.]

10.Normalmente, quando cuidamos de alguém surgem sentimentos, preocupacgdes e dificuldades

associadas a esse cuidado. Assim...
a. Quais sao os principais sentimentos que surgem durante a prestacdo de cuidados a [grau
de parentesco da(s) pessoa(s) cuidada(s)]?
al. Em que momentos/situagdes esses sentimentos aparecem?
a2. Como consegue lidar com eles? [Explorar a gestdo emocional utilizando como exemplo um
sentimento de cada vez.]
b. E... quais sdo as preocupacgdes que surgem durante esse tempo? [Por exemplo, hd pessoas
que dizem que sentem preocupagdes por ndo saberem se estdo a cuidar bem, hd outras pessoas
que sentem preocupagées por terem dificuldade em conciliar o trabalho com a prestagdo de
cuidados...]
b1. Como consegue lidar com essas preocupagdes?
c. Quais sdo as dificuldades que sente na prestacao de cuidados? [Por exemplo, dificuldades ao
nivel fisico (e.g., cansago) ou psicolégico (e.g., stresse); Em caso afirmativo, explorar quais e em
que situagoes.]

7A expressao esta formulada no plural de forma a incluir participantes que desempenhem a prestacao de
cuidados a mais do que uma pessoa com paramiloidose.
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c1l. Perante essas dificuldades, como faz para as ultrapassar?

11.Uma vez que dispde do seu tempo para cuidar do(a) [grau de parentesco da(s) pessoa(s)
cuidada(s)], tendo momentos que considera positivos e outros que considera negativos, ha algum
momento em que diga que tem tempo para si? Para cuidar de si? [Em caso afirmativo, explorar
quais e o que faz nesse tempo (e.g., atividades e hobbies).]

12.Como se sente quando tem tempo para si?

13.Gostava de ter mais tempo para si? O que faria?

14.Perante o que respondeu [Por exemplo, se a pessoa considerou que gostava de ter mais tempo para
ela...], de que forma o seu papel como cuidador(a) influencia o tempo que tem/tenta ter para si?

15.Como poderia ser mudada a influéncia que o papel de cuidador(a) tem no tempo que dispde para
si? [Esta questdo sé é pertinente, caso o(a) participante refira a influéncia negativa do papel de
cuidador(a) no tempo que disponibiliza para si (questdo anterior). Por exemplo, se a pessoa
considerar que tem pouco tempo para si, o que ela necessita para mudar essa situagdo.]

16.Tem algum apoio neste processo de prestacdo de cuidados a [grau de parentesco da(s) pessoa(s)
cuidada(s)]? [Por exemplo, financeiro, psicoldgico... Em caso afirmativo, explorar quais os apoios
recebidos.]

17.Sente-se satisfeito(a) com esse(s) apoio(s)?

18.No seu entender, quais sdo os principais desafios/obstaculos que um(a) cuidador(a) pode
viver/experienciar?

19.Que outros apoios e/ou servigos poderiam ser disponibilizados para lhe ajudar mais neste
processo de prestacdo de cuidados a [grau de parentesco da(s) pessoa(s) cuidada(s)] e ter melhor
qualidade de vida?

20.Estamos a terminar a nossa conversa. E antes de a acabar gostava de lhe agradecer pela partilha
da sua experiéncia e da sua opinido, tendo sido muito importante para conseguirmos
compreender melhor como é cuidar de uma pessoa com a doencga dos pezinhos.

21.Como avalia a utilidade desta entrevista? [Explorar de que forma a entrevista foi titil ou intitil.]

22.No futuro, voltaria a participar num estudo semelhante a este?

23.Deseja acrescentar alguma coisa ou fazer algum comentario?

24.Ha alguma coisa que esperava que eu lhe perguntasse e eu nio o fiz?

25.Ha algo que gostaria de me perguntar sobre o estudo? Alguma duvida que tenha...

26.Agradecer novamente a participacdo do(a) cuidador(a).
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