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RESUMO 


 


A nível nacional e internacional, o número de indivíduos com idade avançada – aqueles com 


80 e mais anos (os oldest old) – tem aumentado rapidamente. Apesar do estado de saúde da 


população ter melhorado consideravelmente ao longo das últimas décadas, esta tendência 


demográfica de maior longevidade coloca importantes desafios individuais e comunitários. 


Este fenómeno envolve inúmeras consequências, seja do ponto de vista de saúde, social, 


económico ou político. Viver mais anos está associado a maior risco de doenças crónicas, 


fragilidade e maior dependência, o que por sua vez faz aumentar as necessidades de 


cuidados de saúde mas também cuidados de proximidade, de retaguarda e de primeira linha, 


i.e, aqueles prestados habitualmente por familiares, amigos ou vizinhos, os cuidadores 


informais. 


É amplamente reconhecido que os cuidados informais são um importante recurso no suporte 


a pessoas idosas dependentes. Considerando o perfil de maior vulnerabilidade dos indivíduos 


muito idosos é esperado que a prestação de cuidados informais a este grupo seja mais 


complexa e, portanto, mais exigente para os cuidadores informais, o que poderá contribuir 


para uma maior sobrecarga. No entanto, ainda é escasso o conhecimento disponível acerca 


da prestação de cuidados informais a pessoas muito idosas seja em contexto nacional, seja 


em contexto internacional. Na verdade, apesar do crescimento acentuado deste grupo etário, 


o número de estudos não tem aumentado na mesma proporção. Escasseiam informações 


acerca das características dos seus cuidadores informais, do contexto de prestação de 


cuidados e, ainda, da trajetória da prestação informal de cuidados que muitas vezes passa 


por situações (ir)reversíveis de hospitalização ou institucionalização da pessoa cuidada. 


A presente tese pretendeu de forma geral aumentar o conhecimento científico acerca da 


prestação informal de cuidados a indivíduos muito idosos. Mais especificamente, teve como 


objetivos contribuir na caracterização das díades – cuidadores informais e pessoas cuidadas 


muito idosas, e explorar as suas trajetórias ao longo de um ano. Para alcançar esses objetivos, 


foram desenvolvidos sete artigos, dos quais um resultou da análise de dados secundários e 


seis da análise de dados primários. Os dados secundários reportam-se aos dados do projeto 


Necessidades de Cuidados a Pessoas com Demência Provável que avaliou uma amostra 


probabilística de pessoas idosas (≥ 65 anos), utentes dos cuidados de saúde primários da 


região norte de Portugal (área de influência da Administração Regional de Saúde do Norte), 


identificados com problemas no domínio do estado mental, e que reuniu informação desta 


amostra a partir de três fontes distintas: do utente, de um profissional de saúde de referência 


do utente, e do cuidador informal. Os dados primários, por sua vez, referem-se a uma amostra 


não probabilística de cuidadores informais de pessoas com 80 e mais anos – díades de 
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cuidado – residentes na Área Metropolitana do Porto, que foi avaliada longitudinalmente – 


dois momentos de avaliação com 12 meses de intervalo. 


Os principais resultados revelaram que os cuidadores apresentavam um perfil de 


vulnerabilidade caracterizado pela existência de multimorbilidade, consumo elevado de 


fármacos, baixos níveis de autoperceção de saúde, um elevado número de aspetos negativos 


relacionados com a prestação de cuidados, níveis intermédios de sobrecarga percebida e um 


elevado número de necessidades não satisfeitas. Necessidades relacionadas com a 


prestação de cuidados revelaram uma associação significativa com características do 


cuidador e do contexto da prestação de cuidados, designadamente com a idade do cuidador, 


parentesco com a pessoa cuidada, situação ocupacional, sobrecarga do cuidador, entre 


outros. A avaliação das pessoas cuidadas mostrou que uma grande proporção de sujeitos 


apresentou comprometimento funcional moderado a grave, declínio cognitivo e fragilidade. Os 


resultados da avaliação longitudinal mostraram que do total de sujeitos reavaliados (N=184), 


131 cuidadores mantiveram-se a cuidar, 36 experienciaram o fim da prestação de cuidados 


devido à morte da pessoa cuidada, 16 descontinuaram a prestação informal de cuidados (p.e., 


institucionalizar a pessoa cuidada ou de delegar a prestação de cuidados a outra pessoa) e 


um cuidador faleceu. Considerando os cuidadores que se mantiveram a cuidar foi observado 


que o tempo despendido a cuidar, a sobrecarga do cuidador e os aspetos negativos do cuidar 


pioraram significativamente no decorrer de um ano. O número de necessidades, utilização do 


serviço de apoio domiciliário e autoperceção de saúde mental melhoraram. Quanto à evolução 


da pessoa cuidada, observou-se um declínio global nos estados de saúde, funcional e 


cognitivo. Na avaliação dos cuidadores que experienciaram a morte da pessoa cuidada, foi 


notado um declínio significativo da autoperceção de saúde mental, evolução contrária ao que 


foi observado nos cuidadores que se mantiveram na prestação de cuidados. A análise dos 


cuidadores que descontinuaram a prestação de cuidados mostrou uma pior condição de 


saúde e uma maior insegurança para prestar cuidados comparativamente aos cuidadores que 


se mantiveram a cuidar.  


O aumento do conhecimento acerca da população muito idosa e das díades de cuidado mais 


envelhecidas são um aspeto crucial sobretudo tendo em conta as projeções demográficas 


para os próximos anos. Por esta razão, e no sentido de promover uma política de “ageing in 


place”, a criação de medidas dirigidas ao cuidador informal, considerando não só as suas 


características individuais, como também a sua interação com o contexto, com a pessoa 


cuidada e a sua evolução ao longo do curso da prestação de cuidados é crucial para a 


promoção do bem-estar dos cuidadores e das pessoas cuidadas, além de que contribui um 


passo importante para a satisfação fundamentada de necessidades destas díades e para a 


continuidade da pessoa cuidada na comunidade.
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ABSTRACT 


 


Worldwide the number of individuals with advanced age – those with 80 or plus years (the 


oldest old) – has rapidly increased and the health of this segment of the population has 


significantly improved. Nevertheless, living longer is still accompanied by several individual 


and community challenges as such an achievement poses several consequences at health, 


social, economic, and political levels. Advanced age is frequently associated with a high risk 


of chronic diseases, frailty, and high dependency, requiring higher support. This support is not 


only health care related, but also related to community-based and first-line care, that is, the 


care usually provided by family, friends, or neighbours, the informal caregivers. Considering 


the vulnerable profile of the oldest old population, it is expected that the informal care provided 


to these individuals may be more complex and challenging and thereby may increase the 


informal caregiver burden. However, there is a scarceness of information on informal care 


provision to the oldest old individuals both at national and international levels. Despite the well-


marked enhancement of the oldest old population, the number of studies has not been growing 


at the same rate as the global ageing of the population. There is a lack of information about 


the caregivers' characteristics, caregiving context, and also about the caregiving trajectory over 


time which frequently encompasses (ir)reversible situations as hospitalization and 


institutionalization of the person being cared for. 


The present thesis aimed generally to increase the knowledge about informal care provision 


to oldest-old individuals. Specifically, the aims of the current work were 1) to characterize the 


dyads – informal caregivers and the oldest old individuals being cared and; 2) to explore the 


trajectories of the dyads over one-year. To achieve these goals, seven studies were conducted 


through the analysis of primary and secondary databases (six studies and one study, 


respectively). The secondary database was collected within the scope of a research project 


entitled Characteristics and needs of people with probable dementia and enrolled a 


probabilistic sample of individuals aged ≥ 65 years who were users of primary health care units 


from the North of Portugal (the area covered by the Portuguese Regional Health Administration 


of the North), and who were screened has having mental health concerns. Information on this 


sample has been collected through the primary care patient, the general practitioners, and the 


informal caregiver (if available). The primary database refers to a non-probabilistic sample of 


informal caregivers and oldest-old (≥80 years) care recipients – caregiving dyads – living in 


the Metropolitan Area of Porto. The information collected within this database resulted from 


two moments of evaluation, 12 months apart. 


The main results revealed informal caregivers as being a vulnerable group characterized by 


the presence of multimorbidity, a high number of medicines intake, lower levels of health-
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related quality of life, a high number of negative aspects of caregiving, intermediate levels of 


burden, and a high number of unmet needs. Needs were significantly related to caregivers' 


and context’s characteristics, namely caregiver's age, care recipients’ kinship, professional 


status, caregiver strain, among others. Regarding care recipients’ evolution, results revealed 


that a larger proportion of the sample evidenced a moderate to severe functional impairment, 


abnormal cognitive functioning, and frailty. The results of the longitudinal assessment indicated 


that from the 184 informal caregivers reassessed, 131 kept their role as informal caregivers, 


36 experienced the end of caregiving due to the death of the person they cared for, 16 


discontinued informal care provision (e.g., the care recipient was institutionalized or other 


person assumed care provision) and, one caregiver died. As for those who kept informal care 


provision, it was observed a significant enhancement in the hours of care provided, in the 


caregiver burden, and in the negative aspects of caregiving over a one-year follow-up. The 


number of unmet needs significantly decreased and formal in-home care support utilization 


and the mental health-related quality of life improved within one year. For the care recipient, a 


significant decline was observed in health, functional, and cognitive conditions one-year apart 


from the baseline assessment. Considering those caregivers who experienced the death of 


the person they cared for, a significant decline was observed in mental health-related quality 


of life, contrasting with those who kept informal care provision who evidenced significant 


improvement in this dimension. Analyzing former caregivers, a worse health condition, and 


lower confidence for caregiving role was found compared with those who continued providing 


care. 


In conclusion, enhancing the available knowledge about the oldest old and of caregiving dyads 


in advanced age is crucial when one considers the population projections for the next years. 


For this reason, and aiming to address the "ageing in place" policy, the development of policies 


and interventions for informal caregivers, considering not only their characteristics but also 


their interaction with the caregiving context, with the person cared, and their evolution across 


the caregiving course represents a big contribution in the field of informal care provision, 


promoting caregivers' and care receivers' well-being. Additionally, it represents an important 


step for the fulfilment of needs in these dyads, and for allowing the person cared to remain in 


the community for as long as possible.
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INTRODUÇÃO 


 


Muito se tem debatido a temática dos cuidados informais, desde os impactos que esta 


tarefa pode ter do ponto de vista individual como também do ponto de vista político, económico 


e social, levando a uma crescente atenção sobre este grupo. As alterações demográficas, 


sobretudo no que diz respeito à diminuição da natalidade e ao aumento da esperança média 


de vida, contribuíram para que as questões relacionadas com o envelhecimento populacional 


se assumissem como um dos maiores desafios dos países desenvolvidos. A nível nacional, 


temos assistido a um aumento vertiginoso do número de pessoas acima dos 65 anos e 


particularmente acima dos 80 anos – os muito idosos (the oldest old) (Panagiotakos et al., 


2011), esperando-se que este grupo aumente exponencialmente nos próximos anos (INE, 


2017; OCDE, 2019).  


O processo de envelhecimento traz consigo alguns desafios, em particular no grupo 


dos muito idosos em que os aspetos relacionados com saúde colocam grandes exigências e 


pressão sobre a organização dos sistemas político, de saúde e social. De facto, o processo 


de envelhecimento apresenta-se como um fenómeno complexo, multidimensional e 


heterogéneo, em que as esferas biológica, psicológica e social serão determinantes para a 


forma como os indivíduos envelhecem e experienciam, mais ou menos positivamente, esta 


fase de vida. Todavia, no grupo dos muito idosos, muitas são as investigações que têm 


revelado que maior longevidade está (ainda) frequentemente associada a pior saúde 


(Brandão, Ribeiro, & Paúl, 2017), o que inevitavelmente contribui para pior qualidade de vida. 


Especificamente, os dados mostram que viver mais anos se associa significativamente a 


maior morbilidade, fragilidade e incapacidade e, ainda, a maior risco de acontecimentos 


adversos como quedas, hospitalização, institucionalização e morte (Marengoni et al., 2011; 


Nunes et al., 2016; Payne et al., 2017; Yi et al., 2002).  


Por sua vez, a presença de maior incapacidade e, consequentemente, de maior 


dependência, faz aumentar as necessidades de apoio. Além da resposta dada pelos sistemas 


formais para suprir essas dificuldades, um grande número das necessidades apresentadas 


pelo grupo dos idosos são frequentemente apoiadas pelas redes de suporte informal (Sousa 


& Figueiredo, 2004; UNECE, 2019). Estas redes são habitualmente constituídas por familiares 


ou amigos próximos que de forma não remunerada assumem a grande parte dos cuidados. 


Estes são designados especificamente por cuidadores informais, e são não raras vezes a 


primeira linha de resposta nos cuidados às pessoas idosas. 


No grupo dos muito idosos, por se saber que são um grupo mais vulnerável e com 


maior necessidade de apoio, é esperado que grande parte dos cuidados prestados a este 


segmento da população seja assegurado por cuidadores informais. No entanto, continuam a 
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escassear investigações que analisem a prestação informal de cuidados especificamente a 


este grupo etário. Ainda que as projeções apontem que o grupo dos muito idosos será o 


segmento da população que mais irá crescer nos próximos anos, poucos são os estudos que 


se têm debruçado sobre a prestação de cuidados a este grupo, e particularmente os que têm 


feito uma análise das potenciais especificidades e das trajetórias da prestação informal de 


cuidados que lhe estão associadas. Com efeito, vislumbra-se crucial aumentar o 


conhecimento acerca dos cuidados informais em pessoas muito idosas, não só no que 


respeita às características do cuidador informal (p.e., aspetos sociodemográficos e de saúde, 


aspetos da experiência de cuidar, necessidades) e da pessoa cuidada (p.e., multi 


morbilidades, fragilidade) mas também no que concerne à evolução destas díades – 


cuidadores e pessoas cuidadas – no decorrer da prestação de cuidados. Sabendo-se que o 


grupo dos muito idosos apresenta uma condição de vulnerabilidade acrescida face a 


segmentos da população idosa mais jovem, falta conhecer e perceber de que forma é que o 


cuidador informal experiencia estas dificuldades e em que medida é que estas evoluem.  


A presente tese pretende fazer uma análise da prestação informal de cuidados a 


pessoas muito idosas, considerando por um lado as características do cuidador e as 


características da pessoa cuidada e, por outro, considerando a evolução de ambos – cuidador 


e pessoa cuidada no decorrer do tempo considerando as trajetórias da prestação informal de 


cuidados. Este documento apresenta-se, por isso, dividido em quatro partes.  


A primeira parte faz um enquadramento teórico e incorpora dois capítulos. O primeiro 


capítulo considera os muito idosos, apresentando um enquadramento demográfico deste 


grupo e as suas principais características com base na literatura existente, e o tema da 


fragilidade, fazendo uma abordagem concetual ao constructo, designadamente ao Fenótipo 


de Fragilidade de Fried (2001). O segundo capítulo versa sobre uma abordagem concetual 


acerca da prestação de cuidados informal, fazendo um breve enquadramento no contexto 


internacional e nacional, e descrevendo algumas das características da prestação de 


cuidados a pessoas muito idosas. 


A segunda parte da tese – Estudos Empíricos – faz a descrição geral dos estudos 


(capítulo 3), apresentando os objetivos e descrevendo o desenho utilizados.  


A terceira parte diz respeito aos Resultados e inclui dois capítulos: o capítulo 4 – 


Estudos de caracterização dos cuidadores informais e pessoas cuidadas – no qual se explora 


o perfil dos cuidadores informais e das pessoas cuidadas e que compreende 4 artigos 


(capítulos 4.1, 4.2, 4.3 e 4.4); e o capítulo 5 – Estudos das trajetórias das díades – que analisa 


o curso da prestação informal de cuidados ao longo do tempo e que compreende 3 artigos 


(capítulos 5.1, 5.2 e 5.3). 


A quarta, e última, parte desta tese – Discussão Geral e Implicações Práticas – integra 


uma análise sistematizada aos resultados obtidos nos diversos estudos e apresenta algumas 
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considerações práticas e perspetivas futuras de investigação daí decorrentes. 


Especificamente, esta parte está organizada em dois capítulos: o capítulo 6 que corresponde 


à Discussão Geral e; o capítulo 7 – Implicações para a Prática e para a Investigação – que 


aponta algumas sugestões não só considerando uma perspetiva mais prática/de intervenção 


como também uma perspetiva investigacional, deixando sugestões para a condução de 


trabalhos futuros. 
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1.1. Demografia e características funcionais e de saúde dos muito idosos  


 As sociedades atuais enfrentam inúmeros desafios decorrentes das alterações 


demográficas a que temos assistido sobretudo nas últimas décadas (INE, 2009, 2012). E se 


por um lado continuamos a falar globalmente em envelhecimento, por outro, os números não 


deixam dúvidas, mostrando um claro aumento da população muito idosa – aqueles com 80 e 


mais anos (Christensen et al., 2009; Herm et al., 2012; Panagiotakos et al., 2011; Paúl, 2007; 


OCDE, 2019; United Nations - Department of Economic and Social Affairs, 2019), o que por 


sua vez poderá aumentar a exigência dos desafios que se colocam em crescendo às 


sociedades.   


 Dados do relatório da Organização para a Cooperação e Desenvolvimento Económico 


- OCDE (2017), mostram que em 2015, a população muito idosa representava 


aproximadamente 5,0% da população dos países da OCDE 351. No mesmo ano, em Portugal, 


surgia um estudo descritivo populacional de Brandão, Ribeiro e Paúl (2017) acerca da 


população muito idosa. Este estudo analisou dados dos censos de 2011 e indicou que, em 


Portugal, os indivíduos com 80 e mais anos constituíam precisamente 5,0% (532219) do total 


da população (10 562178) e 26,5% da população com 65 ou mais anos (2 010064). Dados da 


United Nations - Department of Economic and Social Affairs (2019) revelam, ainda, que em 


Portugal a proporção de pessoas com 80 e mais anos face ao número total de habitantes tem 


crescido consideravelmente nos últimos 30 anos. Os dados dos censos de 1981 (INE, 2009) 


e 2011 (INE, 2012) mostram que a população com 80 e mais anos mais que triplicou nesse 


intervalo de tempo, passando de 167974 para 532 219 indivíduos, respetivamente. 


 Todos estes dados são ainda mais interessantes quando considerámos a variável 


sexo. Apesar de se saber que as mulheres vivem em média mais tempo do que os homens, 


dados que são corroborados pelo United Nations - Department of Economic and Social Affairs 


(2019), o grupo dos homens parece estar a conquistar alguns avanços em termos de 


longevidade. Especificamente, pode constatar-se que nos últimos 30 anos, o número de 


homens com 80 e mais anos passou de 53 530 em 1981, para 188 728 em 2011, o que 


representa um aumento de 3,5 vezes (INE, 2009, 2012); enquanto o número de mulheres com 


80 e mais anos para o mesmo período não está a evoluir ao mesmo ritmo, passando de 114 


444 para 343 491, o que corresponde a um aumento de 3,0 vezes. Os dados mostram ainda, 


que em 1981, existiam em média 2,14 mulheres com 80 ou mais anos para 1 homem do 


                                                           
1 India, Indonésia, Israel, México, Turquia, Colômbia, Rússia, Estados Unidos da América, Austrália, 


Brasil, Luxemburgo, Costa Rica, Nova Zelândia, Noruega, Chile, Dinamarca, Suécia, Islândia, Reino 
Unido, Irlanda, Lituânia, Canadá, Finlândia, China, Bélgica, França, Letónia, Países Baixos, Hungria, 
Eslováquia, Suíça, Estónia, República Checa, Áustria, Alemanha, Polónia, Eslovénia, Itália, Coreia, 
Grécia, Portugal, Espanha, Japão 
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mesmo grupo etário, e que em 2011, esse número diminuiu para 1,82, evidenciando que o 


número de homens está, de facto, a aproximar-se do número de mulheres. 


 O relatório da OCDE (2019) indica que para 2050 é esperado que o grupo dos muito 


idosos aumente para os 10,0%. Para Portugal, é apontado um crescimento bastante 


acentuado neste grupo, estimando-se que a proporção de pessoas nessa faixa etária duplique 


entre 2015-2050, situando-se nos 13,0% em 2050. A verificar-se esta tendência, Portugal 


passará a ocupar a 4ª posição no ranking de países da OCDE 35 com maior número de 


indivíduos acima dos 80 anos (OCDE, 2019). Em 2017, Portugal apresentou uma proporção 


de 6.2% de indivíduos com 80 e mais anos, valor superior ao valor médio apresentado pela 


OCDE 362, de 4.6% (OCDE, 2019). Numa projeção do INE (2017) para 2080, a tendência de 


crescimento deste grupo etário está igualmente assinalada. Os números apontam que em 


2080 a população muito idosa passará a representar 17,0% do total da população nacional, 


realçando a elevada representatividade que este grupo irá alcançar. Além disso, estes dados 


demonstram o rápido crescimento dos grupos mais envelhecidos, crescimento que é 


conseguido devido sobretudo a melhores cuidados de saúde e melhores condições de vida 


(Brown, 2015; Yi et al., 2002).  


 Todavia, importa realçar que a longevidade é muitas vezes associada a maior 


morbilidade, maior dependência funcional e cognitiva (Barnett et al., 2012; Fortin et al., 2012; 


Palladino et al., 2016). Esta associação poderá estar relacionada com o que tem vindo a ser 


um debate na literatura gerontológica em torno da transição da terceira para uma quarta idade. 


Uma das perspetivas que ficou mais celebremente conhecida, e que tem gerado muita 


controvérsia, foi a perspetiva apresentada por Baltes e Smith (2003), ainda que outras tenham 


também sido já apresentadas, designadamente as de Laslett (1994) e Gilleard e Higgs (2010) 


– visões mais culturais. Para Baltes e Smith (2003), a distinção entre terceira e quarta idade 


está mais relacionada com as ideias “velho jovem” versus “velho velho” (“young old” versus 


“old old”) e que já havia sido apresentada por Neugarten (1974). De acordo com estes autores, 


a terceira idade ou “velhos jovens” seriam aqueles com idades entre os 60 e os 70 anos 


aproximadamente, sendo que a transição para a quarta idade ocorreria depois dos 70 ou 75 


anos (Baltes, 1998). Esta divisão não pretendeu ser uma perspetiva exclusivamente 


cronológica, mas antes apontar para existência de diferenças no envelhecimento dos “velhos 


jovens” e dos “velhos velhos”. Com efeito, mais do que definir uma barreira cronológica entre 


a terceira e a quarta idade, o objetivo foi sugerir uma mudança qualitativa na natureza do 


                                                           
2 África do Sul, Índia, Indonésia, México, Israel, Turquia, Colômbia, Costa Rica, Brasil, Austrália, Rússia, 
Chile, Islândia, Estados Unidos da América, Luxemburgo, Irlanda, Suécia, Hungria, Eslováquia, 
República Checa, Nova Zelândia, Canadá, Dinamarca, Noruega, Bélgica, Estónia, Reino Unido, 
Polónia, França, Holanda, Áustria, Suíça, Eslovénia, Letónia, Finlândia, Espanha, Alemanha, Lituânia, 
Portugal, Itália, Grécia, Coreia e Japão  
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envelhecimento que surgia após a passagem dessa “fronteira”. Para estes autores, a entrada 


na quarta idade significa uma séria diminuição da plasticidade, do potencial e da variabilidade 


comparativamente ao que é encontrado na terceira idade – “velhos jovens” (Baltes, 1998; 


Baltes & Smith, 2003; Gilleard & Higgs, 2014). Ao atingir a quarta idade, o envelhecimento 


torna-se mais uniforme no sentido em que em que o declínio da pessoa está cada vez mais 


presente e que existe uma capacidade cada vez menor de que esse declínio seja compensado 


por qualquer recurso sociocultural. De acordo com a perspetiva de Baltes e Smith (2003), a 


quarta idade representa aquele ponto do ciclo da vida em que simplesmente cada vez menos 


pode ser feito para promover o "envelhecimento bem-sucedido". Ainda que alguns estudos 


demonstrem que viver mais anos não é necessariamente sinónimo de maior incapacidade 


(Collerton et al., 2009; Marengoni et al., 2009; Marengoni et al., 2008), uma grande parte da 


investigação e dos dados atuais mostra que o grupo dos muitos idosos apresenta um grande 


comprometimento da sua saúde e funcionalidade (Brandão, 2019; Yi et al., 2002), o que 


poderá ser sugestivo da existência de uma “quarta idade”.  


 Mais especificamente no território Português, considerando dados do INE (2014), 


numa análise do estado de saúde geral das pessoas idosas compreendendo a avaliação de 


duas grandes esferas: o desempenho na realização de tarefas de vida diária e a existência 


de morbilidades nos grupos etários 65-74 anos; 75-84 anos; 85 e mais anos foi possível 


constatar que os grupos dos 75-84 e 85 e mais anos são o que apresentam maior 


comprometimento na realização de todas as atividades avaliadas – físicas e sensoriais, 


básicas e instrumentais de vida diária. Das atividades físicas e sensoriais avaliadas (Fig. 1) - 


ver, ouvir em ambiente silencioso, ouvir em ambiente ruidoso, caminhar 500 metros sem 


ajuda, subir ou descer 12 degraus sem ajuda - a atividade “subir ou descer 12 graus sem 


ajuda” é a que apresenta maior comprometimento no grupo dos mais velhos, seguida da 


capacidade para “ouvir em ambiente ruidoso”. 
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 Considerando o desempenho nas atividades básicas de vida diária (Fig. 2) – comer ou 


beber; deitar-se, sentar-se ou levantar-se da cama ou de uma cadeira; vestir-se ou despir-se; 


utilizar a casa de banho; tomar banho ou duche; e lavar as mãos e a cara - 44,09% do grupo 


85 e mais anos revelou ter dificuldade na realização de pelo menos uma atividade, em 


contraste com os 25,05% do grupo 75-84 anos e dos 13,93% do grupo dos 65-74 anos. Esta 


tendência é também expressiva quando analisadas as atividades instrumentais de vida diária 


– preparar refeições, usar o telefone, ir às compras, preparar e tomar a medicação a horas, 


realizar tarefas domésticas ligeiras, realizar tarefas domésticas pesadas ocasionais, e tomar 


conta do dinheiro e das tarefas administrativas quotidianas – em que 75,13% do grupo dos 85 


e mais anos apresenta dificuldade em realizar pelo menos uma das tarefas, face a 58,00% do 


grupo dos 75-84 anos e 38,83% do grupo dos 65-74 anos. 


  


 


  


Fig. 1 - Proporção (%) da população idosa com dificuldade nas capacidades físicas e sensoriais, por 


grupos etários. 
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O mesmo relatório destaca que a avaliação da existência de patologias crónicas 


(bronquite crónica, doença pulmonar obstrutiva crónica ou enfisema, doença coronária ou 


angina de peito, hipertensão arterial, artrose, dores lombares ou outros problemas crónicos 


nas costas, dores cervicais ou outros problemas crónicos no pescoço, diabetes, alergias, 


incontinência urinária, problemas renais, depressão) mostrou que os grupos dos 75-84 anos 


e 85 e mais anos revelaram maior acometimento do foro osteoarticular, seguido de 


hipertensão arterial. 
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Fig. 3 - Proporção (%) da população idosa, com determinadas doenças crónicas, por grupos etários. 


Fig. 2 - Proporção (%) da população idosa, por grupos etários, com dificuldade na realização de pelo 


menos uma das atividades básicas (ABVD) e de uma das atividades instrumentais (AIVD) de vida diária. 
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 De um modo geral, estes dados corroboram outros estudos que sugerem um aumento 


dos níveis de incapacidade (Bynum et al., 2017; Davey et al., 2010; Marengoni et al., 2011; 


Nunes et al., 2016; Sousa et al., 2009; Williams & Egede, 2016) e maior utilização dos serviços 


de saúde (Hedinger et al., 2016; Lim et al., 2017; Lin et al., 2010; Wang & Chen, 2014) com o 


avançar da idade. Num estudo de Brandão, Ribeiro, Freitas, et al. (2017) que analisou as 


admissões hospitalares no grupo dos muito idosos entre 2000 e 2014, verificou-se a 


ocorrência de 2 494 924 admissões de pacientes com idade ≥80 anos em hospitais públicos 


portugueses, o que corresponde a 12,4% de todas as admissões da população adulta em 


geral (aqueles com 18 anos ou mais), e o que corresponde a um aumento de 3 vezes no 


número de admissões hospitalares neste segmento da população nesse período. Segundo o 


mesmo estudo, os principais diagnósticos associados aos episódios de internamento foram 


pneumonia (12,2%), doença cerebrovascular aguda (7,1%) e insuficiência cardíaca não 


hipertensiva (5,3%). 


  Internacionalmente, são várias as investigações que têm também surgido no sentido 


de estudar as características de saúde e da funcionalidade dos segmentos da população mais 


envelhecidos. Um estudo de Panagiotakos et al. (2011), por exemplo, explorou as 


características preditivas de maior longevidade em indivíduos residentes em Icária, Grécia, 


uma das blue zones3 do mundo (zonas de indivíduos com longevidade avançada). Este estudo 


acompanhou 673 indivíduos com mais de 65 anos desde 2009 a 2013 e considerou a 


avaliação de características sociodemográficas, clínicas, do estilo de vida e psicológicas. Na 


análise dos dados verificou-se que o grupo com 80+ anos apresentava, na sua maioria, prática 


de atividade física diária, inexistência de hábitos tabágicos, realização de sestas diárias, 


hábitos alimentares saudáveis e baixos níveis de depressão. No entanto, a idade avançada 


demonstrou estar associada a um maior risco de mortalidade. Mais detalhadamente, 


percebeu-se que naquele grupo etário, os homens apresentaram um risco 2 vezes superior 


de morrer comparativamente aos seus pares mais jovens (65-80 anos), e que entre as 


mulheres havia um risco aproximadamente 8 vezes superior de morrer do que em mulheres 


idosas mais jovens (65-80 anos). Além do maior risco de mortalidade associada ao aumento 


da idade, a longevidade parece estar também associada a pior condição de saúde. Num 


estudo de Hazra et al. (2015)  foi encontrado um aumento da incidência de doenças em 


pessoas com idade avançada. Este estudo envolveu uma amostra representativa de 


centenários e pretendeu avaliar o seu estado de saúde, tendo revelado que a idade se 


apresentou como um dos mais importantes fatores de risco para a existência de doenças 


                                                           
3 O conceito de Blue Zones foi inicialmente apresentado por Dan Buettner para nomear um conjunto de 


lugares no mundo onde as pessoas viviam mais anos e eram mais saudáveis. Posteriormente, Gianni 
Pes e Michel Poulain deram grande visibilidade ao conceito ao destacar outros locais com alta 
incidência de longevidade. Mais informações podem ser obtidas em https://www.bluezones.com/. 



https://www.bluezones.com/
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crónicas e para a existência de problemas de saúde de longo curso (p.e., cancro, demência, 


depressão). Em particular, o aumento da incidência de doenças na idade avançada parece 


estar em linha com o conceito de multimorbilidade, o qual pode ser um conceito-chave na 


avaliação e intervenção de indivíduos muito idosos. Genericamente, a literatura define este 


conceito como a existência de múltiplas doenças em simultâneo numa mesma pessoa 


(Marengoni et al., 2011). Apesar de não existir um consenso internacional na definição 


específica do número de doenças que devem estar presentes, a maioria das classificações 


determina a presença de multimorbilidade quando existem duas ou mais patologias 


simultaneamente (Johnston et al., 2018; OMS, 2016). Considerando o aumento da incidência 


de doenças associadas ao aumento da idade (Lenzi et al., 2016; Low et al., 2019), é esperado 


que numa elevada proporção de indivíduos muito idosos coexistam várias doenças, e que, 


portanto, apresentem multimorbilidade (Brandão, 2019). De facto, e independentemente do 


critério adotado na sua classificação, a literatura parece concordar que esta condição é 


sugestiva de uma situação mais desfavorável para o indivíduo mais velho, associando-se de 


forma significativa com a incapacidade, fragilidade, declínio funcional, diminuição da 


qualidade de vida, aumento dos custos associados à saúde e maior mortalidade (Bynum et 


al., 2017; Johnston et al., 2018; Marengoni et al., 2011; Nunes et al., 2016; OMS, 2016; Sousa 


et al., 2009; Williams & Egede, 2016), o que complexifica a avaliação e a prestação de 


cuidados (Ferrucci et al., 2008; Rae et al., 2010) a estes indivíduos muito idosos. 


Além do número crescente de literatura acerca dos muito idosos, conforme foi descrito 


acima, são também cada vez mais os estudos (Brandão, 2019; Sherman et al., 2020; Smith 


et al., 2008; Wastesson et al., 2011) que se dedicam à análise de subgrupos dentro deste 


segmento da população, designadamente octogenários (80-89 anos), nonagenários (90-99 


anos) e centenários (100 ou mais anos). Num estudo de Brandão, Ribeiro e Paúl (2017), 


acerca do perfil destes subgrupos em Portugal, utilizando dados dos Censos de 2011, 


observaram-se diferenças significativas entre octogenários/nonagenários e centenários para 


a visão, andar/subir escadas e tomar banho/vestir-se sem ajuda, com os centenários a 


apresentarem maiores dificuldades. Estes dados poderão sugerir a existência de algumas 


especificidades quando subgrupos de muito idosos são considerados. Numa revisão mais 


particular ao grupo dos centenários é possível verificar que a heterogeneidade é talvez um 


dos adjetivos que melhor caracteriza este segmento da população devido à disparidade de 


características que se encontram na literatura. Smith (1997), por exemplo, já no final da 


década de 90 referia que atingir os 100 anos significa ter evitado ou sobrevivido às patologias 


que habitualmente afetam os indivíduos idosos e que são responsáveis não só por maior 


morbilidade como também por maior mortalidade. Todavia, isto não significa que atingir 100 


anos seja sinónimo de um envelhecimento saudável (Andersen-Ranberg & Jeune, 2006; Cho 


et al., 2012; Cimarolli & Jopp, 2014). De acordo com Gondo et al. (2006), o estado de saúde 
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físico dos centenários está com frequência severamente comprometido e alguns estudos que 


compararam pessoas centenárias com pessoas idosas mais jovens mostram uma maior 


frequência de dificuldades físicas e de doenças crónicas nas primeiras (Takayama et al., 


2007). Existem, porém, outros estudos que mostram resultados opostos, indicando que em 


centenários são encontradas menores taxas de prevalência de doenças crónicas (Ailshire et 


al., 2015; Mane & Alkhouri, 2019) e que a associação encontrada entre o aumento da idade 


e a existência de doenças crónicas poderá não ser aplicável a este segmento da população 


(Collerton et al., 2009; Mane & Alkhouri, 2019). Retornando ao contexto nacional, 


nomeadamente ao projeto PT100 – Estudo de Centenários do Porto (Ribeiro et al., 2015), os 


dados revelam que o grupo de centenários analisados apresentou elevada heterogeneidade 


não só no estado funcional (com maiores dificuldades na realização das atividades 


instrumentais do que nas atividade básicas de vida diária) como também no estado cognitivo 


(aproximadamente 30% não apresentava défice cognitivo vs. 25% com défice moderado vs. 


45% com défice grave). O mesmo estudo indicou que cerca de 43% reportou pelo menos 5 


visitas regulares, e 55% indicou a falta de ter alguém (solidão). Estes dados indicam a 


presença de pior saúde e mais incapacidade associadas à longevidade avançada, sugerindo 


que este segmento da população apresenta uma maior necessidade de apoio e suporte face 


a grupos da população menos envelhecidos. As redes de suporte, formal e informal, terão por 


isso um papel preponderante no que respeita ao apoio dos muito idosos, envolvendo não só 


maior número de recursos como também respostas potencialmente específicas e articuladas 


entre si. 


 Os muito idosos são, portanto, vistos como uma população particular e única, sendo 


necessário mais informação relativa às suas capacidades e estado de saúde, dando especial 


ênfase às implicações que decorrem do aumento da fragilidade e da perda de 


independência/funcionalidade e muitas vezes da autonomia. A forma como os recursos 


(formais e informais) satisfazem ou não essas necessidades são cruciais para o planeamento 


de medidas políticas, de saúde e sociais, bem como para a adequação dos serviços.  


 


1.2. Fragilidade 


Um dos grandes desafios mundiais relacionados com o envelhecimento prende-se 


com a deteção precoce das pessoas idosas em situação fragilidade com o objetivo de 


programar medidas adequadas e atempadas de suporte, prevenindo a ocorrência de eventos 


adversos (De Witte et al., 2017). O termo “fragilidade” deriva do latim “Fragilitāte” e significa 


“qualidade do que é frágil, pouco resistente”4. Apesar do termo fragilidade ter aparecido pela 


                                                           
4 Retirado de https://www.infopedia.pt/dicionarios/lingua-portuguesa/fragilidades 
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primeira vez em meados de 1980 nos Estados Unidos da América (Conselho Federal de 


Envelhecimento,1979), somente entre o final do século XX e o início do século XXI é que se 


verificou um aumento da produção científica nesta área. De acordo com definição proposta 


pelo Conselho Federal de Envelhecimento (1979), a fragilidade ocorre em pessoas idosas, 


frequentemente 75 ou mais anos, e que devido a acumulação contínua de múltiplos 


problemas, regularmente necessitam de um ou vários serviços de apoio na vida diária. O 


termo fragilidade foi também incluído na lista dos Mesh term (Medical Subject Heading) em 


1991 e definido como “indivíduos idosos com falta de força geral, com maior suscetibilidade a 


doenças ou outras enfermidades” (PubMed, 1991); em 2018, o mesmo termo foi atualizado 


para “estado crescente de vulnerabilidade a stressores, com declínio subsequente na função 


e reservas dos múltiplos sistemas fisiológicos, caracterizados por fraqueza muscular, 


exaustão, lentidão, baixa atividade física e perda de peso não intencional” (PubMed, 2018).  


Independentemente do reconhecimento académico do termo “fragilidade”, sobretudo 


no campo das ciências da saúde, uma primeira distinção importante a realizar sobre as 


abordagens teóricas ao conceito refere-se a uma aproximação biomédica (Buchner & Wagner, 


1992; Campbell & Buchner, 1997), e uma outra multidimensional (Gobbens et al., 2010a, 


2010b; Schuurmans et al., 2004), o que evidencia um grande e crescente interesse da 


comunidade científica e médica neste construto, particularmente enquanto tema associado à 


saúde das pessoas idosas.  


Hubbard et al. (2017) indica que a fragilidade além de constituir uma medida sumativa 


do estado de saúde e um marcador individual de vulnerabilidade, reflete também uma 


condição dinâmica com potencial de reversibilidade, ou seja, que pode melhorar ou piorar ao 


longo do tempo (Morley et al., 2013). Trata-se de uma condição frequentemente associada a 


uma pior qualidade de vida (p.e., vulnerabilidade, incapacidade, doença) e a um maior risco 


de ocorrência de eventos adversos como quedas, hospitalização, institucionalização e até a 


morte. 


De um modo geral, os modelos biomédicos parecem ter sido o ponto de partida para 


a discussão em torno da fragilidade. Mais especificamente, o conceito de fragilidade associar-


se-á aos modelos biomédicos de Buchner e Wagner (1992) e Campbell e Buchner (1997). 


Segundo estes modelos, a fragilidade relaciona-se com a dimensão fisiológica do indivíduo e 


envolve o controlo neurológico no desempenho mecânico, na energia, no metabolismo, na 


função músculo-esquelética, na capacidade aeróbia e no estado nutricional (Duarte, 2013; 


Hogan et al., 2003). De acordo com a abordagem biomédica, a fragilidade ocorre quando 


existe dificuldade para que os mecanismos de regulação fisiológica do indivíduo decorram 


normalmente, comprometendo, assim, a homeostasia do organismo (Duarte, 2013). A 


ativação da inflamação, sistemas neuroendócrinos alterados e o declínio músculo-esquelético 







 


18 
 


são consideradas vias que contribuem para o desenvolvimento da fragilidade (Hogan et al., 


2003).  


Com base nos contributos das abordagens biomédicas da fragilidade, o conceito de 


fragilidade evoluiu para abordagens mais dinâmicas e interativas. Nestas novas abordagens, 


a fragilidade passa a considerar aspetos distintos tais como os fatores nutricionais, 


psicológicos, e cognitivos, fazendo com que a definição se demarque da abordagem 


biomédica (Duarte, 2013). A evolução do constructo de fragilidade conduziu a dois modelos 


principais: o Índice de Fragilidade (Rockwood et al., 1994) e o Fenótipo da Fragilidade (Fried 


et al., 2001).  


Sobre o Índice de Fragilidade (Rockwood et al., 1994), os autores propõem que a 


fragilidade assenta num desequilíbrio dos fatores que promovem a independência (p.e. saúde, 


funcionalidade, recursos) face ao crescente e cumulativo peso de fatores que afetam a 


independência – fatores de risco (p.e. doença, funcionalidade diminuída e ausência ou 


sobrecarga de recursos), explicando a fragilidade como um conjunto de défices de saúde, os 


quais resultam no cálculo de um índice de fragilidade – método índice. No sentido de 


operacionalizar o Índice de Fragilidade, Rockwood et al. (2005) propõe a Escala de 


Fragilidade Clínica (Clinical Frailty Scale) que inclui aspetos relacionados com a saúde e a 


condição/desempenho físico e classifica a pessoa idosa em 7 níveis, designadamente: 1 – 


muito boa forma (robusto); 2 – bom estado geral; 3 – bom estado estado geral e em tratamento 


de comorbilidades; 4 – vulnerabilidade visível; 5 – fragilidade leve; 6 – fragilidade moderada; 


e 7 – fragilidade severa.  


No mesmo ano, Jones et al. (2005) apresenta uma outra forma de operacionalização 


do Índice de Fragilidade e propõe a avaliação do mesmo considerando a aplicação do 


instrumento de Avaliação Geriátrica Compreensiva (Comprehensive Geriatric Assessment). 


Este instrumento inclui 20 itens organizados em 10 domínios: cognição, humor, comunicação, 


mobilidade, equilíbrio, função intestinal e urinária, nutrição, atividades de vida diária e aspetos 


sociais. A pontuação global da escala varia entre 0 e 20 pontos, correspondendo de 0-7 pontos 


a fragilidade leve, 7-13 a fragilidade moderada e ≥ 13 pontos a fragilidade severa. 


O Fenótipo de Fragilidade proposto Fried et al. em 2001, que será analisado com 


detalhe adiante, estará associado a um declínio de energia e reserva em que múltiplos 


componentes fenotípicos têm de estar presentes para constituir uma síndrome de fragilidade 


– método fenotípico. Para estes autores, os componentes (ou critérios) que constituem a 


síndrome de fragilidade são cinco, designadamente, perda de peso não intencional, lentidão, 


fraqueza muscular, exaustão e baixo nível de atividade física. A pessoa idosa é considerada 


robusta, pré-frágil ou frágil quando 0 critérios, 1-2 critérios e 3 ou mais critérios, 


respetivamente, estão presentes.  
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Mais recentemente, os modelos multidimensionais granjearam a atenção da 


comunidade científica, tendo sido apresentadas várias abordagens de avaliação da 


fragilidade, nomeadamente os modelos de fragilidade propostos por Strawbridge et al. em 


1998 e por Nourhashémi et al. em 2001, o Indicador de Fragilidade de Groningen proposto 


Schuurmans et al. em 2004, a Edmonton Scale of Frailty proposta por Rolfson et al., em 2006 


e o Modelo Integral de Fragilidade proposto por Gobbens et al em 2010.  


Strawbridge et al. (1998) baseou-se em duas ideias principais para a avaliação da 


fragilidade, designadamente, que a fragilidade deve ser concebida como uma síndrome e 


como vulnerabilidade aos desafios ambientais. A avaliação da fragilidade foi operacionalizada 


com recurso a 16 itens considerando os domínios físico (postura e fraqueza muscular), 


nutricional (perda de peso), cognitivo (atenção e memória) e sensorial (visão e audição). A 


pessoa seria classificada como frágil na presença de pelo menos dois domínios afetados. 


Mais tarde, em 2001, Nourhashémi et al., propôs que a fragilidade fosse avaliada 


considerando a dependência na realização de pelo menos uma atividade instrumental de vida 


diária e a presença de fatores fisiológicos (p.e., fatores nutricionais), fatores ambientais (p.e., 


medo de cair) e sociais (p.e., participação em atividades de lazer) que são acometidos durante 


o processo de envelhecimento. 


Schuurmans et al. (2004) propôs o Indicador de Fragilidade de Groningen, já validado 


para a população portuguesa (Duarte, 2013), que incluiu 15 itens divididos em 8 domínios – 


mobilidade, visão, audição, condição física, alimentação, morbilidade, cognição e aspetos 


psicossociais – organizados em 3 dimensões – física, psicológica e social. Esta escala é 


cotada para um mínimo de 0 e um máximo de 15 pontos, e as classificações correspondem a 


ser dependente ou independente. Quanto mais alta a cotação, maior é a dependência do 


indivíduo, logo mais frágil. Mais tarde surge a Edmonton Scale of Frailty [(Rolfson et al., 2006), 


versão portuguesa de Martins et al. (2012)] que avalia 10 domínios designadamente humor, 


cognição, funcionalidade, nutrição, saúde, incontinência, presença de doenças, uso de 


medicamentos, suporte social e qualidade de vida, que em conjunto totalizam 17 pontos 


correspondendo a fragilidade máxima.  


Por último, o Modelo Integral de Fragilidade (Gobbens et al., 2010a, 2010b) entende o 


construto de forma mais abrangente, sendo que para o mesmo contribuem aspetos das 


esferas biológica (força, cognição, audição, visão, equilíbrio, resistência, nutrição, mobilidade 


e atividade física), psicológica (coping, ansiedade e humor), e social (suporte e relações 


sociais) e ainda, aspetos sociodemográficos (idade, sexo, grau de escolaridade, rendimentos). 


Deste modelo resultou o Indicador de Fragilidade de Tilburg (Gobbens et al., 2012), o qual 


inclui os seguintes aspetos: mobilidade, força, equilíbrio, atividade física, aspetos nutricionais, 


funções sensoriais (audição e visão), aspetos psicológicos (humor e coping), aspetos 
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cognitivos e relações sociais. Este instrumento encontra-se já validado para a população 


portuguesa (Coelho et al., 2015).  


No cômputo geral, é possível perceber que existe uma panóplia de instrumentos que 


avaliam a condição de fragilidade, com múltiplos e distintos fatores a integrarem cada um 


deles. Apesar das diferentes abordagens, uma das medidas mais utilizadas para avaliação da 


fragilidade é o Fenótipo de Fragilidade de Fried, não só pela simplicidade da sua 


operacionalização, mas também, e sobretudo, pelos dados existentes que parecem apontar 


para uma forte relação entre esta medida de fragilidade e o estado de saúde do indivíduo 


(doença, incapacidade, quedas, hospitalização, institucionalização e morte) (Duarte, 2013; 


Fried et al., 2004), tornando-o numa importante medida do funcionamento global da pessoa 


idosa e em relação ao qual se podem analisar associações com varáveis psicológicas, sociais 


e contextuais, não se abdicando de uma perspetiva multidimensional sobre a fragilidade. 


  


1.2.1. Fenótipo da Fragilidade de Fried 


O Fenótipo da Fragilidade aparece descrito pela primeira vez em 2001, num 


estudo desenvolvido por Fried et al. Todavia, existiu um estudo que antecedeu o estudo 


do Fenótipo da Fragilidade, e que foi desenvolvido por Walston e Fried (1999), tendo sido 


intitulado, de acordo com os autores, por Ciclo de Fragilidade. Este modelo assentava 


sobretudo em aspetos biológicos, apresentando um ciclo de fragilidade caracterizado por 


um decréscimo do sistema músculo-esquelético (sarcopenia), da energia e de aspetos 


nutricionais, com implicações ao nível função. Este modelo explicativo de fragilidade além 


de incluir aspetos chave como a influência da idade cronológica incluía também a 


influência de agentes externos (p.e., doenças, medicamentos, fatores de tensão 


psicológicos e sociais).  


Em, 2001, Fried et al., tendo por base o Ciclo de fragilidade, aprofundou o estudo 


da fragilidade (ver Fig. 4), utilizando para o efeito, dados do Cardiovascular Health Study 


(CHS) nos quais testou o Fenótipo de Fragilidade. 
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Nesse estudo, o Fenótipo de Fragilidade foi definido tendo em conta a presença 


dos seguintes critérios: perda de peso não intencional, fraqueza muscular, exaustão, 


lentidão e baixo nível de atividade física. O número de critérios presentes classificava os 


sujeitos em 3 níveis de fragilidade, ou seja, sujeitos em que não se verificava a presença 


de algum dos critérios foram classificados como robustos (não frágeis), sujeitos com 1 ou 


2 critérios presentes foram classificados como pré-frágeis, e sujeitos com 3 ou mais 


critérios presentes foram classificados como frágeis. O estudo contou inicialmente 5201 


sujeitos oriundos de 4 comunidades dos EUA com mais de 65 anos de idade. Contudo, a 


amostra final foi de 5888 sujeitos uma vez que foram acrescentados à amostra inicial 687 


participantes afro-americanos. Os participantes foram estratificados por idade e sexo e 


foram acompanhados durante 10 anos (1989 a 1999). Os resultados mostraram que na 


avaliação inicial dos sujeitos, 46,0% da amostra não apresentou comprometimento em 


nenhum dos 5 componentes avaliados, 7,0% apresentou comprometimento em 3 ou mais 


componentes, e que a proporção de fragilidade aumentava por cada aumento de 5 anos 


no grupo etário, sendo que esta era igualmente superior no grupo das mulheres do que 


no grupo dos homens. Quando analisada a incidência de fragilidade no decurso do 


estudo, foi possível verificar uma incidência de 7,0% nos primeiros três anos, valor 


praticamente igual ao 7º ano (Fried et al., 2001).  


Os autores do estudo mostraram ainda uma associação significativa entre a 


fragilidade e a incapacidade para a realização de atividades básicas e instrumentais de 


Ciclo de Fragilidade 


Fig. 4 – Descrição do processo de fragilidade: Ciclo de Fragilidade [fonte: Walston (2005, p. 


84)] e Fenótipo de Fragilidade [fonte: Fried et al. (2001, p. 147)]. 


Fenótipo de Fragilidade  
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vida diária. Quando a analisado o risco de acontecimentos adversos como quedas, 


hospitalização e morte, verificou-se que a fragilidade demonstrou ser um bom preditor do 


risco desses eventos. Em particular, para aqueles que foram classificados como frágeis 


na avaliação inicial, a mortalidade foi seis vezes superior comparativamente aos não 


frágeis. Especificamente ao ano 3 e 7 do estudo, o grupo dos frágeis apresentou uma 


mortalidade 3 vezes superior ao grupo dos não frágeis, para ambos os momentos de 


avaliação. Para além destes dados, a classificação de pré-fragilidade também se 


demonstrou preditiva para a ocorrência de desfechos negativos tais como desenvolver a 


condição de fragilidade, quedas, hospitalização e morte (Duarte, 2013; Duarte & Paúl, 


2015; Fried et al., 2001).  


Com o passar dos anos, vários estudos adotaram os critérios propostos por Fried 


para avaliação da fragilidade e encontraram resultados igualmente significativos 


(Aubertin-Leheudre et al., 2015; Hao et al., 2019; Op het Veld et al., 2019), tornando-o 


num constructo amplamente estudado na literatura gerontológica (Bieniek et al., 2016; 


Duarte et al., 2014; Gonzalez-Pichardo et al., 2014; Payne et al., 2017). A simplicidade 


da operacionalização do Fenótipo de Fragilidade de Fried e a importância deste enquanto 


medida do funcionamento do indivíduo e de avaliação do risco de ocorrência de eventos 


adversos tornou a sua utilização muito popular entre a comunidade científica e médica. 


 Todavia, um dos aspetos centrais deste conceito passa por estudar a 


fragilidade ao longo do processo de envelhecimento, considerando sobretudo idades 


mais avançadas. Sabe-se que o processo de envelhecimento está associado a um 


declínio progressivo das capacidades funcionais e ao aparecimento de doenças, 


condições mais frequentemente encontradas em indivíduos muito idosos, o que 


complexifica a identificação e avaliação da fragilidade neste segmento da população.  


 De facto, os dados demonstram que a presença de fragilidade aumenta à 


medida que idade avança. No estudo Fried et al. (2001), por exemplo, constatou-te que 


18,8% dos indivíduos com 80 e mais anos foram classificados como frágeis, valor que 


contrasta com os 5,2% de indivíduos frágeis abaixo dessa idade. Dados do estudo de 


Strandberg et al. (2011) mostram que foi encontrada uma prevalência aproximada de 


7% de fragilidade em indivíduos com 65-75 anos e cerca de 25-35% em indivíduos 


acima dos 75 anos. Num estudo de Duarte e Paúl (2015), a prevalência de fragilidade 


aumentou de 31,7% no grupo de indivíduos com 60 a 69 anos para 67,6% no grupo de 


indivíduos com 90 ou mais anos. Estes dados parecem indicar que a condição de 


fragilidade é, de facto, muito frequente em indivíduos muito idosos, o que levanta 


algumas questões em torno da utilização do Fenótipo de Fragilidade Fried para a 


avaliação da fragilidade em indivíduos muito idosos. A associação (já conhecida) entre 


o aumento da idade, a incapacidade e a doença poderá dificultar uma adequada 
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identificação da fragilidade neste grupo etário, conduzindo a uma sobreclassificação de 


fragilidade em indivíduos muito idosos (Fried et al., 2001). Adicionalmente, a existência 


de quadros de incapacidade (p.e., incapacidade para deambular) ou doença (p.e., 


problemas auditivos) poderão dificultar ou até mesmo impossibilitar a mensuração dos 


critérios de fragilidade, designadamente da velocidade de marcha, da perda de peso 


não intencional, da presença de fraqueza muscular, da prática de atividade física e de 


exaustão física.  


 


1.2.2. Fragilidade, incapacidade e doença  


Para Walston (2005) uma das maiores dificuldades do construto de fragilidade é 


a sua complexidade biológica aliada á dificuldade em distingui-lo dos estados de doença 


e incapacidade. Este desafio poderá ser ainda mais exigente se se considerar as 


especificidades associadas ao processo de envelhecimento, no qual existe maior risco 


de aparecimento destas condições e, mais ainda, se considerarmos o segmento dos 


muito idosos no qual este risco é acrescido face a pessoas idosas mais jovens. A isto 


soma-se a inter-relação que existe entre fragilidade, incapacidade e doença e a 


possibilidade de coocorrência das mesmas (Fried et al., 2004), cenário que complexifica 


(ainda mais) a sua distinção, identificação e, por conseguinte, a prevenção, intervenção 


e suporte (formal ou informal). Considerando o que já foi apresentado anteriormente 


acerca da fragilidade e tendo por base estas considerações, analisar-se-á com mais 


detalhe os conceitos de incapacidade/dependência e doença, bem como as suas 


implicações na identificação da fragilidade (Fried et al., 2004).  


De acordo com a OMS (2013), a incapacidade corresponde a um termo genérico 


dado às limitações ou impedimento na realização de atividades e restrições à participação 


na sociedade. Para o Institute of Medicine (1991) dos Estados Unidos da América, a 


incapacidade define-se como a dificuldade ou dependência em levar a cabo atividades 


essenciais para uma vida independente, incluindo papéis essenciais, tarefas de 


autocuidado e vida independente em casa e, atividades promotoras de bem-estar da 


pessoa. Estas definições apresentam simultaneamente uma perspetiva física e social. 


Todavia, será dado mais relevo à incapacidade física considerando a sua pertinência no 


âmbito do estudo da fragilidade, mais especificamente considerando o Fenótipo de 


Fragilidade de Fried (Fried et al., 2001). Assim, a incapacidade física pode ser entendida 


como a dificuldade em realizar tarefas específicas, nomeadamente atividades básicas e 


instrumentais de vida diária, e para as quais o indivíduo necessita de apoio. 


A existência de doenças em simultâneo (OMS, 2016) – aspeto particularmente 


relevante no grupo dos muito idosos – poderá contribuir para a dificuldade em distinguir 







 


24 
 


a fragilidade da incapacidade. Não pela definição de doença em si mesma, que parece 


ser menos paradoxal do que as definições de incapacidade e fragilidade, mas pela ligação 


existente entre as três condições e pela sobreposição que pode existir entre estas (Fried 


et al., 2004), conforme nos apresenta o estudo de Fried et al. (2001). Nesta investigação, 


ambas, fragilidade e doença, são preditores da incapacidade. Além disso a incapacidade 


parece também associar-se à fragilidade e a existência de doenças parece contribuir para 


o desenvolvimento da fragilidade. Os mesmos autores acrescentam, ainda, que a 


presença de incapacidade ou fragilidade também poderá contribuir para o 


desenvolvimento ou progressão de doenças crónicas, possivelmente por causa dos 


níveis mais baixos de atividade associados às duas primeiras condições ou por algum 


comprometimento do mecanismo biológico básico essencial para a manutenção da 


homeostasia. Estes dados reforçam a existência de uma interconexão entre as três 


condições – e provável relação causal (Fried et al., 2004), que complexifica não só o 


“diagnóstico” (que pode ser mais facilmente confundido com qualquer uma das condições 


ou até ser atribuído a aspetos relacionados com o envelhecimento), como também a 


intervenção precoce.  


Estes dados assumem especial relevância considerando o grupo dos muito 


idosos no qual uma condição de maior vulnerabilidade é esperada, i.e., a presença de 


défices que colocam em risco a saúde do indivíduo e que podem resultar em dependência 


funcional, presença de várias doenças em simultâneo e a ocorrência de eventos adversos 


– quedas, hospitalizações e morte (Paixão & Prufer de Queiroz Campos Araújo, 2010). 


Para muitos autores (Paixão & Prufer de Queiroz Campos Araújo, 2010; Slaets, 2006; 


Walston et al., 2006), o conceito de vulnerabilidade é um conceito multifatorial que se 


relaciona com o conceito de fragilidade. Ainda que relacionadas, estas duas condições 


não são, porém, intercambiáveis e portanto não devem ser usadas como sinónimos 


(Paixão & Prufer de Queiroz Campos Araújo, 2010). No entanto, esta condição de maior 


vulnerabilidade dos indivíduos muito idosos contribui para que este segmento da 


população esteja em maior risco de fragilidade e portanto, que seja expectável que uma 


grande proporção de indivíduos muito idosos seja “naturalmente” classificada como frágil 


(Bieniek et al., 2016; Duarte & Paúl, 2015; Payne et al., 2017). Todos estes aspetos 


poderão trazer alguns constrangimentos designadamente: i) no que respeita à 


operacionalização do Fenótipo de Fragilidade de Fried em indivíduos muito idosos, 


resultado, p.e., da dificuldade em avaliar os componentes; e ii) na sua utilização enquanto 


medida de funcionamento do indivíduo sob pena de poder providenciar informação pouco 


diferenciadora comparativamente a indivíduos idosos mais jovens. Estes 


constrangimentos terão implicações óbvias aos níveis: i) da prevenção, designadamente 


no rastreio precoce da condição; ii) da intervenção, no que se refere ao tratamento 
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atempado dos componentes comprometidos; e iii) do planeamento de suporte, através 


do desenvolvimento de iniciativas adequadas promotoras de uma política de ageing in 


place5 (OMS, 2015), evitando institucionalizações desnecessárias ou prematuras (De 


Witte et al., 2017).  


Talvez por esta razão, o estudo das diferentes trajetórias observadas ao longo 


do processo de envelhecimento, assim como da variabilidade entre indivíduos, tem 


chamado a atenção de vários grupos de investigadores sobretudo no que respeita à sua 


relação com a fragilidade (Kuh & the New Dynamics of Ageing Preparatory Network*, 


2007). Segundo Paixão e Prufer de Queiroz Campos Araújo (2010) é de grande 


importância identificar o mais cedo possível os indivíduos frágeis e que, por conseguinte, 


estão mais suscetíveis aos desafios ambientais à medida que envelhecem. Será 


igualmente importante, de acordo com os mesmos autores, conhecer as características 


específicas que permitam que estes indivíduos permaneçam acima do limiar de uma 


condição irreversível, a qual não permite que possam recuperar depois de cruzarem essa 


linha. A utilização de medidas simples de avaliação da fragilidade, com boa capacidade 


discriminativa poderá facilitar a identificação dos indivíduos que estão em risco de 


fragilidade (ou até mesmo frágeis) e promover a sua utilização generalizada em diferentes 


contextos. Indivíduos potencialmente em risco poderão, assim, beneficiar de intervenções 


apropriadas e atempadas que irão modificar essa trajetória e que permitirão por um lado, 


manter o individuo acima do limiar de uma condição irreversível (Paixão e Prufer de 


Queiroz Campos Araújo, 2010) e, por outro, diminuir a necessidade de respostas 


diferenciadas e de recursos evitando ou retardando uma situação na qual já não é 


possível ao indivíduo viver sem assistência. De acordo com Ceci e Purkis (2011), a 


fragilidade foi reconhecida como um dos maiores desafios no mundo no que respeita à 


utilização de recursos, sejam cuidados formais e/ou informais. Aos primeiros, pelos 


desafios que coloca ao nível da criação de respostas e serviços; aos segundos, pela 


exigência do apoio que pode ser requerido (p.e., ao nível da supervisão, prestação de 


cuidados, articulação com os serviços de saúde), que isoladamente ou combinados com 


outros aspetos da prestação de cuidados (p.e. características do cuidador, do contexto 


da prestação de cuidados), podem contribuir para uma maior exigência do papel, e que 


serão analisadas no capítulo seguinte.  


Em suma, as complexas inter-relações que existem entre a multitude de fatores 


frequentemente presentes no grupo dos muito idosos – vulnerabilidade, incapacidade e 


doença – representam um desafio para a identificação e avaliação da fragilidade neste 


                                                           
5 ageing in place” – Política advogada pela União Europeia (incluindo Portugal) que consiste na 


capacidade de pessoas mais velhas viverem na sua própria casa e na comunidade com segurança, 
independência e conforto, independentemente da idade, rendimentos ou nível de dependência. 
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segmento da população, que se torna por isso, mais exigente comparativamente a outros 


segmentos da população menos envelhecidos.  







 


 
 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


CAPÍTULO 2. CUIDADOS INFORMAIS 
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 Com o rápido crescimento da população idosa em todo o mundo, aumentou também 


o número de pessoas a necessitar de algum tipo de cuidado ou supervisão (Figueiredo, 2017). 


Aspetos associados a uma maior longevidade como a incapacidade, a fragilidade, as doenças 


crónicas e, muitas vezes, a dependência contribuíram para o aumento de necessidades de 


suporte. Talvez por esta razão, a temática dos cuidados informais tenha ganho especial relevo 


e atenção, nacional e internacionalmente. De facto, muitos são os estudos que têm emergido 


(Aneshensel et al., 1995; Bom et al., 2018; Carpentier et al., 2010; Cohen et al., 1994; Diniz 


et al., 2018; Dixe et al., 2019; Freeman et al., 2010; Gérain & Zech, 2019) a reportar os 


desafios que esta tarefa pode colocar quer do ponto de vista individual (Alves et al., 2019; 


Desbiens et al., 2001; Freeman et al., 2010; Jones, 1996; Schulz et al., 2012; Win et al., 2017) 


quer do ponto de vista político, económico e social (OCDE, 2017, 2019; Sousa & Figueiredo, 


2004; UNECE, 2019; Verbakel et al., 2017). 


 Apesar da existência de algumas divergências entre as definições de cuidador 


informal, a maior parte parece concordar quanto ao tipo de suporte que é prestado. Assim, o 


cuidador informal é considerado como algum familiar, amigo ou vizinho, que de forma não 


remunerada presta suporte físico, emocional, financeiro a alguém com algum tipo de 


incapacidade (Bove et al., 2016; Horrell et al., 2015; Vaingankar et al., 2013). 


Complementarmente, são ainda encontradas duas distinções no que respeita ao grau de 


envolvimento dos cuidadores informais na prestação de cuidados, diferenciando-se 


cuidadores informais primários de cuidadores informais secundários. Os cuidadores informais 


primários são habitualmente os principais responsáveis pela pessoa cuidada e pela prestação 


de cuidados, estando por isso, responsáveis por um maior número de tarefas (Vieira et al., 


2011). Os cuidadores informais secundários, por sua vez, têm habitualmente um menor nível 


de responsabilidade e decisão, prestando quase sempre cuidados de forma pontual – partilha 


da prestação de cuidados – e podendo revezar ocasionalmente com o cuidador primário na 


prestação de cuidados (Vieira et al., 2011). 


 Várias investigações têm tentado traçar o perfil dos cuidadores informais (Jesus et al., 


2018; Riedel & Kraus, 2011; Sousa & Figueiredo, 2004; Wolff et al., 2016). Transversalmente, 


os estudos reportam que a maioria dos cuidados informais são assegurados por algum familiar 


predominantemente do sexo feminino (Horrell et al., 2015; Jayani & Hurria, 2012; McCabe et 


al., 2016; Verbakel, 2018; Verbakel et al., 2017). Contudo, em Portugal escasseiam estudos 


nacionais que permitam conhecer em detalhe o número e o perfil de cuidadores informais. Um 


relatório de 2004, do projeto EUROFAMCARE (Sousa & Figueiredo, 2004), entre outros 


aspetos, apresentou o perfil de cuidadores informais de pessoas idosas de Portugal. Neste 


relatório é possível verificar que os cuidadores informais são maioritariamente: i) mulheres; iii) 


familiares da pessoa de quem cuidam, nomeadamente esposas ou filhas/noras; iii) com 


idades entre os 45 e os 55 anos se forem filhas/noras, ou com 65 anos ou mais se forem 
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esposas; iv) a residir com a pessoa de quem cuidam; v) com baixa escolaridade; vi) a prestar 


cuidados durante 4 ou mais horas por dia; e vii) potencialmente com baixos rendimentos. 


Apesar de contar já com alguns anos, globalmente, os dados deste relatório parecem estar 


em linha com a generalidade dos estudos mais recentes. Concretamente, os estudos apontam 


para uma predominância de mulheres de meia-idade a assegurar a prestação de cuidados 


informais (Alves et al., 2019; Alves et al., 2016; Bom et al., 2018; Jayani & Hurria, 2012; Silva 


et al., 2013).  


 Num relatório apresentado pela UNECE (2019) – United Nations Economic 


Commission for Europe – acerca da prestação informal de cuidados na Europa (incluindo 


Portugal) foi possível encontrar algumas informações que podem apoiar na caracterização do 


dos cuidadores informais. O documento refere que a maioria dos cuidadores tem idade entre 


os 50 e 59 anos (UNECE, 2019) e que um em cada três adultos (34,3%) com idade entre os 


25 e os 75 anos presta cuidados informais; e que um em cada treze (7.6%) fá-lo pelo menos 


11 horas por semana. O mesmo relatório acrescenta ainda que as mulheres são 33% mais 


propensas do que os homens a prestar cuidados e 60% mais propensas a prestar cuidados 


de forma intensiva. De facto, sabe-se que, histórica e culturalmente, as mulheres 


desempenhavam papéis mais relacionados com a prestação de cuidados à descendência 


(filhos, netos) e trabalhos domésticos, estando muitas vezes dedicadas quase exclusivamente 


a essas tarefas. Com a evolução dos tempos, as mulheres começaram progressivamente a 


conquistar um lugar mais significativo no mercado de trabalho. No entanto, essa alteração de 


papéis não se modificou na mesma proporção, verificando-se, com frequência, uma 


acumulação de múltiplos papéis (p.e., parentais, profissionais, tarefas domésticas). Ainda que 


os dados atuais apontem para uma maior implicação dos homens na prestação de cuidados 


(Blanton, 2013; Campbell, 2010; Hawranik & Strain, 2007), parece ser consensual que as 


mulheres ainda assumem a maior responsabilidade das tarefas relacionadas com a prestação 


de cuidados. Esta parece ser também a razão pela qual a prestação de cuidados, no que 


respeita ao parentesco, se distribui maioritariamente entre esposas e filhas. O estudo de 


Campbell (2010) refere, inclusivamente, que as filhas assumem na maioria das vezes a 


prestação de cuidados em relação aos seus irmãos homens, e que estes últimos, por sua vez, 


quando casados, delegam nas suas esposas a responsabilidade da prestação de cuidados.  


 


2.1. A prestação informal de cuidados no contexto internacional e nacional  


O número expressivo de pessoas que prestam cuidados informalmente bem como os 


impactos decorrentes desta tarefa (que se analisarão mais adiante) levou à necessidade de 


se desenvolverem esforços dos governos para proteger o grupo dos cuidadores informais, 


seja internacional ou nacionalmente.  
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No contexto internacional, e mais especificamente na Europa, são vários os países 


(p.e., França, Alemanha, Irlanda, Reino Unido, Suécia, Dinamarca, entre outros) que já 


reconheceram formalmente o papel de cuidador informal mas são também muitos os que 


ainda continuam sem o fazer (p.e., Estónia, Grécia, Itália, Espanha). O reconhecimento formal 


passa inevitavelmente pela implementação de um vasto número de medidas de apoio nas 


áreas financeira, laboral e social dirigidas não só ao cuidador informal mas também à pessoa 


cuidada. No sentido de melhor caracterizar as medidas já existentes em cada um dos países 


da União Europeia (EU-27), apresenta-se abaixo um quadro sumário com as principais 


medidas existentes para cuidadores informais e pessoas idosas dependentes (Quadro 1), 


excluindo-se Portugal, pela ênfase que lhe será dada mais adiante. 


 


Quadro 1 – Quadro resumo com as principais medidas existentes para cuidadores 


informais e pessoas idosas dependentes nos países da União Europeia (EU-27) 
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Alemanha6             


Áustria7             


Bélgica8             


Bulgária9             


Chipre10             


Croácia11 


Para os cuidadores de pessoas idosas 
não existem medidas de apoio. 
Algumas destas medidas estão 
apenas destinas a cuidadores de 
crianças e jovens. 


     


                                                           
6 https://www.embracingcarers.com/content/dam/web/healthcare/corporate/embracing-


carers/media/infographics/non_us/Germany%20Report_Merck.pdf 
7 http://www.imserso.es/InterPresent2/groups/imserso/documents/binario/04jdepen_espa_ueamiklautz.pdf e em 


https://www.carerplus.eu/austria#tab_131 
8 https://www.carerplus.eu/belgium#tab_131; http://library.fes.de/pdf-files/bueros/budapest/15482.pdf; https://www.beobachtungsstelle-


gesellschaftspolitik.de/f/04d661be68.pdf; https://eurocarers.org/country-profiles/belgium/ 
9 http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0005/383054/HiT-Bulgaria-2018-web.pdf?ua=1; European Commission. (2019). Your social 


security rights in Bulgaria. Brussels 
10 https://www.unece.org/fileadmin/DAM/pau/age/country_rpts/2017/CYP_report.pdf; 


http://www.mlsi.gov.cy/mlsi/sws/sws.nsf/All/DFC96C858A5BD86AC225736F002CF8F8?OpenDocument; 
http://www.mlsi.gov.cy/mlsi/sws/sws.nsf/All/51950D3157907F4AC2256E7700387B35?OpenDocument; 
http://www.mlsi.gov.cy/mlsi/sws/sws.nsf/All/5F50B50A26C8DE42C2256E770036ED36?OpenDocument 
11 https://www.beobachtungsstelle-gesellschaftspolitik.de/f/04d661be68.pdf; European Commission. (2019). Your social security rights in Croatia. 


Brussels 
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Dinamarca12             


Eslováquia13 13*        13*    


Eslovénia14             


Espanha15             


Estónia16             


Finlândia17             


França18             


Grécia19             


Irlanda20             


Itália21             


Holanda22    22*         


Hungria23             


Letónia24             


 


                                                           
12 https://www.beobachtungsstelle-gesellschaftspolitik.de/f/04d661be68.pdf; European Commission. (2019). Your social security rights in 


Denmark. Brussels 
13 European Commission. (2018). ESPN Thematic Report on Challenges in long-term care Slovakia. Brussels; *Apoios não acumuláveis. 
14 European Commission. (2019). Your social security rights in Slovenia. Brussels; https://www.gov.si/en/policies/health/long-term-care/ 
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Lituânia25             


Luxemburgo26             


Malta27             


Polónia28             


Reino Unido29             


Rep. Checa30             


Roménia31             


Suécia32             


* Serviços de alívio ao cuidador – período temporário de interrupção da prestação de cuidados. 


Habitualmente este serviço é utilizado para descanso do cuidador. No entanto é também 


utilizado em situações em que cuidador não pode assegurar temporariamente a prestação de 


cuidados, como, p.e., em situações relacionadas com a saúde tais como cirurgias, 


internamentos. 


Nota: Os campos em branco indicam que não foi encontrada informação que suporte a 


existência dessa medida. Todavia não é possível garantir de forma inequívoca a inexistência 


da medida. A dificuldade em obter informação específica nesta temática e com este grau de 


detalhe, pode contribuir para alguma informação em falta.  


 


 


                                                           
25 European Commission. (2019). Your social security rights in Lithuania. Brussels; European Commission. (2018). ESPN Thematic Report on 


Challenges in long-term care Lithuania. Brussels 
26 European Commission. (2019). Your social security rights in Luxembourg. Brussels; European Commission. (2018). ESPN Thematic Report on 


Challenges in long-term care Luxembourg. Brussels 
27 http://justiceservices.gov.mt/DownloadDocument.aspx?app=lp&itemid=28145&l=1; 


https://family.gov.mt/en/Documents/Booklet%20Social%20Security%20Benefits%202017%20EN.pdf 
28 European Commission. (2019). Your social security rights in Poland. Brussels; European Commission. (2018). ESPN Thematic Report on 


Challenges in long-term care Poland. Brussels; https://eurocarers.org/country-profiles/poland/ 
29 European Commission. (2019). Your social security rights in United Kingdom. Brussels; European Commission. (2018). ESPN Thematic 


Report on Challenges in long-term care United Kingdom. Brussels; https://eurocarers.org/country-profiles/uk/ 
30 European Commission. (2019). Your social security rights in the Czech Republic. Brussels; European Commission. (2018). ESPN Thematic 


Report on Challenges in long-term care Czech Republic. Brussels; https://www.beobachtungsstelle-gesellschaftspolitik.de/f/04d661be68.pdf 
31 European Commission. (2019). Your social security rights in Romania. Brussels; European Commission. (2018). ESPN Thematic Report on 


Challenges in long-term care Romania, Brussels 
32 European Commission. (2019). Your social security rights in Sweden. Brussels; European Commission. (2018). ESPN Thematic Report on 


Challenges in long-term care Sweden. Brussels; https://eurocarers.org/country-profiles/sweden/; https://www.beobachtungsstelle-
gesellschaftspolitik.de/f/04d661be68.pdf 
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Conforme se percebe pelo quadro anterior, as medidas existentes em cada um dos 


países são muito variáveis, também em resultado da organização política dos países, do 


enquadramento legal quanto à responsabilidade dos descendentes em assegurar os cuidados 


dos seus ascendentes e, ainda, em razão de questões culturais.  


 Em Portugal, o debate público (e político) em torno da prestação informal de cuidados 


já vem acontecendo de alguns anos a esta data, mas ganhou especial destaque no ano 


transato. Em 2019, a 6 de Setembro, foi publicada a Lei n.º 100/2019 que aprovou o Estatuto 


do Cuidador Informal. Apesar de recente e da muita controvérsia gerada em torno do mesmo 


(Figueira, 2020), este é sem dúvida um passo de enorme relevância para a proteção dos 


cuidadores informais em Portugal, que finalmente consagra a existência desta figura do ponto 


de vista legal. Trata-se, pois, de uma lei que faz o enquadramento dos cuidadores informais 


em dois níveis: i) Cuidador Informal principal e, ii) Cuidador Informal não principal. Estas duas 


distinções implicam uma abordagem distinta em termos de medidas de suporte e de apoio, 


ainda que existam algumas medidas transversais aos dois grupos. Em termos gerais, o 


Cuidador Informal principal é definido como um elemento até ao 4.º grau da linha reta ou da 


linha colateral da pessoa cuidada que acompanha e cuida desta, de forma permanente, que 


vive em coresidência com a pessoa cuidada e não aufere qualquer remuneração de atividade 


profissional ou pelos cuidados que presta à pessoa cuidada. Já o Cuidador Informal não 


principal é definido como um familiar até ao 4.º grau da linha reta ou da linha colateral da 


pessoa cuidada e que acompanha e cuida desta de forma regular mas não permanente e 


pode auferir ou não remuneração de atividade profissional ou pelos cuidados que presta à 


pessoa cuidada, podendo ainda co residir ou não com a pessoa cuidada (Lei Nº100/2019). 


De acordo com a Lei Nº100/2019, as medidas estabelecidas para os cuidadores 


informais (independentemente da classificação anteriormente apresentada) são (Ministério do 


Trabalho da Solidariedade e Segurança Social & Ministério da Saúde, 2019, pp. 2-3): 


− Identificação de um profissional de saúde como contacto de referência, de acordo 


com as necessidades em cuidados de saúde da pessoa cuidada;  


− Aconselhamento, acompanhamento, capacitação e formação para o 


desenvolvimento de competências em cuidados a prestar à pessoa cuidada, por 


profissionais da área da saúde, no âmbito de um plano de intervenção específico;  


− Participação em grupos de autoajuda;  


− Apoio psicossocial, em articulação com o profissional da área da saúde de 


referência, quando seja necessário; 


− Aconselhamento, informação e orientação, tendo em conta os direitos e 


responsabilidades do cuidador informal e da pessoa cuidada, por parte dos serviços 


competentes da Segurança Social;  
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− Referenciação no âmbito da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados 


(RNCCI) para o descanso do cuidador, não gratuito. Especificamente, o valor a 


pagar pelo utente é calculado com base numa percentagem sobre o rendimento per 


capita do seu agregado familiar inferior à legalmente em vigor; 


− Encaminhamento da pessoa cuidada para serviços e estabelecimentos de apoio 


social, designadamente Estrutura Residencial Para Idosos - ERPI ou lar residencial, 


de forma periódica e transitória, para permitir o descanso do cuidador; 


− Informação e encaminhamento para redes sociais de suporte, incentivando o 


cuidado no domicílio, designadamente através de apoio domiciliário. 


  


Já no que respeita à classificação em Cuidador Informal principal podemos encontrar 


as seguintes medidas específicas (Ministério do Trabalho da Solidariedade e Segurança 


Social & Ministério da Saúde, 2019, p. 4): 


− Atribuição de um subsídio de apoio ao cuidador informal principal a atribuir mediante 


condição de recursos e entre outras, com a seguinte exclusão - este subsídio não 


pode acumular com pensões de velhice, com exceção das pensões antecipadas. 


− Acesso ao regime de Seguro Social Voluntário através da introdução no Código 


Contributivo de uma taxa contributiva específica, de 21,4%, para proteção nas 


eventualidades de velhice, invalidez e morte;  


− Promoção de medidas que facilitem a integração no mercado de trabalho, findos os 


cuidados prestados à pessoa cuidada. 


 


Especificamente para o grupo de pessoas que se enquadram nos requisitos 


constantes na definição de Cuidadores Informais não principal, foram propostas as seguintes 


medidas (Ministério do Trabalho da Solidariedade e Segurança Social & Ministério da Saúde, 


2019, p. 5): 


− Medidas que promovam a conciliação entre a atividade profissional e a prestação 


de cuidados nomeadamente: i) há lugar a registo adicional de remunerações 


equivalentes às remunerações efetuadas a título de trabalho a tempo parcial 


efetivamente prestado; 


− Beneficiar do regime de trabalhador-estudante, quando frequente um local de 


ensino. 


 


Apesar do presente estatuto ser omisso em relação a alguns aspetos (designadamente 


na periodicidade do acompanhamento ao cuidador, articulação entre os setores social e de 


saúde, respostas de alívio ao cuidador), apresentar algumas lacunas nas medidas que inclui 
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(p.e., atribuição de apoios financeiros, classificação do cuidadores em função do grau de 


parentesco, concertação com o emprego) e até se desconhecer os moldes em que algumas 


destas medidas vão ser implementadas (atualmente a serem testadas em projetos-piloto), 


reitera-se a importância deste passo no reconhecimento legal e público dos cuidadores 


informais. A criação do Estatuto do Cuidador Informal é, sem dúvida, um momento-chave para 


os cuidadores que vêm o seu papel e funções ratificados, mas também para Portugal, que se 


aproxima das melhores práticas no que respeita à prestação informal de cuidados a nível 


Europeu.  


 


2.2. Impactos da prestação informal de cuidados 


Globalmente, a literatura tem vindo a descrever os impactos da prestação informal de 


cuidados, sejam eles positivos e/ou negativos. A tarefa de cuidar pode ser vista pelos 


cuidadores com uma experiência ambivalente (Horrell et al., 2015), na qual convergem 


múltiplos fatores que irão contribuir para uma experiência que pode ser simultaneamente 


positiva e negativa. 


Considerando uma abordagem mais positiva da experiência de cuidar, a generalidade 


dos estudos aponta para uma vertente de crescimento pessoal, com desenvolvimento de 


competências, sentimentos de satisfação, gratificação e maior paciência (Campbell, 2010; 


Horrell et al., 2015; Mthembu et al., 2016; Sakakibara et al., 2015; Van Bruggen et al., 2016), 


maior proximidade com a pessoa cuidada (Buscemi et al., 2010; Horrell et al., 2015) e 


confiança noutras relações (Roberto & Jarrott, 2008). Os resultados de uma revisão integrativa 


da literatura (Yu et al., 2018) sugerem, inclusivamente, que os aspetos positivos do cuidar se 


agrupam em 4 áreas-chave: i) sentimentos de realização e gratificação pessoal, ii) 


sentimentos de reciprocidade; iii) sentimento de coesão da família e iv) sentimentos de 


crescimento e de propósito de vida. Independentemente da concetualização feita aos aspetos 


positivos do cuidar, a literatura parece concordar quanto ao facto de que uma experiência de 


cuidar mais gratificante e positiva está associada a menor ansiedade e depressão, melhor 


saúde subjetiva (Cohen et al., 1994; Gold et al., 1995), maior sensação do cumprimento do 


papel de cuidador (Hirschfeld, 2003; Mausbach et al., 2004), bem como a um menor risco de 


institucionalização da pessoa cuidada (Hirschfeld, 2003; Mausbach et al., 2004). 


Apesar da importância dada aos aspetos positivos do cuidar no bem-estar do cuidador 


e da pessoa cuidada, a literatura tem, contudo, dedicado maior atenção às consequências 


negativas da prestação informal de cuidados (Figueiredo, 2017). A prestação de cuidados a 


pessoas idosas está envolta de inúmeras dificuldades que podem comprometer o bem-estar 


do cuidador. Em particular, a existência de problemas crónicos conduz, habitualmente, a 


períodos mais longos de dependência, que fazem aumentar a intensidade e a duração da 
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prestação de cuidados. Decorrente disto, aumentam também as exigências da prestação de 


cuidados e, concomitantemente, o desgaste do cuidador. Segundo Buscemi et al. (2010), os 


níveis de exigência aumentam especialmente em fases mais avançadas da doença ou quando 


o nível de dependência aumenta. Zwaanswijk et al. (2013) especifica que em fases 


moderadas da doença o impacto negativo é mais sentido a nível social, pela solidão e 


diminuição do contacto com amigos e familiares, e que nas fases avançadas, o desgaste é 


transferido para a saúde do cuidador, dado que o cuidado é experienciado como fisicamente 


mais exigente. De formal global, a literatura reporta efeitos negativos no cuidador ao nível da 


saúde física e emocional, vida social, aspetos económicos e lazer (Bove et al., 2016; Buscemi 


et al., 2010; Campbell & Buchner, 1997; Campbell, 2010; Figueiredo, 2017; Hawranik & Strain, 


2007; Schulz et al., 2012), configurando a prestação de cuidados num fenómeno complexo e 


multidimensional (Figueiredo, 2017). 


Hiseman e Fackrell (2017) referem que as consequências negativas 


psicológicas/emocionais, sociais, físicas e económicas – sobrecarga – são resultado de vários 


fatores de stress relacionados com a prestação de cuidados. Mais especificamente, no que 


respeita à componente psicológica/emocional, as consequências negativas tendencialmente 


mais reportadas são a depressão, a raiva, a frustração e a ansiedade (Buscemi et al., 2010; 


Hawranik & Strain, 2007; Horrell et al., 2015; Jayani & Hurria, 2012; Van Bruggen et al., 2016), 


sentimentos de impotência, medo da morte, sentido de injustiça, exaustão (Buscemi et al., 


2010), culpa (Campbell, 2010) e solidão (Silva et al., 2013). Socialmente, os impactos 


negativos mais frequentemente descritos são a perda de laços sociais e/ou privação 


relacional, limitação ou cessação de atividades de lazer, alteração dos ritmos de trabalho, ou 


mesmo perda do papel profissional (Blanton, 2013; Hawranik & Strain, 2007; Horrell et al., 


2015; McCabe et al., 2016; Neufeld et al., 2007; Vaingankar et al., 2013). A nível físico, as 


consequências negativas podem incluir alterações cardiovasculares (p.e., aumento da 


pressão arterial), alterações no sistema imunológico, problemas músculo-esqueléticos e 


perturbações do sono (McCabe et al., 2016; Sakakibara et al., 2015; Thompson & Roger, 


2014). De acordo com Horrell et al. (2015) e McCabe et al. (2016), a deterioração das 


condições de saúde do cuidador informal aparece como a principal causa para a 


institucionalização da pessoa cuidada. Todos estes dados demonstram a complexidade de 


abordagem à prestação informal de cuidados que, por sua vez, contribuem para a 


complexidade de avaliação e mensuração da sobrecarga do cuidador informal.  


Um dos conceitos amplamente utilizados para descrever os efeitos negativos 


anteriormente apresentados é o conceito de “burden” – ou sobrecarga. O termo “burden” foi 


definido por vários autores (George & Gwyther, 1986; Grad & Sainsbury, 1966; Hoenig & 


Hamilton, 1966), mas a definição mais conhecida foi talvez a proposta por Zarit e 


colaboradores no início da década de 80 do século passado (Zarit et al., 1980). Estes autores 
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definiram “burden” como o impacto adverso emocional, social, físico e financeiro percebido 


pelos cuidadores resultante da prestação informal de cuidados a uma pessoa dependente, 


tendo derivado desta definição, inclusivamente, um instrumento de avaliação – a Zarit Burden 


Interview Scale (Zarit et al., 1985; Zarit et al., 1980), ou Escala de Sobrecarga do Cuidador de 


Zarit, na sua versão Portuguesa (Ferreira, 2010; Gonçalves-Pereira, 2015; Gonçalves-Pereira 


& Sobral, 2006; Imaginário, 2004; C.  Sequeira, 2010). 


Segundo a literatura gerontológica sobre a prestação de cuidados, a resposta negativa 


do cuidador a fatores de stress pode ser agrupada em duas categorias distintas: a sobrecarga 


objetiva e a sobrecarga subjetiva (Flyckt et al., 2015; Jones, 1996; Oldenkamp et al., 2016). 


De forma sumária, a primeira refere-se às mudanças e eventos resultantes da prestação de 


cuidados que ocorrem na vida do cuidador e que incluem, ilustrativamente, tarefas de 


cuidados diretas (p.e., apoio nas atividade básicas de vida diária), indiretas (p.e., apoio 


financeiro) e ainda os efeitos nos outros papéis da vida do cuidador (p.e., atividade 


profissional). Já a sobrecarga subjetiva está relacionada com as manifestações 


psicológicas/emocionais do cuidador em resultado das exigências da prestação de cuidados 


(Figueiredo, 2017; Oldenkamp et al., 2016) e podem incluir estados exacerbados de 


ansiedade e/ou depressão. Esta conceptualização da sobrecarga nas vertentes objetiva e 


subjetiva poderá facilitar a compreensão do conceito e, ainda, promover uma análise mais 


diferenciada da diversidade de impactos negativos presentes na experiência de cuidar. 


Em suma, e apesar das múltiplas abordagens aos impactos negativos da prestação 


informal de cuidados, a generalidade dos estudos é unânime quanto à importância da 


avaliação da sobrecarga dos cuidadores. Os efeitos negativos já relatados poderão conduzir 


o cuidador para uma situação de vulnerabilidade acrescida, podendo culminar numa situação 


extrema e de limite (Plöthner et al., 2019), em que o próprio cuidador poderá necessitar de 


cuidados (Bom et al., 2019). Uma nota deve ser dada, porém, à importância crescentemente 


atribuída aos aspetos positivos do cuidar neste processo uma vez que podem constituir um 


importante contributo para mitigar os efeitos adversos da experiência.  


 


2.2.1. Stress e Coping em Cuidadores Informais  


Tal como já foi referido anteriormente, prestar cuidados a alguém contempla 


inúmeras responsabilidades e tarefas cuja maior ou menor complexidade tem impacto na 


vida do cuidador. Em particular, a multiplicidade de tarefas, responsabilidades e eventos 


que cuidar implica, contribuem de modo direto ou indireto para o stress/sobrecarga. De 


acordo com Proulx e Aldwin (2017), o stress é definido como a desregulação psicológica 


e/ou fisiológica resultante das transações pessoa-ambiente, em que as exigências 


ambientais superam os recursos do indivíduo para lhes responder (coping). Lazarus e 
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Folkman (1984) apresentam uma definição semelhante indicando que o stress resulta 


dos desafios do contexto que colocam em causa os recursos do indivíduo, mas 


acrescentam que pode resultar não só em desregulação emocional e fisiológica, mas 


também em desregulação social e cognitiva.  


A prestação informal de cuidados a pessoas idosas é uma experiência que 


poderá estar envolta de grande tensão, resultante não só da duração e intensidade da 


prestação de cuidados, que é habitualmente longa e progressivamente mais exigente, 


mas também da trajetória de saúde da pessoa cuidada (p.e. agudização das patologias, 


hospitalizações) que pode colocar o cuidador à mercê de múltiplos desafios que vão exigir 


recursos e estratégias variadas. Assim, e segundo Losada-Baltar (2017), todos os fatores 


que têm o potencial de causar a desregulação do indivíduo são denominados por 


stressores. O impacto dos stressores vai depender, em parte, do modo como os 


cuidadores vão enfrentar, gerir ou resolver as dificuldades associadas à prestação de 


cuidados. Em casos mais severos, quando o cuidador está exposto a fatores de stresse 


de forma excessiva e prolongada, este pode entrar numa situação limite, comumente 


designada por síndrome de exaustão (Alves et al., 2019).  


Segundo o Conselho Internacional de Enfermeiros (2015), a exaustão é 


caracterizada por um estado geral de fadiga, perda de força ou resistência, sensação de 


cansaço extremo, irritabilidade crescente, associada a exigências de índole física e/ou 


psicológica. Esta sensação de exaustão geralmente acontece quando os fatores de 


stresse superam os recursos que o cuidador dispõe para lidar com os mesmos. 


Consequentemente, neste processo, a variabilidade individual tem um papel 


preponderante dado que as estratégias comportamentais ou cognitivas adotadas para 


responder às situações de stress vão variar de indivíduo para indivíduo, de cuidador para 


cuidador. Este mecanismo de regulação dos fatores de stress e das suas consequências 


negativas (emocionais, sociais e fisiológicas) é denominado de coping (Proulx & Aldwin, 


2017), o qual permite explicar por que razão cuidadores com características 


aparentemente semelhantes e na presença de stressores também eles semelhantes não 


são afetados de igual modo (Fauth & Gibbons, 2014; Haley et al., 1987).  


Presentemente, são vários os estudos que tem dedicado a sua atenção para a 


compreensão dos fatores que explicam o balanço stress e coping na prestação de 


cuidados. Muitos modelos concetuais têm surgido para explicar quais os agentes que 


intervêm neste processo de (des)equilíbrio entre ambos os mecanismos, mas na sua 


generalidade, eles propõem que as consequências dos stressores em diferentes 


dimensões do indivíduo (p.e., física, mental) variam entre cuidadores dependendo de 


aspetos como estratégias de coping e suporte social (Losada-Baltar, 2017). O Modelo 


Transacional do Stress e Coping proposto por Lazarus e Folkman (1984) e adaptado por 
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Haley et al. (1987) para a prestação de cuidados e o Modelo de Proliferação de Stress de 


Pearlin et al. (1990) são talvez os modelos teóricos mais conhecidos e utilizados no 


âmbito do estudo de stress de cuidadores informais de pessoas idosas dependentes 


(Losada-Baltar, 2017). Transversalmente, os dois modelos apontam que o papel do 


indivíduo é preponderante no processo de stress, descrevendo de que forma é que 


fatores mediadores intervêm no processo de stress, nomeadamente na relação entre os 


stressores da prestação de cuidados e as consequências negativas no cuidador informal. 


Pela sua popularidade e inequívoca relevância científica na literatura gerontológica e 


geriátrica a nível mundial será dado especial ênfase ao Modelo concetual de Proliferação 


de Stress de Pearlin. 


 


2.2.2. Modelo concetual de Proliferação de Stress de Pearlin  


O modelo de Proliferação de Stress de Pearlin (Pearlin et al., 1990) tem sido uma 


referência para o estudo da prestação informal de cuidados de pessoas idosas em 


situação de dependência. Este modelo possibilita a interpretação da experiência de cuidar 


de forma ampla e global. Os autores deste modelo sustentam que o stress do cuidador é 


um processo multidimensional e interrelacionado que envolve quatro componentes: 


características sociodemográficas e do contexto, stressores, mediadores e resultados 


(outcomes).  


As características sociodemográficas e do contexto incluem dados do cuidador, 


p.e., a idade, o sexo, as habilitações literárias, a situação ocupacional e rendimentos; e, 


a informação do contexto de prestação de cuidados, p.e., o parentesco entre cuidador e 


a pessoa cuidada, o suporte informal e os recursos disponíveis na comunidade.  


Os stressores são definidos como “as condições, as experiências e as atividades 


que são problemáticas para o indivíduo” (Pearlin et al., 1990, p. 586) e podem ser 


agrupados em primários e secundários. Os stressores primários são aqueles que 


emergem diretamente da prestação de cuidados a uma pessoa dependente, incluindo 


quer as condições objetivas da prestação de cuidados (p.e., apoio nas AVDs), quer as 


condições subjetivas (p.e., sobrecarga do papel ou sentir-se numa prisão). Os stressores 


secundários incluem as dificuldades relacionadas com a prestação de cuidados, mas que 


não implicam diretamente a prestação de cuidados, e que tem impacto noutras 


dimensões da vida do cuidador. Segundo Pearlin et al. (1990), os stressores secundários 


são o produto dos stressores primários e podem ser classificados em dois tipos: tensões 


de papel (p.e., conflitos familiares e profissionais, constrangimentos financeiros) e 


tensões intrapsíquicas (p.e., sentimento de competência, perceção acerca do seu 


desempenho enquanto cuidador). Os mediadores são descritos como os elementos que 
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regulam a relação direta entre stressores, mas também as relações intermediárias, 


mitigando o efeito de fatores de stress causarem outros fatores de stress. Os mediadores 


incluem habitualmente as estratégias de coping, recursos sociais existentes e as 


necessidades satisfeitas. 


Por fim, o último dos quatro componentes, os resultados, referem-se aos 


efeitos/consequências dos fatores de stress e incluem efeitos na saúde física e mental do 


indivíduo e o abandono da prestação de cuidado.  


A Fig. 5 apresenta esquematicamente o processo de proliferação de stress 


proposto pelo modelo. 


Fig. 5 – Modelo concetual de Proliferação de Stress (adaptado de Pearlin et al., 1990) 
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Neste modelo é enfatizada a interligação entre as várias características do 


cuidador, da pessoa cuidada e do contexto, evidenciando uma inter-relação entre cada 


um dos elementos que o compõem. Em complementaridade, a multidimensionalidade do 


modelo permite derivar duas conclusões distintas. A primeira é que ele permite uma 


análise da prestação de cuidados segundo três perspetivas: características do cuidador, 


características da pessoa cuidada, e características do contexto onde decorre a 


prestação de cuidados. Uma tal visão tripartida possibilita uma análise global da 


prestação de cuidados, assim como uma análise individualizada e em detalhe de cada 


uma das esferas. A segunda conclusão diz respeito à estrutura dinâmica do modelo, que 


sendo definido a partir de vários domínios da prestação de cuidados que se relacionam 


entre si, possibilita uma análise ativa do fenómeno: a prestação informal de cuidados é 


apresentada como um continuum, no qual as características do cuidador, do recetor de 


cuidados e do contexto se alteram ao longo do tempo, desencadeando impactos 


variáveis, de acordo com as condições observadas em cada momento. 


De acordo com Seltzer e Li (2000) é importante considerar esta dinâmica na 


avaliação dos cuidados informais pois os efeitos do papel de cuidador no bem-estar do 


indivíduo não são fixos, mas antes altamente dinâmicos, no qual confluem múltiplos 


fatores. Consequentemente, as experiências de cuidar tendem a ser muito diferentes 


entre os indivíduos ao longo do curso – ou trajetória – da prestação de cuidados. Gitlin e 


Wolff (2011) corroboram os autores supracitados ao referir que as trajetórias da prestação 


informal de cuidados se caracterizam, com efeito, pela sua natureza dinâmica, mas 


acrescentam que as transições de papel que o cuidador pode experienciar ao longo do 


tempo também representam um aspeto fundamental na trajetória.  


Aneshensel et al. (1995); Montgomery e Kosloski (1994); Moriarty et al. (2015); 


Peng e Wu (2015); Seltzer e Li (2000) referem que são duas as transições que os 


cuidadores informais mais frequentemente experienciam: a institucionalização e a morte 


da pessoa cuidada. Alguns estudos acrescentam, ainda, que é crucial acompanhar as 


transições que o cuidador enfrenta uma vez que estas podem interferir no adequado 


funcionamento social, de saúde física e saúde mental do cuidador (Carpentier et al., 2010; 


Gibbons et al., 2014; Peacock et al., 2014; Schulz et al., 2012). Alguns autores (Marks et 


al., 2002; Orzeck, 2016; Schulz et al., 2003; Seltzer & Li, 2000) afirmam que apesar de 


existir uma redução de alguns impactos negativos da prestação de cuidados no período 


após a prestação de cuidados, de facto o término da prestação de cuidados pode gerar 


novos stressores relacionados com maior vulnerabilidade emocional decorrentes da 


institucionalização ou morte da pessoa cuidada (traduzível, p.e., em ansiedade, perda de 


atividade significativa, solidão, sensação de incumprimento do dever filial), ou até 


relacionados com a continuidade de funções de suporte para as situações de 
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institucionalização da pessoa cuidada (p.e., assuntos financeiros, aquisição de produtos, 


acompanhamento médico). A este propósito, Orzeck e Silverman (2008) e Schulz et al. 


(2003) enfatizam que é necessário um melhor acompanhamento do período de pós 


prestação de cuidado, reconhecendo esta etapa como uma fase da prestação de 


cuidados informais. A par disto, o Committee on Family Caregiving for Older Adults et al. 


(2016) referiu que analisar os cuidados informais e as suas dinâmicas implica 


inevitavelmente considerar as diferentes trajetórias que podem resultar durante a 


prestação de cuidados informais acrescentando que este fenómeno deverá ser, por isso, 


considerado de forma longitudinal no sentido de promover uma avaliação, monitorização 


e intervenção dinâmicas.  


 


2.3. Especificidades dos cuidados informais no grupo dos muito idosos   


O aumento da vulnerabilidade associada ao aumento da idade assim como uma pior 


condição de saúde frequentemente encontrada no grupo dos muito idosos poderá aumentar 


a exigência e a complexificação da prestação de cuidados informais, o que por sua vez, 


poderá favorecer o aumento do número de pessoas muito idosas institucionalizadas. 


Internacionalmente33, os dados mostram que em 2011, 4,1% da população idosa vivia numa 


ERPI, valor que sobe para os 11,2% se forem apenas considerados os indivíduos com 80 e 


mais anos (OCDE, 2020). Concretamente em Portugal, e segundo os dados dos censos de 


2011 (INE, 2011b), a proporção de população idosa que reside em alojamentos coletivos é de 


4,2% (Fig. 6). Mais especificamente, os dados mostram que quando considerado o grupo dos 


muito idosos, este valor ascende aos 11,2%, valor 6,5 vezes superior ao que é encontrado no 


                                                           
33 Dados referentes aos seguintes países: Austrália; Canadá; Dinamarca; Estónia; Finlândia; Alemanha; 
Hungria; Irlanda; Israel; Japão; Coreia; Letónia; Lituânia; Luxemburgo; Holanda; Nova Zelândia; 
Noruega; Polónia; Eslovénia; Espanha; Suécia e Suíça. 


Fig. 6. Proporção (%) da população idosa, a residir em alojamentos coletivos, por grupos etários. 
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grupo dos idosos mais jovens (1,7%), sugerindo uma maior vulnerabilidade do grupo dos 


muito idosos e maior risco de institucionalização.  


Todavia, e conforme já foi referido anteriormente, o fenómeno da prestação de 


cuidados informais é um processo complexo, multidimensional e interrelacionado, o qual não 


se caracteriza somente pelas características da pessoa cuidada, pelo que analisar as 


dinâmicas da prestação de cuidados apenas sob a perspetiva desta pode configurar-se uma 


abordagem, em certa medida, redutora. Em linha com o modelo concetual de Proliferação de 


Stress de Pearlin (1990), as características do cuidador e do contexto de prestação de 


cuidados também interferem, cada uma e em articulação entre si, nas trajetórias da prestação 


de cuidados. Portanto, é esperado que cuidar de pessoas muito idosas, potencialmente mais 


dependentes, frágeis e próximas do fim de vida apresente algumas especificidades quando 


comparadas a pessoas idosas mais jovens não só no que respeita às características da 


pessoa cuidada (e já analisadas previamente) como também no que respeita às 


características do cuidador e às quais importa dar também atenção. 


De acordo com a literatura, o cuidador informal de indivíduos muito idosos parece 


também apresentar características distintivas face aos cuidadores de idosos mais jovens. 


Sabe-se, globalmente, que tendem a ser cuidadores mais velhos, do sexo feminino, 


descendentes diretos (filhos) da pessoa cuidada, que apresentam maior tempo de 


permanência na prestação de cuidados, dedicam menos tempo diário às tarefas de cuidado, 


apresentam uma pior autoperceção de saúde, assim como maiores níveis de sobrecarga, e 


uma maior utilização de serviços formais de apoio (Desbiens et al., 2001; Freeman et al., 


2010; Greenwood & Smith, 2016; Sanborn & Bould, 1991; Takagi et al., 2013; Win et al., 2017). 


Alguns estudos acrescentam, ainda, que a proporção de cuidadores cônjuges é mais baixa 


face a cuidadores de idosos mais jovens (o que poderá também estar relacionado com uma 


maior proporção de pessoas muito idosas viúvas) e que são menos frequentemente os únicos 


cuidadores, características que se justificam pelo facto dos cônjuges apresentarem também 


uma idade avançada e uma condição de saúde igualmente vulnerável, pelo que não lhes é 


possível assumir a prestação de cuidados ao/à parceiro/a (Desbiens et al., 2001; Sanborn & 


Bould, 1991; Takagi et al., 2013). 


No relatório da United Nations Economic Commission for Europe - UNECE (2019) 


podem ser encontrados mais dados acerca da prestação de cuidados informais entre casais 


com idade avançada. Nesse relatório é sugerido que à medida que a idade dos cuidadores 


aumenta, a proporção de prestadores de cuidados homens e mulheres se aproxima, 


contrariando as tendências verificadas entre cônjuges de idosos mais jovens. Este dado 


poderá estar relacionado com o facto de que no grupo dos muito idosos se encontra mais 


frequentemente cônjuges homens prestadores de cuidados (p.e. Lima et al., 2008). O relatório 


indica, ilustrativamente, que cuidadores com idades superiores a 80 anos apresentam uma 
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prevalência de prestação informal de cuidados para homens e mulheres semelhante, 


situando-se em torno dos 15,0%. Já em cuidadores com idades compreendidas entre os 70-


79 anos, a prevalência das mulheres supera a dos homens, 22,0% e 18,0%, respetivamente. 


Esta diferença é ainda maior se considerarmos cuidadores do grupo etário dos 60-69 anos, 


onde a prevalência de mulheres supera de forma inequívoca a dos homens (30% e 20%, 


respetivamente).  


Numa investigação que pretendeu explorar as diferenças entre cuidadores informais 


de idosos com <85 anos vs. ≥85 anos, considerando o grau de parentesco com a pessoa 


cuidada – cônjuges e filhos, (Takagi et al., 2013) verificaram que os filhos cuidadores dos 


muito idosos eram significativamente mais velhos (aproximadamente 10 anos) do que os seus 


homólogos do grupo de pessoas cuidadas com <85 anos. Revelaram igualmente ser menos 


frequentemente cuidadores com atividade profissional, mas que apresentavam uma maior 


duração de prestação de cuidados e uma maior utilização de serviços formais de apoio. 


Quanto aos cuidadores cônjuges, foi possível perceber que cônjuges das pessoas com ≥85 


anos eram significativamente mais velhos (o que já seria expectável) e mais mulheres face 


aos cônjuges cuidadores de pessoas com idade <85 anos. Estes dados parecem sugerir que 


existe maior variabilidade nas características de cuidadores filhos do que nas características 


dos cônjuges na mesma condição, quando comparados cuidadores de pessoas muito idosas 


com cuidadores de pessoas idosas mais jovens. 


Um outro estudo conduzido por Win et al. (2017), cujo objetivo foi explorar as 


diferenças nos níveis de sobrecarga em cuidadores de pessoas muito idosas com défice 


cognitivo comparativamente a cuidadores de pessoas idosas mais jovens com défice 


cognitivo, encontrou uma vez mais que o grupo de cuidadores de pessoas muito idosas era 


significativamente mais velho e maioritariamente composto por filhos. Quanto aos níveis de 


sobrecarga, os autores do estudo verificaram que os cuidadores de pessoas muito idosas 


apresentaram significativamente níveis mais elevados de sobrecarga, excetuando apenas a 


dimensão referente à preocupação relacionada com o desempenho da prestação de 


cuidados, na qual não se observaram diferenças entre os grupos. Já num estudo prévio de 


Desbiens et al. (2001) tinham sido reportados níveis mais elevados de sobrecarga em 


cuidadores de pessoas muito idosas. Este estudo sugeriu que um dos motivos para tal era o 


tempo prolongado de convalescença que o grupo dos muito idosos apresentava após a 


hospitalização.  


Existem, todavia, também estudos que sugerem que a prestação de cuidados a 


pessoas muito idosas pode ser uma experiência mais positiva do que quando os cuidados 


são prestados a idosos mais jovens. Na sua generalidade, os estudos indicam que os 


cuidadores de pessoas mais velhas poderão experienciar menor distress, menores níveis de 


depressão, maior bem-estar geral e maior gratificação na prestação de cuidados (Carter et 
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al., 2010; Greenwood & Smith, 2016; Sanborn & Bould, 1991). Segundo os autores, estes 


dados poderão estar relacionados com a fase de vida/idade dos cuidadores, nomeadamente 


menor número papéis ocupados (p.e., menor envolvimento nas atividades parentais e no 


exercício profissional) e, ainda, pela idade da pessoa cuidada, sendo o processo de 


doença/dependência mais facilmente aceite como um evento normativo nessa fase de vida. 


Ainda assim, e apesar da escassez de estudos que analisam a prestação de cuidados 


informais em muito idosos, as conclusões dos diferentes estudos parecem apontar para uma 


maior vulnerabilidade dos cuidadores informais de pessoas muito idosas, contribuindo para 


uma maior exigência da experiência de cuidar nestes. Além disto, tem existido na literatura 


uma crescente preocupação em reforçar que o número de cuidadores informais disponíveis 


para prestar cuidados poderá estar a diminuir, sobretudo no grupo dos muito idosos, no qual, 


ambos, cuidador e pessoa cuidada, parecem apresentar maior vulnerabilidade (Sanborn & 


Bould, 1991; Takagi et al., 2013; UNECE, 2019). Se considerarmos o Caregiver Support 


Ratio34 (Ribeiro et al., 2019) – definido como o número potencial de cuidadores com idade 


entre 45 e 64 anos (a faixa etária do cuidador mais comum) para cada pessoa com 80 anos 


ou mais (subgrupo de idosos com maior risco de precisar de serviços e suporte a longo prazo) 


–, os dados atuais da população portuguesa (INE, 2019) e as projeções da população 


portuguesa (tendência central) para os anos 2040 e 2060 (INE, 2017), verificamos que este 


rácio irá a diminuir consideravelmente nos próximos anos (rácio aproximado de 4 em 2019, 


de 2 em 2040 e de 1 em 2060). A confirmar-se esta tendência, a pressão sobre as respostas 


dos países poderão aumentar de forma muito acentuada. Os desafios políticos, económicos, 


sociais e de saúde serão certamente exigentes, podendo conduzir a uma maior dificuldade 


em promover as políticas de ageing in place (OMS, 2015), e portanto, com impactos 


esperados ao nível da qualidade de vida da população muito idosa (Mitzner et al., 2014).


                                                           
34 Rácio de Suporte de Cuidadores, tradução livre.  
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3.1. Objetivos gerais 


Para a realização da presente tese foram definidos os seguintes objetivos gerais: 


1. Caracterizar os cuidadores informais e pessoas cuidadas muito idosas do Norte 


de Portugal; 


1.1. Avaliar as necessidades dos cuidadores informais; 


1.2. Explorar o perfil sociodemográfico, de saúde e do contexto de prestação 


de cuidados do cuidador informal; 


1.3. Explorar o perfil sociodemográfico, de saúde e fragilidade de pessoas 


muito idosas (≥ 80 anos); 


 


2. Explorar as trajetórias da díade ao longo de um ano;  


2.1. Explorar a evolução do estado de saúde objetivo e percebido cuidador 


informal; 


2.2. Explorar a evolução do estado de saúde objetivo e da funcionalidade em 


pessoas muito idosas (≥ 80 anos); 


2.3. Avaliar a evolução das diferentes trajetórias das díades. 


 


 


Para responder aos objetivos propostos foram desenvolvidos sete artigos que utilizam 


dados primários e secundários. Do total de artigos, um reporta-se a dados do projeto 


Necessidades de Cuidados a Pessoas com Demência Provável (dados secundários), tendo a 


candidata integrado a equipa do projeto e apoiado na implementação do mesmo 


(operacionalização no terreno); e seis reportam-se ao projeto Cuidado Informal e Fragilidade 


na Idade Avançada (dados primários), projeto concebido pela candidata com os orientadores 


científicos da tese. Este capítulo apresenta uma descrição metodológica dos dois projetos, 


complementando o que já é descrito em cada um dos artigos que se seguem.  
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3.2. Enquadramento e metodologia do projeto Necessidades de Cuidados a Pessoas 


com Demência Provável 


 


O projeto Necessidades de Cuidados a Pessoas com Demência Provável foi um 


estudo desenvolvido na área de influência da Administração Regional de Saúde do Norte 


(ARSN) e pretendeu estudar as características e necessidades das pessoas idosas com 


demência provável, à data utentes de Cuidados de Saúde Primários, e traçar um perfil do 


estado geral de saúde física e mental dos pacientes. Este estudo, de base populacional, 


decorreu entre 2013 e 2015 e foi financiado pela Direção Geral de Saúde (DGS). O estudo 


obteve parecer positivo da Comissão de Ética da Administração Regional de Saúde (ARS) do 


Norte (Parecer nº 6/2014) a 7 de Janeiro de 2014. 


Para concretização dos seus objetivos, o projeto foi organizado em 2 etapas. A 


primeira correspondeu ao rastreio de 7298 utentes com 65 ou mais anos pelos cuidados de 


saúde primários da ARSN com base num pre-screening de avaliação do estado mental, 


médico e funcionalidade e na avaliação do risco de acontecimentos adversos (Paúl et al., 


2015). A segunda etapa envolveu a avaliação compreensiva de 436 participantes (e seus 


cuidadores informais quando presentes) identificados no pre-screening com problemas no 


estado mental, obedecendo ao método da amostragem probabilística estratificada por sexo, 


grupo etário e Agrupamento de Centros de Saúde/Unidades Locais de Saúde – ACES/ULS.  


Para a concretização da primeira etapa foram efetuados contactos diretos com todos 


os ACES/ULS de modo a obter as devidas autorizações para contactar as unidades de saúde. 


Dada a aprovação, foram selecionadas pelo menos 2 unidades de saúde pertencente ao 


ACES/ULS de forma aleatória de modo a fazer a apresentação do projeto e convidar a unidade 


e respetivos profissionais de saúde a participar no estudo aplicando o pre-screening aos seus 


pacientes com 65 ou mais anos. 


A segunda etapa correspondeu a uma avaliação aprofundada dos participantes 


rastreados na primeira etapa com problemas no estado mental (de acordo com os critérios de 


amostragem anteriormente referidos). Esta avaliação aprofundada incluiu a aplicação de um 


protocolo de avaliação subdivido em três protocolos distintos: Protocolo A. dirigido à pessoa 


com perturbação cognitiva – questionário sociodemográfico, cognição, depressão, aspetos bio 


comportamentais; Protocolo B. dirigido ao profissional de saúde – saúde física e avaliação 


das dificuldades nos domínios do estado mental, médico e funcionalidade e o risco de 


ocorrência de eventos adversos; Protoloco C. dirigido ao cuidador informal (quando presente 


no momento de avaliação do participante com perturbação cognitiva) – informação 


sociodemográfica, sobrecarga do cuidador, depressão, saúde mental e necessidades. Nesta 


etapa foram definidos os seguintes critérios de inclusão: utente de uma unidade de cuidados 


de saúde primária integrada num ACES/ULS da área abrangida pela ARS Norte e; idade igual 
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ou superior a 65 anos. Os critérios de exclusão foram: i) residentes em lares, hospitais e 


instituições psiquiátricas e; ausência de queixas subjetivas de défice de memória, que 


corresponde ao estádio 1 na Escala de Deterioração Global (GDS). Uma descrição mais 


detalhada da metodologia deste projeto pode ser encontrada no estudo de Teixeira et al. 


(2017). 


Especificamente para o presente estudo, foram utilizados dados referentes à avaliação 


das necessidades existentes nessa amostra baseadas: i) na perspetiva dos profissionais de 


saúde acerca das necessidades dos pacientes para os domínios do estado mental, médico e 


funcionalidade, avaliando simultaneamente a resposta da rede de cuidados para suprir as 


necessidades observadas; e ii) na perspetiva do cuidador informal (quando presente) com 


base numa pergunta de resposta aberta. A análise dos dados em questão possibilitou uma 


abordagem prévia à avaliação de necessidades num grupo de cuidadores informais (projeto 


seguinte). Paralelamente, esta estratégia permitiu apoiar a definição do protocolo de 


investigação do presente trabalho e desenvolver competências de análise de dados 


qualitativos. 


 


 


 


3.3. Enquadramento e metodologia do projeto Cuidado Informal e Fragilidade na 


Idade Avançada  


 


O estudo Cuidado Informal e Fragilidade na Idade Avançada é um estudo longitudinal 


prospetivo que compreendeu cuidadores informais e pessoas cuidadas muito idosas. A 


recolha de dados do estudo decorreu entre Junho de 2017 e Julho de 2019. A figura abaixo 


(Fig. 7) apresenta de forma sequencial as etapas do estudo, descrevendo as fases da 


avaliação em cada momento. 
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Fig. 7 – Fluxograma do estudo  


 


 


3.3.1. Instrumentos de recolha de dados 


 


A definição dos instrumentos de recolha de dados baseou-se no Modelo 


concetual de Proliferação de Stress de Pearlin (descrito nas páginas 35 a 39 desta tese) 


e nos objetivos da presente tese. Assim, todos os instrumentos utilizados foram 


selecionados com base nas versões portuguesas existentes e, quando aplicável, com 


base nas suas propriedades psicométricas (que se comprovaram boas ou aceitáveis). Os 


quadros 2 e 3 descrevem os instrumentos utilizados de forma sucinta e expõem aqueles 


aplicados ao cuidador informal (Quadro 2) e aplicados à pessoa cuidada (Quadro 3).  
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Quadro 2 – Protocolo de recolha de dados referente ao cuidador informal 


Nome Instrumento 


Autor(es) da versão original 


Autor(es) da versão portuguesa 


Descrição 


CUIDE – Cuidadores de Idosos 


na Europa (adaptado do projeto 


EUROFAMCARE) 


Sousa e Figueiredo (2004) - 


versão adaptada 


Este questionário faz uma compilação de múltiplas 


questões que integram várias dimensões do cuidador e da 


pessoa cuidada com objetivo de se obter dados 


sociodemográficos, do contexto de prestação de 


cuidados, da utilização de serviços sociais e de saúde, 


dos impactos da prestação de cuidados e das 


necessidades. Este questionário foi desenvolvido no 


âmbito do projeto EUROFAMCARE, contando com 


adaptações em vários idiomas, entre as quais, a língua 


portuguesa (Sousa & Figueiredo, 2004). Neste estudo 


foram apenas consideradas as questões referentes aos 


dados sociodemográficos do cuidador informal e da 


pessoa cuidada e ainda dados do contexto de prestação 


de cuidados. 


Utilização de recursos na 


Demência (RUD, adaptado)  


Wimo et al. (2013); Wimo et al. 


(2010) 


Autor da versão portuguesa – 


desconhecido 


Este instrumento foi desenvolvido para avaliar a utilização 


de serviços de saúde em idosos com demência e seus 


cuidadores, assim como o tempo despendido pelos 


serviços formais pelos cuidadores informais na prestação 


de cuidados. Segundo os autores, o RUD também pode 


ser utilizado noutros contextos que não exclusivamente a 


demência (Wimo et al., 2013). O instrumento divide-se em 


duas partes: uma referente ao cuidador e uma outra 


referente à pessoa cuidada: no que respeita ao cuidador, 


são recolhidas informações sociodemográficas e do 


contexto de prestação de cuidados, do tempo despendido 


a cuidar, situação profissional e utilização de serviços de 


saúde; no que respeita à pessoa cuidada, são recolhidos 


dados referentes à situação em que a pessoa vive e a 


utilização de serviços sociais e de saúde. Neste estudo 


foram selecionadas as questões referentes à utilização de 


serviços sociais e de saúde do cuidador e da pessoa 


cuidada.  


Patologias 


Para aferição do perfil de saúde dos cuidadores, estes 


foram questionados quanto à presença/ausência das 


seguintes patologias: Hipertensão arterial; Problemas 
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cardiovasculares; AVC; Diabetes Mellitus; Doença 


respiratória; Úlceras gástricas, síndrome do cólon irritável 


ou outro problema sério de estômago ou intestino; Cirrose 


ou outro problema de fígado; Doença renal; Infeções 


urinárias frequentes; Incontinência urinária; Doença da 


próstata (para homens); Problemas de visão; Problemas 


de audição; Artrite; Osteoporose; Dislipidemia; Outras - 


Especifique.  


SF-12v2 


Gandek et al. (1998); 


 Ferreira (1998) 


Este instrumento foi utilizado e aplicado aos cuidadores 


informais para avaliar a auto-perceção de saúde. Foi 


utilizada a versão portuguesa do MOS Short-Form 12 


Health Survey (SF–12v2), desenvolvida a partir de uma 


versão mais longa, disponível a partir de 1990, e que ficou 


conhecida como 36 item Short-Form Health Survey (SF – 


36) (Gandek et al., 1998). O SF-12 mede a perceção da 


qualidade de vida relacionada com a saúde através de 12 


itens, distribuídos por 8 dimensões (‘função física’, 


‘desempenho físico’, ‘dor física’, ‘perceção geral da 


saúde’, ‘vitalidade’, ‘função social’, ‘desempenho 


emocional’ e ‘saúde mental’) (Ferreira et al., 2006, p. 39), 


agrupadas globalmente em Saúde Física e Saúde Mental 


e segundo uma escala de Likert de 5 pontos, variando de 


1 (ótimo, sempre e absolutamente nada) a 5 (fraca, nunca 


e imenso). Valores elevados da escala correspondem a 


melhores níveis de saúde física (variando de 11,14 a 


69,35 pontos) e mental subjetiva (variando de 7,35 a 


73,15 pontos).  


Escala do Cuidado Informal 


(ECI) 


Lawton et al. (1989) 


Martín et al. (2000) 


Este instrumento foi desenvolvido por Lawton et al. 


(1989). A versão original é constituída por 19 itens e 


apresenta uma estrutura fatorial de 3 fatores: sobrecarga 


subjetiva (fator 1), satisfação do cuidador (fator 2) e 


impacto do cuidador (fator 3), avaliados numa escala de 


Likert de 5 pontos em que o sujeito deve responder, de 


acordo com o seu grau de concordância para cada 


afirmação (concordo muito, concordo, não concordo nem 


discordo, discordo e discordo muito). Em cada sub-escala 


a pontuação é obtida a partir da soma das respostas, e 


todos os itens das diferentes sub-escalas têm a mesma 


direção (Martín et al., 2000). A versão portuguesa foi 


validada por Martín et al. (2000) e apresentou algumas 







 


57 
 


modificações face à escala original: é mais reduzida, 


compreendendo apenas 13 itens (as questões 


2,3,7,10,11,13 foram eliminadas). Ainda que mais 


reduzida, a versão portuguesa apresenta também 3 


dimensões: a sobrecarga subjetiva composta pelas 


questões 8,15,16,17 e 18; a satisfação do cuidador 


composta pelas questões 4,6,9,12 e 19; e o impacto do 


cuidador composto pelas questões 1,5 e 14. Para cada 


um destes fatores foram descritos α de Chronbach de 


0,71, 0,60 e 0,22, respetivamente. Segundo os autores da 


versão portuguesa, o valor de α encontrado no último fator 


poderá residir na grande dificuldade em avaliar de forma 


independente a dimensão da “sobrecarga subjetiva” da 


dimensão do “impacto do cuidado”. Por esta razão, no 


presente estudo os fatores 1 e 3 foram agrupados e 


considerados como aspetos negativos do cuidar e o fator 


2 considerado como aspetos positivos do cuidar. As 


opções de resposta da versão portuguesa também 


seguem uma escala Likert de 5 pontos. Também neste 


estudo as respostas foram recodificadas em: discordo (1), 


não concordo nem discordo (2) e concordo (3). 


Consequentemente, a pontuação da dimensão dos 


aspetos negativos varia 8 e 24 pontos, e a pontuação dos 


aspetos positivos varia entre 5 e 15 pontos.  


Escala de sobrecarga do 


cuidador de Zarit - versão de 


screening (ZBI-4)  


Bedard et al. (2001)  


Alves et al. (2020)1 


Este instrumento é uma versão breve da Escala de 


sobrecarga de Zarit (Zarit et al., 1985; Zarit et al., 1980), 


sendo constituído por apenas 4 questões. Tendo em 


conta a sua reduzida dimensão, esta versão é 


considerada uma medida de rastreio (screening) da 


sobrecarga (Bedard et al., 2001). Este instrumento é 


cotado numa escala tipo Likert 5 pontos - 0 (nunca), 1 


(Raramente), 2 (Algumas vezes), 3 (Bastantes vezes) e 4 


(Quase sempre) e a pontuação total varia de 0 a 16 


pontos. A versão original sugere que pontuações iguais 


ou superiores a 8 indicam níveis significativos de 


sobrecarga. A versão portuguesa foi validada no âmbito 


da presente tese (uma descrição mais detalhada pode se 


encontrada no capítulo 4.3). Tal como na versão original, 


as pontuações variam entre 0 e 16 pontos, sendo que 


pontuações mais elevadas correspondem a maiores 
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níveis de sobrecarga. A versão portuguesa indica que 


pontuações iguais ou superiores a 7 pontos sugerem 


presença de sobrecarga significativa. 


Necessidades 


Não aplicável 


As necessidades dos cuidadores informais foram aferidas 


com recurso a uma questão de resposta aberta: “Na sua 


perspetiva, quais são as necessidades que sente no seu 


papel como cuidador informal?” 


1 Artigo de validação apresentado no capítulo 4.3. 


 


 


Quadro 3 – Protocolo de recolha de dados referente à pessoa cuidada 


Nome Instrumento 


Autor(es) da versão original 


Autor(es) da versão portuguesa 


Descrição 


Utilização de recursos na 


Demência (RUD, adaptado) 


Wimo et al. (2013); Wimo et al. 


(2010) 


Autor da versão portuguesa – 


desconhecido 


Por recolher informação simultaneamente do cuidador e 


pessoa cuidada, a descrição deste instrumento está 


detalhada no quadro anterior. Tal como já foi referido, no 


presente estudo apenas foram selecionado as questões 


referentes à utilização de serviços sociais e de saúde do 


cuidador e da pessoa cuidada. 


Índice Barthel 


Mahoney e Barthel (1965) 


Araújo et al. (2007); Martins (2004) 


As atividades básicas de vida diária (ABVD) foram 


avaliadas a partir do Índice de Barthel. Este instrumento 


inclui a avaliação de 10 domínios: alimentar-se, tomar 


banho, arranjar-se, vestir-se, controlar os esfíncteres, 


usar a casa de banho, transferir-se, deambular e subir 


escadas. A pontuação da versão original varia de 0-100 


pontos (com intervalos de 5 pontos). A pontuação 


mínima – 0 pontos – corresponde a máxima 


dependência e em todas as atividades básicas de vida 


diária (ABVD) avaliadas, e a máxima – 100 pontos – 


equivale a independência total. Em Portugal, o Índice de 


Barthel apresenta algumas versões distintas (p.e., 


Araújo et al., 2007; Azeredo & Matos, 2003). A versão 


utlizada no presente estudo foi a de Araújo et al. (2007); 


Imaginário (2004); Martins (2004). Na validação 


apresentada por Araújo et al. (2007), subsequente aos 


trabalhos desenvolvidos por Martins (2004), o alfa de 


Cronbach encontrado foi de 0,96. As pontuações desta 


versão do Índice de Barthel variam entre 0 e 20 pontos, 
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sendo que pontuações mais baixas correspondem a 


maiores níveis de dependência. Especificamente, as 


pontuações agrupam-se em 4 níveis: totalmente 


dependente (0-8 pontos); gravemente dependente (9-12 


pontos); moderadamente dependente (13-19 pontos) e 


independente (20 pontos). 


Escala de Lawton e Brody  


Lawton e Brody (1969) 


Araújo et al. (2008); C. Sequeira 


(2010) 


Este instrumento destina-se a avaliar o desempenho nas 


atividades instrumentais de vida diária (AIVD), 


especificamente em 8 domínios: capacidade para usar 


o telefone, ir às compras, preparação de comida, 


limpeza da casa, tratamento da roupa, transporte, 


medicação e finanças. A escala original apresenta uma 


pontuação dicotómica, em que o zero (0) corresponde à 


dependência (incapacidade) e o um (1) à 


independência. Nos estudos de validação conduzidos 


por Araújo et al. (2008) foram avaliadas as qualidades 


psicométricas da escala na versão dicotómica (versão 


original) e numa versão policotómica (1,2,3,4 e 5), tendo 


sido encontrados níveis mais elevados de consistência 


interna para a versão policotómica (α = 0,94 e α = 0,91 


respetivamente). Assim, a pontuação desta versão varia 


entre 8-30 pontos, considerando-se que o indivíduo é 


tanto mais dependente quanto mais elevado for o 


resultado obtido. Os resultados podem ainda ser 


organizados segundo 3 níveis de funcionalidade: 


independente (8 pontos), moderadamente dependente 


(9 a 20 pontos) e severamente dependente (> 20 


pontos). 


Patologias 


A pessoa cuidada também foi questionada acerca da 


presença/ausência das seguintes patologias: 


Hipertensão arterial; Problemas cardiovasculares; AVC; 


Diabetes Mellitus; Doença respiratória; Úlceras 


gástricas, síndrome do cólon irritável ou outro problema 


sério de estômago ou intestino; Cirrose ou outro 


problema de fígado; Doença renal; Infeções urinárias 


frequentes; Incontinência urinária; (para homens) 


Doença da próstata; Problemas de visão; Problemas de 


audição; Artrite; Osteoporose; Dislipidemia; Outras - 


Especifique. 
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Fenótipo 


de 


Fragilidade 


de 


Fried et al. 


(2001) 


Fraqueza 


Muscular 


Dinamómetro 


[dynamometer 


Takei, T.K.K. 5401, 


Japan] 


A fraqueza foi aferida através da força de mão com 


recurso ao dinamómetro. A força de mão foi testada 


duas vezes em cada mão, alternando as aferições em 


cada uma mãos. Os resultados obtidos foram calculados 


com base na média do melhor resultado obtido em cada 


uma das mãos. O dinamómetro utilizado apresenta 


valores de referência por idade e sexo. Todavia, os 


valores normativos apenas estão apresentados para 


homens e mulheres com idade máxima de 70 anos (34,8 


kg e 21,5 kg, respetivamente), faltando valores de 


referência para a população muito idosa e para Portugal. 


Neste estudo, a fraqueza foi classificada considerando 


os valores situados abaixo do 3º tercil, adotando a 


mesma metodologia de estudos anteriores (Duarte et al., 


2014). Concretamente, sujeitos com valores abaixo 


<13,6 kg foram considerados como tendo fraqueza 


muscular.  


Velocidade de 


Marcha - Timed 


UP and Go Test 


Podsiadlo e 


Richardson (1991) 


Almeida et al. 


(2017) 


 


Esta prova consiste num exercício de marcha em que a 


pessoa deve ser orientada a levantar-se de uma cadeira 


sem apoio de braços, caminhar 3 metros com passos 


seguros e confortáveis, girar 180 graus e retornar, 


sentando-se novamente na cadeira. Esta prova de 


marcha tem sido adotada por inúmeros estudos pela sua 


simplicidade e rapidez de aplicação. A prova original 


considera que valores iguais ou superiores a 10 


segundos na realização total da prova indicam 


problemas de marcha. Em Portugal, num estudo de 


Almeida et al. (2017), os valores normativos foram 


adaptados em função do grupo etário. Para sujeitos com 


80 e mais anos, foi sugerido que provas realizadas em 


≥16,8 segundos indicam problemas de marcha. Neste 


estudo utilizou-se o critério indicado por Almeida et al. 


(2017) para a classificação da existência de problemas 


de marcha.  


Atividade Física 


Teixeira et al. 


(2017) 


A prática de atividade física foi avaliada através de uma 


questão “Com que frequência pratica atividades do tipo: 


jardinagem, limpeza da casa/carro, fazer uma 


caminhada ou outro tipo de atividade física?”. Quatro 


opções de resposta foram consideradas 


nomeadamente: mais do que uma vez por semana 
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cotada com 0, uma vez por semana cotada com 1, entre 


uma a três vezes por mês cotada com 2 e quase nunca 


ou nunca cotada com 3. No presente estudo, as 


respostas foram recodificadas em 0 para “mais do que 


uma vez por semana” ou “uma vez por semana”, 


indicando prática regular de atividade física; e em 1 para 


as respostas “entre uma a três vezes por mês” e “quase 


nunca ou nunca”, indicando inatividade física. 


 


Perda de peso 


não intencional 


BAPEN (2003) 


A perda de peso não intencional foi avaliada a partir da 


questão “Perdeu peso nos últimos 3 a 6 meses, 


involuntariamente?”, indicando caso se aplique, quantos 


quilogramas perdeu. O valor é depois transformado em 


percentagem de peso perdido [(peso perdido/peso total 


anterior) x 100], e classificado de acordo com três 


opções de resposta: 0 para perda de peso <5%, 1 para 


perda de peso entre 5 e 10% e, em 2 para perda de peso 


≥ 10%. Neste estudo, as respostas foram 


posteriormente recodificadas em 0 para perda de peso 


<5% e em 1 para perda de peso ≥ 5%. 


Exaustão 


Teixeira et al. 


(2017) 


A exaustão foi avaliada a partir da questão “No último 


mês, sente que teve muito pouca energia para fazer as 


coisas que queria fazer?” codificada em 0 para 


indivíduos que indicaram não estar exaustos, e em 1 


para indivíduos que reportaram exaustão. 


 


Mini Mental State Examination 


(MMSE) 


Folstein et al. (1975) 


 Guerreiro et al. (1994) 


Este instrumento foi originalmente desenvolvido por 


Folstein et al. (1975), com o objetivo de avaliar a função 


cognitiva de forma breve. Foi adaptado à população 


portuguesa por Guerreiro et al. (1994). O MMSE é 


constituído por uma série de perguntas e tarefas que se 


agrupam em seis categorias: orientação temporal e 


espacial, retenção, atenção e cálculo, evocação, 


linguagem e habilidade construtiva. A pontuação varia 


entre 0 e 30 pontos, distribuídos pelos diferentes 


domínios da seguinte forma: orientação espacial e 


temporal (10 pontos), retenção (3 pontos), atenção e 


cálculo (5 pontos), evocação (3 pontos), linguagem (8 


pontos) e habilidade construtiva (1 ponto). A versão 


portuguesa considera três pontos de corte distintos para 


a determinação da presença de défice cognitivo, 


considerando o nível de escolaridade do individuo: ≤ 27 
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pontos para pessoas com 12 ou mais anos de 


escolaridade; ≤ 22 pontos para pessoas com níveis de 


escolaridade entre 1 e 11 anos; e 15 pontos para 


pessoas analfabetas. 


 
 


 


Tendo em conta o desenho longitudinal e prospetivo do presente estudo, nem 


todos os instrumentos foram aplicados nos dois momentos de avaliação. Para melhor 


compreensão deste processo, o quadro seguinte (Quadro 4) apresenta um resumo dos 


instrumentos de recolha de dados utilizados em cada momento de avaliação, 


considerando a trajetória de cuidados – continuar a prestação de cuidados, finalizar a 


prestação de cuidados por falecimento da pessoa cuidada, ou descontinuar a prestação 


de cuidados (p.e., institucionalizar a pessoa cuidada ou delegar a prestação de cuidados 


a outra pessoa). 


 


Quadro 4 – Instrumentos utilizados em cada momento de avaliação, 


considerando a evolução da trajetória de cuidados.  


 


Instrumentos Pré-teste 


Follow-up 


Continuar a 
prestação 


de cuidados 


Finalizar a 
prestação de 


cuidados 


Descontinuar a 
prestação de 


cuidados 


C
u


id
a
d


o
r 


In
fo


rm
a


l 


CUIDE X Xa Xa Xa 


RUD X X X X 


Patologias X X X X 


SF-12v2 X X X X 


ECI X X Data de 


falecimento; 


Causa; Local do 


óbito  


Data de 


interrupção; 


Motivo da 


interrupção 


ZBI-4 X X 


Necessidades X X 


P
e


s
s
o
a


 C
u


id
a
d


a
 


RUD X X   


Índice de Barthel X X 


Esc. Lawton e 


Brody 
X X 


Patologias X X 


Fenótipo de 


Fragilidade 
X X 


MMSE X X 


a Apenas alguns itens 







 


63 
 


3.3.2. Procedimentos 


 


3.3.2.1. Seleção da amostra  


 
A amostra deste estudo é não probabilística e consistiu em díades de 


cuidado (cuidador informal e pessoa cuidada) a residir na comunidade da Área 


Metropolitana do Porto, entre junho de 2017 e julho de 2019. O recrutamento foi 


baseado na referenciação a partir de Organizações Não Governamentais locais - 


ONGs (ver Fig. 8), preenchendo uma ficha de sinalização criada para o efeito (Anexo 


A) – e, ainda, a partir do método de bola de neve (Biernacki & Waldorf, 1981), que 


permite a identificação de casos de interesse entre pessoas que conheçam outras 


com características semelhantes.  


Duas fases foram consideradas para o recrutamento e avaliação dos 


participantes: em primeiro lugar, as ONGs (p.e., centros de dia e/ou serviços de apoio 


domiciliário) foram convidados a participar no projeto. Aquelas instituições que 


aceitaram participar identificaram possíveis participantes de acordo com os critérios 


de inclusão (descritos na secção abaixo – 3.3.2.2.), e contactaram com cada um dos 


potenciais participantes para averiguar se os mesmos aceitariam ser contactados 


pela investigadora do presente estudo e autorizar, assim, a partilha dos seus 


contactos. Em segundo lugar, e depois deste primeiro consentimento para partilhar 


a informação de contacto, a investigadora comunicou com os possíveis participantes, 


apresentou o estudo, objetivos e condições. Aqueles que aceitaram participar foram 


integrados no estudo, e a entrevista foi programada. No follow-up, todos os 


participantes foram contactados por telefone para perceber qual a situação da 


prestação de cuidados. Nas situações em que os participantes se mantiveram a 


prestar cuidados, e mediante concordância destes, uma entrevista presencial foi 


agendada com a finalidade de reavaliar a díade. Para tal utilizou-se um questionário 


semelhante ao usado na avaliação inicial (ver Quadro 4). Aos outros participantes 


que já não se encontravam a prestar cuidados foi conduzida uma breve entrevista 


pelo telefone. Nesta, foi recolhida informação relacionada com aspetos de saúde do 


cuidador e com aspetos relacionados com o fim da prestação de cuidados, tais como 


o evento que originou o fim da prestação de cuidados (p.e., morte da pessoa cuidada, 


institucionalização da pessoa cuidada ou outro cuidador a assumir a prestação 


informal de cuidados) e a data de cesse/interrupção. Aos participantes que 


descontinuaram a prestação de cuidados foi questionado quais os motivos para a 


decisão de institucionalizar a pessoa cuidada ou de delegar a prestação de cuidados 
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a outra pessoa. Aos participantes cuja pessoa cuidada faleceu foi questionado qual 


o local e a causa do óbito (ver Quadro 4). 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


3.3.2.2. Critérios de inclusão e exclusão 


 


a) Critérios de inclusão da pessoa cuidada  


- Ter idade ≥ 80 anos; 


- Ter um cuidador informal; 


- Necessitar de apoio na realização de AIVD e/ou ABVD; 


- Residir na Área Metropolitana do Porto. 


 


b) Critérios de exclusão da pessoa cuidada 


- Estar institucionalizado (estrutura residencial para idosos);  


- Estar integrado numa família de acolhimento; 


- Viver na comunidade com suporte exclusivo de cuidados formais. 


Fig. 8 – Fluxograma de referenciação dos participantes avaliados no estudo. 







 


65 
 


3.3.3. Características gerais da amostra 


 


Considerando as características gerais dos cuidadores informais (Tabela 1) no 


pré-teste (momento de início do estudo), observou-se que estes apresentavam em média 


60,04 (DP=9,75) anos, eram maioritariamente mulheres (83,3%) e casados/em união de 


facto (69,6%). Globalmente, a amostra apresentou baixo nível de escolaridade (40,2%). 


Uma grande proporção revelou estar aposentada (40,2%) e ter baixos rendimentos 


(44,2% inferior ao salário mínimo nacional35 e 46,0% até dois – exclusive – salários 


mínimos nacionais).  


Considerando as características da pessoa cuidada (Tabela 2), a média de 


idades observada foi de 88,37 (DP=5,40) anos, maioritariamente mulheres (77,0%), com 


baixa escolaridade (28,4% analfabetos e 55,9% com 1-4 anos de escolaridade) e viúvos 


(64,2%). No que respeita a aspetos funcionais e sensoriais, a maior proporção da amostra 


apresentou dificuldades relacionadas com subir e descer escadas (76,5%), seguidas das 


dificuldades em ver (74,4%), andar (58,8%) e ouvir (47,5%).  


No que respeita às características da prestação de cuidados (Tabela 3), 


constatou-se que o tempo médio despendido a cuidar foi de 9,59 (DP=7,71) horas por 


dia, com uma duração média de 79,55 (DP= 66,19) meses, ou seja, aproximadamente 


6,6 anos. Quanto ao grau de parentesco com a pessoa cuidada, constatou-se que 74,0% 


eram filhos e a maioria da amostra (65,7%) referiu ainda co residir com a pessoa cuidada.  


 


                                                           
35Indexado ao ano 2017, correspondendo a 557€. 
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Tabela 1. Dados sociodemográficos dos cuidadores informais, no pré-teste. 


 N (%) 


Idade em anos, média (DP) 60,08 (9,75) 


[Min-Max] 27-91 


Sexo (N=204)  


Masculino 34 (16,7) 


Feminino 170 (83,3) 


Estado Civil (N=204)  


Casado/União de facto 142 (69,6) 


Divorciado/separado 19 (9,3) 


Viúvo 13 (6,4) 


Solteiro 30 (14,7) 


Escolaridade (N=204)  


Analfabetos 2 (1,0) 


1-4 anos 80 (39,2) 


5-6 anos 27 (13,2) 


7-9 anos 30 (14,7) 


10-12anos 33 (16,2) 


>= 12anos 32 (15,7) 


Situação Ocupacional (N=204)  


Empregado a tempo inteiro 55 (27,0) 


Empregado a tempo parcial 19 (9,3) 


Aposentado 82 (40,2) 


Desempregado 42 (20,6) 


Estudante 1 (0,5) 


Doméstica 5 (2,5) 


Rendimentos (N=163)  


inferior ao SMN 72 (44,2) 


Entre 1 e 2 SMN 75 (46,0) 


Entre 2 e 3 SMN 5 (3,1) 


Mais de 3 SMN 11 (6,7) 


N = Número; DP = Desvio-Padrão; SMN = Salário Mínimo Nacional (indexado ao ano 2017, 


correspondendo a 557€) 
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Tabela 2. Dados sociodemográficos e funcionais das pessoas cuidadas, no 


pré-teste. 


 N (%) 


Dados sociodemográficos  


Idade em anos, Média (DP)  88,37 (5,40) 


[Min-Max] 80-104 


Sexo (N=204)  


Masculino 47 (23,0) 


Feminino 157 (77,0) 


Número de filhos, Mediana (AIQ) 3,00 (3,00) 


Estado Civil (N=204)  


Casado/união facto 61 (29,9) 


Viúvo 131 (64,2) 


Divorciado/solteiro 12 (5,9) 


Escolaridade (N=203)  


0 anos 58 (28,4) 


1-4 anos 114 (55,9) 


≥ 5 anos 31 (15,7) 


Dados funcionais e sensoriais  


Dificuldade/incapacidade para deslocar-se (N=204)  


Sim 120 (58,8) 


Não 84 (41,2) 


Dificuldade/incapacidade para subir/descer escadas (N=204)  


Sim 156 (76,5) 


Não 48 (23,5) 


Problemas de visão (N=204)  


Sim 151 (74,4) 


Não 52 (25,5) 


Problemas de audição (N=202)  


Sim 96 (47,5) 


Não 106 (52,5) 


N = Número; DP = Desvio-Padrão; AIQ = Amplitude Interquartil;  
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3.3.4. Procedimentos éticos 


 


O trabalho de campo e a recolha de dados regeram-se pelos princípios da 


Declaração de Helsínquia e da Convenção de Oviedo. A recolha e tratamento de dados 


do projeto respeitou ainda o Regulamento Europeu nº 2016/279 – Regulamento Geral de 


Proteção de Dados. O estudo foi autorizado pela Comissão Nacional de Proteção de 


Dados (aprovação n.º 1338/2017) – Anexo B, e aprovado pela Comissão de Ética do 


Instituto de Ciências Biomédicas Abel Salazar da Universidade do Porto (processo n.º 


188/2017) – Anexo C. Foi recolhido um consentimento informado referente ao cuidador 


informal e outro referente à pessoa cuidada (Anexo D). Se a pessoa cuidada não tivesse 


capacidade cognitiva (p.e., fases avançadas de demência) para autorizar a participação 


no estudo, o consentimento informado foi obtido pelo seu representante legal 


(maioritariamente coincidindo com o cuidador informal). Todos os contactos 


estabelecidos decorreram em ambientes de privacidade e foi garantida a 


confidencialidade e anonimato dos dados e a identidade dos participantes apenas é do 


conhecimento da investigadora responsável do estudo. Foi garantido a todos os 


participantes que podiam, em qualquer altura, recusar participar no estudo sem qualquer 


tipo de consequências, bem como pedir a consulta e/ou a eliminação da informação no 


projeto, enviando a sua intenção para o e-mail constante no consentimento informado. 


Os dados recolhidos obedeceram aos princípios de integridade, de não acesso dos dados 


a pessoas não autorizadas, p.e., consentimentos arquivados em local distinto do 


protocolo de investigação e em local fechado, base de dados com identificação dos 


participantes num dispositivo de armazenamento distinto do que contém a base de dados 


Tabela 3. Dados do contexto da prestação de cuidados, no pré-teste. 


 N (%) 


Horas por dia a cuidar, média/dia (DP) 9,59 (7,71) 


Meses a cuidar, Média (DP) 79,55 (66,19) 


Parentesco com a pessoa cuidada (N=204)  


Cônjuge 17 (8,3) 


Filho 151 (74,0) 


Outro (Irmão, nora/genro, neto, amigo, vizinho) 36 (17,6) 


Coresidência com a pessoa cuidada (N=204)  


Sim 134 (65,7) 


Não  70 (34,3) 


N = Número; DP = Desvio-Padrão;  
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do projeto de investigação, que previnam a destruição, perda e alterações acidentais ou 


ilícitas, ou a divulgação/acesso não autorizado de dados. Os dados recolhidos são 


conservados durante 5 anos a contar da data de recolha de informação (período durante 


o qual os dados serão armazenados, garantindo a sua destruição findo esse período). 
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Os resultados apresentados nesta Parte estão alinhados com os objetivos globais da 


presente tese, designadamente: i) caracterizar os cuidadores informais e pessoas cuidadas 


muito idosas; e ii) explorar as trajetórias da díade ao longo de um ano. Para alcançar estes 


objetivos, 7 artigos foram elaborados.  


Os artigos encontram-se distribuídos por dois capítulos: o capítulo 4 que inclui os 


Estudos de caracterização dos cuidadores informais e das pessoas cuidadas e é composto 


por 4 artigos; e o capítulo 5 que compreende os Estudos das trajetórias das díades e é 


composto por 3 artigos. Concretamente, o capítulo 4 é composto pelos artigos: Unmet needs 


in Primary Care of older Clients with mental health concerns – capítulo 4.1; Unmet needs of 


informal carers of oldest old in Portugal – capítulo 4.2; Screening for Caregiver Burden in the 


Community: Validation of the European Portuguese Screening Version of the Zarit Burden 


Interview (ZBI-4) – capítulo 4.3; e o artigo Examining frailty phenotype in the oldest old – 


capítulo 4.4. O capítulo 5, por sua vez, inclui os artigos: Trajectories of informal caregiving to 


the oldest old: a one-year follow up study – capítulo 5.1; Transition to bereavement: health-


related quality of life in informal caregivers of oldest-old individuals over one year period – 


capítulo 5.2; e o artigo Discontinuing care provision to the oldest-old: findings from a one-year 


follow-up study – capítulo 5.3.  


No quadro abaixo (Quadro 5) apresenta-se uma descrição sumária de cada um dos 


artigos e faz-se o seu enquadramento considerando os objetivos definidos na presente tese 


(capítulo 3).  
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Quadro 5 – Descrição geral dos artigos incluídos na presente tese 


Título do artigo Objetivos do artigo Amostra Tipo de Estudo Objetivos específicos da tese 


Capítulo 4 – Estudos de caracterização dos cuidadores informais e das pessoas cuidadas 


Capítulo 4.1 - Unmet needs in 


Primary Care of older clients with 


mental health concerns 


 


Estudar as necessidades de uma 


amostra de cuidadores informais de 


pessoas idosas com problemas 


mentais recrutada a partir do Cuidados 


de Saúde Primários 


N= 436 


indivíduos com 


≥ 65 anos 


N= 110 CIs1 


Estudo transversal 


descritivo 


Método misto 


(quanti-quali2) 


Avaliar as necessidades dos 


cuidadores informais  


 


Capítulo 4.2 – Unmet needs of 


informal carers of the oldest old in 


Portugal 


 


Estudar as necessidades de uma 


amostra de cuidadores informais de 


pessoas muito idosas 


 


N= 175 CIs de 


indivíduos com 


≥ 80 anos 


 


Estudo transversal 


correlacional 


Método misto 


(quanti-quali2) 


Avaliar as necessidades dos 


cuidadores informais  


 


Capítulo 4.3 – Screening for 


Caregiver Burden in the 


Community: Validation of the 


European Portuguese Screening 


Version of the Zarit Burden 


Interview (ZBI-4) 


Validar uma escala de screening de 


sobrecarga para cuidadores informais  


N= 203 CIs de 


indivíduos com 


≥ 80 anos  


Estudo de 


validação  


Explorar o perfil 


sociodemográfico, de saúde e 


do contexto de prestação de 


cuidados do cuidador informal e 


da pessoa cuidada  


Capítulo 4.4 – Examining frailty 


phenotype dimensions in the oldest 


old 


 


Explorar a contribuição de cada um 


dos componentes do Fenótipo de 


Fragilidade de Fried para o construto 


de fragilidade numa amostra de 


indivíduos muito idosos da 


comunidade. 


N= 142 


indivíduos com 


≥ 80 anos 


Estudo transversal  


(análise de 


correspondência 


múltipla) 


Explorar o perfil 


sociodemográfico, de saúde e 


fragilidade de pessoas muito 


idosas  
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Capítulo 5 – Estudos das trajetórias das díades 


Capítulo 5.1 – Trajectories of 


informal caregiving to the oldest 


old: a one-year follow up study 


Analisar a existência de alterações no 


estado de saúde do cuidador e da 


pessoa cuidada e no contexto de 


prestação de cuidados no decorrer de 


um ano. 


N= 131 CIs de 


indivíduos com 


≥ 80 anos 


(díade) 


Longitudinal 


prospetivo 


 


Analisar a evolução do estado 


de saúde objetivo e percebido 


do cuidador informal  


Explorar a evolução do estado 


de saúde objetivo e da 


funcionalidade em pessoas 


muito idosas  


 


Capítulo 5.2 – Transition to 


bereavement: health-related quality 


of life in informal caregivers of 


oldest-old individuals over one year 


period 


 


Comparar os cuidadores que 


continuaram a prestar cuidados e os 


que experienciaram a morte da 


pessoa cuidada quanto à qualidade de 


vida relacionada com a saúde no 


decorrer de um ano. 


N= 167 CIs de 


indivíduos com 


≥ 80 anos 


(díade) 


Longitudinal 


prospetivo 


Avaliar a evolução das 


diferentes trajetórias das díades 


de cuidado 


Capítulo 5.3 – Discontinuing care 


provision to the oldest-old: findings 


from a one-year follow-up study 


Explorar as características e motivos 


dos cuidadores que descontinuaram a 


prestação informal de cuidados no 


decorrer de um ano, e comparar este 


grupo com o grupo dos que 


continuaram a prestar cuidados. 


N= 147 CIs 


indivíduos com 


≥ 80 anos 


(díade) 


Longitudinal 


prospetivo 


Método misto 


(quanti-quali2) 


Avaliar a evolução das 


diferentes trajetórias das díades 


de cuidado 


1CIs = Cuidadores informais; 2quanti-quali = quantitativo-qualitativo
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Running title: Unmet needs in Primary Care 


 


Abstract 


Objective: To examine the unmet needs of older clients with perceived mental health problems 


who attend primary health care services.  


Design: Unmet needs were derived from i) the health concerns and caregiver network 


availability provided by a General Practitioner (GPs) and from ii) a qualitative analysis of an 


open question about needs completed by informal caregivers (ICs) of those clients. 


Participants: The sample comprised 436 clients with mean age of 75.2 years and 110 ICs 


with mean age of 56.7 years. 


Setting: Primary healthcare centers in the North of Portugal. 


Main Outcome Measure: The Community Assessment of Risk Instrument - CARI [1, 2] and 


qualitative data about needs. 


Results: Several needs were observed in relation to 1) mental state (e.g., cognition, 


anxiety/depression); 2) functionality (e.g., IADLS, bathing, mobility); 3) medical state (e.g., 


chronic diseases, vision deficits) and 4) informal caregiver ability to meet clients’ needs. From 


the categorical analysis of the informal caregivers’ answers, an amount of unmet needs not 


only health related but also related with referrals and legal issues were found. 


Conclusions: This study shows a large number of unmet needs of older people. The 


evaluation of the clients combined with the evaluation of the testimonials of ICs enables the 


understanding of difficulties of both clients and caregivers, and which needs should be 


prioritized. 


 


Keywords: Patient outcomes (health status, quality of life, mortality), Needs assessment, 


Elderly, Informal carers  


 


 


 



https://doi.org/10.1093/intqhc/mzy154





 


82 
 


INTRODUCTION 


Currently ageing represents major political, economic, social and health concerns [3, 4]. 


Portugal faces an increasing number of individuals aged ≥65 years old, augmenting 19% 


between 2001 to 2011 [5]. The Portuguese ageing index in 2012 was 131 (2 032 606 of people 


aged 65+ to 1 550 201 of people aged 0-14) and it is expected to increase to 307 (3 042 640 


of people aged 65+ to 992 556 of people aged 0-14) in 2060 [5]. The rise of morbidity and 


disability in later life [6-8] brings the need for services. In Portugal, the care services available 


for older persons include: day centers, home care and nursing homes, mostly assured by 


Misericórdias (non-profit institutions with a religious background) and by other private non-


profit organizations financed mostly by the Minister of Labour, Solidarity, and Social Security 


[9]. The rate of coverage of services for 65+ is 12.7% [9]. These services are insufficient so 


old people in need are mainly supported by ICs. This scenario becomes worst if we consider 


the growing number of aged people with mental health problems that increases the demands 


of assistance. 


The number of studies on mental health problems in the elderly has been increasing worldwide 


[10-13]. Nevertheless in Portugal there is still a scarceness of population-based studies on 


neurocognitive disorders [14] and a huge need for more knowledge in order to adequate 


services and interventions. There is a growing recognition of the importance of inclusive health 


services and policies that integrate and track mental health issues in later life, particularly 


cognitive impairment. In these cases it is particularly difficult to assess unmet needs due to 


communication challenges, memory difficulties, perceptual abnormalities and behavior 


problems that hampers data collection [13, 15]. Despite this, unmet needs are relevant 


indicators of quality of life (QoL) and in people with mental problems enhance the risk of 


negative health events [16].  


We adapted the theoretical framework of Schmid, Eschen [17] that shows the assessment of 


needs in individuals with some cognitive problems considering it a step to an optimal 


treatment/intervention selection, in order to promote autonomy, security and well-being. This 


model combines the individual perception and the professional evaluation considering the 


impaired capacity, the strategies to compensate those difficulties and resources available. We 


add to this model the informal support as a resource considering that our sample is from 


community and mostly supported by family members. In this adapted model ICs are seen as 


informant, reporting care recipients as well as their own needs.  


This study considers the clients’ concerns and the capacity of the caregivers to deal with the 


identified problems screened by GPs, complemented by caregivers’ perception of needs. ICs 


and professionals may differ in their perspectives on clients’ needs and in prioritizing 
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subsequent interventions, and combining both perceptions is the added value of this study 


when compared with previous ones [17-19].  


Our research question is: which are the clients and caregivers’ needs, perceived by the GPs 


and by themselves? This study aims to gain further insight into the specific types of unmet 


needs of community dwelling older individuals with mental health problems, and their 


caregivers using a comprehensive mixed approach. 


 


METHODS 


Design 


This study is part of a larger research project on the profile and needs of people with probable 


dementia in North Portuguese Health Primary Care Services [20]. It has been approved by the 


ethical committee of the North Regional Health Administration of the Ministry of Health (N. 


6/2014, 7th January 2014). The protocol and research procedures were developed according 


to the Declaration of Helsinki.  


A two-stage selection process was used: first, all the Health Care Centers (N=55) in the North 


of Portugal were asked to participate in the project. Volunteer GPs pre-screened people with 


mental health concerns among their 65+ clients (N= 2734) using the Risk Instrument for 


Screening in the Community - RISC [10, 21]. In the second stage, a lottery process of 


extraction based in quotas of age, gender and residence was used and 436 (16%) clients were 


selected. After this first identification, participants were contacted by the secretary of each 


Health Care Center. In case of adherence, a trained interviewer scheduled a face-to-face 45 


minutes interview, a complete description of the study was provided and a written consent 


obtained. If the patient did not have cognitive ability, the signature of the consent was required 


to his/her legal representative. 


 


Outcome Measures 


The assessment protocol had two parts: Part A (collected by the researcher) included: 


Sociodemographic variables (e.g., age, gender), and use of health and social services. An 


open question about unmet needs was filled by ICs; Part B (filled by the GPs) included: The 


Community Assessment of Risk Instrument - CARI [1, 2].  


CARI is an easy and quick instrument (10 minutes) based on the presence/absence of concern 


(yes/no) on three domains: mental state, activities of daily living (ADLs), and medical state to 


be completed by GPs in Primary Care Services. There are seven items within the mental 


domain (cognition, insight & executive function, agitation, aggression, risky behaviors, 
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anxiety/depression, delusion/hallucination), 15 items within the ADL domain (bladder, bowel, 


transfer, mobility, dressing, bathing, stairs/steps, feeding, technology use, shopping, food 


preparation, housekeeping/laundry, transportation, medication, finances) and nine items within 


the medical domain (chronic medical conditions, symptoms/palliative care, hearing, vision, 


communication, swallow, nutrition, gait/falls, environment). If there is a concern each item is 


graded by severity level from one (mild) to three (severe). The ability of the caregiver to provide 


care, is graded from one (can manage) to five (absent or a liability). Based on the severity of 


concerns and the caregiver’ capacity, an overall subjective assessment of one-year risk score 


is assigned to three adverse outcomes: institutionalization, hospitalization, and death [21]. The 


score range from one (minimal and rare) to five (extreme and certain). 


 


Analysis 


The descriptive analysis, using IBM SPSS Statistics 24, summarize sample characteristics, 


clients concerns and the caregiver ability to care. A categorical analysis of the open question 


on needs was made to complement the GPs evaluation. 


 


RESULTS 


The sample comprised 436 clients (Part A). There were 222 GPs evaluation (Part B), showing 


a participation rate of physicians of about 50.0%.  


The mean age of participants was 75.2 years (SD=7.3, min=65 and max= 98). Of these, 58.7% 


(n=256) were females, 60.5% (n=265) married/partnered and 21% (n=91) never attended 


school. The majority of participants lived with a partner (62.9%) and 15.7% lived alone. 


Approximately half of the sample (44.1%) received informal support and 26.8% received formal 


support (Table 4). 


 


  







 


85 
 


Table. 4 Description of sociodemographic and context characteristics of Primary Care 


clients with mental health problems 


Sociodemographic and context variables N % 


Age (Years) 436  


Mean (SD)  75.2 (7.3) 


Gender 436  


Male  41.3 


Female  58.7 


Education level  434  


Illiterate  21.0 


1 – 4 years  69.7 


≥ 5 years  9.3 


Children  316  


Mean (SD)  3.35 (2.34) 


Marital status 435  


Single  5.9 


Married/partnered  60.5 


Divorced  4.5 


Widower(ed)  28.7 


Live arrangement 435  


Alone  15.7 


Partner  62.9 


Children  33.6 


Relatives  21.2 


Others  1.1 


Informal Support  434  


Yes  44.1 


No  55.9 


Only Informal Support  435 27.8 


Formal Support 436  


Yes  26.8 


No  73.2 


Only Formal Support 435 10.3 


Absence of Informal and Formal Support 435 45.5 
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Regarding data from CARI (table 5), in the Mental State section, the major concern was 


cognition (79.1%) followed by anxiety/depression (77.2%), and insight and executive function 


problems (69.2%). Agitation and risky behaviors were low (26.6% and 20.7%, respectively), 


and delusion/hallucination (12.1%) and aggression (6.9%) were less frequent than the other 


problems. The functionality problems with higher percentages were related with Instrumental 


Activities of Daily Living – IADLs namely technology use (70.6%), housekeeping/laundry 


(70.4%), transportation (66.0%) and medication (63.0%). We highlight that 56.1% of 


participants presented moderate difficulty with transportation. Severe impact was observed for 


shopping activities (45.1%), housekeeping/laundry (43.0%) and finances (41.6%). Bathing 


(56.9%), mobility problems (49.7%) and the use of stair/steps (44.1%) also showed higher 


percentages of concern. As for the major problems in Medical State, these were chronic 


diseases (92.9%), vision deficits (48.1%) and problems with gait/falls (46.7%). In particular, 


chronic diseases were those with higher severity (27.9%). 


Looking at figure 9, it is possible to better understand the performance of the caregiver network 


in the three domains. Concerning mental state, the majority of caregivers (54.4%) seem to 


cope with care but a large percentage of caregivers had difficulties coping (40.3%), cannot 


cope at all (4.6%) or had abusive behavior (0.7%). More than half of the caregivers (55.0%) 


seem to have some difficulties in managing the problems with ADLs (43.1% have strain, 8.9% 


show care gaps and 3.1% cannot manage care). Considering the caregiver network in Medical 


State, more than a half of the caregivers (56.6%) showed capacity to manage the situation; 


32.8% showed some strain, followed by 7.4% with some gaps and 3.3% that cannot manage 


the situation at all.
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Table 5. GPs risk perception about client problems and caregivers ability to manage the situation (CARI) 


Issue 


Concern 


Patient Status   Caregiver Network 


 Mild Moderate Severe 
  Manage Carer 


strain 


Some 


gaps 


Cannot 


manage 


Absent/ 


liability 


 N % N % %      %  N % % % % % 


Mental State 


Cognition 


Insight & Executive Function 


Agitation 


Aggression 


Risky Behaviors 


Anxiety/depression 


Delusion/hallucination 


 


203 


201 


206 


204 


201 


207 


204 


 


79.1 


69.2 


26.6 


6.9 


20.7 


77.2 


12.1 


 


158 


135 


55 


14 


41 


153 


24 


 


62.8 


65.8 


31.3 


47.9 


38.9 


56.2 


34.3 


 


19.8 


24.9 


50.8 


33.0 


50.6 


24.2 


41.7 
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17.9 
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19.6 


23.9 
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ADLs 


BADLs 


Bladder 


Bowel 


Transfer 


Mobility 


Dressing 


Bathing 


Stairs/steps 


IADLs 


 


 


156 


156 


158 


158 


159 


155 


156 


 


 


 


41.1 


19.1 


37.2 


49.7 


43.4 


56.9 


56.7 
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24.3 
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Feeding 


Technology use 


Shopping 


Food preparation 


Housekeeping/laundry 


Transportation 


Medication 


Finances 


157 


156 


157 


155 


155 


158 


157 


 157 


44.1 


70.6 


65.3 


64.6 


70.4 


66.0 


63.0 


56.2 


68 


107 


102 


99 


108 


102 


97 


88 


61.8 


45.5 


28.1 


38.0 


27.9 


21.8 


50.3 


30.9 


20.1 


24.1 


26.9 


20.9 


29.1 


56.1 


31.7 


27.5 


18.1 


30.4 


45.1 


41.1 


43.0 


22.0 


18.0 


41.6 


Medical State 


Chronic med conditions 


Symptoms/palliative care 


Hearing 


Vision  


Communication 


Swallow 


Nutrition 


Gait/Falls 


Environment 


 


216 


217 


220 


222 


220 


222 


204 


218 


 219 


 


92.9 


22.0 


32.0 


48.1 


23.1 


5.6 


13.3 


46.7 


23.1 


 


199 


48 


63 


98 


50 


12 


29 


99 


51 


 


36.9 


43.5 


77.1 


73.4 


80.3 


49.2 


75.1 


69.6 


75.8 
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During the interviews (protocol A) some caregivers (N=110) answered an open question about 


difficulties with care. They are mostly women, children and spouses with an average of 56.7 


years (SD=14.16, min=23 and max=93). The answers were organized in eight main categories 


The first one was difficulties related with obtaining the patient’ diagnosis and lack of synergies 


between Primary Health Care services and other Medical Specialties, hampering the 


management of support by families. The second and third were, respectively, economic 


problems to assure care provision (e.g., purchase of diapers, creams), and problems during 


the initial phases of the disease in which the care receiver is physically independent but does 


not recognize cognitive limitations, refusing support leading to risky situations (e.g., dangerous 


driving, cooking) or/and dealing with conflicts between caregiver and care receiver. The fourth 


and fifth needs identified were lack of information about the disease (e.g., dementia: disease’s 


trajectory, communication strategies), and the frequency, duration and intensity of care 


perceived as a threat to their own health condition and subsequent capacity to continue caring. 


The sixth and seventh needs were, respectively, sense of abandon and isolation from the other 


family members, missing support from other caregivers for resting periods and the 


normalization of feelings, and lack of affordable respite care services and absence of labor 


regulation, to assure informal care. Finally, the last need reported was professional 


responsibilities (e.g., absences to work, paid license to support care receiver during acute 


illness or worsening health). In more severe situations the caregiver mentioned other problems 


related to long labor interruptions (suspending or quitting) in which there’s no financial support 


from the government (during current period and with future consequences on retirement 


pensions). Moreover, when the care provision ends, returning to labor market was mentioned 


as probably being markedly difficult. 


Fig. 9 Caregiver network performance in CARI domains 
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Table 6 shows the needs observed and the availability of formal and/or informal network to 


meet them according to information retrieved from the CARI and from the caregivers’ 


interviews. Mental problems (e.g., cognitive and psychological problems) are not addressed 


by any specific services or by the caregiver network, and configure clear unmet needs; vision 


difficulties and gait/falls problems are either not addressed by anyone. Patient’s functionality 


(ADLs) is partially covered by formal and informal care. Needs reported by the caregivers are 


mostly uncovered and caregivers perceive a lack of formal services to answer clients and their 


own needs. 


 


Table 6. Systematization of meet/unmet needs by formal or informal care 


Domain Unmet Need Formal Support  Informal Support 


Mental Health    


 Cognition - - 


Insight/Executive Function - - 


Anxiety/Depression - - 


ADLs     


IADLs Housekeeping/laundry  * + 


Transportation ± ± 


Shopping - ± 


Finances - ± 


BADLs Stairs/Steps - ± 


Bathing * + 


Mobility ± - 


Medical State    


 Vision - - 


Gait/Falls - - 


Chronic Diseases ± ± 


Reported Needs    


 Primary Health Care 


Services and Medical 


Specialties  


± ± 


Assistance with 


Expenditures/ Economic 


Problems 


- ± 
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DISCUSSION 


This study concludes that there are a large number of unmet needs of care services and 


support to older primary care clients with mental health problems, and their caregivers.    


Considering the results presented in Table 4 it is worth stressing the amount of illiterate 


persons (21.0%) and people with low levels (1-4yrs) of education (69.7%) representing almost 


the entire sample (90.7%). There is a high percentage (45.5%) of persons who did not have 


formal or informal support which may configure situations of individuals who are poorly 


supported by their network. It is necessary to further understand why this happens (e.g., 


unavailability of services, finances, lack of information, reluctance on receiving support). There 


is a discrepancy between the number of persons who have informal support (44.1%) and those 


who have formal support (26.8%) showing that informal support is the main resource for most 


of the clients.  


In our study, cognition, anxiety/depression, insight and executive function appeared as the 


main problems of participants, perceived by GPs as expected considering that the sample was 


already pre-screened as having mental health concerns. In literature, problems related with 


behavior and psychological symptoms of the care recipient are highly correlated with 


caregiver’s stress and burden [22] probably explaining the significant amount of caregivers 


perceived by the GPs as having difficulties in coping with clients problems. Following the CARI 


assessment sequence (Mental state; ADLs and Medical state) we notice that: 


1. Cognition represents a big challenge because the initial symptoms are often attributed to 


normal ageing – ageism - hampering or delaying interventions. This reinforces the need of 


training professionals in geriatrics to better identify the symptoms of pathological ageing.  


Behavior 


Problems/Management 
- - 


Health Education ± NA 


Periodicity/ Intensity of Care - - 


Caregiver Support ± ± 


Community Resources 


(Respite Care) 
- NA 


Labor regulation/ Legal 


issues 
- NA 


+ Needs meet; ± needs partially meet; - needs unmet; NA non applicable. *needs partially meet by existing 


home care usually delivered by NGOs. 
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2. The relevance of some of the problems in IADLs may be related with cultural aspects 


(e.g., technology use) but also a first evidence of some dependency once these kind of 


activities are the first to be compromised and the first sign that a person needs an extra help 


[23]. Professionals should be attentive (e.g. malnutrition, exacerbation of diseases) 


because it may be related with IADLs’ difficulties for instance preparation of food, difficulty 


in acquisition/intake of medicines. As for BADLs we emphasize the problems with mobility 


and stair/steps due to its impact on other daily activities (e.g., bathing, walking out). The risk 


of being homebound due to physical disability increase and so the levels of support needed 


[24]. Problems related with mobility also leads to greater risk of falls [25] which increases 


the risk of injuries, fractures and hospitalization. These problems urge the need of 


intervention in two axes: i) at individual level: rehabilitating the physical condition and ii) at 


social level: creating/improving the environment (public or private) enabling mobility.  


3. Related with medical status we find 92.9% (N=216) of participants with chronic medical 


conditions, which was expected due to the fact they were recruited in Primary Care Services 


and the advanced age of the participants. The majority of clients had mild (36.9%) and 


moderate (35.2%) problems and, particularly the clients with severe problems (27.9%) 


seem to be receiving insufficient support from Healthcare Services, as mentioned by ICs in 


the open question. The impact of chronic medical conditions have several consequences in 


health (e.g., stronger relationship with functional impairment), care management (e.g., to 


use services more frequently), costs (e.g., increasing in the presence of multiple chronic 


conditions) and QoL (e.g., more difficult to participate in own activities, more emotional 


suffering) [26]. 


4. The ability of the caregiver network showed more difficulties in the management of ADLs 


than in the other two domains (mental state and medical state). However, the interpretation 


of these results should be cautious because there are more missing information from the 


GPs in the assessment of ADLs domain (N=159 compared with N=207 for mental state and 


N=222 for medical state). This missing data may result from the lack of information of GPs 


about the performance of caregiver network in relation to patient’s ADLs. This may also 


derive from the lack of time physicians have during appointments, focusing mostly on 


disease and the lack of importance attributed to these aspects, or simply because this 


information is expected to be collected by other professionals (e.g. nurse).  


Considering caregiver incapacity to care, the area posing more problems is mental health, with 


4.6% of caregivers being unable to manage the situation, and 0.7% liable/absent, followed by 


medical problems (3.3%) and functional problems (3.1%) with no liability in both cases. These 


results corroborate other studies (Ballard C et al., 2000; Black et al., 2013; Gaugler, Kane, 


Kane, & Newcomer, 2005) showing that mental health problems are more correlated with 


caregiver stress and burden. Moreover C. Paúl et al. (2015) showed that a strained caregiver 
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enhanced significantly the probability of adverse outcomes, in particular institutionalization, 


which reinforces that attention to informal care should be a priority in care policy in different 


countries. 


The inclusion of qualitative analysis in this study showed that behavior management of the 


care recipient, health education, caregiver support and labor regulation correspond to unmet 


needs with high impact in QoL of care recipients and caregivers. The lack of support in 


medical/health and social aspects hampers the caregiver role and increases feelings of 


abandonment and strain, in line with other studies about unmet needs [28, 29]. Due to the 


importance of caregiver support from political, health and social perspectives, it is essential a 


fast intervention to help care receivers and ICs, creating better conditions to give care and 


reducing potential adverse outcomes, as institutionalization [10]. A comprehensive and 


focused intervention will help to maintain as much as possible the person cared at home and 


will promote a healthier context of care, reducing clear deleterious effects namely in the QoL 


and on costs in healthcare system and social care provision. 


 


CONCLUSIONS 


There were a large number of unmet needs of primary care clients living in the community as 


well as of their ICs. This study combined a look at different areas of health problems by GPs 


judgement and data collected by a trained researcher about caregiver needs; it collected 


quantitative and qualitative data, giving a comprehensive overview about unmet needs of older 


people living in the community with mental health problems. More studies with this double 


approach are needed to allow a comparison of results. 


This study suggests that it is necessary to develop new services/activities and interventions 


but also to restructure existing ones. In particular, it emphasizes critical areas of care that did 


not receive any kind of support (formal/informal). These include the patient’s cognitive status 


and gait/falls, the caregivers’ emotional status, and the management of behavioural problems, 


among others. Much more and much better must to be done to improve the care provision of 


mental health problems including training professionals and caregivers (e.g. to share the 


responsibility between national, regional and local governments, shifting the primary 


responsibility to municipalities; to create local offices to asses/organize a needs process; 


municipalities should attribute grants to ICs)[30]. The design of pathways of care and the 


introduction of psychological care (supportive interventions) should be policy priorities. A 


health and social interventions framework should be designed in order to facilitate the care 


provided, and improve the QoL of clients and families. 
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The major limitations of this study are the participation rate of GPs and the scarcity of a clear 


diagnosis of mental health problems.  


The absence of clear pathways of care for older clients, namely those with mental health 


problems, and the lack of attention given to the probable strain of caregivers will have negative 


consequences for their QoL and potentially precipitate negative outcomes as 


institutionalization, hospitalization, and even death of the care recipient. It may also endanger 


the health of the caregiver. 
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Abstract  


Oldest-old individuals are a growing segment of the population that faces several challenges 


in terms of care demands. Informal caregivers experience more or less challenges, namely 


depending on the support they can access. The present study explores the unmet needs of a 


sample of informal caregivers of community-dwelling older adults aged 80+ and analyses the 


association of such needs with sociodemographic information, caregiving context (e.g., length 


of care), and health characteristics of the caregivers and care receivers (e.g., cognitive status 


and functionality). We recruited 175 caregiving dyads from the North of Portugal. Descriptive 


statistics summarised the sample’s characteristics. Informal caregivers were mainly women 


with a mean age of 60.6 years (SD=9.8). Care receivers' mean age was 88.7 years (SD=5.6) 


and were functionally dependent [9.3 points (SD=7.0) and 27.0 points (SD=3.5) for Basic and 


Instrumental Activities of Daily Living, respectively]. A thematic analysis of an open-ended 


question on unmet needs was performed, revealing the presence of eleven unmet needs. The 


most relevant ones (financial support, caregiver support, primary care/medical specialities, and 


labour regulation) were further analysed, concerning the caregiving dyad’s using Independent 


Student t-test or Mann-Whitney U Tests, and Chi-Square Test or Fisher’s Exact Test 


depending on the variable. The most frequent unmet needs were associated with the 


caregiver’s age, care receivers’ kinship, number of caregiving hours, the caregiver’s gender, 


professional status, the caregiver strain, and medicines intake. Findings suggest the need for 


establishing policies that ensure adequate sustainability of the provision of informal care that 


takes into account the needs of caregiving dyads in the planning process.  


 


What is known. 


- Unmet needs have negative consequences for informal caregivers and care receivers. 


- Involving informal caregivers in the assessment of needs may effectively improve the 


practicalities and adequacy and the maintenance of services and support.   


 


What the paper adds.  


- This research identifies priority areas of intervention in the care provision of the oldest 


old, highlighting difficulties regarding finances, health, and labour. 
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- Results advocate for greater complementarity between formal and informal care and 


the role of political, economic, and social policies and agents to address the caregiver 


and patients’ needs. 


 


Keywords: informal caregivers; needs assessment; oldest-old; unmet needs 


 


INTRODUCTION 


Developed countries face a fast ageing population and an increase of longevity, two aspects 


that pose several political, economic, social, and health challenges due to the raise of morbidity 


and disability in later life. In Portugal, individuals aged 80 and older constitute 5.0% (532219) 


of the total population (10 562178) and 26.5% of the population aged 65+ (2 010064) (Brandão, 


Ribeiro, & Paúl, 2017).  Projections for 2080 show a growth by 12.7% points of the oldest old 


population within the EU-28 (Eurostat, 2019). Specifically for Portugal (Instituto Nacional de 


Estatística, 2018), a growth of 12.0% is expected, rising to 17.0% the proportion of oldest-old 


in the total national population. Given these projections, it is essential to customise the support 


provided to meet the needs of this large and growing population. 


Trends show that living longer may lead to a long period of disability and frailty with increasing 


care demands (Alves, Teixeira, Azevedo, Duarte, & Paúl, 2016). According to the last national 


Census, 73% (386967) of individuals aged 80 or more years presented at least one of the 


following problems (Instituto Nacional de Estatística, 2011): walking/climbing stairs (57.1%), 


bathing/dressing (39.5%), sight problems (39.1%), hearing problems (35.1%), 


memory/concentration (34.4%) and comprehension (25.9%). The increase of disability in 


community-dwelling individuals enhances the need for in-home care (Stoltz, Uden, & Willman, 


2004) and formal in-home services (Alves et al., 2018). In Portugal, formal services such as 


day-care centres and in-home care appeared and increased during the 1975-1985 period, and 


then raised from 1998 to 2018. Overall, in-home services grew 108% from 1975 to 2018 


(GEP/MTSS, 2018). In Portugal, these services are provided mainly by private non-profit 


organisations. Most of these organisations have signed agreements with the Ministry of Social 


Security to receive a fixed amount of financial support by the user, leaving the remaining part 


of the expenses to be paid by the users themselves or by the family considering their global 


income. The person in need of support or their family requests the service that better suits their 


situation. In-home services include individualised care at home whenever the person cannot 


manage the activities of daily living (e.g., bath, housekeeping, meals on wheels) – assistive 


care services. Day-care centres were developed for people with low to medium dependency 


to keep them as long as possible in-home context and deliver a variety of services in an 
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institutional context that works from 9h00 to 17h00 on weekdays. Families and older 


dependent persons widely recognise these services as an important support. However, in 


Portugal, the rate of coverage of formal services (day-care centres, in-home care, and nursing 


homes) for those aged 65+ is only 12.6% (GEP/MTSS, 2018). From the population aged 65+ 


years (Instituto Nacional de Estatística, 2014), 35.3% reported receiving enough help at least 


in one Basic Activity of Daily Living (BADL), and 28.1% in one Instrumental Activity of Daily 


Living (IADL). This evidences a lack of formal support leading to a high dependency on informal 


care provision. 


Caring for very old individuals can be a burden to the informal caregivers’ physical and mental 


health status. Several specificities aggravated such burden in concretely, the advanced age of 


the caregivers themselves, their overall health condition, and the reduced extent of the support 


network (Brandão, Ribeiro, Oliveira, & Paúl, 2017). These characteristics (e.g., health 


difficulties that hamper caregiving tasks) may interfere in the caregiving relationship and raise 


the carers’ own needs. Furthermore, Dixe et al. (2019) report that even in similar situations, 


caregivers may experience different levels of burden, depending on the resources they use to 


minimise consequences (e.g., psychological, social network, health support, labour benefits), 


and that may result in met or unmet needs. 


Several studies emphasise the role of met and unmet needs (Park et al., 2018) in informal care 


provision and informal caregivers’ quality of life – QoL (Alves et al., 2018; Black et al., 2013), 


but miss a consensus into unmet needs definition. For example, in the Carr and Wolfe (1976, 


p. 417) study, unmet needs were conceptualised as “the difference between services judged 


necessary to deal appropriately with health problems and services received”. Black et al. 


(2013), on the other hand, conceptualised unmet needs as the support desired or required by 


the caregiver, but not received (e.g., community resources, caregiver education, caregiver 


support or respite care). Despite the absence of a standardised tool to assess unmet needs 


and irrespective of the methodology used, studies tend to agree that unmet needs often have 


negative consequences for both patients and caregivers (Akgun-Citak et al., 2020; Mazurek, 


Szczesniak, Urbanska, Droes, & Rymaszewska, 2017; Price, Surr, Gough, & Ashley, 2020). 


Previous research (Park et al., 2018; Zhu, 2015) showed that there is a relation between unmet 


needs and worse health outcomes for the caregiving dyad, namely resulting in the 


institutionalisation/hospitalisation of the care receiver, burden of informal caregiver, worse 


quality of life, and lower social support networks for both (Price et al., 2020). Despite this, the 


available knowledge about unmet needs is still scarce and remains underexplored (Mazurek 


et al., 2017; von Kanel et al., 2008).  


The present study based on the ecological model of health behaviour (Sallis & Owen, 2002), 


which posits that there are multiple levels of influence on individuals and their outcomes, 


considering the interaction between the disabled person and his/her environment in the 
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following levels: family/informal caregivers, community, and national policies. The interaction 


between these levels will result in opportunities for change. Therefore, this study aims to 


identify those opportunities for change, i.e., unmet needs, as perceived by informal caregivers. 


By using a mixed approach, we explored these aspects in a sample of informal caregivers of 


oldest-old people living in the community. We pose two research questions: what are the 


caregivers’ unmet needs? And, how these unmet needs relate to sociodemographic variables, 


caregiving context, and health characteristics of the caregiver and care receiver?  


 


 


METHODS 


Design 


The sample was non-probabilistic and consisted of caregiving dyads (informal caregivers and 


care receivers) that were recruited in the Metropolitan Area of Porto (North Portugal) from June 


of 2017 to July of 2018, within the context of a research project entitled “Informal Caregiving 


and Frailty in Very Old Age”. The recruitment based on the referral of individuals by local NGOs 


(e.g., day-care centre, in-home care service of the type ‘meals-on-wheels’) and by using a 


snowball strategy (Biernacki & Waldorf, 1981), which allowed the identification of cases of 


interest among people who knew others with similar characteristics and therefore, were within 


the aim of the research. 


A two-stage process was used: first, NGOs were invited to participate in the project. Those 


that agreed to participate were asked to identify possible participants according to a set of 


inclusion criteria (being an informal carer of someone aged 80+ years old living in the 


community in the Metropolitan Area of Porto). The secretary of each institution then contacted 


each potential participant to ask for authorisation for sharing personal data with the research 


team. After this preliminary consent, the research team contacted the subjects and provided a 


more detailed description of the study, namely its objectives and conditions. In case of 


willingness to participate, a face-to-face interview was scheduled. The same procedure was 


used to obtain written consent from both the caregiver and the care-receiver. If the person 


being cared for did not have cognitive ability to respond (e.g., dementia cases), permission to 


participate was obtained from the legal representative. All participants signed two copies of an 


informed consent form: one for the researcher/interviewer and the other for the participant. 


Interviews were structured with fixed responses and, one open-ended question at the end of 


the interview. The study was approved by the Ethics Committee of the Abel Salazar Institute 


of Biomedical Sciences, University of Porto (process no. 188/2017) and authorised by the 


Portuguese Data Protection Authority (approval no. 1338/2017). 
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Outcome Measures 


- Dyads’ sociodemographic and caregiving information: Personal data (age, professional 


situation, education level) and information about the caregiving context (co-residence, 


caregiving time, and duration) were collected. 


- Burden: We used the item 22 of Zarit Burden Interview (Sequeira, 2010; Zarit, Reever, & 


Bach-Peterson, 1980) “Do you feel a great deal of burden caring for him/her?” considered in 


the literature as an overall item of burden (Bedard et al., 2001). This question had initially a 


five-point Likert scale, ranging from 0 (never) to 4 (quite frequently) points, but in this analysis, 


it was recoded in two categories: low burden (0-2 points) and high burden (3-4 points). 


- Informal caregiver health information: We collected the number of medicines intake, the 


number of diseases, and if there had been at least one health appointment in the last two 


months (Health APPT). 


- Basic Activities of Daily Living (BADLs): We assessed care receivers’ level of dependence 


through the Barthel Index (Mahoney & Barthel, 1965). This scale comprises the evaluation of 


ten domains: feeding, bathing, grooming, dressing, bowels, bladder, toilet use, transfers, 


mobility, and stairs. The final score in the Portuguese version ranges from 0 to 20 points; the 


lower the scores, the higher the level of dependence is obtained (Martins, 2004).   


- Instrumental Activities of Daily Living (IADLs): We chose Lawton and Brody Scale’s (Araújo, 


Pais-Ribeiro, Oliveira, Pinto, & Martins, 2008; Lawton & Brody, 1969) to evaluate the level of 


dependence of care receivers in IADLs. The scale comprises eight domains: the ability to use 


the telephone, shopping, food preparation, housekeeping, laundry, mode of transportation, 


responsibility for own medications, and ability to handle finances. The final score ranges from 


8 to 30 points and the lower the scores, the better performance in IADLs is shown. 


- Cognitive status: We used the Mini-Mental State Examination (Folstein, Folstein, & McHugh, 


1975; Guerreiro, Silva, & Botellho, 1994) to assess the cognitive performance of each care 


receiver. The Portuguese version considers three distinct cut-off levels for cognitive 


impairment according to the education level: ≤ 27/30 points for people with 12 or more years 


of education; ≤ 22/30 points for people with 1-11 years of education; and ≤ 15/30 points for 


illiterate persons. 


- Caregiver perceived needs: Informal caregivers were asked a single open-ended question 


“In your perspective, what are the main needs that you find in your role as an informal care 


provider?”. 
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Analysis 


Firstly, a thematic content analysis of the open question on needs was used to determine 


recurring themes. Initially, the transcripts were read transversally searching for an overall view, 


and a first identification was made of specific topics and situations. This inductive analysis 


involves discovering patterns, themes and categories in data: ‘findings emerge out of the data, 


through the analyst’s interactions with the data’ (Patton, 2015, p. 542). The interviews were re-


read several times, carefully and systematically, to identify categories through all the content. 


The categories were then, conceptualised into broad themes after further discussion. 


Segments of the transcripts were classified into codes, and a final categorisation emerged 


through cross-case analysis resulting in specific themes of unmet needs.  


To summarise the characteristics of the sample and to do descriptive statistical analysis, IBM 


SPSS v.24 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA) was used. These took into consideration the 


sociodemographic and health characteristics of informal caregivers. The characteristics of the 


care receivers and the caregiving context were also considered. Results were presented in 


absolute and relative frequencies or central location and dispersion measures, depending on 


the type of variable. Finally, the sociodemographic, context of care and health characteristics 


of the caregiving dyads were considered as potential factors associated with the most frequent 


unmet needs (> 25.0%). Informal caregivers were divided into two groups: those who reported 


the need (“Yes”); and those who did not report the need, (“No”). For continuous variables, 


independent Student t-test or Mann-Whitney U test (for variables with an asymmetric 


distribution) were performed, which allowed the comparison of the values on a continuous (e.g. 


age, caregiving hours spent on care) variable for both groups. For categorical variables, it was 


used the Chi-Square test or Fisher's Exact test, allowing for the comparison of the two groups 


(with the need and without the need) on categorical variables (e.g. sex, co-residence).  In all 


analyses, an α=0.05 was considered significant. 


 


RESULTS 


A total of 175 caregiving dyads were analysed (Table 7). The mean age of informal caregivers 


was 60.6 years. Of these, 82.9% (n=145) were female and 70.9% (n=124) were 


married/unmarried couples. Almost all informal caregivers were offspring (n=132), lived with 


the person they cared for (n=114) and provided continuous care (n=154).  The mean time 


spent in caregiving tasks was 9.8 hours/day (SD=7.8), and the length of care was on average, 


80.5 months (SD=66.4), i.e., approximately 6.7 years. Overall, caregivers had a low 


educational level with 42.3% (n=74) presenting up to 4 years of school. Retired caregivers 


(47.4%, n=74) and with low income (44.8%, n=64) represented a large part of the participants. 
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Most caregivers (53.7%, n=94) reported that they were not experiencing burden concerning 


caregiving experience. More than half of the caregivers (53.1%) had had at least one health 


appointment in the last two months, had a mean of 4.64 (SD=2.46) diseases and an average 


of medicines intake of 2.73 (SD=2.71). In what concerns the care receivers, their mean age 


was 88.7 years of age (SD=5.6) and presented a very low education level: 29.9% (n=52) never 


attended school, and 55.2% (n=96) had up to 4 years of schooling (primary school). Most of 


the care receivers (67.4%) were widow/widower, single or divorced. Analysing the disability 


level, care receivers scored as ‘very dependent’ for BADLs and IADLs, showing a mean score 


of 9.3 out of 20.0 points (SD=7.0) and a mean score of 27.0 out of 30.0 points (SD=3.5), 


respectively. Considering cognition, 42.3% of care receivers presented cognitive impairment 


(MMSE mean score of 18.8; SD=6.4).  


 


 


Table 7 – Sociodemographic, caregiving context and health description of informal 


caregivers and care receivers 


 Caregivers 


N= 175 


Care Receivers 


N=175 


Demographics   


Age (years, SD) 60.6 (9.8) 88.7 (5.6) 


Women, n (%)  145 (82.9) 131 (74.9) 


Education Level, n (%)   


Illiterate 2 (1.1) 52 (29.9) 


1-4yrs 74 (42.3) 96 (55.2) 


>4yrs 99 (56.6) 26 (14.9) 


Occupation, n (%)   


Employed 41 (26.3)  


Nonworking 41 (26.3)  


Retired 74 (47.4)  


Marital Status, n (%)   


Married/unmarried couples 124 (70.9) 57 (32.6) 


Widow/single/divorced 51 (29.1) 118 (67.4) 


Income, n (%)   


< 580€ 64 (44.8)  


≥ 580€ 79 (55.2)  


Co-residence, n (%)   


Yes 114 (65.1)  
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No 61 (34.9)  


Kinship with care receivers, n (%)   


Spouses 16 (9.2)  


Children 132 (75.4)  


Other 26 (14.9)  


Frequency of care, n (%)   


Continuously 154 (88.0)  


Working days/ weekends/ rotationally 21 (12.0)  


Caregiving time (ours/day, SD) 9.8 (7.8)  


Caregiving duration (months, SD) 80.5 (66.4)  


Health characteristics   


Caregiver burden, n (%)   


Low burden  94 (53.7) - 


High burden 81 (46.3) - 


Nr. of diseases  4.64 (2.46) - 


Nr. of medicines intake 2.73 (2.71) - 


Health APPT1, N (%)   


Yes 93 (53.1) - 


No 82 (46.9) - 


BADL (range 0-20, SD)  9.3 (7.0) 


IADL (range 0-30, SD)  27.0 (3.5) 


MMSE score  (range 0-30, SD)  19.0 (6.2) 


SD= Standard Deviation; IQR = Interquartile Range; 1 Health APPT – To had had at least, one health 


appointment in the last two months 


 


 


During the interviews, informal caregivers (N = 159) answered the open question about their 


needs considering their caregiving role. Eleven unmet needs were identified. Table 8 shows 


the frequency of unmet needs by descending order. Financial support (45.9%), caregiver 


support (30.2%), primary care/medical specialities (28.9%), and labour regulation (25.2%) 


were the most common. The correspondence of these four unmet needs with the levels of the 


theoretical framework of the ecological model of health behaviour by Sallis and Owen (2002) 


is as follows: (1) the financial support need conforms to the national policies' level; (2) the 


caregiver support need matches the family/informal caregivers' level; (3) the primary 


care/medical specialities need fits the community level; and (4) the labour regulation need 


corresponds to the national policies’ level of the model. 
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Table 8 - Description and frequency of unmet needs 


Unmet Needs Description - Testimonials N (%) 


Financial support 


(UNd 1) 


Financial subvention for ICs - “Allowances for 


the informal caregiver to care for the disabled 


person”; “Governmental co-payment for respite 


care services.”  


73 


(45.9) 


Caregiver support 


(UNd 2) 


Psychology/emotional support - “Feeling I’m 


stuck!”; “Feeling I’m losing my strengths!”  


48 


(30.2) 


Primary care/medical 


specialities (UNd 3) 


More support from public health care - “Revision 


of the criteria for home visits by General 


Practitioners”; “Creation of a geriatric 


emergency care unit.” 


46 


(28.9) 


Labour regulation 


 (UNd 4) 


Informal Caregivers’ employment rights - “To 


choose between being a full-time informal 


caregiver or to keep a job. Informal caregivers 


should be paid”; “To allow professional leaves 


due to illness of CR” 


40 


(25.2) 


Quality/coverage of formal 


services (UNd 5) 


More and/or better of formal services - “Day 


centres with improved conditions”; “More 


qualification/training of the professionals” 


30 


(18.9) 


Health education  


(UNd 6) 


Need for more health information - “Lack of 


training about care provision of dependent old 


persons”; “Implementation of health education 


programs for Informal Caregivers.” 


29 


(18.2) 


Respite care (UNd 7) 


Resting services - “To have respite care 


services (…) at affordable prices”; “Free respite 


care, not only assured by private organizations” 


23 


(14.5) 


Formal services with 


extended hours (UNd 8) 


Extended operating hours1 - “Meals on wheels 


services functioning after working hours”; “Lack 


of services operating at weekends.” 


20 


(12.6) 


Transportation/ 


accessibilities (UNd 9) 


Better transportation/ accessibilities conditions - 


“Increased coverage of ambulances services”; 


“To improve physical accessibilities (the family 


member uses a wheelchair)” 


17 


(10.7) 







 


110 
 


Behaviour problems 


(UNd 10) 


Management of challenging attitudes - “To 


know how to handle with risky behaviours”; 


“Help to deal with behaviour changes.” 


15 (9.3) 


Home Services (UNd 11) 


Services carried out at home - “Formal 


caregivers available to hire for specific periods 


(e.g. old sitting)”; “Physiotherapy home visits.” 


14 (8.8) 


1In Portugal, conventional services usually operate from 8h00-19h00’;  


 


 


 


Table 9 shows the relation between the most frequent unmet needs (>25.0%) and 


sociodemographic, caregiving context, and health variables of the dyads. Characteristics of 


the caregiver such as age, sex, occupation, co-residence, and kinship with the care receiver, 


caregiving hours, caregiver burden, medicines intake, diseases and appointments with health 


professionals appeared associated with at least one unmet need. Care receivers’ 


characteristics did not reveal any relation with unmet needs. The need for financial support 


was associated with caring for a spouse/partner (p<0.05), with a higher number of caregiving 


hours (p<0.05), and with a higher number of diseases (p<0.05). The need for support in the 


caregiving role (p<0.05) was associated with being a woman (p<0.05), being retired (p<0.05), 


feeling strained (p<0.05), and with having at least one health appointment in the last two 


months (p<0.05). The need for primary care/medical specialities was found to be associated 


with being a male caregiver (p<0.05), and with a lower number of diseases (p<0.05). Finally, 


the need for labour regulation was associated with being a younger caregiver (p<0.001), with 


being professionally active/employed (p<0.001), and with a lower intake of medicines (p<0.05). 
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Table 9 – Demographic, economic and functionality/health variables by Unmet Needs   


 


Financial Support 


(Unmet need 1) 


 Caregiver Support 


(Unmet need 2) 


 Primary Care/ Med. Speci. 


(Unmet need  3) 


 Labour Regulation  


(Unmet need 4) 


 


NO YES p NO YES p NO YES p NO YES p 


 ICs1 characteristics          


Age, years (SD) 59.29 


(10.06) 


62.08 (9.88) 0.081 60.18 (10.62) 61.48 (8.61) 0.456 61.38 (10.17) 58.59 (9.53) 0.112 62.49 (9.99) 54.8 (7.90) <0.001 


Sex (%)           


Male 15 (53.6) 13 (46.4) 
0.557ª 


24 (85.7) 4 (14.3) 
<0.05ª 


15 (53.6) 13 (46.4) 
<0.05ª 


22 (78.6) 6 (21.4) 
0.407ª 


Female 71 (54.2) 60 (45.8) 87 (66.4) 44 (33.6) 98 (74.8) 33 (25.2) 97 (74.0) 34 (26.0) 


Occupation (%)           


Employed 36 (66.7) 18 (33.3) 


0.074 


37 (68.5) 17 (31.5) 


<0.05 


35 (64.8) 19 (35.2) 


0.391 


29 (53.7) 25 (46.3) 


<0.001 Nonworking 17 (47.2) 19 (52.8) 31 (86.1) 5 (13.9) 28 (77.8) 8 (22.2) 26 (72.2) 10 (27.8) 


Retired 33 (47.8) 36 (52.2) 43 (62.3) 26 (37.7) 50 (72.5) 19 (27.5) 64 (92.8) 5 (7.2) 


Co-residence (%)         


Yes 52 (49.5) 53 (50.5) 
0.074ª 


79 (75.2) 26 (24.8) 
0.509ª 


77 (73.3) 28 (26.7) 
0.243ª 


79 (75.2) 26 (24.8) 
0.873 


No 34 (63.0) 20 (37.0) 40 (74.1) 16 (25.9) 36 (66.7) 18 (33.3) 40 (74.1) 14 (25.9) 


Kinship with CRs2 (%)             


Spouses 5 (33.3) 10 (66.7) 


<0.05 


12 (80.0) 3 (20.0) 


0.594 


13 (86.7) 2 (13.3) 


0.231 


15 (100.0) 0 (0.0) 


0.058 Children 63 (52.5) 57 (47.5) 82 (68.3) 38 (31.7) 85 (70.8) 35 (29.2) 87 (72.5) 33 (27.5) 


Other 17 (73.9) 6 (26.1) 17 (73.9) 6 (26.1) 14 (60.9) 9 (39.1) 16 (69.6) 7 (30.4) 


Income (%)             
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< 580€ 25 (43.1) 33 (56.9) 
0.052ª 


41 (70.7) 17 (29.3) 
0.549ª 


40 (69.0) 18 (31.0) 
0.213ª 


47 (81.0) 11 (19.0) 
0.137ª 


≥ 580€ 43 (58.9) 30 (41.1) 52 (71.2) 21 (28.8) 56 (76.7) 17 (23.3) 52 (71.2) 21 (28.8) 


Periodicity of Care (%)             


Continuously 75 (53.6) 65 (46.4) 


0.459ª 


100 (71.4) 40 (28.6) 


0.173ª 


97 (69.3) 43 (30.7) 


0.139ª 


105 (75.0) 35 (25.0) 


0.548a Working days/ 


weekends/ rotationally 
11 (57.9) 8 (42.1) 11 (57.9) 8 (42.1) 16 (84.2) 3 (15.8) 14 (73.7) 5 (26.3) 


Caregiving hours (SD) 8.49 (7.27) 11.22 (8.23) <0.05b 9.14 (7.69) 11.28 (8.03) 0.098b 10.20 (7.99) 8.72 (7.38) 0.266b 9.99 (8.18) 9.10 (6.74) 0.843b 


Caregiver Burden             


High 39 (52.7) 35 (47.3) 
0.433ª 


46 (62.6) 28 (37.4) 
<0.05ª 


51 (68.9) 23 (31.1) 
0.351ª 


55 (74.3) 19 (25.7) 
0.516ª 


Low 47 (55.3) 38 (44.7) 65 (76.5) 20 (23.5) 62 (72.9) 23 (27.1) 64 (75.3) 21 (24.7) 


Nr. Medicines Intake (SD) 2.45 (2.54) 3.21 (2.99) 0.081b 2.81 (2.92) 2.77 (2.44) 0.695b 2.92 (2.78) 2.50 (2.76) 0.224b 3.06 (2.88) 2.03 (2.32) <0.05b 


Nr. diseases (SD) 4.26 (2.50) 5.16 (2.40) <0.05b 4.52 (2.58) 5.06 (2.23) 0.105b 4.98 (2.43) 3.96 (2.51) <0.05b 4.87 (2.61) 4.13 (2.02) 0.142b 


Health APPT 3 (%)             


Yes 47 (55.3) 38 (44.7) 
0.433ª 


53 (62.4) 32 (37.6) 
<0.05 


58 (68.2) 27 (31.8) 
0.252 


64 (75.3) 21 (24.7) 
0.516ª 


No 39 (52.7) 35 (47.3) 58 (78.4) 16 (21.6) 55 (74.3) 19 (25.7) 55 (74.3) 19 (25.7) 


CRs2 characteristics             


BADL (SD) 9.20 (7.15) 8.70 (6.81) 0.654 9.21 (6.92) 8.42 (7.14) 0.514 8.74 (6.87) 9.52 (7.28) 0.525 9.08 (7.16) 8.65 (6.46) 0.740 


IADL (SD) 27.34 (4.08) 27.22 (3.51) 0.847 27.39 (3.83) 27.04(3.83) 0.602 27.50 (3.81) 26.76 (3.83) 0.272 26.98 (3.54) 28.18(4.48) 0.088 


MMSE (SD) 18.81 (6.64) 18.63 (6.17) 0.877 18.67 (6.60) 18.86(5.91) 0.887 18.72 (6.29) 18.74 (6.70) 0.990 18.77 (6.15) 18.59(7.24) 0.894 


1 ICs – Informal Caregivers; 2 CRs - Care receivers; 3 Health APPT – To had had at least, one health appointment  in the last two months; a Fisher’s Exact Test; b Mann-Whitney U Test 
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DISCUSSION  


This study concludes that there is a large number of unmet needs in this sample of informal 


caregivers. Although most of the needs may not be considered entirely independent, the 


results are substantive for political planning purposes. More specifically, our results emphasise 


a greater need at the level of national policies (considering the frequencies of financial support 


and labour regulation needs). Informal caregivers identified the lack of a national strategy as 


the most significant difficulty in the care provision of an oldest-old person. Portugal has just 


approved a law (Portuguese ministerial order n.o. 2/2020, 10th January; Law n.o. 100/2019) 


to grant a set of rights to informal caregivers currently being tested in pilot projects (Portuguese 


ministerial order n.o. 64/2020, 10th March; Law n.o. 100/2019). This is a crucial step as during 


the data collection of this study informal care provision had no legal framework in terms of 


benefits (i.e., there was an absence of policies and legislation for informal caregivers) which 


might have contributed to a considerable number unmet needs. 


According to the theoretical framework underpinning this study, the ranking of unmet needs 


reflects the aspects of informal care provision that potentially cause more burden but should 


be interpreted as opportunities for change. It provides essential information for priority areas 


of intervention in terms of social policy and shows that existing formal services barely targeted 


basic needs and fulfil caregivers' potential of keeping their responsibility in the community.  


When taking a closer look at the ranking of unmet needs, maybe due to the characteristics of 


the sample (mostly retired - 47.4% or nonworking - 26.3% and with low income - 45.0%), the 


most prevalent one was financial support. Previous studies (Casado, van Vulpen, & Davis, 


2011; Sachs-Ericsson, Schatschneider, & Blazer, 2006) have demonstrated that the lack of 


financial support may affect caregivers and older adults seeking for help and that this increases 


the difficulties of assuming and maintaining the care provision. In this study, such need was 


related to being spouse, higher hours of care and a higher number of diseases. Concretely, 


most older caregiving dyads had a similar age (mean age of 78 years), were both retired with 


small pensions, and faced medical problems that involved increased healthcare expenditures 


(e.g., medicines, help aids, medical appointments). Consequently, it is expected that such a 


scenario may contribute to significant financial difficulties that are common to older couples 


(Zhu, 2015). As for the high number of caregiving hours, this could be possibly related with the 


vast amount of time spent on care that prevents the caregiver from having a secondary 


occupation (Longacre, Valdmanis, Handorf, & Fang, 2017) which also contributes to increased 


financial vulnerability. Our results also evidenced the relation between financial support need 


and a higher number of diseases. According to the literature (e.g., (Bahler, Huber, Brungger, 


& Reich, 2015; Lehnert et al., 2011) morbidity is associated with increased costs (e.g., more 


primary care visits, emergency care visits, specialised care, hospitalisations, medicines intake, 
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transportation services) and this load increases as the number of co-occurring diseases 


increases. Moreover, the inexistence of policies to support informal caregivers (European 


Commission, 2018) may trigger social inequities, economic vulnerability, and an overall feeling 


of abandonment. The financial problems at the top of the list of unmet needs may be a key 


aspect of all unmet needs found in this study.  


It is noteworthy that the unmet need for caregiver support increases when the caregiver is a 


female, retired, feels burdened, and has had at least one health appointment in the last two 


months. In Portugal, women still play the main role in informal care provision (OCDE, 2013). 


The weight of the health condition of caregivers corroborates the idea that due to adverse 


impacts of care provision, informal caregivers have a higher demand for health services 


(Akgun-Citak et al., 2020; Park et al., 2018), namely when caregivers perceive their situation 


as burdening. Information about the health service used (e.g., psychology, psychiatry, nursing, 


physiotherapy) could help in the understanding of the result found.  


Interestingly, retired caregivers reported the highest need for caregiver support. Some studies 


(Eurocarers, 2015; Longacre et al., 2017) point out that employment may serve as a protective 


factor (purpose-finding, social interactions, financial stability) for informal caregivers’ well-


being. Furthermore, the study of Hobfoll (2002) adds that caregiving-related changes in work 


(e.g., early-retirement, changes in work schedule) may lead to greater stress in care provision. 


Feeling burdened only appeared associated with a need for caregiver support, reinforcing that 


strain is strongly associated with negative aspects of care provision and so, possibly increasing 


the need for caregiver support.  


The need for primary care/health specialities was associated with being a male caregiver and 


with a lower number of diseases. In Portugal, women are still responsible for most care 


provision chores and for caregiving tasks management, which often includes health care 


aspects. This could contribute to the asymmetry in the division of tasks between women and 


men and may justify why men reported more difficulties in managing health care aspects. Men, 


and older men, in particular, tend to be less acquainted with how to access health care services 


as their previous experience in dealing with health care settings/issues (e.g., management of 


medical aspects of children in primary care) tends to be scarce (Ribeiro & Paúl, 2006). 


Expressing the need for such support might, therefore, be justifiable. The lower number of 


diseases associated with the unmet need regarding “primary care support” may reflect that 


those individuals have health care needs but are not connected with the health services (Hoon, 


Pham, Beilby, & Karnon, 2017). Studies showed that non-users of health services had a more 


vulnerable health condition. For example, they may face cardiovascular risk factors (Dryden, 


Williams, McCowan, & Themessl-Huber, 2012), have mobility problems, experience pain in 


daily activities, and have higher levels of anxiety (Hoon et al., 2017). The authors also refer to 
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a lower number of diseases among the non-users of health services, which might also explain 


our result. 


The relation between the labour need with informal caregivers’ lower age, lower number of 


medicine intake, and being employed might be closely related. Younger caregivers are 


probably healthier (older age is significantly associated with worse health outcomes), justifying 


a lower medicines intake. Also, because they are younger, they probably professionally active, 


which could increase the difficulties to reconcile informal care and professional responsibilities 


(absences to work, acute illness or worsening health of care receivers leading to lengthy labour 


interruptions) resulting in need of having labour benefits (e.g., flexible schedule, paid 


absences)(European Commission, 2018). 


The high number of needs found in this study, as well as the presence of needs regarding 


formal services (e.g., quality/coverage of formal services, respite care, formal services with 


extended hours), is suggestive of a gap between formal and informal care provision. Such 


disparity poses several challenges (e.g., access to services, affordable respite care, training) 


to political, economic, and social agents. As we have described above, in Portugal, day-care 


centres and in-home care, combined with nursing home services, revealed to be insufficient 


for the high number of older individuals in need of support. Furthermore, the presence of 


several changes in social (e.g., the professional status of women and men, migration, increase 


of old age groups) and health domains (e.g., a higher proportion of neurocognitive disorders) 


implies a reorganisation of services (e.g., schedule, target population, qualification of formal 


providers, quality of buildings). 


The qualitative analysis showed that financial support, caregiver support, primary care/medical 


specialities, and labour regulation correspond to the most reported unmet needs. The lack of 


support in social and medical/health aspects hampers the caregiver role and may increase the 


feeling of abandonment and strain (Perroca, Jerico, & Paschoal, 2014). The cross-sectional 


design of this study only gives a global picture of the unmet needs and does not allow to verify 


the change in the needs, along with the continuity of care. However, the main objective of the 


study is to stress the relevance of unveiling the caregivers’ (un)meet needs to ensure adequate 


sustainability of the informal caregiving provision by considering them when planning services 


for very old people. In future studies, it would be important to evaluate unmet needs in different 


stages of the care provision since caregivers’ needs can change over illness and ageing 


trajectories. Understanding the kind of needs that emerge throughout time, and how they vary 


according to the intensity of care and dependency level, could inform the design and adequacy 


of interventions in the caregiving continuum at such advanced ages (Price et al., 2020). 


Additionally, further research, including a larger sample, might help to improve our results. It 


would allow the use of different statistical methods that could consider the existence of 


potential confounders between the demographic, economic and functionality/health variables, 
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and the unmet needs. The use of an open question to collect unmet needs may also have 


some constraints as it may have lead to underreport needs. Despite these limitations, this 


research points some priority areas of intervention in the care provision of the oldest old that 


advocates for greater complementarity between formal and informal care to reach proper 


management of both the caregiver and the patient’s needs. The impact of informal care 


provision on key life areas such as finances, well-being, health and employment, reinforces 


the importance of recognising the caregiver needs as well as offering support services on a 


constant basis. These findings also suggest the need of analysing the status and the role of 


informal care, creating or customising policies that ensure adequate sustainability of the 


informal caregiving provision and allow caregivers and care receivers to have a say and to 


influence the planning process.  
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CAPÍTULO 4.3 – SCREENING FOR CAREGIVER BURDEN IN THE COMMUNITY: VALIDATION OF 


THE EUROPEAN PORTUGUESE SCREENING VERSION OF THE ZARIT BURDEN INTERVIEW 


(ZBI-4)
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Running title: Screening for caregiver burden in Portugal 


 


Abstract 


Objectives: Brief screening instruments are useful in busy clinical practice to identify those 


requiring further assessment. This study aims to translate and validate a Portuguese version 


of the four-item Zarit Burden Interview (ZBI-4) to identify caregiver burden in a community-


based sample in Northern Portugal. 


Methods: We collected data from 203 informal caregivers of community-dwellers aged ≥80 


years. Internal consistency and factors were measured using Cronbach’s alpha. Pearson’s 


correlation was used to examine construct validity against negative and positive aspects of 


caregiving from the Caregiving Appraisal Scale. Discriminative ability was evaluated from the 


area under the receiver operating characteristic curve (AUC). Optimal cutoffs were calculated 


using Youden´s Index. 


Results: The internal consistency of the Portuguese version of the ZBI-4 was good 


(alpha=0.71). Concurrent validity was acceptable, showing strong correlation with the negative 


(rho=0.66) and positive (rho=-0.33) aspects of the Caregiving Appraisal Scale. Discriminative 


accuracy for caregiver burden was also good (AUC=0.86). Youden’s index produced an 


optimal cutoff of ≥7 points for burden. 


Conclusions: The Portuguese version of the ZBI-4 screen evidences with good psychometric 


properties.  


 


Keywords: Zarit Burden Interview; caregiver burden; older adults; sensitivity; specificity; 


accuracy; community; screening 


 


Clinical implications: These results show the utility of the Portuguese version of ZBI-4 as a 


short screen for caregiver burden for use in the community to facilitate rapid screening for this 


important and complex stressor.  
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INTRODUCTION 


Population ageing, while a great achievement to be celebrated, is a heterogeneous process 


that is influenced by social, economic and health-related inequalities (Beard et al., 2011). This 


means that while some individuals age successfully, others face multi-morbidity, frailty and 


disability leading to dependency. As the stated preference of most older people is to remain at 


home (Alves et al., 2016), those with functional impairment usually require assistance from 


formal and/or informal caregivers. The degree of dependency of care recipients influences the 


type, number and intensity of the tasks older people can complete and is proportional to the 


help required (Ponce et al., 2011). Informal caregivers are usually family, friends or neighbors 


who provide assistance without financial remuneration. The impact of informal care has been 


widely studied and the literature clearly describes the consequences for caregivers with reports 


of a negative impact on their physical and mental health, social life and finances. Physical 


consequences experienced by carers include high blood pressure, musculoskeletal problems 


and sleep disturbance (McCabe et al., 2016; Sakakibara et al., 2015; Thompson & Roger, 


2014). Mental health is affected with evidence for increased depression, anger, anxiety, fear 


of dying, exhaustion, guilty, stress, and loneliness among carers (Buscemi et al., 2010; 


Hawranik & Strain, 2007; Horrell et al., 2015; Jayani & Hurria, 2012; Van Bruggen et al., 2016). 


Social and finances consequences include loss of social ties and/or relational deprivation, 


constraint or interruption of leisure activities, change in work rhythms, and even loss of 


profession, reducing available income (Blanton, 2013; Hawranik & Strain, 2007; Horrell et al., 


2015; McCabe et al., 2016; Vaingankar et al., 2013). These negative aspects highlight that 


informal care can be a challenging and demanding experience. 


Many instruments are available to measure caregiver-related outcomes (Brodaty, 2007; Stagg 


& Larner, 2015) and in particular burden. According to Carretero, Garces, Rodenas, and 


Sanjose (2009), burden comprises psychological, emotional, physical, sociological and 


financial consequences, suggesting that it is a complex and multidimensional construct. Some 


of the most widely-used measures of caregiver burden include the Zarit Burden Interview (ZBI) 


(Zarit et al., 1980), the Perceived Stress Scale (S. Cohen, Janicki-Deverts, & Miller, 2007), the 


Caregiver Burden Inventory (Novak & Guest, 1989) and the Caregiver Strain Index (Robinson, 


1983). A systematic review (Whalen & Buchholz, 2009) identified 74 different caregiver burden 


screening tools concluding that while there is no widely-accepted gold standard approach to 


evaluate burden, the ZBI was the most widely-used instrument. The ZBI evolved from an initial 


29-items (Zarit et al., 1980) to 22-items (Zarit et al., 1985). This revised 22-item version 


incorporates a five-point Likert scale and has been translated and validated in several 


countries, including Portugal (MAPI Research Trust, 2019). In addition, there are another four 


versions of the ZBI-22 in Portuguese. The first one was authored by C. Imaginário (2004), and 







 


125 
 


aimed to evaluate informal caregivers of older dependent people but did not provide validity 


and reliability data. Gonçalves-Pereira and Sobral (2006) and Gonçalves-Pereira (2015) 


validated another version with informal caregivers of people with dementia. Construct validity, 


internal consistency (α de Cronbach=0.88) and test-retest reliability (ICC=0.93, CI=0-88-0.96, 


p<0.01) were evaluated. C.  Sequeira (2010) also validated a 22-item version with informal 


caregivers of older dependent people. Information about construct validity, factorial analysis 


(four factors explaining 62% of the total of variance) and internal consistency (α de 


Cronbach=0.93) were provided. Lastly, Ferreira (2010) examined a version of the ZBI-22 


among informal caregivers of people in palliative care. This version also provided information 


about content, construct validity, factorial analysis (five factors explaining 60.9% of the total of 


variance) and internal consistency (α de Cronbach=0.88). The ZBI is reliable (Bachner & 


O'Rourke, 2007; Ferreira, 2010; C.  Sequeira, 2010) across groups of caregivers (e.g. 


spouses/partners, children), care receivers (e.g. physical illness, mental illness, AD/dementia) 


and in many languages (e.g. Portuguese, Spanish, French and Chinese).  


One of the constraints of the ZBI is its length, which limits its use in many clinical and research 


settings (Bedard et al., 2001). To overcome this problem, several shorter versions were 


developed including a 12-item (Ballesteros et al., 2012; Bedard et al., 2001; Hébert, Bravo, & 


Préville, 2000), an 8-item (Arai, Tamiya, & Yano, 2003), a 7-item (Gort et al., 2005; Zhou, 


2011), a 6-item (Higginson, Gao, Jackson, Murray, & Harding, 2010) and a 4-item version 


(Bedard et al., 2001; Gort et al., 2010). Shorter instruments may be more practical for 


longitudinal studies aiming to detect changes over time (Bedard et al., 2001). Similarly, brief 


screening tools may be particularly useful in busy clinical practice to identify those who should 


be referred for further assessment or interventions (e.g., psychological support, mutual help 


groups etc.). Given these points, Bedard et al. (2001) proposed a 4-item screening version of 


the ZBI, that was validated in a sample of 413 informal caregivers providing care to community-


dwelling older adults with cognitive impairment (Bedard et al., 2001). The four items ZBI (ZBI-


4) correlated with variables associated with caregiver stress, care receiver functional disability 


and with the full ZBI (correlation coefficient of 0.91 for baseline and 0.93 for follow-up). The 


performance and the magnitude of correlations between the screening version and functional 


disability of care recipients were similar to those obtained with the full version of ZBI (Bedard 


et al., 2001). Furthermore, the ZBI-4 was sensitive to change (r=0.83). The cutoff score 


recommended for the ZBI-4 is 8 points or more for burden, although the authors highlight that 


the data showed in the study cannot be assumed to be normative (Bedard et al., 2001). 


Comparing the performance of several short forms of the ZBI with caregivers of people with 


different conditions (e.g. with cancer, dementia and acquired brain injury), showed that the 


ZBI-4 had good correlation with the ZBI-22 (Higginson et al., 2010). Furthermore, it had good 


internal consistency and discriminative ability, even in different types of caregivers. The ZBI-4 
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also compared well against the full (22-item) and short versions (12-items) (Stagg & Larner, 


2015). Finally, shortened versions such as the ZBI-4 decrease respondent burden promoting 


compliance and greater willingness to complete the questionnaire (Y. Yu et al., 2018).  


None of the short versions of the ZBI described above have been validated in Portugal, 


including the ZBI-4, where high levels of frailty among community-dwelling older adults (INE, 


2011b) and high levels of caregiver burden are expected. Given the advantages of using the 


ZBI-4 in both research and clinical practice, a European Portuguese version of the instrument 


is now required. This study aims to translate and validate a Portuguese version of the ZBI-4 


and to explore its psychometric properties including its construct validity against a 


complementary measure of burden. 


 


METHODS 


Recruitment and procedures 


The sample was non-probabilistic and consisted of community-dwelling caregiving dyads 


(informal caregivers and care recipients), recruited in the Metropolitan Area of Porto (North 


Portugal) within the context of a research project entitled “Informal Caregiving and Frailty in 


Very Old Age” between June 2017 and July 2018. Recruitment was based on the referral of 


individuals by local Non-Governmental Organizations (NGOs), and snowball sampling 


(Biernacki & Waldorf, 1981), which allowed the identification of cases of interest among people 


who knew others with similar characteristics. A two-stage process was used: first, NGO’s (e.g. 


day center and/or home care type meals on wheels) were invited to participate in the project. 


Those that agreed to participate identified possible participants according to the inclusion 


criteria. These were informal caregivers of older adults aged 80+ years old living in the 


community in the Metropolitan Area of Porto. The secretary of each institution then contacted 


each potential participant to ask for authorization and share personal data with the research 


team. After this preliminary consent, the research team contacted the subjects and provided a 


more detailed description of the study, objectives and conditions. Those who agreed to 


participate had a face-to-face interview scheduled. Informed written consent from both the 


caregiver and the care-receiver was then obtained. If in the opinion of the researcher, the care 


recipient did not have the cognitive ability (e.g. dementia) to provide permission to participate, 


assent was obtained from his/her legal representative. The study was approved by the Ethical 


Committee of the Institute of Biomedical Sciences of Abel Salazar, University of Porto (process 


no. 188/2017) and authorized by the Portuguese Data Protection Authority (approval no. 


1338/2017). 
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Measures 


To develop the Portuguese version of the ZBI-4, translation and back-translation techniques 


were conducted to ensure equivalence between the Portuguese and English versions. Two 


forward translations (English to Portuguese) were completed independently by two native 


Portuguese researchers, which were followed by a reconciled Portuguese version that was 


translated to English by a bilingual expert researcher. The ZBI-4 questionnaire assesses 


subjective elements of burden. Answers are scored from Never (0) Rarely (1), Sometimes (2) 


and Quiet Frequently (3) to Nearly always (4). The total score ranges from 0 to 16; the higher 


the score, the higher the level of caregiver burden/strain. The original ZBI-4 has good internal 


reliability (Cronbach’s alpha=0.78) (Bedard et al., 2001). In small scales (e.g. four items), 


values of 0.6 are good because when there are few items, the alpha tends to underestimate 


internal consistency (Terwee et al., 2007). The ZBI-4 (Bedard et al., 2001) is considered a 


useful instrument for the screening of burden that works well in cross-sectional and longitudinal 


situations. In this study, in addition to the ZBI-4, the following variables about caregiving dyads. 


Informal caregivers and care recipient were collected.  


1) Information about caregiving dyads: Sociodemographic details and caregiving details 


of the care recipient-informal caregiver dyad: Personal data (e.g. age, sex, occupation 


situation, education level) and information about the context of the caregiving (e.g. co-


residence, caregiving time and duration) were collected. 


2)  Information about informal caregivers: The Caregiving Appraisal Scale (Lawton et al., 


1989), which is already validated in Portuguese (Martín et al., 2000). Note that the original 


version has 19 items, but the Portuguese version has only 13 items. This instrument is 


subdivided into negative and positive aspects of caregiving. From the 13 items, eight 


evaluate negative aspects and five evaluate positive aspects of caregiving. Answers 


ranged from 1 to 3 (disagree, nor agree or disagree and agree). Negative aspects range 


from a minimum score of eight and a maximum of 24 points and; positive aspects range 


from a minimum score of five and a maximum of 15 points. The higher the total score in 


negative or positive dimensions, the more likely there is to be predominantly negative or 


positive aspects of caregiving present. A global measure of overall burden was also 


collected. For this we used question 22 of the ZBI (Zarit et al., 1985; Zarit et al., 1980), 


Portuguese version (C.  Sequeira, 2010), - “Do you feel a great deal of burden caring for 


him/her?” as a state variable to determine which caregivers feel strained. This question is 


scored on a five-point Likert scale, ranging from 0 (never) to 4 (nearly always) points, but 


in this analysis, it was recoded in two categories: no significant burden (0-2 points) and 


significant burden (3-4 points).  
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3) Information about care recipients: Activities of Daily Living (ADLs), i.e. care recipients’ 


level of dependency was measured using the Barthel Index (Mahoney & Barthel, 1965). 


This scale includes ten domains: feeding, bathing, grooming, dressing, bowels, bladder, 


toilet use, transfers, mobility and stairs. The final score in the Portuguese version (T. 


Martins, 2004) ranges from 0 to 20 points. Lower scores correspond to a higher level of 


dependency. Instrumental ADL (IADLs), were measured using the Lawton and Brody 


Scale’s (Araújo et al., 2008; M. Lawton & E. Brody, 1969). This comprises eight domains: 


ability to use the telephone, shopping, food preparation, housekeeping, laundry, 


transportation, medications and finances. Final score ranges from 8 to 30 points and 


higher scores correspond to worse performance in IADLs. Cognition was measured on 


the Mini Mental State Examination (Folstein et al., 1975; Guerreiro et al., 1994). This 


screening tool’s score ranges from 0 to 30 points, and the Portuguese version has three 


distinct cut-off levels for cognitive impairment, according to the individual’s educational 


level: ≤ 27 points for people with 12 or more years of education; ≤ 22 points for people 


with 1-11 years of education; and ≤ 15 points for people who are illiterate. 


 


Statistical analysis 


Initially, an exploratory analysis was performed to describe the sample of caregivers, care 


recipients and caregiving context, using absolute and relative frequencies or central location 


and dispersion measures, according to the types of variable. Descriptive analysis of each item 


of the ZBI screening and the total score of the scale were showed. Factorial structure of the 


scale was assessed by exploratory factor analysis using principal component extraction. The 


number of factors to retain was obtained considering information provided by two 


complementary methods: the Kaiser method (which retains factors with eigenvalues greater 


than 1) and the Cattell’s scree test (examination of a plot of the eigenvalues for breaks or 


discontinuities) and the parallel analysis (Horn, 1965), comparing the size of the obtained 


eigenvalues with those from a randomly generated data set of the same size. Examining the 


psychometric properties of the scale, internal consistency of the overall scale and factors (as 


derived from factor analysis) were measured by Cronbach’s alpha coefficient. Finally, 


Pearson’s correlation coefficient was used to examine construct validity of ZBI-4 using 


Negative and Positive Aspects of Caregiving (Caregiving Appraisal Scale) as a measure of 


concurrent validity.     


To identify the cutoff point of the ZBI-4, receiver operating characteristic (ROC) curve analysis 


was performed, using item 22 of the ZBI as a standard for significant burden. Accuracy was 


determined from the area under the curve (AUC). Youden´s Index (Sensitivity + Specificity - 1) 
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was used to find the optimal cutoff. A comparison for socio-demographic and context of care 


variables (e.g. age, marital status, relation to care receiver, frequency of care) between 


participants with no significant burden and significant burden (according to the optimal cutoff 


point found) was also conducted.  We used independent Student t test or Mann-Whitney U 


Tests (for variables with an asymmetric distribution) for quantitative variables and Chi-Square 


Test or Fisher’s Exact Test for categorical ones. In all analysis, an α=0.05 was considered 


significant. Analyses were performed using SPSS 25 (IBM). 


 


RESULTS 


A total of 203 informal caregivers were included in this study. Participants were mostly women 


(83.3%) with an overall mean age of 60.1 years old (SD=9.8 years). Most were retired (40.2%) 


married (69.6%), and cohabited with the care recipient (65.7%). Care was provided on a 


regular basis (87.7%). Care recipients were also predominantly women (77.0%) and had a 


mean age of 88.4 years old (SD=5.4 years). Care recipients had high levels of dependency 


scoring a mean of 9.7 (SD=6.9) points (out of 20 points) for ADLs and 26.8 points (SD=3.6, 


out of 30 points) for IADLs. There was also a high proportion with cognitive impairment 


(60.8%). Descriptive characteristics of the informal caregivers, the care recipient and the 


caregiving situation are described in Table 10. 


 


Table 10. Description of the sociodemographic and caregiving context characteristics of the 


care recipient-informal caregiver dyads 


 Caregivers 


N= 203 


Care Receivers 


N=203 


Demographics    


Age (years, SD) 60.1 (9.8) 88.4 (5.4) 


Female gender, n (%)  170 (83.3) 157 (77.0) 


Education Level, n (%)   


Illiterate 2 (1.0) 58 (28.6) 


1-4 years 80 (39.2) 114 (56.2) 


>4 years 122 (59.8) 31 (15.3) 


Marital Status, n (%)   


Married/partnered 142 (69.6) 61 (29.9) 


Without partner (widow, single, divorced) 62 (30.4) 143 (70.1) 
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Occupation, n (%)   


Employed 74 (36.3) - 


Retired  82 (40.2) - 


Without occupation (unemployed, domestic, 


student) 


48 (23.5) - 


Income, n (%)  - 


< 580€ 72 (44.2) - 


≥ 580€ 91 (55.8) - 


Co-residence, n (%)  - 


Yes 134 (65.7) - 


No 70 (34.3) - 


Relationship with care receivers, n (%)  - 


Spouse/husband/partner 17 (8.3) - 


Children 151 (74.0) - 


Other 36 (17.6) - 


Frequency of care, n (%)  - 


Full-time 179 (87.7) - 


Part-time 24 (11.8) - 


Caregiving time (hours/day, SD) 9.6 (7.7) - 


Caregiving duration in months, median (IQR) 60 (84) - 


ZBI-4 total score, mean (SD) 6.3 (4.1) - 


Negative aspects of caregiving, mean (SD) 14.5 (4.0) - 


Positive aspects of caregiving, mean (SD) 10.9 (2.5) - 


Caregiver burden, n (%)  - 


Significant burden 90 (44.1) - 


No significant burden 113 (55.4) - 


ADL, mean (SD) - 9.7 (6.9) 


IADL, mean (SD) - 26.8 (3.6) 


Cognitive status, n (%) -  


No cognitive impairment - 73 (35.8) 


Cognitive impairment 
 


124 (60.8) 


N= number; SD = Standard Deviation; ZBI-4 = Portuguese version of the Zarit Burden Interview  
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Specific burden symptoms (absolute and relative frequencies) and mean and standard 


deviation (SD) for each ZBI-4 item are described in Table 11. The most frequent symptoms of 


burden identified by the caregivers (“quite frequently” plus “nearly always”) were “don’t have 


enough time” (37.9%) due to time spent providing care, followed by “feeling stressed between 


reconciling care and meeting other responsibilities” (29.1%). The least frequently reported 


burden symptoms (“never” plus “rarely”) were “uncertain what to do” (60.6%) and feeling 


“strained when they are near” the care recipient (55.2%). 


 


Table 11. Exploratory analysis of the Zarit Burden Interview four item screening scale (ZBI-4) 


 0 


Never 


a  


1 


Rarely 


a 


2 


Some-


times a 


3 


Quite 


frequently a 


4 


Nearly  


always a 


 


Mean 


(SD) 


Do you feel …       


1. That because of the time 


you spend with your relative 


that you don’t have enough 


time for yourself?  


53 


(26.1) 


12 


(5.9) 


61 


(30.0) 


21 


(10.3) 


56 


(27.6) 
2.1 (1.5) 


2. Stressed between caring 


for your relative and trying to 


meet other responsibilities 


(work/family)? 


57 


(28.1) 


7 


(3.4) 


80 


(39.4) 


15 


(7.4) 


44 


(21.7) 
1.9 (1.5) 


3. Strained when you are 


around your relative? 


97 


(47.8) 


15 


(7.4) 


61 


(30.0) 


15 


(7.4) 


15 


(7.4) 


1.2 (1.3) 


4. Uncertain about what to 


do about your relative?  


108 


(53.2) 


15 


(7.4) 


52 


(25.6) 


14 


(6.9) 


14 


(6.9) 


1.1 (1.3)  


a n(%); SD=Standard Deviation 


 


Factorial structure 


An exploratory factor analysis of the four items of the ZBI-4 scale was performed to identify 


burden domains. Using information provided by the scree test and Kaiser method (Factor 1= 


2.16 and Factor 2= 0.787), only one factor was retained. This was further supported by the 


results of parallel analysis, which also revealed one component with an eigenvalue exceeding 


the corresponding criterion value for the randomly generated data matrix of the same size (4 


variables × 203 participants; 100 replications; mean Factor 1=1.16, SD=0.05; mean Factor 
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2=1.04, SD=0.03).  The single factor explained 53.9% of the variance. ZBI screening scores 


range from zero to 16 points; the overall mean score was 6.3 with a SD of 4.1.  Table 12 


displays the factorial structure of the Portuguese version of ZBI-4, and the factor loading for 


each item. 


  


Table 12 – Exploratory factor analysis of Portuguese version of the Zarit Burden 


Interview - four item (ZBI-4) scale. 


Do you feel …  Factor 1 


1. That because of the time you spend with your relative that you 


don’t have enough time for yourself?  
0.75 


2. Stressed between caring for your relative and trying to meet other 


responsibilities (work/family)? 
0.81 


3. Strained when you are around your relative? 0.72 


4. Uncertain about what to do about your relative?  0.64 


 


 


Figure 10 displays the ROC curve analysis showing that the ZBI-4 had good diagnostic 


accuracy for a global measure of caregiver burden, an AUC of 0.86, 95% confidence interval 


(CI) 0.80-0.91, effectively differentiating those reporting burden. The optimal cut-point was 7 


according to the Youden index in relation to the standard measure considered. The derived 


cutoff for ZBI-4 had acceptable levels of sensitivity and specificity (>70%, see Table 13).  
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Concurrent validity 


Further assessment of the construct validity examined the association of the short version of 


ZBI-4 and the Caregiving Appraisal Scale. High correlation coefficients were found between 


the Portuguese version of the ZBI-4 screening version and negative aspects of caregiving 


included in the Caregiving Appraisal Scale, suggesting that the ZBI-4 has good construct 


validity. Higher scores on ZBI-4 were significantly associated with higher scores in negative 


aspects (r=0.66, p<0.001) and significantly associated with lower scores in the positive aspects 


of caregiving (r=-0.33, p<0.001) on the Caregiving Appraisal Scale. 


 


Internal consistency reliability 


The internal consistency of the Portuguese ZBI-4 calculated using Cronbach’s alpha was 0.71 


for the total score, suggesting an acceptable degree of internal consistency, particularly given 


Table 13 – Psychometric properties of the Portuguese version of the Zarit Burden Interview four 
item (ZBI-4) 


ZBI-4 
(Portuguese) 


Cutoff  Sensitivity  Specificity Youden 
Index 


AUROC 
(95% CI) 


P=X 


Value 7 0.73 0.81 0.55 
0.86  


(0.80-0.91) 
<0.001 


Note: AUROC = Area Under the Receiver Operating Characteristics; CI= Confidence Interval; p value 
representing the statistical significance of the difference in AUROC between the Portuguese version of 
the ZBI-4 and a positive response on item 22 on the full ZBI 


Fig. 10 - ROC curve analysis of 


Portuguese version of the Zarit Buden 


Interview – four item (ZBI-4) 
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it is a very short instrument (four item scale). None of the items would substantially affect 


reliability if they were deleted, since all values are under or around the overall Cronbach’s 


alpha (ranging between 0.59 and 0.70).  


 


 


Sample characteristics using the Portuguese ZBI-4  


Considering the optimal cutoff point of ≥7 points for significant burden, our results indicate that 


43% (n=87) of participants were classified as having significant caregiver burden (Table 14). 


The comparison between caregivers with and without significant burden (Table 14) revealed 


significant differences in age (p<0.05), education level (p<0.05), income (p<0.05), time spent 


providing care (p<0.001), negative and positive aspects of caregiving (p<0.001) and in terms 


of informal caregiver and context of care characteristics. Considering care recipients 


characteristics, the comparison between caregivers with and without significant burden, 


revealed differences in ADLs (p<0.05) and IADLs (p<0.01). There was no difference in the 


proportion with cognitive impairment comparing those with and without significant burden 


(0.071). 


Table 14 – Sociodemographic and context of caregiving comparison of participants according 


to the optimal cutoff point for Portuguese version of the Zarit Burden Interview four item (ZBI-


4) of ≥7 points 


 No significant 


burden 


n=116 


Significant 


burden 


n=87 P=x 


Informal caregiver information    


Age (years, SD) 58.9 (9.9) 61.9 (9.2) 0.031 


Sex, n (%)   


0.344 Male 21 (61.8) 13 (38.2) 


Female  95 (56.2) 74 (38.2) 


Education Level, n (%)   


0.043 
Illiterate 1 (50.0) 1 (50.0) 


1-4 years 38 (47.5) 42 (52.5) 


>4 y ears 77 (63.6) 44 (36.4) 


Marital Status, n (%)   


0.337 
Married/partnered 83 (58.5) 59 (41.5) 


Without partner (widow, single, 


divorced) 
33 (54.1) 28 (45.9) 
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Occupation, n (%)    


Employed 48 (65.8) 25 (34.2) 


0.164 
Retired  44 (53.7) 38 (46.3) 


Without occupation (unemployed, 


domestic, student) 
24 (50.0) 24 (50.0) 


Income, n (%)   


0.043 < 580€ 35 (48.6) 37 (51.4) 


≥ 580€ 57 (63.3) 33 (36.7) 


Co-residence, n (%)   


0.089 Yes 71 (53.4) 62 (46.6) 


No 45 (64.3) 25 (35.7) 


Relationship with care receivers, n (%)   


0.159 
Spouse/husband/partner 7 (41.2) 10 (58.8) 


Children 85 (56.3) 66 (43.7) 


Other 24 (68.6) 11 (31.4) 


Frequency of care, n (%)   


0.115 Full-time 17 (70.8) 7 (29.2) 


Part-time 99 (55.6) 79 (44.4) 


Caregiving time (hours/day, SD) 8.1 (7.6) 11.5 (7.5) <0.001a 


Caregiving duration in months, mean 


(SD) 
73.5 (58.0) 88.2 (75.4) 0.118 


Negative aspects of caregiving, mean 


(SD) 


12.6 (3.5) 


 


17.0 (3.1) 


 


<0.001 


 


Positive aspects of caregiving, mean  


(SD) 


11.4 (2.4) 


 


10.1 (2.5) 


 


<0.001 


 


Care recipient information    


ADL, mean (SD) 10.7 (7.2) 8.37 (6.3) 0.015 


IADL, mean (SD) 26.2 (4.00) 27.7 (2.7) 0.002 


Cognitive status, n (%)   


0.071 No cognitive impairment 48 (65.8) 25 (34.2) 


Cognitive impairment 67(54.0)  57 (46.0) 


a Mann-Whitney U Test;  ADL = Activities of Daily Living;  N= number; SD = Standard Deviation 


 







 


136 
 


DISCUSSION 


This study describes the translation and validation of the Portuguese version of ZBI-4 and 


explored its psychometric properties among informal caregivers of oldest-old individuals (aged 


≥80 years). In comparison with the full version of ZBI, this short form is easier and faster to 


administer. The utilization of short versions may have several benefits; a short version with 


good discriminative ability may allow the rapid identification and triage of caregiver burden, 


identifying which caregivers may benefit from further assessment. It may also reduce the time 


taken for respondents and professionals assessing for caregiver burden promoting compliance 


with screening.  


Four key findings emerge from our analysis. First, the Portuguese version of ZBI-4 has only 


one factor contrarily to the original version. In fact, in the original version of ZBI-4, the items 


were selected based on the item-total correlations while keeping the three-to-one item ratio 


between factors one and two (Bedard et al., 2001), which means that the authors selected 


three items from factor one (those with highest correlation) and one item from factor two (also 


the item with the highest correlation). Although, they did not analyze the factorial structure of 


ZBI-4 considering all the items together meaning that we do not know if the original version of 


ZBI-4 follows the same factorial structure as we observed in our study. Nevertheless, none of 


the studies using the ZBI-4 showed the factorial structure, which hampers the comparison 


between our results and others. However, other studies using the full ZBI and ZBI short 


versions have already classified the ZBI as a unidimensional scale (Ballesteros et al., 2012; 


George & Gwyther, 1986; Knight, Fox, & Chou, 2000; Novak & Guest, 1989). Despite this, the 


Portuguese version of ZBI-4 appears to be a valid measure for assessing caregiver burden 


showing good convergent validity (Higginson et al., 2010; J. Yu, Yap, & Liew, 2019; Y. Yu et 


al., 2018). According to Comrey and Lee (1992) loadings higher than 0.60 are very good and 


higher than 0.70 are excellent, which matches to our findings (items 1, 2 and 3 >0.70; item 4 


>0.60). In order to confirm the stability of this screening tool, further studies with confirmatory 


factor analysis should be conducted to provide additional information to the burden construct. 


Second, our results also showed that the Portuguese version of ZBI-4 is reliable. The original 


version of ZBI-4 found a Cronbach’s alfa of 0.78 (Bedard et al., 2001) and the Higginson’s 


study (Higginson et al., 2010) found a Cronbach’s alfa 0.69-0.79 (depending on the target 


population), which are in accordance with our findings (Cronbach’s alfa=0.71). For Terwee et 


al. (2007) correlations of 0.70 or higher are required and a value in the range of 0.70-0.90 is 


good. If we consider the requirements of internal consistency for very small instruments (e.g. 


four items), values of 0.60 are good because the alpha tends to underestimate internal 


consistency when there is a reduced number of items (Nunnally & Bernstein, 1994), which 


reinforces the robustness of the psychometric properties of the Portuguese version of ZBI-4.  
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Third, considering the ROC curve analysis, we highlight that the AUROC score is high (0.86), 


which means that the Portuguese ZBI-4 has a good ability to correctly classify those individuals 


with and without significant burden. In comparison with other studies using the ZBI-4, we 


observed that our AUC score is similar to some e.g. an AUC of 0.83 was found among informal 


caregivers of people with dementia (J. Yu et al. (2019) and lower than others, an AUC of 


between 0.93 (Y. Yu et al., 2018) and 0.94 (Higginson et al., 2010) was found among those 


with dementia, cancer, acquired brain injury or schizophrenia. These may be explained by 


differences in the populations studied and sampling methods used. Our results suggested a 


cutoff point of ≥7, identical to the study examining burden among the carers of those with 


dementia (J. Yu et al., 2019), which points to the consistent performance of the ZBI-4 even 


across different settings and cultures. Although the initial validation study of the ZBI-4 (Bedard 


et al., 2001) provided a cutoff point of 8, this likely reflects different methodological approaches 


(quartile values).  


Fourth, we describe differences in the characteristics between caregivers with and without a 


significant burden and between informal caregivers and care recipient characteristics (Table 


14). Considering informal caregiver characteristics, differences were found in terms of age, 


education level, time spent caring and as expected between negative and positive aspects of 


caregiving. As for care recipient characteristics, differences were found in terms of ADLs and 


IADLs disability level. The literature suggests that older caregivers, those with lower levels of 


education, low income and higher time spent on care were associated with higher levels of 


burden (Brandão, Ribeiro, Oliveira, & Paúl, 2017; Ponce et al., 2011). In our study, significant 


burden does not seem to differentiate caregivers with low income and with lower education 


levels, probably because the threshold for education (4 years) and income (minimum national 


salary) are both very low and no upper limits were applied meaning that caregivers in the 


higher level have more variability and so the expected variation appears among caregivers 


with higher education level and higher income, which exhibited a greater frequency of 


caregivers with no significant burden. Given the high correlation found between ZBI-4 scores 


and this construct, as expected, negative aspects and positive aspects of caregiving were 


higher and lower, respectively, among strained caregivers. Informal care provision may be 


influenced by the way that caregivers perceive their own experience (Martín et al., 2000). The 


presence of high levels of burden may be due, in part, to the negative perceptions of the 


caregiving role as well as to some difficulty in recognizing care provision as a rewarding 


experience. Several studies (Carretero et al., 2009; Gallagher et al., 2011; Hamza, Mahmoud, 


Rafaat, & Abbas Mohamed) have demonstrated that higher levels of dependency are related 


to higher levels of caregiver burden. In fact, our sample showed an very high level of 


dependency overall, considering both ADL and IADL performance, which may indicate that 


slight variations in the average dependency levels of care recipients may contribute to the 
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differences found between those with and without significant burden. This may also explain 


why we did not find differences in caregiver burden based on the cognitive status of care 


recipients; at these levels of impairment in ADLs and IADLs, the cause of dependency 


(cognitive or physical) may be irrelevant. This is supported by a study by J. Yu et al. (2019) 


that analyzed ZBI-4 in a sample of carers of people with dementia and found the same cut-off 


point as our study. 


The study has limitations. Participants were recruited by convenience sampling, potentially 


resulting in selection bias. Similarly, the advanced age of care recipients in this study reduces 


the generalizability of findings. Further, the correlational analysis used here does not allow us 


to infer causation. The lack of studies examining the ZBI-4 in Portugal and the reduced number 


in other countries, referred above, limits the comparison with other settings and populations. 


We used a single item (question 22) of ZBI as the standard to test diagnostic accuracy, and 


did not use other measures to show concurrent validity. This said, no gold standard approach 


to diagnosing caregiver burden is available, though future studies could incorporate a clinically 


determined standard. No sample size calculation was performed as this was not designed to 


show superiority of the ZBI-4. Further research should compare the ZBI-4 with longer versions 


of the ZBI as well as other instruments such as the Caregiver Burden Inventory (Novak & 


Guest, 1989) and the Caregiver Strain Index (Robinson, 1983). Finally, given the association 


between different types of caregiver networks, caregiver strain and risk of adverse events 


(O’Caoimh et al., 2016), the predictive accuracy of the ZBI-4 to identify outcomes including 


hospitalisation and institutionalisation should be examined.   


In summary, this study translating and validating the Portuguese version of the ZBI-4 adds to 


the knowledge about the performance of the instrument in a different population and setting. 


Our results confirm its accuracy as a screen for caregiver burden and the presence of a single 


factor for the factorial structure, which was expected due the brevity of the instrument. The 


Portuguese ZBI-4 screening version evaluates caregiver burden and shows with good 


psychometric properties. The short administration time and its simplicity for caregivers and 


clinicians supports its use in clinical and research practice and suggests that it may be the 


optimal screen for caregiver burden allowing for the identification of caregivers who should be 


referred for a more in-depth assessment and/or follow-up. Furthermore, the strong correlation 


of this instrument with the negative aspects of caregiving reinforces its utility. Additional studies 


are now required to further test the potential of this screening version for use as a community-


based rapid screen including in longitudinal studies to examine the ability of the ZBI-4 to detect 


change over time. 
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Clinical implications  


• The Portuguese version of ZBI-4 has good accuracy to discriminate caregiver burden 


among caregivers of older adults in the community. 


• This study examined accuracy among caregivers of the oldest-old community-dwellers 


• (aged ≥80 years) in Northern Portugal (Porto). 


• Short screens such as the Portuguese version of ZBI-4 may facilitate rapid community-


based screening for caregiver burden.  
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Running title: Frailty phenotype in the oldest old 


Abstract 


Introduction: Frailty has been studied among the old population due to its association with 


negative outcomes. Presently there is no gold standard for measuring frailty, but several 


studies have used the Frailty Phenotype of Fried consisting in five components (weakness, 


slowness, unintentional weight loss, exhaustion and low physical activity) that classify 


individuals as robust, pre-frail or frail, depending on the number of components affected, 


respectively, zero, one or two, and three or more. This study aims to explore the specific 


contribution of each of these components to the frailty phenotype in a sample of oldest old 


community-dwelling individuals. 


Material and Methods: Individuals aged 80+ years old living in the community (N=142) 


participated in this study. Sociodemographic data (age, sex, educational level, and marital 


status) and Fried’s frailty phenotype were collected. Descriptive analysis summarized 


sociodemographic information and the frailty components. Multiple Correspondence Analysis 


(MCA) was performed to detect and explore relationships between frailty’s five components. 


Results: Participants had a mean age of 88.07 years (SD=5.30 years) and were mainly women 


(73.9%). The majority of the sample was considered frail (71.8%) and pre-frail (24.7%), and 


the most recurrent component for both groups was slowness. From the MCA analysis, a two-


dimension solution was considered the most adequate, with 53.47% of variance explained. 


Dimension 1 (32.21% of variance explained) showed weakness as the most discriminant 


component; dimension 2 (21.26% of variance explained), showed unintentional weight loss as 


the most discriminant component. 


Discussion: Results revealed a high number of pre-frail and frail participants. MCA proved to 


add an important understanding in examining the frailty phenotype; it revealed weakness as 


the most discriminant component for dimension 1 suggesting a high association with the frailty 


phenotype. MCA also identified two main features of frailty: one related with physical features 


(motor behavioral and grip strength) including weakness, low physical activity and slowness; 


and the second related with intrinsic conditions (unintentional weight loss and exhaustion). 


Conclusion: This study corroborates the need of a differentiated approach to frailty phenotype 


among very old individuals, bringing for consideration the specific influence of its components.  



https://doi.org/10.3389/fpsyg.2020.00434
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Keywords: Physical frailty; Fried Phenotype of Frailty; Phenotype components; Oldest old; 


Frailty dimensions. 


 


 


1 INTRODUCTION 


Worldwide trends show an increasing and fast aging population. A longer life expectancy 


contributes to the increase of individuals aged 80 and plus years – the oldest old population. 


In Portugal, oldest old individuals constitute 5.0% (532 219) of the total population (10 562 


178) and 26.5% of the population aged 65+ (2 010064) (Brandão et al., 2017). Trends show 


that living longer may lead to a long period of disability and frailty with increasing care demands 


(Alves et al., 2016). 


Frailty has been widely studied among the old population due to its relation with negative 


outcomes such as falls, institutionalization, hospitalization and death. Nevertheless, there is 


not a gold standard to study frailty. Several studies have used Fried’s Frailty Phenotype (Fried 


et al., 2001), which defines frailty as the presence of five components: weakness, slowness, 


exhaustion, low physical activity, and unintentional weight loss. According to this perspective, 


individuals can be classified as robust, pre-frail or frail depending on the number of 


components that they score (0 components, 1-2 components or ≥ 3 components, respectively). 


Previous research has shown that there is a significant association between increased age 


and frailty, revealing that the majority of frail individuals are the oldest ones (e.g., Fried et al., 


2001; Duarte and Paúl, 2015; Carey et al., 2018; Lewis et al., 2018). Fried’s original study in 


particular, showed that individuals aged 80+ years old represented 34.8% of the frail sample. 


This number could be higher because there is a large difference between the number of 


individuals assessed under and above the 80 years old threshold (4636 versus 681 


participants). When analyzing specifically the proportion of frail individuals based on age 


groups under and above 80 years, Fried’s original study revealed that 18.8% of individuals 


aged 80 and over were frail in contrast with 5.2% of frail individuals below that age (less than 


one third of the frail oldest old participants). Along with this discrepancy, the study did not 


report information on the proportion of pre-frail individuals in groups under and above 80 years, 


nor the proportion of components impacted based on pre-frail and frail condition.  


Recent studies that used the frailty phenotype revealed that the proportion of frailty among 


oldest old individuals is particularly high (Duarte and Paúl, 2015; Bieniek et al., 2016) in 


comparison with younger old individuals (e.g., frailty prevalence increased with age from 


31.7% in the 60-69 age group to 67.6% in the 90+ age group; and from 22.5% in the 50-65 


age group to 60.4% in the 75+ age group, respectively). These results seem to indicate that 


the frail condition is very frequent among oldest old individuals and suggests that the frailty
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 phenotype provides low variability within the oldest old subgroup once a large proportion of 


oldest old individuals were frail. Other studies have already analyzed the components of the 


frailty phenotype and showed some results in relation to characteristics such as age 


(Hoogendijk et al., 2015), gender (Bieniek et al., 2016), disability (Papachristou et al., 2017), 


and mortality (Papachristou et al., 2017). Nevertheless, these studies did not inform about the 


weight/contribution of each component for the frailty phenotype, and it would be important to 


understand if all components contribute equally (or not) for the frailty condition and how they 


interrelate with each other. 


In the oldest old group, due to the large proportion of individuals classified as frail (low 


variability), it would be crucial to determine which components of the frailty phenotype 


contribute the most to establish frailty condition. Determining such weights would help to make 


frailty screening more efficient and more targetable, once the success of interventions, 


considering frailty as a reversible condition, may depend on the specific components to be 


addressed. This study aims to explore the structure of the frailty phenotype of Fried and the 


contribution of each of its components, in a sample of oldest old community-dwelling 


individuals by using Multiple Correspondence Analysis. 


 


2 MATERIAL AND METHODS 


2.1 Design 


A non-probabilistic sample was recruited from June of 2017 to July of 2018, in the Metropolitan 


Area of Porto (North of Portugal). Recruitment was based on the referral of individuals by local 


NGOs – Non Governmental Organizations (e.g., day centers and home services) and by using 


a snowball strategy (Biernacki and Waldorf, 1981), which allowed the identification of cases of 


interest among people who knew others with similar characteristics and therefore within the 


scope of the research. A two-stage process was used: first, NGO’s were invited to participate 


in the project. Those that agreed to participate identified possible participants according to a 


set of inclusion criteria (people aged 80+ years old and living in the community in the 


Metropolitan Area of Porto). The secretary of each organization then contacted each potential 


participant in order to ask for authorization for sharing personal data with the research team. 


After this preliminary consent, the research team contacted the subjects and provided a more 


detailed description of the study, namely it objectives and conditions. Those willing to 


participate were, face-to-face interviewed. If the oldest old person had not cognitive ability to 


respond (e.g., people with dementia), permission to participate was obtained by the legal 


representative. All participants signed an informed consent form: one for the 


researcher/interviewer and the other for the participant. The study was approved by the Ethical 
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Committee of the Institute of Biomedical Sciences of Abel Salazar, University of Porto (process 


no. 188/2017) and authorized by the Portuguese Data Protection Authority (approval no. 


1338/2017). 


 


2.2 Measures  


- Sociodemographic information: age, sex, education level and marital status.  


- Phenotype of frailty: We assessed five components according the definition of physical frailty 


proposed by Fried et al. (2001): i) weakness, ii) slowness, iii) unintentional weight loss, iv) 


exhaustion, and v) low physical activity. Regarding the frailty phenotype, participants were 


considered “frail” if they fulfilled 3 or more criteria, “pre-frail” if they fulfilled 1 or 2, and “robust” 


if none of the criteria was fulfilled. The metrics were slightly changed following the procedures 


used in similar studies with very old individuals (e.g., Gonzalez-Pichardo et al., 2013; Nyunt et 


al., 2017). In particular: 


(i) Weakness was measured using the handgrip strength (Dynamometer [dynamometer Takei, 


T.K.K. 5401, Japan]). Grip strength was tested in two consecutive times on both the right and 


left hands. Analysis used the average peak value across both hands and the third quartile was 


considered to classify participants according to their weakness; participants with values < 13.6 


kg were considered weak and were categorized into 1, and those who obtained values ≥ 


13.6kg were categorized into 0 meaning they were not weak (high strength).  


(ii) Slowness was evaluated using gait speed by Timed “Up and Go” test (Podsiadlo and 


Richardson, 1991). The patient must stand up from an armchair, walks 3 meters, turns around, 


walks back to the chair and sits down. If the participants take 16.8 or more seconds 


[Portuguese cut off for people with 80 and plus years (Almeida et al., 2017)] to perform the test 


they were considered with low mobility and categorized into 1. Participants who were not able 


to do the walking test were also categorized into 1 (low mobility). Participants who performed 


the test in less than 16.8 seconds were categorized into 0 meaning good mobility.  


(iii) Unintentional weight loss was evaluated using the step 2 of the Malnutrition Universal 


Screening Tool (BAPEN, 2003). Participants were answered about the total of unplanned 


weight loss in the past 3-6 months considering the total of the participant weight. Initially the 


question was scored into 0 for weight loss < 5%, into 1 for weight loss between 5 and 10% 


and, into 2 for weight loss > 10% of the total of weight. Answers were then recoded into 0 for 


no weight loss < 5% and into 1 for weight loss ≥ 5%.  
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(iv) Exhaustion was assessed using the question “In this last month, do you feel that you have 


less energy to do the things you want?” which was categorized into 0 = No exhaustion or 1 = 


Yes exhaustion.  


(iv) Low physical activity was assessed by the question ‘‘How often do you practice any of the 


following activities (dancing, walking, farmer work or gardening)?’’(Duarte et al., 2014). 


Answers ranged into one to four, respectively, never/almost never, up to three times a month, 


once a week and more than once a week. Answers were then recoded into 0 if answers were 


“once a week” or “more than once a week” meaning they are active and into 1 for answers 


“never/almost never” or “up to three times a month” and were considered not active 


 


2.3 Statistical analysis 


The descriptive analysis summarized sample characteristics considering sociodemographic 


aspects, the components of frailty, and the classification of frailty according to Fried’s 


phenotype (Fried et al., 2001). Results were displayed using absolute and relative frequencies 


or central location and dispersion measures, according to the type of variable. To detect and 


explore relationships between the five components of frailty (active variables), age, sex, 


education (supplementary variables), a Multiple Correspondence Analysis (MCA) was 


performed using R software and the packages FactoMineR and factoextra. Supplementary 


variables are not used for the determination of the principal dimensions. Their coordinates are 


predicted using only the information provided by the performed multiple correspondence 


analysis on active variables, i.e., the five components of frailty (Lê, Josse, & Husson, 2008). 


MCA is a multi variate technique designed to discover both inter-relations and intra-relations 


of two or more categorical variables by reviewing the closeness and remoteness between the 


variables, which allows the analysis of patterns of relationships of several categorical 


dependent variables. MCA facilitates the interpretation of categorical variables in the cross 


tables providing information about the similarities, divergences and associations between the 


row and column variables. In MCA, some discrimination measures are usually analyzed such 


as inertia, which measures how far the categories are spread out from the origin, and the 


eigenvalues, which are the percentage of inertia explained. MCA also allows the graphical 


representation of the associations in a lower-dimensional space aiding the interpretation of 


results. Each variable is represented with a dot in a multi-dimensional space. Dots being close 


to X or Y axes are higher related with such dimension as well those being close to each other 


are considered similar to, or related to, depending on the areas they fall into. Similarly, dots 


being far from each other are commented to be unrelated (Anderson, 1994; Greenacre, 1988). 


To define the number of dimensions to retain, the following criteria/considerations were 
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employed: (i) inclusion of MCA dimensions with inertia above 0.2; ii) scree test (Hair, Anderson, 


Tatham, & Black, 1998). In interpreting the discrimination measures and the visual outputs 


from MCA, the aim should be to identify those components that cluster together.  


 


3 RESULTS 


Participants (N=142) had a mean age of 88.07 years (SD=5.30 years), were mainly women 


(73.9%) and the majority had a low educational level (34.5% were illiterate and 65.5% had one 


or more years of school). According to the frailty phenotype (Table 16), five (3.5%) individuals 


were considered robust, 35 (24.7%) were pre-frail, and 102 (71.8%) frail. 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


Considering the phenotype components of the total sample, 93 participants (65.5%) revealed 


weakness, 122 (85.9%) revealed slowness, 74 (52.1%) reported exhaustion, 113 (79.6%) 


reported low physical activity, and 21 (14.8%) revealed unintentional weight loss. Specifically, 


from the pre-frail participants, 13 scored one component (representing 9.2% of the total of the 


sample and 37.1% of the pre-frail individuals) and 22 scored two components (representing 


15.5% of the total of the sample and 62.9% of the pre-frail individuals). The most relevant 


component was gait speed (65.7%) followed by physical activity (54.3%). 


Table 15. Sociodemographic information about participants 


 N (%) 


Age years, M (SD) 88.07 (5.30) 


  


Sex  


Male 37 (26.1) 


Female 105 (73.9) 


  


Marital status  


Married/ Unmarried couples 47 (33.1) 


Widow(ed) 86 (60.6) 


Single/divorced 9 (6.3) 


  


Education Level  


Iliterate 49 (34.5) 


≥ 1 years 93 (65.5) 
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 Considering the participants labeled as frail, 50 participants scored three components (35.2% 


of the total of the sample and 49.0% of the frail individuals), 44 scored four (31.0% of the total 


of the sample and 43.2% of the frail individuals), and 8 scored five components (5.6% of the 


total of the sample and 7.8% of the frail individuals). Likewise, in participants labeled as pre-


frail, the most relevant components were gait speed (97.1%) and physical activity (92.2%). 


 


 


Table 16. Phenotype of frailty assessment 


 


Total 


Pre-Frail 


n=35  


(24.7%) 


Frail 


n=102  


(71.8%) 


Handgrip Strength    


< 13.6 kg  93 (65.5) 7 (20.0) 86 (84.3) 


≥ 13.6 kg 49 (34.5) 28 (80.0) 16 (15.7) 


Gait Speed     


≥ 16.8 sec. 122 (85.9) 23 (65.7) 99 (97.1) 


< 16.8 sec. 20 (14.1) 12 (34.3 3 (2.9) 


Exhaustion     


Yes 74 (52.1) 7 (20.0) 67 (65.7) 


No 68 (47.9) 28 (80.0) 35 (34.3) 


Physical activity     


Never/almost never or up to three 


times a month  


113 (79.6) 


 


19 (54.3) 94 (92.2) 


 


 Once a week or more than once 


a week 
29 (20.4) 


16 (45.7) 8 (7.8) 


 


Unintentional weight loss    


≥ 5% 21 (14.8) 1 (2.9) 20 (19.6) 


< 5% 121 (85.2) 34 (97.1) 82 (80.4) 


Number of frailty components    


0 5 (3.5) - - 


1 13 (9.2) 13 (37.1) - 


2 22 (15.5) 22 (62.9) - 


3 50 (35.2) - 50 (49.0) 


4 44 (31.0) - 44 (43.2) 


5 8 (5.6) - 8 (7.8) 
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Our results also showed that of the 62 participants excluded from the analysis, 32 were 


completely unable to cooperate due to cognitive impairment (e.g. dementia cases, stroke), and 


23 due to disability (e.g. stroke consequences, severe hearing impairment) that hampered data 


collection of some components of frailty. The other excluded, seven alleged tiredness or 


refusal to perform the some component assessment. 


 


 


Table 17. Inertia and eigenvalues on the dimensions of MCA  


 Dimension 


1  


Dimension 


2  


Dimension 


3  


Dimension 


4  


Dimension 


5  


Inertia 0.32 0.21 0.19 0.15 0.13 


% variance 32.21 21.26 18.74 14.53 13.26 


Cumulative % 


variance 
32.21 53.47 72.21 86.74 100.00 


a Supplementary variable 


Table 18.   MCA dimensions discrimination measures 


 MCA dimension 


1 


MCA dimension 


2 


Handgrip Strength  0.50 0.04 


Physical activity 0.43 0.13 


Gait speed 0.41 0.00 


Weight lost  0.03 0.60 


Exhaustion 0.25 0.29 


Supplementary variables   


Ageª         -0.04  -0.15 


Sex ª                 0.06  0.02 


Education levelª       0.07 0.01  


% of variance 32.21 21.26 


ª Supplementary variables   
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From the MCA analysis, a two-dimension solution was considered the most (Table 17). The 


first and second dimensions show, respectively, 0.32 and 0.21 of inertia (Table 17). The first 


dimension explained 32.21% of the variance and dimension two explained 21.26% of the 


variance (Fig. 11). Together, both dimensions explained 53.47% of the variance (Table 17). 


Table 18 described the MCA dimensions discrimination measures. For dimension 1 – labeled 


by us as functional dimension - the most discriminant variables were weakness, followed by 


low physical activity and by slowness. Regarding dimension 2 – labeled by us as intrinsic 


condition dimension - the most discriminant variables were unintentional weight loss and 


exhaustion (Table 18). Considering the sociodemographic variables tested in MCA (age, sex 


and education level), we verified a slight relation of each of them with the two dimensions. Age 


was almost exclusively related with dimension 2 and, sex and education level with dimension 


1 (Table 18 and Fig. 11),  


 


 


 


Fig. 11 - MCA dimensions discrimination 


measures. 
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4 DISCUSSION 


In accordance with previous studies (Lewis et al., 2018), our findings revealed a high number 


of women and widow(ed) participants. The education level among this group is very low (or 


inexistent) reason why we considered participants illiterate versus those who attend school for 


one year or more. This last characteristic is still expressive in the oldest old Portuguese 


population as formal education became mandatory only in 1950 for men and in 1960 for 


women, justifying the high number of participants with low educational level and illiterate 


(Palma et al., 2003).  


Concerning the frailty condition, five key aspects emerged from our results. First, we observed 


a great number of pre-frail and frail subjects. Frail individuals represented more than two thirds 


of the total sample (71.8%; vs 24.6% of pre-frail). These results are in accordance with other 


studies (Duarte and Paúl, 2015; Lewis et al., 2018), which also had a great number of frail 


oldest old individuals in their samples, highlighting the low differentiation (almost all frail) 


provided by the frailty phenotype of Fried among oldest old individuals and emphasizing the 


need of better understand its components.  


Second, the number of frailty components committed (Table 16), provided useful information 


on the “level” of frailty within both the pre-frail and frail groups. Specifically, in first group we 


observed participants scored mostly in the upper limit of the pre-frail condition (i.e., 2 


components) whereas in the second group we found that participants scored mostly the lower 


and middle limit of frailty (i.e., 3 and 4 components, representing a total of 92.2% of frail 


participants). 


Third, the methodological approach using MCA for the study of frailty components proved to 


add an important understanding for the study of frailty in the oldest old participants. On one 


hand, it revealed weakness as the most discriminant component for functional dimension (with 


higher variance explained, Fig. 11) evidencing that from the five components of frailty, 


weakness was the one with the highest association with frailty phenotype. On the other hand, 


MCA identified two main features of frailty: one more related with functionality/physical features 


(motor behavioral and grip strength) composed by weakness, low physical activity and 


slowness; and a second one related with intrinsic conditions (unintentional weight loss and 


exhaustion). The presence of a functional dimension related with physical features might 


suggest that these components are potentially more modifiable than the two others 


components from intrinsic condition dimension (unintentional weight loss and exhaustion). This 


distinction of the two frailty dimensions may be a key aspect for customized interventions once 


it would help to better define pathways as well as to understand the effect of interventions on 


individual components of frailty as well as in the overall condition. Literature has shown a high 


number of studies analyzing the effect of interventions on improving frailty condition (Cesari et 
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al., 2015; de Labra et al., 2015; Apostolo et al., 2018). Although few have evaluated the effect 


of individual and combined interventions in components of frailty phenotype and/or in reversing 


frailty. A recent study (Liao et al., 2019) testing the effect of two exercise interventions in pre-


frail and frail older individuals, proved that both interventions were effective in weakness, 


slowness and physical activity (functional dimension) but not for exhaustion and weight loss 


(intrinsic condition dimension) corroborating with our results. A previous study of Ng et al. 


(2015) that conducted a Randomized Controlled Trial among older adults to verify the effects 


of nutritional, physical, cognitive and combined interventions on frailty reversal found that the 


components of frailty benefit from targeted interventions such as physical, nutritional, cognitive 


and especially, combined ones. A combined intervention seemed to produce the best effects 


in almost all components of frailty, except for weight lost which presented some change at 


short and middle term depending on the intervention analyzed but without long-lasting effects. 


Improvements decreased at 12 months, whatever the intervention performed, which may 


suggest that this component is effectively an intrinsic aspect and more difficult to change. 


These results may also have two main implications in the interpretation of frailty: i) its potential 


of reversibility (Canevelli et al., 2017), once components from functional condition may have 


higher reversal rates than intrinsic condition components’ (probably less changeable or urging 


other types of intervention including namely nutrition, cognition, social); ii) and related with 


practical aspects, namely in terms of individuals’ assessment (greater attention to components 


of frailty rather than to the overall score) and in defining and customizing interventions 


(suitability and adequacy).  


Fourth, the slight association of sociodemographic variables with the two dimensions 


suggested that this approach of frailty showed very little association with sociodemographic 


aspects not corroborating with previous studies (Bieniek et al., 2016; Nyunt et al., 2017; 


Papachristou et al., 2017; Lewis et al., 2018), which should be subject of further research 


namely considering this two dimensions of the frailty phenotype and across different age 


groups. This study analyzed only the oldest old people with very low variability in education 


level and health condition, as referred in the limitations section. 


Fifth, more attention should be given to the great number of individuals excluded from the total 


of the sample. Participants were excluded due to their total or partial inability to perform the 


test of components of frailty (due to auditory deficits, consequences of stroke, dementia, 


among others). According to Lewis et al. (2018), the frailty phenotype of Fried requires a certain 


level of functioning which is in accordance with what we observed in our study once we had to 


exclude from our analysis a high number of individuals (55 individuals were considered as not 


having that “certain” level of functioning). In Fried’s original study, that “certain level” of 


functioning was assured defining a set of exclusion criteria (e.g. history of Parkinson’s disease, 


stroke, dementia), missing information about the excluded participants in terms of disability 
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level (total or partially) and the components impaired. Probably at this advanced age many of 


the participants were already dependent (in an irreversible condition and not frail). This should 


be further explored so that frailty condition become more clear and useful to inform 


interventions. The distinction between the inability to perform a certain task or requirement and 


a missing value seems crucial to fully understand the frailty condition. 


In overall, the results obtained in this study substantiate the need of a discriminant approach 


to the frailty phenotype, namely among very old individuals, bringing into consideration the 


specific relevance of the different components of frailty (functional dimension and intrinsic 


condition). The subdivision of the frailty phenotype in two dimensions may help professionals 


to identify if the frail condition is more related with physical features or with intrinsic aspects, 


leading to the customization of interventions and bearing in mind that functional aspects are 


potentially more modifiable than intrinsic ones.  


 


4.1 LIMITATIONS  


Some limitations are to be mentioned. First, our study might benefit from another reference 


process of participants. The identification of the target population through NGO’s could 


contribute for higher participants’ disability levels.  Second, this study included very old 


individuals (mean age of 88 years), which could have higher health related problems. We 


therefore suggest further studies among other younger age groups to test MCA and to verify if 


the two dimension approach to frailty keeps useful. Further research should also consider 


studying frailty in those who cannot be fully assessed by means of Fried’s frailty phenotype. In 


particular, some studies (Ravindrarajah et al., 2013; Payne et al., 2017) demonstrated that 


those participants who cannot complete Fried phenotype requirements should be considered 


frail or dependent (irreversible condition) and had a higher mortality rate than those who could 


be assessed. Despite these limitations, our results may represent an improvement to the frailty 


phenotype study and conceptualization as well as for the planning of interventions for pre-frail 


and frail individuals.   
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9 CONTRIBUTION TO THE FIELD STATEMENT 


This study aimed to analyze the components (weakness, slowness, unintentional weight loss, 


exhaustion, low physical activity) of Fried’s frailty phenotype in a sample of oldest old 


individuals. The majority of frailty phenotype studies are still analyzing frailty according the 


classification proposed by Fried (robust, pre-frail and frail) lacking information about the 


particular influence of each component in the overall phenotype in each category. By using the 


Multiple Correspondence Analysis, this study suggests the presence of two dimensions of 


frailty phenotype – functional dimension, with higher variance explained, comprised weakness, 


low physical activity and slowness; and intrinsic condition dimension comprised unintentional 


weight loss and exhaustion. Weakness revealed to be the most discriminant component for 


the frailty construct. In overall, these results may contribute to a better understanding of Fried’s 


phenotype as well as to enable the customization of interventions with (pre) frail oldest old 


individuals based on the component analysis. Additionally, this may also be an important 


contribution in the field of geriatrics and gerontology by providing further information about the 


oldest old individuals, an increasing segment of the population which is gathering more 
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attention from professionals from different fields (e.g. politics, health sector, social sector) due 


to the high presence of health related problems and needs in this age group.  
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CAPÍTULO 5 – ESTUDOS DAS TRAJETÓRIAS DAS DÍADES







 


 







 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


CAPÍTULO 5.1 – TRAJECTORIES OF INFORMAL CAREGIVING TO THE OLDEST OLD: A ONE-
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Abstract  


This study aimed to analyze caregivers' and care recipients' health characteristics and 


caregiving context changes, during a one-year follow-up. A total of 204 informal caregivers 


and oldest-old care recipients (≥ 80 years) were assessed on two occasions, 12-month apart. 


Information was retrieved on the dyad's sociodemographic profile, on the caregiver's 


health/caregiving outcomes, on the care-receivers' dependency level and, on the caregiving 


context. Descriptive analysis was performed for all variables and comparisons between the 


two moments used Paired T-tests or MacNemar tests. Caregiving hours, caregiver burden, 


and negative aspects of caregiving got significantly worse over one-year. The number of unmet 


needs, in-home services utilization, and self-perception of mental health improved. Care 


recipients declined in their functional and health status and on their cognitive performance. 


This study provides information about caregiving trajectory changes over one-year and 


stresses a probable caregiver adaptation even when facing increasing caregiving demands. 


 


Keywords: Caregiving trajectory; Informal caregiving; Longitudinal study; Oldest-old 


 


 


The number of individuals aged ≥80 years is significantly growing worldwide (Win et al., 2017). 


The literature emphasizes that living longer is characterized by several health-related problems 


and often by frailty (Sara Alves et al., 2020), posing greater needs of assistance and increased 


demands of care. 


Families tend to assume the primary responsibility of caring for older adults which may 


increase caregiving demands like high hours of care provided, feeling of obligation, loss of 


privacy and conflicts with the person cared (past difficult relationship) and/or with other family 


members (e.g., disapproval of caregiver’s actions or attitudes, disagreements over financial 


matters) (Committee on Family Caregiving for Older Adults et al., 2016). In particular, these 


demands could increase when care is provided to the oldest old individuals once the 


caregivers' characteristics and caregiving context tend to be more challenging than in older 
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younger people care provision. Takagi et al. (2013), for example, described a sample of 


informal caregivers of oldest-old individuals and found that they were significantly older than 


informal caregivers of younger old individuals, more likely to be female, and with increased 


length of care provision though with fewer caregiving hours. Additionally, they found worse 


overall condition: higher levels of burden, lower self-perception of health, and lower social 


support networks, suggesting the presence of increased difficulties for these caregivers. 


The available knowledge on informal caregiving to the oldest old is mostly cross-sectional 


designed missing studies that follow both caregivers and care recipients across time (Win et 


al., 2017). Several studies report that short periods of follow-up (one-year) in oldest-old 


subjects are enough to detect changes such as increased dependency levels (Laporte Uribe 


et al., 2017; Win et al., 2017), frailty (Wang et al., 2019), chronic pain (Rapo-Pylkkö et al., 


2017), anxiety/depression (Helvik et al., 2013), cognitive impairment (Helvik et al., 2013), and 


high rates of falls (Fleming et al., 2008), hospitalization (Helvik et al., 2013) and death (Sarria 


Cabrera et al., 2012) but few analyze the course of these outcomes considering 


simultaneously, care recipient and caregiver. 


Moreover, the results found in the literature are heterogeneous. Some research suggests a 


large and persistent loss of the caregiver's resources and well-being as a consequence of 


cumulative caregiving demands (Haley & Pardo, 1989) - the “wear and tear model”. Other 


studies advocate that several caregivers’ outcomes improve regardless of the decline in the 


care recipient, suggesting an adaptation to the situation (Laporte Uribe et al., 2017). These 


contradictory findings pose the need to deeply explore the informal caregiving dynamics in 


advanced age, i.e., the challenges the role poses throughout time. 


 


 


Theoretical Framework 


Some theoretical approaches conceptualize informal caregiving as a dynamic process wherein 


several changes may occur. Such is the case of Pearlin’s Stress Process Model (1990) which 


has been widely used for the study of informal care provision, particularly in germane studies 


(Laporte Uribe et al., 2017). This model proposes that outcomes (e.g., physical or mental 


health) are influenced by stressors (e.g., care recipient disability, cognitive impairment of care 


recipient, the burden of caregiver) that vary between caregivers depending on variables such 


as coping (e.g., finding meaning, positive appraisal), social support (e.g., formal service 


utilization) and needs (e.g., information about the care recipient disease, care provision 


training). This model emphasizes the caregivers’ resources in the caregiving stress process, 


and thereby in the caregiving adaptation process, describing the importance of individual 
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characteristics and external support to minimize the proliferation of stress and, consequently, 


reducing the impact on caregivers’ outcomes. 


 


 


Purpose 


Considering caregiving as a dynamic process as postulated by the Pearlin’s Stress Process 


Model (1990), we aimed to understand what characteristics of this theoretical framework’s 


components changed from baseline to follow-up (one-year apart) in a sample of informal 


caregivers of oldest-old individuals. Concretely, we analyzed how stressors (care recipient's 


condition, and the caregiver's burden), moderators (caregiving context and needs) and 


caregivers' outcomes (caregiver’s health characteristics) changed over time. Thus, two main 


purposes were defined. The first, a more descriptive one, was to explore the characteristics of 


a sample of informal caregivers of oldest-old individuals considering the caregivers’ 


sociodemographic and health variables, the caregiving context characteristics, and also the 


care recipients’ sociodemographic and health variables. The second, which constitutes the 


central objective of this study, was to analyze changes in the caregivers’ and care recipients' 


health status, in the caregivers’ burden, and in the caregiving context and needs during a one-


year follow-up. 


 


 


METHODS 


 


Design 


A one-year follow-up study was conducted. A sample of caregiving dyads (informal caregivers 


and care recipients) were recruited from June of 2017 to July of 2018 in the Metropolitan Area 


of Porto (North of Portugal) and reassessed twelve months later.  


A two-stage process was used: first, local Non-Governmental Organizations (e.g., day centers 


and in-home services) were invited to participate in the project. Those that agreed to participate 


identified possible participants according to a set of inclusion criteria (people aged 80+ years 


old, receiving informal care support, and living in the community in the Metropolitan Area of 


Porto). The secretary of each organization then contacted each potential dyad to ask for 


authorization for sharing personal data with the research team. Then, the research team 


contacted the subjects and provided a more detailed description of the study, and those willing 


to participate were face-to-face interviewed, both the caregiver and the care recipient. If the 


oldest-old person did not have the cognitive ability to respond (e.g., people with dementia, 


severe impairment from a stroke), permission to participate was obtained from the legal 
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representative (mostly coinciding with the informal caregiver). All participants signed an 


informed consent form: one for the researcher/interviewer and the other for the participant. 


At follow-up, participants were contacted by phone to know about the caregiving situation. In 


case of willingness to participate, for those who continued care, a face-to-face interview was 


scheduled and the caregiving dyad was reassessed with the same questionnaire used at 


baseline; for those who were no longer providing care, a brief questionnaire including 


information on their health status and the motives for the care provision ending (e.g., death, 


institutionalization) was conducted by phone. The study was approved by the Ethical 


Committee of the Institute of Biomedical Sciences of Abel Salazar, University of Porto (Process 


nr. 188/2017) and authorized by the Portuguese Data Protection Authority (Approval nr. 


1338/2017). 


 


 


Participants  


A non-probabilistic sample comprising 204 informal caregivers and their care recipients and 


131 dyads were reassessed 12 months after (Fig. 12) – 20 dropped out, 36 care recipients 


died, 16 caregivers withdrew informal care provision (mainly due to institutionalization of care 


recipient) and one caregiver died. 


 


 


 


 


 


Fig. 12 – Study flowchart 
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Measures  


 


Informal caregivers 


The assessment of informal caregivers comprised the evaluation of several characteristics. 


They were below described. 


Sociodemographic information. Age, education level, occupation, and marital status 


were collected. 


Caregiving outcomes. The caregiving impact on caregivers comprised the assessment of 


three outcomes namely burden, caregiving appraisal, and perceived needs. The burden 


was assessed by the screening version of the Zarit Burden Interview (S. Alves et al., 2020; 


Bedard et al., 2001). This instrument comprises four questions evaluated in a 5-point Likert 


Scale, from 0 (never) to 4 (nearly always). The final score ranges from 0 to 16 points and 


the higher the score, the higher the burden of the informal caregivers; scores of ≥7 indicate 


the presence of high burden. Caregiving appraisal was measured by the Portuguese 


version of the Caregiving Appraisal Scale (Lawton et al., 1989; Martín et al., 2000), which 


assesses negative and positive aspects of caregiving. From a total of 13 items, eight 


evaluate negative aspects and five positive aspects. Negative aspects range from a 


minimum score of 8 to a maximum of 24 points and positive aspects range from a minimum 


score of 5 and a maximum of 15 points. The higher the total score in negative or positive 


dimensions, the more likely there are to be predominantly negative or positive aspects of 


caregiving present. And lastly, the caregiver’s perceived needs were assessed through an 


open question: “In your perspective, what are the main needs that you find in your role as 


an informal care provider?” The needs were organized in categories and counted. Higher 


scores mean a higher number of needs.  


Health characteristics. It comprised the assessment of the number of medicines intake, 


the number of diseases, and the informal caregivers' self-perception of health. For the 


evaluation of caregivers' self-perception of health, we used the Portuguese version of MOS 


Short-Form 12 Health Survey - SF – 12v2 (Gandek et al., 1998; Laranjeira, 2008). This 


instrument has 12 items distributed by 2 main component summaries: physical and mental 


health. The Physical Component Summary (PCS) and Mental Component Summary (MCS) 


scores were calculated using weighted item composites. These scores are standardized (T 


scores) to have population means of 50 and standard deviations of 10, with higher scores 


reflecting better functioning. The final score of PCS ranges from 11.14 to 69.35, and MCS 


ranges from 7.35 to 73.15; 
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Caregiving context information 


Several aspects such as caregiving hours, caregiving length, kinship with the care recipient, 


co-residence with the care recipient, and formal support utilization (in-home care and daycare 


center support) were collected to characterize the context of informal care provision. 


 


Care recipients characteristics 


Care recipients’ characteristics were also assessed. A description of the information and 


instruments collected are below presented.   


Sociodemographic information. Information such as age, marital status, and education 


level was collected. 


Functional/health characteristics. It comprised the assessment of health and functional 


aspects concretely, the number of medicines intake, the number of diseases; the Basic and 


Instrumental Activities of Daily Living - BADLs and IADLs, and the cognitive status. BADLs 


were assessed through the Barthel Index (Mahoney & Barthel, 1965). The final score 


ranges from 0 to 20 points, and the lower the scores, the higher the level of dependence is 


obtained (Martins, 2004). For the assessment of IADLs, the Lawton and Brody Scale 


(Araújo et al., 2008; Lawton & Brody, 1969) was used. The final score ranges from 8 to 30 


points, and the lower the scores, the better performance in IADLs is shown. For the cognitive 


status, we used the Mini-Mental State Examination – MMSE (Folstein et al., 1975; Guerreiro 


et al., 1994). The final score ranges from 0 to 30 points, and the lower the scores, the worst 


the cognitive performance is. 


 


Analysis 


The final sample comprises 131 caregiving dyads – those who were found to be still in the 


caregiving role after a one-year follow-up. To assure that the results of this study were not 


affected by attrition, a series of comparisons were performed between groups (those who kept 


informal care provision vs. those who dropped out; vs those who withdrew informal care 


provision, and vs. those whose care recipient died) to search for differences in 


sociodemographic, health and context aspects of the dyads. The analysis showed that no 


significant differences were observed between groups. The exception was for those who 


withdrew informal care provision: when compared with those who continued providing care, 


that group showed significantly less time of care provision, a higher number of medicines 


intake, were less often children and provided care to an equal proportion of male and female 


individuals.  
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Then, to explore the dyads’ characteristics of those who were found providing care, a 


descriptive statistical analysis was summarized using IBM SPSS v.25 (SPSS Inc., Chicago, 


IL, USA). Results were presented in absolute and relative frequencies or central location and 


dispersion measures, depending on the type of variable.  


For the second aim, to analyze changes in caregiver and care recipients’ characteristics one-


year apart, Paired T-tests were used to compare continuous variables across the two moments 


– within-group changes – such as health characteristics of caregivers (e.g., medicines intake, 


number of diseases, burden and self-perception of health), of care recipients (e.g., medicines 


intake, number of diseases, BADL, IADL, and cognitive performance) and caregiving context 


aspects (e.g., caregiving length, caregiving hours). For categorical variables (e.g., co-


residence, formal services utilization) MacNemar test was used to analyze changes from 


baseline to follow-up. A significance level of α=0.05 was considered for all analyses. 


 


 


RESULTS 


Considering baseline and follow-up assessments, we note that from the beginning to the end 


of the study, 20 (9.8%) dyads were dropouts, 36 (17.7%) informal caregivers experienced the 


death of care recipient, 16 (7.8%) withdrew informal care provision, and one (0.5%) caregiver 


died (Fig.12). Table 19 and Table 20 summarizes categorical and continuous of caregivers 


and care recipients characteristics. At baseline, caregivers’ mean age was 59.44 (SD=9.26) 


years (Table 19), were predominantly women, and married/in a common-law marriage 


relationship (Table 20). A higher proportion of the caregivers had more than five years of 


schooling and was retired (Table 20). Regarding the caregiving context, adult children were 


the main care providers, and the majority of caregivers cohabited with the person they cared 


for (Table 20). A total of 61.1% reported to have in-home support and 25.2% received support 


from the daycare center (Table 20). The time spent on care was on average 9.63 (SD=7.76) 


hours per day, and the average length of care was 84.04 (SD=72.74) months, approximately 


seven years. Caregivers reported an average of 2.93 (SD=1.62) unmet needs (Table 19). 


Concerning the informal caregivers' health characteristics (Table 19), it was found a mean of 


6.19 (SD=4.02) points in the total burden score (ZBI-4), which suggests the presence of 


moderate burden. In the Caregiving Appraisal Scale, informal caregivers scored a total of 


14.47 (SD=3.88) points for negative aspects of caregiving (range of 8-24 points) and a total of 


10.85 (SD=2.42) points for positive ones (range of 5-15 points). Considering the self-


perception of health, informal caregivers showed a better functioning in the physical dimension 


than in the mental one. As for the objective health, a mean of 4.45 (SD=2.36) diseases, and a 


mean of 2.37 (SD=2.26) medicines intake were found. 
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Concerning care recipients’ characteristics (Table 19), the mean age was 87.71 (SD=4.85) 


years. Results also showed a high proportion of women as well as a high number of widows 


as care recipients (Table 20). Both BADLS and IADLS (Table 1) suggested high disability 


levels [10.32 (SD=6.63) and 26.62 (SD=3.66), respectively]. Results also evidenced the 


presence of a high number of diseases [6.42 (SD=1.98)] and a high number of medicines 


intake [6.87 (SD=3.44)]. Considering cognitive performance, care recipients scored a mean of 


16.44 (SD=8.70) points in MMSE, indicating probable moderate cognitive impairment (Table 


19). 


 


Table 19. Descriptive analysis for continuous sociodemographic, context and health 


characteristics’ of participants, at baseline  


 N 
Informal caregivers 


M (SD) 


Care recipients 


M (SD) 


Demographic characteristics    


Age, years 131 59.44 (9.26) 87.71 (4.85) 


Caregiving context information   - 


Caregiving time, hours/day 127 9.63 (7.76) - 


Caregiving duration in months 131 84.04 (72.74) - 


Unmet Needs 119 2.93 (1.62) - 


Health Characteristics/Caregiving 


Outcomes 
  


 


Zarit Burden Interview 4 total score 131 6.19 (4.02) - 


Caregiving Appraisal Scale 131  - 


Negative Aspects of Caregiving  


 


14.47 (3.88) - 


Positive Aspects of Caregiving 10.85 (2.42) - 


SF 12v2   - 


Physical Component Summary 129 47.15 (8.67) - 


Mental Component Summary 129 44.60 (12.28) - 


N.o. of diseases 131* 4.45 (2.36) 6.42 (1.98) 


N.o. of medicines Intake 131* 2.37 (2.26) 6.87 (3.44) 
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BADL 131 - 10.32 (6.63) 


IADL 131 - 26.62 (3.66) 


MMSE 129 - 16.44 (8.70) 


* N=130 for Care recipients 


 


Table 20. Descriptive analysis for categorical sociodemographic and context characteristics’ 


of participants, at baseline  


 
Informal caregivers 


N (%) 


Care recipients 


N (%) 


Sociodemographic 


characteristics 
 


 


Female sex 109 (83.2) 103 (78.6) 


Education level   


Illiterate  7 (5.3) 41 (31.3) 


1-4 years 48 (36.6) 72 (55.0) 


≥ 5 years 76 (58.1) 18 (13.7) 


Occupation   


Employed 45 (34.4) - 


Nonworking 35 (26.7) - 


Retired 51 (38.9) 131 (100.0) 


Marital Status   


Married/common-law 


marriage 


87 (66.4) 
37 (28.2) 


Widow 9 (6.9) 87 (66.4) 


Single/divorced 35 (26.7) 7 (5.4) 


Caregiving context 


information 


 
- 


Co-residence  - 


Yes 87 (66.4) - 
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No 44 (33.6) - 


Relationship with care 


recipients 


 
- 


Spouses 8 (6.1) - 


Children 102 (77.9) - 


Other (neighbor, friend, 


brother) 


21 (16.0) - 


In-home care support   


Yes - 80 (61.1) 


No - 51 (38.9) 


Daycare center support   


Yes  - 33 (25.2) 


No - 98 (74.2) 


 


From the longitudinal results, some changes were observed in the caregivers' 


characteristics as well as in the overall condition of care recipients (Table 21 and Table 22). 


Aspects such as time spent on care (p <0.05), caregiver burden (p<0.05), and negative aspects 


of caregiving (p<0.001) got significantly worse (Table 21). In contrast, the number of unmet 


needs (p<0.001), the scores of mental component summary (p<0.05) (Table 21) and, in-home 


services utilization (p<0.05) enhanced (Table 22). The decline of care recipients (Table 21) 


was observed in functional condition, both for BADLs (p<0.01) and IADLs (p<0.001), and in 


cognitive performance (p<0.001); the number of diseases presented a significant increased 


from baseline to follow-up (p<0.001).  


 


Table 21. Caregiving trajectory over the one-year assessment for continuous variables of 


caregiving context and health aspects of participants. 


 N 
Baseline 


M (SD) 


Follow-up 


M (SD) 


p 


Caregiving context information     


Caregiving time, hours/day 126 9.63 (7.76) 10.43 (8.25) 0.012* 


N.o. Unmet Needs 107 2.96 (1.65) 1.79 (1.26) <0.001*** 
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Caregiver health characteristics 


and caregiving outcomes 


  
 


 


ZBI-4  129 6.16 (4.01) 6.76 (4.09) 0.017* 


Caregiving Appraisal Scale 128    


Negative Aspects of Caregiving 
 


14.39 (3.88) 16.57 (4.13) <0.001*** 


Positive Aspects of Caregiving 10.87 (2.43) 10.94 (2.72) 0.785 


SF 12v2 126    


Physical Component Summary 
 


47.08 (8.72) 47.73 (8.78) 0.422 


Mental Component Summary 44.80 (12.22) 47.35 (12.66) 0.023* 


N.o. of medicines Intake 130 2.37 (2.26) 2.24 (2.27) 0.269 


N.o. of diseases 130 4.45 (2.36) 4.41 (2.54) 0.746 


Care recipient health 


characteristics 


  
 


 


N.o. of diseases 128 6.45 (1.97) 7.84 (2.41) <0.001*** 


N.o. of medicines Intake 130 6.90 (3.47) 6.59 (3.36) 0.139 


BADL 130 10.94 (6.65) 9.21 (6.87) 0.001** 


IADL 130 26.61 (3.67) 27.25 (3.46) <0.001*** 


MMSE 111 16.59 (8.61) 14.79 (9.11) <0.001*** 


*p-value <0.05; **p-value <0.01; ***p-value <0.001 


 


Table 22. Caregiving trajectory over the one-year assessment for categorical variables of 


caregiving context of participants.  


 
Baseline 


N (%) 


Follow-up 


N (%) 


p 


Caregiving context information    


Co-residence    


Yes 86 (66.2) 89 (68.5) 


0.375 


No 44 (33.8) 41 (31.5) 
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In-home care support   


0.022* Yes 49 (37.7) 72 (55.4) 


No 81 (62.3) 58 (44.6) 


Daycare center support   


0.180 Yes 33 (25.4) 28 (21.5) 


No 97 (74.6) 102 (78.5) 


*p-value <0.05; 


 


 


DISCUSSION 


This study describes the characteristics of a sample of Portuguese informal caregivers of 


oldest-old individuals and analyzes their trajectory over one year. Two main aspects should be 


highlighted from the findings: first, the dyad's overall health characteristics; second the 


outcomes of caregiving trajectories. 


Considering the first aspect, the study showed that both informal caregivers and care recipients 


evidenced a vulnerable health profile. This profile was somewhat expected due to the presence 


of a high number of health-related problems in care recipients that tend to characterize long-


lived individuals who also present increased dependency (Wang et al., 2019). Nevertheless, 


informal caregivers also evidenced a vulnerable condition (Takagi et al., 2013). The presence 


of concomitant diseases, many medicines intake, and lower scores of self-perception of health 


are important aspects to consider in the profile of this sample of informal caregivers as such 


conditions have been reported as having interference in the caregiving dynamics, like, for 


instance, its availability, and provision (Laporte Uribe et al., 2017; Takagi et al., 2013). 


The second aspect regards the caregiving trajectory. It's noteworthy a health decline of care 


recipients for most of the health aspects assessed – a higher number of diseases, higher 


functional dependence, and worst cognitive performance. Yet, such an overall weakening of 


the health status seems not to be followed by a decline in the overall condition of caregivers. 


In fact, an enhancement in the time spent on care, in the levels of burden, and in the negative 


aspects of caregiving was observed, suggesting more difficulties in the caregiving role that 


could be related to the increase of care recipients’ disability. But this weakening was not 


accompanied by a deterioration of the caregiver’s self-perception of health. As a matter of fact, 


the self-perception of mental health significantly improved, and the self-perception of physical 


health kept its levels over time. These results follow previous studies (Laporte Uribe et al., 
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2017) that also found improvements in caregivers’ outcomes regardless of the care recipients' 


decline, and may suggest the adaptation of caregiver across the caregiving course. Taken 


together, these results could support Pearlin’s Stress Process Model (1990) relevance in 


considering changes that derive from a longitudinal design. Specifically, the proliferation of 


stress is described to interfere in outcomes, i.e., mental and physical health, which are 


influenced by caregivers’ resources, i.e., formal support and needs. According to our results, 


such aspects have, in fact, improved from baseline to follow-up and might be key aspects in 


caregiving trajectories. Several studies showed that decreasing unmet needs contributed to 


the increase in caregivers' mental and physical health (Zhu, 2015). Additionally, the significant 


increase in the utilization of in-home services evidenced by our results might suggest the fitting 


of the services (considering the increase of care recipients’ dependence levels). 


Understanding what influence comes from more or less “external help” in the caregiving 


trajectory might be determinant for the success of informal care provision and the planning of 


services. 


A note to the caregivers’ mental health scores at baseline and follow-up must be made. 


Caregivers' mental health scores at baseline were under the standardized norm for the general 


population (50.0 points) (Gandek et al., 1998), but at follow-up the observed improvement 


raised scores closer to that, reflecting a change to an “average” mental health functioning. As 


the one-year longitudinal design of this study could hamper more complex associations, it 


would be interesting to conduct a larger longitudinal study in informal caregivers of oldest-old 


individuals – there is a lack of longitudinal studies focuses in informal care in the oldest-old – 


to evaluate informal caregiving since the beginning to the end of the caregiving trajectory, 


following individuals in different stages of the care provision and evaluating the changes over 


aging and illness trajectories. Understanding what changes emerge throughout time, and how 


they impact the dyads’ outcomes and the intensity of care could inform the design of 


interventions in the caregiving continuum at such advanced ages (Price et al., 2020).  


Notwithstanding that causal relationships cannot be established from our study, the results 


here obtained are encouraging as they present some evidence of caregiver adaptation over 


time, despite the care recipient’s decline. Understanding which factors interfere the most in 


caregivers' mental health represents a big challenge considering the aspects that can affect 


the normal functioning of caregivers’ mental health and whose effects usually overcome the 


caregiver’s roles and the caregiving length.  


Concerning follow-up, our study evidenced a high attrition proportion (35.8%), resulting mainly 


from two sources (Fig. 12): i) 25.5% regarding care recipients’ institutionalization or death - 


meaning a caregiving role transition; and ii) 9.8% related to refusals or changes in participants’ 


contact information (e.g., phone number). The attrition related to care recipients’ 


institutionalization or death could be somewhat expected, due to the increased risk of negative 
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outcomes in very advanced age (Raitanen et al., 2019). It may reflect the trajectory of 


dependent oldest-old individuals (Laporte Uribe et al., 2017; Sarria Cabrera et al., 2012), 


contributing to a higher number of caregivers experiencing a role transition over one-year, i.e., 


ending and/or withdrawing the in-home informal care provision. Also, such outcomes will 


certainly affect caregivers’ health, bringing to discussion whether caregivers experience these 


events positively (e.g., having more free time available) or negatively (e.g., emotional distress), 


and should be addressed in further studies due to the recognized role of ambivalent feelings 


in caregiving trajectories (Losada et al., 2018). Specifically, the differences found at baseline 


in the dyads’ characteristics between those who withdrew their caregiving role and those who 


kept informal care provision may be a clue of the facets of informal caregiving trajectory and 


the (possible) effects that such transitions may have in caregivers’ health. These findings are 


being addressed in detail in an ongoing study. Regarding the dropouts due to refusals or 


changes in participants’ contact information, we recognize that it might contribute to some bias. 


As no significant differences were observed comparing both groups – to keep informal care 


provision vs. to dropout the study, we think that the attrition related to dropouts may not have 


affected significantly the results here observed. We highlight that the observational nature of 


the study might have contributed to high levels of attrition (Booker et al., 2011). Additionally, 


the literature referred that the participants' increased age contributes to a greater number of 


waivers (Mein et al., 2012), which might also help to explain the dropouts observed.  


Despite some limitations, this study provided important information about informal caregiving 


to the oldest old as it showed how the caregiving trajectory evolved over one year. The 


knowledge about the patterns and factors of caregiving adaptation associated with increasing 


stressors across the caregiving course in caregivers of oldest-old individuals is of utmost 


importance and should be considered in further longitudinal studies. 
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Abstract  


Objectives: To analyze the transition to bereavement of informal caregivers (ICs) of oldest-


old individuals (≥80 years) over one-year and, to compare the evolution of health-related 


quality of life (HrQoL) between those experiencing bereavement and those keeping providing 


care through the study period.  


Methods: A prospective longitudinal observational study was conducted enrolling 204 


Portuguese ICs of oldest-old individuals of which 36 experienced bereavement. ICs were 


asked about their health profile (number of diseases and medicines intake, HrQOL-SF–12v2, 


and caregiver burden-ZBI-4) and about their care-receiver’s (CR) functional status (Barthel 


Index and Lawton and Brody Scale) and cognitive status (MMSE).  


Results: Bereaved caregivers evidenced a significant decrease in mental health following 


CR’s death whereas caregivers who kept in the caregiving role presented an increase in this 


dimension over one-year follow-up [F(1,159)=4.249,p<0.05].  


Discussion: Results highlight a caregiver decline of mental health ("wear and tear" 


hypothesis) after the CR’s death, stressing the need for better monitoring the post-caregiving 


period. 


 


Keywords: Bereavement; Informal caregivers; Oldest-old; Role Transition; Trajectories; 


 


INTRODUCTION 


Caring for very old individuals can have a significant impact in the informal caregivers' physical 


and mental health status (Takagi et al., 2013; Win et al., 2017; Zhu, 2015) and previous 


research reported that caregivers of oldest-old individuals tend to show higher levels of burden, 


lower self-perception of health, and lower social support networks (Price et al., 2020). 


Additionally, these care-recipients’ vulnerable profile, which is often marked by a greater risk 


of negative events such as falls (Fleming et al., 2008), hospitalization (Helvik et al., 2013; 


Sarria Cabrera et al., 2012), and death (Sarria Cabrera et al., 2012; Zhao et al., 1993), should 


be considered in the study of informal caregiving dynamics due to the impacts that such events 


may have in the caregivers’ quality of life (García-Peña et al., 2018). Seltzer and Li (2000) 
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mentioned that the effects of the caregiving role on the caregivers' well-being are not fixed, 


adding that transitions across the caregiving process may affect caregivers’ quality of life.  


According to Aneshensel et al. (1995) two main role changes are more prone to happen across 


the caregiving course: withdrawal of the care provision (e.g., due to institutionalization of the 


care recipient) (Montgomery & Kosloski, 1994; Peng & Wu, 2015; Seltzer & Li, 2000) and 


ending the caregiving role due to death of the person being cared for (Montgomery & Kosloski, 


1994; Moriarty et al., 2015). Both transitions tend to represent emotional challenges for the 


caregiver. Literature (Marks et al., 2002; Orzeck, 2016; Schulz et al., 2003; Seltzer & Li, 2000) 


states that despite the reduction of some negative impacts of care provision in the post-


caregiving period, in fact the role transition may raise new stressors that increase the 


caregiver’s emotional vulnerability (e.g., anxiety, loss of meaningful activity, loneliness). 


Presently, the end of the caregiving career due to bereavement represents an underexplored 


issue in the study of caregiving transitions among informal caregivers of oldest-old individuals 


and two main aspects may substantiate its study: first, care provision to the oldest-old is usually 


lengthy (Orzeck, 2016; Robinson-Whelen et al., 2001) and intensive (Marks et al., 2002; 


Schulz et al., 2003) which may contribute to the presence of ambivalent feelings after the care 


recipients’ death (e.g., more free time, ambivalent feelings of relief vs. depression, anxiety, 


loss of a meaningful daily structuring activity). Second, high mortality rates are found in oldest-


old individuals (Lee et al., 2008; Liu et al., 2018) which probably increases the proportion of 


informal caregivers experiencing such event and therefore may also increase the number of 


individuals at risk, depending on how caregivers experienced this transition.  


The literature describes controversial findings when specific groups of informal caregivers 


(e.g., of individuals with dementia, palliative patients) are considered (Fleming et al., 2016; 


Moriarty et al., 2015; Orzeck, 2016; Schulz et al., 2003; Seltzer & Li, 2000). Whereas some 


documented improvements in the caregivers’ quality of life, such as higher psychological well-


being (Seltzer & Li, 2000), relief (Schulz et al., 2003), lower symptoms of depression and 


anxiety (Schulz et al., 2003) and an overall better social functioning (Seltzer & Li, 2000); others 


evidenced a worsening of the caregivers’ quality of life (Abbott et al., 2014), i.e., increased 


levels of depression (Bodnar & Kiecolt-Glaser, 1994; Boerner & Schulz, 2009; Schulz et al., 


2008), anxiety (Boerner & Schulz, 2009; Schulz et al., 2008), lower self-perception of health 


(Moriarty et al., 2015; Schulz et al., 2008) and lower engagement in social activities (Bodnar & 


Kiecolt-Glaser, 1994; Boerner & Schulz, 2009; Orzeck, 2016) from the period of caregiving to 


the post-bereavement. These findings suggest that this period can be particularly demanding 


for caregivers mainly in terms of mental health functioning.  


The heterogeneous effects found in bereaved caregivers, showing both losses and 


improvements in caregivers’ quality of life after the care recipients’ death, stresses the need to 


have more information on the patterns of changes across the caregiving trajectory. Some 
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hypotheses have been already yielded to explain these contrasting results observed in 


research. On one hand, the “wear and tear model” suggests that cumulative caregiving 


demands and care recipients’ death deplete caregiver's resources and well-being, resulting in 


a vast and persistent difficulty following the loss (Haley & Pardo, 1989). On the other hand, 


there may be a “caregiver stress reduction” (Boerner & Schulz, 2009) documented by 


caregivers’ gains suggesting that the care recipients‘ death brings relief and the reduction of 


the stress because it puts an end to the caregiving stressors, resulting in more positive 


outcomes for the caregivers.  


Analyzing what happens in the post-caregiving period is elemental to know what context put 


caregivers at higher risk of compromising their quality of life. Understanding how caregivers 


experienced this phase of the caregiving trajectory will bring attention to the caregiver condition 


as well as for planning interventions (e.g., anticipatory preparation to recipients' death, 


psychological support, engagement in social activities). 


 Considering the current gap in the literature about the impact of role transitions in informal 


caregivers of oldest-old individuals, we conducted a one-year prospective longitudinal study 


encompassing dyads of oldest individuals, i.e., informal caregivers and their oldest-old care 


recipients. Bearing in mind both, the “wear and tear”(Haley & Pardo, 1989) and “caregiver 


stress reduction” (Boerner & Schulz, 2009) hypothesis, we posed three main objectives. First, 


we investigated the distribution of caregivers who continued providing care and those who 


experienced bereavement over one-year. Second, we examined both groups for 


sociodemographic caregiving context and health characteristics at baseline and searched for 


differences between groups. And third, we tested whether the decease of the person being 


cared (role transition) occurs in tandem with changes in participants’ health-related quality of 


life. 


 


 


MATERIAL AND METHODS 


Design 


A one-year follow-up study was conducted with a sample of caregiving dyads (informal 


caregivers and care recipients) to detect changes in the features of both their contextual and 


individual situation. Correspondingly, and aiming to detect changes at the group level, a non-


probabilistic sample comprising 204 informal caregivers and their care recipients was recruited 


from June of 2017 to July of 2018 in the Metropolitan Area of Porto (North of Portugal); 184 


dyads were reassessed 12 months after (Fig. 13). Recruitment was based on the referral of 


individuals by local NGOs – Non-Governmental Organizations (e.g., day centers and in-home 


services) and by using a snowball strategy (Biernacki & Waldorf, 1981), which allowed the 
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identification of cases of interest among people who knew others with similar characteristics 


and therefore within the scope of the research. 


A two-stage process was used: first, local NGOs were invited to participate in the project. 


Those that agreed to participate identified possible participants according to a set of inclusion 


criteria (people aged 80+ years old, receiving informal care support, and living in the 


community in the Metropolitan Area of Porto). The secretary of each organization then 


contacted each potential participant to ask for authorization for sharing personal data with the 


research team. After this preliminary consent, the research team contacted the subjects and 


provided a more detailed description of the study, namely its objectives and conditions. Those 


willing to participate were face-to-face interviewed, both caregiver and care recipient. If the 


oldest old person had no cognitive ability to respond (e.g., people with dementia), permission 


to participate was obtained by the legal representative. All participants signed an informed 


consent form: one for the researcher/interviewer and the other for the participant. 


At follow-up, participants were contacted by phone to know about the caregiving situation. In 


case of willingness to participate, for those who continued care, a face-to-face interview was 


scheduled and the caregiving dyad was reassessed with the same questionnaire used at 


baseline; for those who were no longer providing care, a brief phone interview including 


information on their health status and the motives for the care provision ending (e.g., death, 


institutionalization) was conducted. The study was approved by the Ethical Committee of the 


Institute of Biomedical Sciences of Abel Salazar, University of Porto (Process nr. 188/2017) 


and authorized by the Portuguese Data Authority Protection (Approval nr. 1338/2017). 


  


 Fig. 13 – Flowchart of the study 
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Measures  


- Dyad’s sociodemographic and caregiving context information: Personal data (e.g., age, sex, 


relationship with care recipients) and information about the caregiving context (e.g., co-


residence, caregiving time and duration) were collected. 


- Informal caregiver health status and caregiving outcomes:  


i) Number of medicines intake;  


ii) Number of diseases; 


iii) Health-related quality of life, as measured by the Portuguese version of the MOS Short-


Form 12 Health Survey (SF – 12v2) (Gandek et al., 1998; Laranjeira, 2008). This instrument 


has 12 items distributed by two main component scores: physical and mental health. The 


Physical Component Summary (PCS) and Mental Component Summary (MCS) scores were 


calculated using weighted item composites. These scores are standardized (T scores) to have 


population means of 50 and standard deviations of 10, with higher scores reflecting better 


functioning. The final score of PCS ranges from 11.14 to 69.35 and MCS ranges from 7.35 to 


73.15. Despite these two-component summary dimensions, it is also possible to obtain scores 


about eight health domain scales, namely: i) Physical Functioning, which evaluates the 


performance in physical activities and ranges from 25.58 to 57.06 points; ii) Role Physical, 


which assesses problems in accomplishing as much work or other daily activities as one would 


like and ranges from 23.61 to 57.46 points;  iii) Bodily Pain, which evaluates the Interference 


of pain with normal work/activities and ranges from 21.66 to 57.73 points; iv) General Health, 


which evaluates one’s perception of health and range from 23.90 from 63.66 points, v) Vitality, 


which assesses the energy of the person and ranges from 29.39 to 68.74 points; vi) Social 


Functioning, which evaluates the Interference of physical and emotional problems with social 


activities and ranges from 21.32 to 56.90 points; vii) Role Emotional, which assesses 


experiencing problems in accomplishing as much work or other daily activities as one would 


like and ranges from 14.70 to 56.28 points; and viii) Mental Health, which evaluates feeling 


downhearted and depressed and ranges from 18.32 to 64.21 points.  


iv) Burden: This caregiving outcome was assessed by the screening version of the Zarit Burden 


Interview (Alves et al., 2020; Bedard et al., 2001). This instrument comprises four questions 


evaluated in a 5-point Likert Scale, from 0 (never) to 4 (nearly always). The final score ranges 


from 0 to 16 points and the higher the score, the higher the overload of the informal caregiver; 


scores of ≥7 indicate the presence of high burden. 
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- Care recipient functional and health status:  


i) Basic Activities of Daily Living (BADLs). We assessed care recipients' level of dependence 


through the Barthel Index (Mahoney & Barthel, 1965). The final score in the Portuguese version 


ranges from 0 to 20 points, being that the lower the scores, the higher the level of dependence 


(Martins, 2004); 


ii) Instrumental Activities of Daily Living (IADLs). We assessed the level of dependence of care 


recipients in IADLs by using Lawton and Brody Scale’s (Araújo et al., 2008; Lawton & Brody, 


1969). The final score ranges from 8 to 30 points, being that the lower the scores, the better 


the performance.  


iii) Cognitive status: Mini-Mental State Examination (Folstein et al., 1975; Guerreiro et al., 


1994) was used to assess the cognitive performance of care recipients. The final score ranges 


from 0 to 30 points and the lower the scores, the worst the cognitive performance. 


 


 


Analysis 


At baseline, the sample included 204 caregiving dyads; 20 dropped out at follow-up, 16 


withdrew informal care provision, and one caregiver died. The final sample comprises 167 


caregiving dyads. 


The characteristics of the sample were summarized using IBM SPSS v.25 (SPSS Inc., 


Chicago, IL, USA) for descriptive statistical analysis.  The analysis took into consideration the 


sociodemographic and health characteristics of informal caregivers as well as those of the care 


recipients and the caregiving context. Results were presented in absolute and relative 


frequencies or central location and dispersion measures, depending on the type of variable.  


Groups were compared for sociodemographic, health, and context characteristics at baseline, 


aiming to detect differences between the two groups. We used Independent T-tests to compare 


continuous sociodemographic, context, and health variables (e.g., age, length of care 


provision) between the groups. To perform the comparison for categorical variables (e.g., sex, 


co-residence), Chi-Square test or Fisher’s exact tests were used, following the same 


procedure for the comparison of the groups.  


For the third aim of this study, we conducted two-way repeated-measures analyses of variance 


(ANOVA). The repeated measures were taken at baseline and follow-up (one year apart) and 


reflected individuals’ health-related quality of life. From the total of individuals enrolled in this 


study (N=167), only 161 entered this analysis due to missing values on this outcome (SF12v2). 


The two-way repeated-measures ANOVAs tested three types of effects: the main effect of 


caregiving status/groups (kept or end of informal care provision), the main effect of time, and 
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the interaction of caregivers’ status/groups X time. Our greatest interest was in the interaction 


effect, which indicated whether there was a pattern of change from baseline to follow-up 


manifested by those who experienced a transition in caregiving status as compared with those 


who did not change the caregiving status. We refer to this as a caregiving transition “effect”, 


although causal conclusions are not warranted based on this research design. The validity of 


the comparisons was strengthen considering the previous analysis showing that these groups 


did not differ at baseline, and so there was no need to adjust for sociodemographic, context, 


and health variables in ANOVAs analyses. A significance level of α=0.05 was considered for 


all the analyses. 


 


 


RESULTS  


The transition of the caregiving situation 


Following Fig. 13, 71.2% of participants kept informal care provision and 19.6% experienced 


the death of care recipient, one year apart from baseline. Results of sociodemographic, 


context, and health information for each group (informal caregivers that continued providing 


care vs. bereaved caregivers) are presented in Table 23 and in overall show that groups did 


not differ significantly for any of the sociodemographic, caregiving context, and health 


characteristics at baseline, suggesting that the two groups were quite similar. 


 


- Informal caregivers that continued providing informal care 


Participants (N=131) had an average age of 59.4 years (SD=9.3), were mostly women 


(83.2%), offspring (77.9%), with low educational level (42.0%), and lived with the person they 


care (66.4%). The mean time of care was 9.6 hours/day (SD=7.8) and the caregiving length 


was 84.0 months (SD=72.7), i.e. approximately 7 years. Caregivers presented a mean of 2.4 


medicines intake (SD=2.3), a mean of 4.5 diseases (SD=2.4), and intermediate levels of 


burden (6.2 points, SD=4.0). As for the care recipients, they had a mean age of 87.7 years 


(SD=4.9), were mostly females (78.6%), and presented high levels of disability both for BADLs 


(10.3 points, SD=6.6) and IADLs (26.6 points, SD=3.7), and a mean of 16.4 points (8.7) in 


MMSE.  


 


- Bereaved caregivers 


The mean age of this group (N=36) was 60.4 years (SD=9.1). The majority of the sample was 


female (88.9%), children (75.0%), and lived with the care recipient (63.9%). This group 


evidenced a similar distribution across the educational level groups’ (33.3%, 30.6%, and 36.1% 


for ≤4, 5-9, ≥10 of schooling years, respectively). Regarding the length of grief, it was on 
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average 6 months (SD=3.5). Considering the caregiving context, the average time spent on 


care was 10.1 hours/day (SD=7.7) and the average length of care provision was 80.6 months 


(SD=57.5), i.e., approximately 6.7 years. For the health and caregiving outcomes, results 


revealed a mean of 2.9 medicines intake (SD=3.1), 4.4 diseases (SD=2.4), and 6.1 points in 


caregiver burden (SD=3.9). Concerning care recipients’ characteristics, most were women 


(83.3%), with a mean age of 88.3 years (SD=5.4), and presented high levels of dependency. 


Concretely, individuals scored 7.9 points (SD=7.0) in BADLs and 26.8 points (SD=3.8) in 


IADLs. A mean of 13.6 points (SD=10.9) for MMSE was found. 


 


Table 23. Descriptive analysis for sociodemographic, context, and health characteristics' 


of participants and differences between groups, at baseline. 


 


                                   Groups 


P Kept informal care 


N=131 


Ended informal 


care 


(Bereavement) 


N=36 


Informal Caregiver    


Age (mean, SD) 59.4 (9.3) 60.4 (9.1) .576 


Female sex, n (%) 108 (83.2) 32 (88.9) .604a 


Education level, n (%)   


.638 
≤ 4 years 55 (42.0) 12 (33.3) 


5-9 years 36 (27.5) 11 (30.6) 


≥ 10 years 40 (30.5) 13 (36.1) 


Co-residence, n (%)   


.843a Yes 86 (66.4) 23 (63.9) 


No 44 (33.6) 13 (36.1) 


Relationship with care recipients, n 


(%) 


  


.883 Spouse/husband/partner 8 (6.1) 3 (8.3) 


Children 101 (77.9) 27 (75.0) 


Other 21 (16.0) 6 (16.7) 
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Caregiving time (mean hours/day, 


SD) 


9.6 (7.8) 10.1 (7.7) .738 


Caregiving length in months, mean 


(SD) 


84.0 (72.7) 80.6 (57.5) .791 


N.o. Medicines Intake, mean (SD) 2.4 (2.3) 2.9 (3.1) .242 


N.o. of diseases, mean (SD) 4.5 (2.4) 4.4 (2.4) .707 


ZBI-4 total score, mean (SD) 6.2 (4.0) 6.1 (3.9) .887 


Length of grief, months (SD)  - 5.9 (3.5) - 


Care Recipient    


Age (mean, SD) 87.7 (4.9) 88.3 (5.4) .068 


Female sex, n (%) 102 (78.6) 30 (83.3) .644a 


ADL, mean (SD) 10.3 (6.6) 7.9 (7.0) .100 


IADL, mean (SD) 26.6 (3.7) 26.8 (3.8) .819 


MMSE, mean (SD) 16.4 (8.7) 13.6 (10.9) .171 


aFisher’s Exact Test 


 


 


Changes in health-related quality of life   


Table 24 contrasted the two groups of caregivers at baseline and follow-up (one year apart) 


and one significant result emerged. Concretely, an interaction effect of Caregivers’ 


status/groups X Time (i.e. bereavement effects) was observed: bereaved caregivers 


decreased in mental health summary scores F (1, 159) = 4.249, p<0.05 following the death of 


the care recipient, whereas caregivers who kept in the caregiving role increased in this 


dimension during the study period. 
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Table 24. Comparison of health-related quality of life between the two groups 


Measure/Scale  
Baseline 


M (SD) 


Follow-up 


M (SD) 


Caregivers’ status/Groups Time 
Caregivers’ status/Groups X  


Time 


Df F P 
Effect 


Size 
df F p 


Effect 


Size 
df F p 


Effect 


Size 


Physical Component 


Summary (PCS) 


Kept (n=128) 47.0 (8.7) 47.6 (8.8) 
(1,159) 2.34 .128 .014 (1, 159) .762 .384 .005 (1,159) 0.025 .876 .000 


Ended (n=33) 49.1 (9.7) 50.0 (7.3) 


Mental Component 


Summary (MCS) 


Kept (n=128) 44.7 (12.1) 47.4 (12.6) 
(1,159) 0.497 .482 .003 (1,159) .014 .906 .000 (1,159) 4.249 .041* .026† 


Ended (n=33) 45.7 (13.5) 43.3 (13.5) 


Subscales                


Physical functioning Kept (n=128) 48.2 (9.8) 47.5 (10.8) 
(1,159) 0.000 .996 .000 (1,159) 0.800 .372 .005 (1,159) 0.000 1.000 .000 


Ended (n=33) 48.2 (5.7) 47.5 (9.4) 


Role Functioning Kept (n=128) 47.1 (11.0) 48.0 (11.4) 


(1,159) 0.523 .471 .003 (1,159) 1.189 .277 .007 (1,159) 0.235 .628 .001 
Ended (n=33) 48.0 (10.7) 49.8 (10.5) 


Bodily pain Kept (n=128) 49.0 (11.1) 51.1 (10.6) 


(1,159) 0.004 .949 .000 (1,159) 1.206 .274 .008 (1,159) 0.235 .628 .001 
Ended (n=33) 49.5 (13.2) 50.4 (10.4) 


General health 


 


Kept (n=128) 40.1 (11.0) 39.3 (11.6) 


(1,159) 3.517 .063 .022 (1,159) 0.427 .514 .003 (1,159) 2.269 .134 .014 
Ended (n=33) 42.6 (12.3) 44.5 (11.2) 


Vitality 


 


Kept (n=127)a 47.2 (11.0) 49.5 (11.9) 


(1, 158) 1.613 .206 .010 (1, 158) 0.039 .844 .000 (1, 158) 2.290 .132 .014 
Ended (n=33) 47.0 (12.5) 45.2 (11.0) 
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Social functioning 


 


Kept (n=128) 49.3 (11.7) 50.0 (12.0) 


(1,159) 0.006 .937 .000 (1,159) .681 .411 .004 (1,159) 1.953 .164 .012 


Ended (n=33) 51.0 (11.9) 48.0 (12.8) 


Role emotional 


 


Kept (n=127)a 45.8 (11.7) 47.5 (12.0) 


(1, 158) 0.643 .424 .004 (1,158) 0.020 .887 .000 (1,158) 2.655 .105 .017 


Ended (n=33) 46.0 (12.5) 44.0 (12.9) 


Mental health Kept (n=128) 42.1 (14.0) 44.9 (13.3) 


(1,159) 0.041 .841 .000 (1,159) 0.777 .379 .005 (1,159) 1.640 .202 .010 


Ended (n=33) 44.2 (13.9) 43.7 (15.1) 


a For these subscales, the N=127 due to missing information; *p<0.05; † according to Cohen’s criteria: low size effect 
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DISCUSSION 


This study aimed to explore a sample of Portuguese informal caregivers of oldest-old 


individuals contrasting those who experienced bereavement and those who continue providing 


care over one-year. Additionally, we aimed to understand if the transition to bereavement 


occurs with changes in caregivers' health-related quality of life. From the findings, two main 


aspects should be highlighted: first, the proportion of individuals experiencing bereavement; 


and second, the opposite evolution of caregivers’ mental health between both groups (those 


that continue providing informal care vs. those experiencing bereavement) over one-year. 


Considering the first aspect, the results of this study emphasize the dynamic nature of the 


caregiving career in informal caregivers of oldest-old individuals. Within one year, 


approximately one-fifth of those who were caregivers at the beginning of the study ended their 


role due to the death of the care recipient, evidencing a high proportion of individuals 


experiencing bereavement. Due to the advanced age of care recipients who have a greater 


risk of mortality (Sarria Cabrera et al., 2012; Zhao et al., 1993), this result could be somewhat 


expected. Previous one-year prospective studies involving oldest-old individuals found 


comparable results (Davies et al., 2014; Zarit et al., 1995), reinforcing the importance of 


studying this transition over the informal caregiving trajectory of oldest-old individuals, but also 


the need for thinking about intervention. Specifically, these findings may pose future directions 


in terms of policy and practice, reinforcing the need for programmes to promote a healthy grief 


– before and after the death – and the continuing of caregivers’ well-being, self-directedness, 


social engagement and participation in meaningful activities, naturally bearing in mind the 


potential heterogeneity of the caregivers’ experiences (Isherwood et al., 2017). 


Regarding the second aspect, our results showed that ending the caregiver career is marked 


by a decline in mental health whereas to continue providing informal care is marked by an 


improvement in this outcome. The dynamism of the caregiving trajectory and the effects that 


emerge thorough time and from caregiving transitions is consistent with Pearlin's 


conceptualization (1992) that sustains that the demands of caregiving role change over time, 


as well as the effects of the changes. Also, the observed decrease in caregivers' mental health 


after the care recipients' death corroborates with the "wear and tear model” which suggests 


that care recipients’ death depletes caregiver's resources and well-being resulting in increased 


difficulties after the loss (Haley & Pardo, 1989). This result might be an important finding for 


the study of informal caregiving dynamics among oldest-old care recipients. In fact, despite the 


advanced age of care recipients and high dependency levels which could increase the 


caregivers’ awareness about the care recipients' end-of-life (enabling progressive grief 


process), informal caregivers seem to present increased difficulties to deal with the loss of the 


person they cared for. Some studies enrolling caregivers of dementia patients found they might 
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experience negative consequences of care recipients’ death for one to two years (Aneshensel 


et al., 2004; Keene & Prokos, 2008). Additionally, a recent systematic revision analyzing the 


trajectories of depressive symptoms for bereaved family members of chronically ill patients 


(Kuo et al., 2017) found that most of the bereaved families endured their grief and adjusted, 


returning to pre bereavement depressive-symptom levels within one-year post-loss, results 


that might help to explain our findings. In our sample, the time after the loss was on average 6 


months (SD=3.5) which may correspond to a period of high vulnerability after the care 


recipients’ death wherein participants did not have enough time to adapt to the loss of the 


person and to return to pre bereavement mental health levels. Notwithstanding, this result may 


be suggestive of increased susceptibility of informal caregivers of oldest-old for bereavement 


experience, suggesting this group of caregivers could require higher attention and support 


across the grief process. Moreover, the comparison between the two groups for 


sociodemographic, context, and health variables revealed that both groups are quite similar 


(Table 23) strengthening the probable effect of bereavement in caregivers’ mental health. 


Additionally, the opposing evolution of caregivers' mental health across the two groups might 


also indicate that caregivers experiencing bereavement might face increased difficulties in the 


post-caregiving period. It is interesting to notice that those who did not experience a role 


transition – keep providing informal care – improved their mental health suggesting a caregiver 


adaptation over the caregiving trajectory (Goode et al., 1998; Laporte Uribe et al., 2017). In 


fact, the interaction effects observed between the caregivers' status/groups and time in mental 


health could indicate that it is more difficult to experience the transition for grief than the 


continuity of informal care provision.  


The evidences found in this one-year study should be further studied. It would be interesting 


to conduct a longer longitudinal study to evaluate informal caregiving in oldest-old individuals 


since the beginning to the end of the caregiving trajectory, following the role transitions and 


evaluating the caregivers’ outcomes over aging and illness trajectories. Understanding the 


changes that emerge throughout time, and how they impact the caregivers’ health could inform 


the design of interventions in the caregiving continuum at such advanced ages (Price et al., 


2020). As the sample size (reduced) of those experiencing bereavement does not allow us to 


explore these results across caregivers' groups (for instance, considering the kinship with the 


care recipient), it would be relevant for the study of caregiving dynamics in the oldest old to 


further understand how the caregiving trajectory and the role transitions are experienced by 


spouses (probably with advanced ages themselves) vs. offspring. Also, it would be insightful 


to re-assess this sample of bereaved caregivers later in time to verify if the decline in mental 


health persists or if it returns to pre bereavement levels. Nevertheless, the findings obtained in 


this study are important and worrisome. Despite no causal relationship could be derived, the 


observed decline in the  caregivers’ mental health after the care recipients' death, stress the 
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need for better monitoring the post-caregiving period, and probably, recognizing it as a phase 


of the caregiving career, as suggested by Orzeck and Silverman (2008) and Schulz et al. 


(2003).  


The understanding of the factors that interfere in caregivers' quality of life and specifically 


mental health, represents a big challenge considering the high number of aspects that can 


affect the normal functioning of caregivers’ mental health and whose effects usually overcome 


the caregiving period. 
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Abstract 


The few studies analyzing informal caregiving discontinuation to the oldest old tend to consider 


outcomes (e.g., institutionalization) rather than the underlying reasons. This study aims to 


analyze the motives for discontinuing informal care to oldest-old care recipients and to 


compare this group with those who received continued care across caregivers’ and care 


recipients’ variables. A total of 204 dyads of informal caregivers and oldest-old care recipients 


(≥80 years) were enrolled in a one-year longitudinal study. Former caregivers showed worse 


health status and higher uncertainty in caregiving. The main motive to discontinue informal 


care was the increase of caregiving demands. 


 


Keywords: caregiving trajectories; caregiving transition; caregiving withdrawal; oldest-old;  


 


Key points 


- Informal care is a pivotal resource across countries, underlying aging in place policies. 


- The motives for discontinuing informal care to the oldest-old is underexplored. 


- Former caregivers were significantly less children than current caregivers. 


- Former caregivers reported caregiving demands as the main reason to discontinue care. 


- Care recipients’ functional and health status did not differ between both groups. 


 


INTRODUCTION 


Population ageing represents a significant challenge for developed countries, especially due 


to the rise in morbidity and disability among very old individuals. Although research on ageing 


issues has not classified the older adult population in a consistent manner (Lee et al., 2018), 


adults aged 80 years or more are often described in the literature as the ‘oldest old’ 


(Panagiotakos et al., 2011). The oldest old represent a segment of the population with more 


care demands due to increased physical, mental, and social issues compared to younger older 


individuals (under 80 years) (United Nations Department of Economic and Social 


Affairs/Population Division, 2013). In Portugal, the oldest old represent 5.0% of the total 
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population and 26.5% of the population aged 65 or older (Instituto Nacional de Estatística, 


2011). This age group (80+) is expected to grow by 12% by 2080 (Instituto Nacional de 


Estatística, 2018), rising to 17% of the country’s total population. The last Portuguese national 


census reported that 73% of individuals aged 80 years or more presented at least one of the 


following problems: walking/climbing stairs (57.1%), bathing/dressing (39.5%), sight (39.1%), 


hearing (35.1%), memory/concentration (34.4%), and comprehension (25.9%) (Brandão et al., 


2017). Despite the large number of individuals presenting such difficulties, the number of 


oldest-old individuals living in the community is high. In mainland Portugal in 2016, there were 


89,443 vacancies in nursing homes, with a coverage rate of 11.64% for older adults aged 75 


years or more and great variability across regions (from 6.2% to 20.3%) (Daniel et al., 2016). 


These data suggest that a considerable number of oldest-old individuals in need of consistent 


care live in the community and that care of the oldest old may rely strongly on informal 


caregivers. 


Several studies have paid attention to the impact of informal caregiving (particularly the 


negatives) on caregivers’ physical and mental wellbeing, social life, and financial stability 


(Alves et al., 2019; Bom et al., 2018). Previous research has suggested that such negative 


outcomes from caregiving are more frequent and/or severe among caregivers supporting the 


oldest-old individuals (Takagi et al., 2013; Win et al., 2017). A higher burden of care, more 


negative self-perception of health status, and less dense support networks have been found 


in caregivers supporting the oldest-old individuals compared to those caring for younger older 


adults. It has been suggested that caregivers who are under great strain, depressed, anxious, 


and/or have a high number of unmet needs are more likely to discontinue care, and 


discontinuation also occurs when other caregivers are available or the care recipient presents 


high levels of disability (Allen et al., 2012; Betini et al., 2017; Pritty et al., 2020). As such, it can 


be hypothesized that those caring for the oldest old may be more prone to discontinue care 


provision than caregivers of younger older adults.  


Nevertheless, few studies have focused on how the caregiving trajectory evolves over time 


and what transitions occur during the caregiving process for the particular group of the oldest 


old. According to Montgomery and Kosloski (1994), the caregiving role is a dynamic process 


wherein some change events may occur. According to these authors, the main caregiving 


transitions are the discontinuation of informal care provision (e.g., institutionalization of the 


person being cared for or another person assuming the informal caregiver role) or the 


interruption of caregiving due to the death of the care recipient (Gaugler & Teaster, 2006). 


Even when the decision to discontinue care is aimed at alleviating the caregiver’s burden, it 


may not always result in a positive transition for caregivers. While some studies have found 


positive impacts, such as a decrease in the caregivers’ social strain, better mental health, more 


free time, or physical relief (Betini et al., 2017; Stull et al., 1997), others have found negative 
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consequences, including feelings of guilt, persistent worries, and increased psychological 


distress (Allen et al., 2012). According to Pritty et al. (2020) and Rafnsson et al. (2017), the 


motives underlying caregiving discontinuation may influence caregivers’ reaction to this 


transition. It is suggested that the effects for the caregiver do not result from care 


discontinuation per se, but rather from its reasons (e.g., lack of formal support, caregivers’ 


psychological health, lack of confidence in care provision, and care recipients’ behavior) 


(Rafnsson et al., 2017). Timely addressing of such reasons by providing psychological support, 


training, respite care, and/or complimentary formal support services, seems to reduce the 


intention of discontinuing informal care provision (Vandepitte et al., 2019). The reduction of the 


negative impacts of caregiving (e.g., caregiver’s burden, lack of free time, social participation 


constraints, and lack of information) and the increased feeling of being supported may prevent 


some (avoidable) discontinuities of care provision. 


Studies analyzing the motives of those who discontinue informal care provision are scarce but 


include the following perspectives: first, most studies on this topic focus on the provision of 


care to care recipients under 80 years (Allen et al., 2012); second, most only consider the 


outcome (e.g. institutionalization) rather than the decision-making process and the reasons 


underlying such outcomes; third, when considering the outcomes, most studies focus on the 


care recipients’ transition from the community to an institutional setting, excluding the 


outcomes of informal caregiving discontinuation. These research gaps must be addressed, 


especially considering that the caregiving context tends to be more challenging for the oldest 


old in comparison to the youngest old individuals (Takagi et al., 2013; Win et al., 2017).  


Understanding the reasons underlying informal caregiving discontinuation, especially in the 


caregivers of the oldest-old individuals, about which less is yet known, is of utmost importance 


to design well-targeted interventions. Moreover, uncovering the caregivers’ characteristics that 


relate the most with the decision to discontinue informal care will help understand the factors 


contributing the most to drive the dyad towards such a transition. 


In this study, we analyze the discontinuation of care resulting from a voluntary decision of 


caregivers. This paper results from a one-year prospective longitudinal study including dyads 


of informal caregivers and oldest-old (80+ years) care recipients. Changes in caregiving status 


are reported for this timeframe. For caregivers deciding to discontinue care provision, the 


motives underlying the decision are analyzed. Moreover, caregivers who discontinued care 


provision are compared with those who continued caring – across sociodemographic profiles, 


caregiving context, and health characteristics at baseline and follow-up. 
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MATERIAL AND METHODS 


 


Design 


The study data were extracted from one-year prospective longitudinal study aiming to analyze 


caregivers and care recipients’ health characteristics and changes in the caregiving context. 


This paper reports on the findings related to the discontinuation of care provision. Other 


findings from this study are described elsewhere (Alves, Ribeiro, et al., 2020). This study 


followed the conceptual framework of Pearlins’ Stress Process Model (1990), which is widely 


used to study caregiving trajectories. In brief, this model proposes that outcomes (e.g., physical 


or mental health-related or institutionalization) are influenced by stressors (e.g., care 


recipient’s disability, care recipient’s cognitive impairment, and caregiver burden) that may 


affect caregivers differently, depending on variables such as coping, social support, and 


(un)met needs (e.g., care provision and training). 


 


Participants 


The longitudinal study was conducted with a non-probabilistic sample of 204 caregiving dyads 


of informal caregivers and their oldest-old care recipients. The participants were recruited from 


June 2017 to July 2018 in the Metropolitan Area of Porto (North Portugal). The participants 


were evaluated on two different occasions: at baseline and 12 months afterward (follow-up). 


Of the 204 dyads enrolled at the beginning of the study, 184 were reassessed at follow-up 


(Fig. 14), when the following outcomes were observed in the caregiving situation: the caregiver 


continued providing care; the caregiver ended care provision because the care recipient died; 


the caregiver discontinued care provision because the care recipient was institutionalized or 


because the care provision was delegated to another person; or the caregiver died (Fig. 14). 


We focused the analysis on the discontinuation of care resulting from a voluntary decision, i.e., 


not propelled by the death or hospitalization of either the care recipient or the caregiver. 


 


Procedures 


The recruitment of participants was based on the referral of individuals by local non-


governmental organizations (NGOs) (e.g., day centers and home care services) and a 


snowball strategy (Biernacki & Waldorf, 1981). A two-stage process was used: first, local 


NGOs were invited to participate in the project. Those agreeing to participate identified 


possible participants according to a set of inclusion criteria: (a) people aged 80+ years; (b) 


having an informal caregiver; (c) living in the community; and (e) residing in the Metropolitan 


Area of Porto. Each organization’s secretary then contacted each potential dyad to ask for 
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authorization to share their phone number with the research team. After this preliminary 


consent, the research team contacted the potential participants and provided a detailed 


description of the study, including the objectives and conditions. Those willing to participate 


answered the questions included in the assessment protocol [see the Measures section], and 


the respondents were both the informal caregivers and their care recipients. All the measures 


were collected by resorting to an interview style (in contrast with self-


assessment/administration). In cases where the oldest-old person had no cognitive ability to 


respond (e.g., persons with dementia), permission to participate was obtained from their legal 


representative (mostly coinciding with the informal caregiver). All the participants signed a 


consent form. 


At the one-year follow-up, the participants were contacted by phone to ask about their 


caregiving situation. For those still providing care, a reassessment was performed with the 


same evaluation protocol used at baseline. For those cases where discontinuation of care was 


reported, the caregivers’ health status (see the Measures section) and information about their 


motives for discontinuation (open question) were collected. Information about the care 


recipients was not collected for these cases at follow-up (see the Limitations section). This 


study was approved by the Ethical Committee of the Institute of the Biomedical Sciences of 


Abel Salazar, University of Porto (approval no. 188/2017) and authorized by the Portuguese 


Data Protection Authority (approval no. 1338/2017).  


 


 


Fig. 14 – Study flowchart 
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Measures  


At baseline, all the participants (the caregivers and their care recipients) answered the 


following assessment protocol: 


- Dyad’s sociodemographic data, namely: age, sex, education level, employment status 


(employed/unemployed; only asked to the caregivers);  


- Context of care information, including: co-residence, relationship with care recipient, 


caregiving duration (in months), and amount of hours providing care (daily).  


- Caregiver health status, including: 1) the number of medicines used; 2) the number of 


diseases; 3) Health-Related Quality of Life (HRQoL) measured by the Short-Form 12 Health 


Survey (SF – 12v2) (Gandek et al., 1998; Laranjeira, 2008). This instrument comprises two 


main component scores: physical (PCS) ranging from 11.14 to 69.35; and mental (MCS) 


ranging from 7.35 to 73.15 using weighted item composites. These scores are standardized 


(T scores) to have population means of 50 and standard deviations of 10 and good 


psychometric properties were found (Cronbach's alpha coefficient = 0.91) (Laranjeira, 2008). 


The higher the scores, the better the HRQoL is; 


- Caregiver’s burden: measured by the screening version of the Zarit Burden Interview (Alves, 


O'Caoimh, et al., 2020; Bedard et al., 2001). This instrument included four items answered in 


a five-point Likert Scale, ranging from zero (never) to four (nearly always). The final score 


ranges from zero to 16 points and the higher the score, the higher the burden of the informal 


caregiver. The Portuguese version of this scale presents good psychometric properties, 


including a Cronbach’s alpha of 0.71 (Alves, O'Caoimh, et al., 2020);  


- Caregiver’s motives for discontinuing informal caregiving: caregivers answered to an open-


ended question about the motives for discontinuing informal care provision ("Could you please 


indicate the main reasons to decide stop caring for your relative?”). 


- Care recipient's functional and health status, including 1) Basic Activities of Daily Living 


(ADLs), with the level the dependence being assessed through the Barthel Index (Mahoney & 


Barthel, 1965). The Portuguese version (Martins, 2004) revealed good psychometric 


properties including an optimal internal consistency (alpha de Cronbach=0,96). Final scores 


range from zero to 20 points; the lower the scores, the higher the level of dependence. 2) 


Instrumental Activities of Daily Living (IADLs) assessed through the Lawton and Brody Scale’s 


(Lawton & Brody, 1969). Different from the original version, the Portuguese version (Araújo et 


al., 2008) of this instrument does not use a dichotomous scale resorting in alternative to a five-


point Likert scale. Good psychometric properties were shown for the Portuguese version of the 


scale, including a Cronbach’s alpha of 0.94. The total score ranges from eight to 30 points; the 


lower the scores, the better the performance; 3) Cognitive status was measured by the Mini-


Mental State Examination (MMSE; (Folstein et al., 1975; Guerreiro et al., 1994). The 
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Portuguese version (Guerreiro et al., 1994) presented good psychometric properties including 


a Cronbach’s alpha of 0.89. The final score ranges from zero to 30 points and the lower the 


scores the worst the cognitive performance. 


At follow-up (one year after baseline), caregivers were coded as current and former caregivers. 


Current caregivers – those who continued providing care – were reassessed with the same 


evaluation protocol used at baseline (except the dyad’s sociodemographic data). Former 


caregivers—those that discontinued care provision because the care recipient was 


institutionalized or due to care provision being assumed by other informal caregiver – 


answered only about their health status (with the same questions as at baseline assessment: 


see caregiver health status above) and about the motives for discontinuation, specifically about 


their motives for discontinuing informal caregiving. These caregivers answered an open-ended 


question about the motives for discontinuing informal care provision (‘Could you please 


indicate the main reasons to decide stop caring for your relative?’). 


 


Analysis 


Descriptive statistics of the sample characteristics were produced using IBM SPSS v.25 (SPSS 


Inc., Chicago, IL, USA). The results are presented as absolute frequencies and percentages 


or medians and interquartile ranges (IQR), depending on the type of variable. To ensure that 


the results of this study were not affected by attrition, we compared those who completed the 


study with those who dropped out (9.8%) across the sociodemographic, health, and care 


context variables of the dyads. We used the Mann–Whitney U test for the continuous variables 


(assumptions of normality for running parametric tests were not met) and the Chi-Square test 


or the Fisher’s exact test for the categorical variables. The analysis showed that those who 


dropped out from the study did not differ significantly from those who completed the study. 


The caregivers who continued providing care were compared to those who discontinued 


informal care provision, at baseline and at follow-up, to search for differences. At baseline, the 


groups were compared across the dyads’ sociodemographic and health aspects and also 


across the caregiving context variables and the caregiver burden (see the Measures section). 


At follow-up, the groups were only compared across the caregivers’ health variables (see the 


Measures section) because the other variables were fixed (e. g., age, sex, and relationship 


with care recipients) or did not apply to the former caregivers’ situation (co-residence and 


caregiver’s burden). The Mann–Whitney U test (assumptions of normality for running 


parametric tests were not met) was used to compare the continuous sociodemographic, care 


context, and health variables (e.g., age and duration of care provision). For categorical 


variables (e.g., sex and co-residence), the Chi-Square test or Fisher’s exact test were 
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employed. Appropriate central tendency and dispersion measures as well as relative and 


absolute frequencies are used to describe the data (see Table 25). 


Given the exploratory nature of this study and the unpredictable number of caregivers in a 


longitudinal study who would stop caring, the authors worked with a feasible sample size. To 


inform statistical power, a sensitivity power analysis was performed to estimate the minimum 


effect size that would be detectable accounting for 80% power (two-sided α = 0.05 and β = 


0.20). The G*Power software (Faul et al., 2007) was used to compute the minimum effect size. 


For continuous variables the minimal detectable effect would be 0.74; therefore a large effect 


size would be detectable. For categorical variables (two-sided α = 0.05 and β = 0.20) and for 


the worst-case scenarios, i.e., for variables with the smallest number of participants in each 


group (e.g., the relationship with care recipients variable), a 0.78 difference of proportions 


between the groups, thus a large difference, would be detected. Smaller differences in 


proportions of both groups would be captured for all other variables with more favorable 


assumptions. 


In cases of discontinuation of care provision, where caregivers were asked to report their 


motives in an open question (see the Measures section), answers were recorded and 


organized into different categories by identifying common and distinctive main themes from 


the caregivers’ discourses. The identification of themes was done inductively, i.e., emerging 


from the data (Patton, 2015), by the principal researcher and validated with the research team. 


Caregivers’ quotes illustrate the derived categories.  


 


RESULTS 


 - Characterization of the study participants  


Table 25 describes the sociodemographic, care context, and health information for both the 


current and the former caregivers and compares the two groups at baseline. The current 


caregivers had a median age of 59, were mostly women (83.2%), children of the person in 


care (77.9%), low-educated (42.0%), and co-resident with the person they cared for (66.4%). 


The median time spent caring was seven hours/day and the median caregiving duration was 


60 months. The caregivers’ responses revealed a median of two medicines used, four 


diseases diagnosed, and six points of burden. The care recipients had a median age of 87 


years, were mostly female (78.6%), presented high levels of disability both for BADLs (median 


of 12 points) and IADLs (median of 28 points), and had a median of 18 points in the MMSE. 


The median number of medicines used was seven for the care recipients, and the median 


number of diseases diagnosed was six. 
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The former caregivers had a median age of 61 years, were mostly female (87.5%), and co-


resident with the care recipient (63.9%). These participants were mostly children of the person 


being cared for (43.8%) but also sons/daughters-in-law and nieces/nephews (37.5%). This 


group evidenced a balanced distribution across the educational levels (37.5%, 25.0%, and 


37.5% for ≤ 4, 5–9, and ≥ 10 of years of schooling, respectively). Regarding the time elapsed 


since the discontinuation of care provision, the median time was nine months from the baseline 


assessment. Considering the caregiving context, the median time spent caring was four 


hours/day and the duration of care provision was 42 months. The results revealed a median 


of three and half medicines used and six diseases diagnosed. Regarding the caregiving 


burden, the median ZBI-4 score was seven and half points. Concerning the care recipients’ 


characteristics, there was the same proportion of male and female care recipients (50.0%). 


The median age was 88.5 years, and most of the care recipients presented high levels of 


dependency. In particular, the care recipients scored medians of 12 points in BADLs, 28.5 


points in IADL, and 16.5 points for the MMSE. Regarding medicines use, a median of five and 


half medicines was found, and a median of five diagnosed diseases was reported. 


 


- Continuation vs. discontinuation of care provision 


As shown in Fig. 14, most participants (131; 71.2%) continued providing informal care one 


year after the baseline assessment. Nearly 1 in 5 (36; 19.6%) experienced the death of the 


person they were caring for, and 16 (8.7%) decided to discontinue informal care provision. One 


(0.5%) caregiver died. 


 


- Differences between groups 


Significant differences between the caregivers who continued providing care and those who 


discontinued care provision (Table 25) were observed with regards to the relationship with the 


care recipient (p = 0.012), the caregiving duration (p = 0.024), the number of medicines taken 


by the caregivers (p = 0.026), uncertainty in the caregiving role (p = 0.038), and the sex of the 


care recipient (p = 0.026). In particular, when compared to caregivers who continued providing 


care, former caregivers were significantly more often spouses/partners or sons or daughters-


in-law/nieces/nephews, had been caring for less time (42 vs. 60 months), reported a higher 


median in the number of medicines they used (3.5 vs. 2 medicines), scored a higher median 


of points in uncertainty in the caregiving role (2 vs. 0 points), and were more likely to be 


providing care to male care recipients. 


At follow-up, considering the assessment of the caregivers’ health aspects, i.e., HRQoL-PCS 


and HRQoL-MCS, the number of medicines used and the number of diseases diagnosed, we 


verified that both groups differed significantly only on the number of medicines used (a median 
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of two medicines used for current caregivers and four medicines used for former ones, p = 


0.001), a trend also observed at baseline.  


 


Table 25. Descriptive information and comparison of groups for sociodemographic, 


caregiving context, health and caregiving outcomes of informal caregivers and care 


recipients, at baseline 


 
Current caregivers 


N=131 


Former 


caregivers 


N=16 


p 


Informal Caregiver    


Age (median, IQR) 59 (10) 61 (12) .064 


Female sex, n (%) 108 (83.2) 14 (87.5) .495a 


Education level, n (%)   


.851 


≤ 4 years 55 (42.0) 6 (37.5) 


5-9 years 36 (27.5) 4 (25.0) 


≥ 10 years 40 (30.5) 6 (37.5) 


Employment status, n (%)   


.581 Employed 45 (34.4) 7 (43.8) 


Not employed (unemployed or retired) 86 (65.6) 9 (56.3) 


Co-residence, n (%)   


.419a Yes 86 (66.4) 9 (56.3) 


No 44 (33.6) 7 (43.8) 


Relationship with care recipients, n (%)   


.012 


Spouse/ unmarried partner 8 (6.1) 3 (18.8) 


Children 101 (77.9) 7 (43.8) 


Other (son/daughter-in-law, nephew) 21 (16.0) 6 (37.5) 


Caregiving time (median hours/day, IQR) 7 (12) 4 (11) .387 


Caregiving length in months, median (IQR) 60 (84) 42 (49.5) .024 
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- Motives for discontinuing informal care 


Of the 16 participants that discontinued informal care provision, 13 reported their motives for 


taking the decision (Table 26). The most frequently reported reason was increased demands 


in the provision of care, either due to the aggravation of chronic conditions [e.g., ‘She was 


bedridden and getting increasingly more dependent. Being by myself, alone, providing care 


was just not enough for the care required’ (ST-44)] or due to acute episodes [e.g., ‘A fall that 


Nr. Medicines intake, median (IQR) 2 (4) 3.5 (3) .026 


Nr. Diseases, median (IQR) 4 (3) 6 (4) .146 


ZBI screening total score, median (IQR)  6 (4) 7.5 (6.75) .203 


Enough time for yourself, median (IQR) 2 (3) 3 (3.5) .154 


Stressed with caring vs other 


responsibilities, median (IQR) 
2 (2) 2 (3.5) .803 


Strained with your relative, median (IQR) 1 (2) 2 (3.5) .154 


Uncertain what to do, median (IQR) 0 (2) 2 (3) .038 


HRQoL-PCS, median (IQR) 49.53 (12.29)* 44.43 (21.65) .426 


HRQoL-MCS, median (IQR) 47.08 (19.46)* 42.73 (31.56) .217 


Caregiving interruption, median (IQR) - 9 (10) - 


Care Recipient    


Age, median (IQR) 87 (7) 88.5 (13) .479 


Female sex, n (%) 103 (78.6) 8 (50.0) .026a 


ADL, median (IQR) 12 (12) 12 (15) .762 


IADL, median (IQR) 28 (4) 28.5 (3) .386 


MMSE, median (IQR) 18 (12) 16.5 (10) .827 


Nr. Medicines Intake, median (IQR) 7 (5) 5.5 (5) .313 


Nr. Diseases, median (IQR) 6 (3) 5 (4.75) .208 


IQR = Interquartile range; 


*N=129; aFisher’s Exact Test;  
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resulted in a severe traumatic brain injury’ (D-78)]. In addition, two more main themes in the 


reported motives to justify discontinuation of care provision were worsening of the caregiver’s 


health condition [e.g., ‘My health is poorer now and I have more memory problems’ (D-73)] 


and the decreased level of dependency of the care recipients, usually as a result of recovering 


from acute health episodes [e.g., ‘As she got better now, the formal support services are 


enough to meet all the needs during the day’ (ST-98)].
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Table 26. Motives and exemplifying interview references for the discontinuation of informal caregiving  


Discontinuation of informal 


caregiving was due to… 
Description Quotes (source) 


The enhancement of the demands of 


care (n=10) 


Ceasing care provision was related to the care-


receivers’ increased need of support due to 


progressive dependency levels or due to an acute 


event/disease. 


“She was bedridden and getting increasingly more 


dependent. Being by myself, alone, providing care 


was just not enough for the care required” (ST-44); 


 “She has Alzheimer's disease which got worse. I 


had not enough physical strength for positioning her 


anymore” (D-21); 


“My mother is very dependent, and I could not 


continue providing care, not only from a physical 


point of view but also emotionally – it was too much 


to handle” (ST-57) 


“I felt unable to provide the care that he required – 


he became increasingly vulnerable” (D-101).  


"A hip fracture” (D-84); 


“A fall that resulted in a severe traumatic brain 


injury” (D-78); 


“A severe cerebrovascular accident” (PT-07) 
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The worsening of caregiver’s health 


condition (n=2) 


Ceasing care provision was attributed to the 


decline of caregivers’ own health status.  


“My health is poorer now and I have more memory 


problems” (D-73); 


“I could not continue providing care because I had 


a surgery programmed” (D-55). 


The decreased level of help required 


by care recipients’ (n=1) 


Ceasing care provision was related to the 


recovery of the care recipient (n=1) 


"As she got better now, the formal support services 


are enough to meet all the needs during the day; at 


night, the supervision required is assured by a 


grandson, not by me" (ST-98). 
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DISCUSSION 


This study aimed to analyze the discontinuation of informal care provision to oldest-old 


individuals and to explore the differences, if any, between caregivers who continued and those 


who discontinued care provision, across sociodemographic, context of care, and health status 


variables. 


From this exploratory study, there are three main findings to highlight. First, it is noteworthy 


that 8.7% (n = 16) of the caregivers discontinued informal care provision within a one-year 


period. This rate of care discontinuation is higher than the rates reported in studies enrolling 


care recipients aged under 80 [approx. 3.0%–6.0% discontinuation over a one-year follow-up 


(Gräsel, 2002; Smith et al., 2011)]. While this study neither aims to provide nor supplies a 


direct comparison of caregiving discontinuation rates for caregivers of younger older adults 


and those supporting the oldest old, higher discontinuation rates for the latter (found in this 


study), considering the literature about the former, are not surprising. Caregivers of the oldest 


old tend to be themselves older (e.g., 18 years older on average (National Alliance for 


Caregiving & AARP Public Policy Institute, 2015)), care for longer, and face unique challenges 


in care provision (National Alliance for Caregiving & AARP Public Policy Institute, 2015). Older 


caregivers, who are more likely to care for older care recipients, are reported as having poorer 


health and being more likely to have their mental health impacted by concerns about their own 


health status. In turn, caregivers’ psychosocial variables, which include the experience of 


stress, burden and mental disorders, have previously been identified as predictors of 


discontinuation of care by institutionalization (e.g., Donnelly et al., 2015; Kuzuya et al., 2011). 


This study reinforces the need to carry out further research on the unique challenges faced by 


those caring for the oldest old and the implications of such challenges on the caregiving 


trajectory. Comparing discontinuation rates among studies is challenging: while in many 


studies the institutionalization of the care recipient is the only event accounted as 


discontinuation of care, in this study any other reason was considered (e.g., delegating care 


responsibilities to another informal caregiver). Moreover, while an 8.7% rate of discontinuation 


of care might be considered reasonably low, this was observed within a one-year period only. 


Culturally, this longitudinal study was conducted in a country with a familism tradition (Jiang, 


2019) in care provision, where caring for an older relative and discontinuing caregiving are 


often mediated by social pressure. Whether discontinuation rates of caregiving to the oldest 


old are higher in distinct cultural contexts is a matter for future research. 


Considering the expected rise in the oldest-old population (the subgroup of older adults most 


likely to need support in daily activities), these findings may emphasize the need to conduct 


more studies about informal caregiving to oldest-old individuals. For instance, the caregiver 


support ratio (AARP Public Policy Institute, 2013), defined as the number of potential 







 


224 
 


caregivers aged between 45 and 64 for each person aged 80 and over in need of more long-


term services and support, in the European Union (EU) population in 2019 was 6 to 1 (Ribeiro 


et al., 2019). Given the projections of the EU population (EUROSTAT, 2019) for 2040 and 


2060, this ratio is expected to decrease considerably in the next decades to 3 to 1 in 2040 and 


to 2 to 1 in 2060. This ‘caregiver shortage’ may challenge the availability of assistance to the 


oldest-old individuals in need, reinforcing the necessity of knowing more about the motives 


that contribute the most for the discontinuation of care provision to this age group. 


The second study finding to highlight regards the differences observed between the former 


and the current caregivers at baseline and at follow-up. In spite of the small number of 


caregivers in this sample who decided to discontinue care provision, the variables concerning 


duration of care, relationship with the care recipient, gender of the care recipient, number of 


medicines used by caregivers, and uncertainty in the caregiving role differed significantly 


between the caregivers who continued and those who discontinued care provision. In 


particular, being an informal caregiver for a shorter period of time, not being a son or a daughter 


of the person in care (i.e., being a spouse, niece/nephew, or son/daughter-in-law), caregivers 


taking more medicines, feeling uncertain in the caregiving role, and caring for someone of a 


different sex were related to care discontinuation. As such, while these findings are 


exploratory, future studies may investigate further these variables of interest and identify the 


determinants of care discontinuation for the oldest old. Some of these results (e.g., 


discontinuing informal caregiving when the caregiver and care-receivers are of the opposite 


sex, and/or being a child of the care recipient or not, and/or being under great strain) have 


already been yielded previously in the caregiving literature (Allen et al., 2012; Betini et al., 


2017), underlining the need to be attentive to the caregiving dynamics over time as well as to 


the dual challenges that this role poses through the caregiving process, i.e., to consider both 


the care recipients’ and the informal caregivers’ characteristics. The results may also stress 


the importance of considering the post-caregiving period as an important phase of the 


caregiving trajectory not to be overlooked after the caregiving discontinuation. 


Lastly, this study shed some light on the motives behind the decision to discontinue care 


provision to an older-old person. The main reason reported by the study participants was the 


increase in caregiving demands, which were related to the progress of the care recipients’ 


dependency either as a result of chronic conditions or of acute events/diseases. As the main 


motive reported by the caregivers in this study, this suggests great perceived difficulties in 


handling care provision when the frequency, intensity, and/or complexity of care tasks 


increase. As such, it may be relevant to consider the adjustment of support provision to 


caregivers in highly demanding phases, including, for instance, increased training on the 


complexity and intensity of care provision, offering more and differentiated formal services, 
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promoting caregiver respite care, and providing psychological support (Betini et al., 2017; 


Gaugler & Teaster, 2006).  


Despite the lack of representativeness of the sample and the small sample size, findings from 


this study should be seen as hypothesis-generating and may generate further research. 


Accounting for the idiosyncrasies of providing care to the oldest old, research investments in 


this field may have important social and policy implications in terms, for instance, of assisting 


care planning and designing long-term services. Improving knowledge about the caregiving 


transitions by conducting more longitudinal studies with representative samples of caregiving 


dyads will support the collection of more accurate information (e.g., characteristics and rates 


of discontinuity of informal care provision) and the generation of intervention and policy 


recommendations. 


 


LIMITATIONS 


The small number of caregivers in this study who discontinued care provision hampers more 


complex statistical analysis and limits the statistical power of the tests conducted. With this 


dataset, we cannot draw conclusions on the predictors of care discontinuation for the oldest 


old. A second limitation is that 9.8% of the participants dropped out between baseline and 


follow-up. However, as there were no significant differences between those who stayed and 


those who dropped out of the longitudinal study, attrition should not have a meaningful effect 


on the results reported here. Third, the duration of this study can be seen as a limitation, as it 


would be interesting to conduct a longer longitudinal study in order to evaluate informal 


caregiving to the oldest-old individuals during the entire caregiving trajectory, following role 


transitions over time. Such a design would allow a better understanding of caregiving 


discontinuation (e.g., before specific health, functional, or situational events) and provide more 


robust information to support the planning of supportive interventions. Nevertheless, as the 


care recipients are very old, one year may be sufficient to understand the magnitude and 


number of changes that may occur in the caregiver trajectory. It would be also interesting to 


consider re-assessing this sample of former caregivers later in time to verify how they progress 


and especially how they experience the post-caregiving period. Lastly, in this study, there was 


an attempt to collect care recipients’ related data at follow-up and in cases of care 


discontinuation. However, multiple constraints hampered the collection of such data: first, if the 


care recipient was institutionalized, authorizations from the respective institution were hard to 


obtain; second, if the care recipients moved out of the project’s geographic area; and third, if 


the new caregiver refused researchers’ visits to collect the information. 
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CONCLUSION 


This paper provides exploratory findings about informal caregiving trajectories for the oldest 


old, particularly in relation to the discontinuation of care provision. Such findings may support 


forthcoming studies. Deepening knowledge on care discontinuation for the oldest old is of great 


relevance for public policy planning both at individual and organizational levels. This is 


especially relevant from the perspective of maintaining care in the community and reducing as 


much as possible the duration of stays in nursing homes, which is a central goal of 


gerontological public policy. This will help to address the global aging in place policy (World 


Health Organization, 2015) and the World Health Organization’s most recent proposal for a 


decade of healthy aging (Lloyd-Sherlock et al., 2019) that acknowledges older adults’ 


preferences for living in the community. 
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O tema da presente tese surgiu da necessidade de contribuir com mais informação 


sobre as díades de cuidados envelhecidas e dar resposta a uma escassez de investigação 


longitudinal na área da prestação de cuidados informais a indivíduos muito idosos. 


Especificamente, pretendeu-se dar resposta a dois objetivos principais que resultaram em 


duas linhas de investigação complementares: a caracterização da prestação informal de 


cuidados a pessoas muito idosas, e as trajetórias das díades de cuidados ao longo de um 


ano. Considerando os resultados observados, quatro aspetos-chave emergiram dos estudos, 


designadamente: 


 


i) o perfil (de vulnerabilidade) do cuidador 


Globalmente, foi possível verificar que algumas das características observadas 


nesta amostra corroboram a generalidade dos estudos com cuidadores informais: 


maioritariamente mulheres, descendentes (filhas), com baixa escolaridade, baixos 


rendimentos, com prestação de cuidados intensivos e de longa duração. Porém, 


existem alguns aspetos que podem ser sugestivos de algumas particularidades da 


prestação de cuidados informais no grupo dos muito idosos, concretamente: a idade 


(mais avançada), a situação ocupacional do cuidador (reformados) e o parentesco com 


a pessoa cuidada (filhos). De facto, muitos estudos envolvendo cuidadores de pessoas 


idosas mais novas demonstraram também que o cuidador é mais jovem 


comparativamente ao que foi observado nesta amostra (Alves et al., 2019; Alves et al., 


2016; Figueiredo, 2017; Takagi et al., 2013), com menor proporção de cuidadores 


reformados (Alves et al., 2016; Podsiadlo & Richardson, 1991) e menor proporção de 


cuidadores descendentes (Alves et al., 2016; Novais et al., 2017), o que poderá ser 


sugestivo de que os cuidadores de pessoas muito idosas apresentam diferenças face 


aos demais. Uma outra nota que emerge dos resultados e que poderá ser importante 


na análise das especificidades de cuidadores de pessoas muito idosas, é que 


cuidadores mais velhos apresentam significativamente maiores níveis de sobrecarga. 


Esta informação poderá sugerir que efetivamente os cuidadores mais velhos são um 


grupo que requer maior atenção.  


Além destes dados, o elevado número de necessidades encontradas poderá 


evidenciar um perfil de vulnerabilidade acrescida deste grupo. De facto, os dois 


estudos sobre necessidades (capítulos 4.1 e 4.2) destacam as dificuldades 


económicas, a articulação com os cuidados de saúde e as questões relacionadas com 


regulação da atividade profissional como as principais necessidades não satisfeitas. 


Estes dados poderão ser sugestivos de que as necessidades dos cuidadores poderão 


estar mais relacionadas com a intensidade de cuidados, a falta de descanso do 


cuidador, o parentesco (ser cônjuge vs. filho), sobrecarga e situação ocupacional do 
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cuidador (no ativo vs. reformado vs. sem trabalho) (Andersson et al., 2019; Campione 


& Zebrak, 2020; Hinders, 2019; Tapia Muñoz et al., 2019), do que propriamente com 


a condição/grupo das pessoas cuidadas (grupo dos muito idosos vs. grupos dos idosos 


com problemas no estado mental). Por outro lado, as necessidades identificadas nos 


estudos podem resultar da inexistência, no momento de recolha de dados, de políticas 


específicas dirigidas aos cuidadores informais (como a inexistência do estatuto do 


cuidador informal) contribuindo para um maior número de necessidades percebidas. 


Só muito recentemente foi aprovado o estatuto do cuidador informal em Portugal (Lei 


n.º 100/2019). Seria interessante repetir o levantamento das necessidades percebidas 


destes cuidadores informais para analisar quais as que foram entretanto resolvidas e 


quais as que permanecem por colmatar. A literatura tem alertado para o impacto da 


existência de necessidades na qualidade de vida do cuidador e da pessoa cuidada 


(Dixe et al., 2019; Plöthner et al., 2019; Silva et al., 2013) e mais especificamente, na 


continuidade da prestação informal de cuidados, sugerindo que a existência de um 


número significativo de necessidades poderá contribuir para o abandono da prestação 


de cuidados (Paúl et al., 2015). Estas informações reforçam a importância do estudo 


das necessidades em cuidadores informais, comprovando o seu contributo enquanto 


estratégia fundamental na identificação de áreas críticas para as quais o cuidador não 


recebe o suporte necessário e que contribuem para maiores dificuldades no 


desempenho da prestação de cuidados, aumentando a sobrecarga (Pappa et al., 2013; 


Perroca et al., 2014). Apesar destes dados não dispensarem investigações futuras 


nesta área, podem ser uma pista para a prática profissional, uma vez que podem 


constituir uma importante informação para a atenção e monitorização dos cuidadores 


informais de pessoas muito idosas. 


 


ii) o perfil de vulnerabilidade da pessoa cuidada 


No que respeita à pessoa cuidada, uma elevada proporção de indivíduos 


apresentou dependência funcional, fragilidade e, défice cognitivo. Considerando a 


idade avançada da pessoa cuidada, estes dados poderiam ser de certa forma 


expectáveis, considerando a presença de maior morbilidade, incapacidade e 


fragilidade associada ao aumento da idade. Destaca-se, contudo, que um dos maiores 


constrangimentos da avaliação da fragilidade em indivíduos muito idosos poderá estar 


relacionado com a dificuldade na diferenciação entre fragilidade e a 


incapacidade/dependência (Fried et al., 2004; Lally & Crome, 2007). Os resultados 


mostraram que apenas uma percentagem residual de indivíduos da amostra foram 


classificados como robustos, sendo a sua maioria classificados como pré-frágeis ou 


frágeis – e sobretudo frágeis, mostrando que a classificação baseada no número de 
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critérios presentes era pouco diferenciadora. Resultados que de resto corroboram os 


de outras investigações (Bieniek et al., 2016; Duarte & Paúl, 2015; Fried et al., 2001; 


Preto et al., 2018; Ye et al., 2018), e que poderão ser sugestivos de alguma 


similaridade com os dados que Baltes e Smith (2003) encontraram, designadamente 


a existência de uma quarta idade. Adicionalmente, poderão ser sugestivos de que a 


interpretação de fragilidade mais do que basear-se no número de critérios – assumindo 


que todos contribuem de igual forma para a fragilidade, se possa basear no peso de 


cada critério, premissa que motivou uma abordagem distinta ao constructo de 


fragilidade (capítulo 4.4). Esta leitura dos dados poderá ser um importante contributo 


considerando simultaneamente aspetos práticos e investigacionais. Numa perspetiva 


mais prática, na medida em que considerar duas dimensões de fragilidade com 


contributos distintos poderá apoiar a definição de estratégias de intervenção mais 


dirigidas e ajustadas às dimensões comprometidas (p.e., programas multicomponente 


vs. programas de treino específico de um componente). Por outro lado, numa 


perspetiva de investigação, na medida em que uma tal nova abordagem à fragilidade 


poderá motivar a realização de investigações futuras que repliquem a metodologia 


adotada no estudo, testando-a noutras amostras. Paralelamente, a avaliação da 


capacidade desta nova abordagem enquanto medida preditiva da ocorrência de 


eventos adversos – quedas, hospitalizações, institucionalização e morte – e portanto, 


aplicada como medida de classificação do risco (informações fundamentais na 


avaliação deste segmento da população), poderá apoiar na triagem de indivíduos em 


risco e orientar no encaminhamento para serviços adequados – instrumento de gestão. 


 


iii) a elevada proporção de indivíduos que experienciaram uma transição no 


decorrer de um ano – trajetórias observadas 


Globalmente, os 3 artigos apresentados no capítulo 5 reforçaram a importância 


da análise das trajetórias da prestação informal de cuidados e, mais especificamente, 


das trajetórias do cuidado informal a indivíduos muito idosos. Apesar do estudo 


longitudinal ser de apenas um ano, os dados mostraram que esse intervalo de tempo 


foi suficiente para que uma proporção considerável da amostra enfrentasse uma 


transição (N=52, 28,3%). Este facto estará provavelmente relacionado com a 


especificidade da prestação de cuidados a indivíduos muito idosos, que se sabe ser 


um grupo com maior morbilidade e com maior risco de acontecimentos adversos tais 


como institucionalização e morte (Mausbach et al., 2004; Papachristou et al., 2017; 


Peng & Wu, 2015; Ravindrarajah et al., 2013), sugerindo que um ano pode ser um 


período de tempo adequado para se entender a quantidade e a magnitude de 


mudanças que podem ocorrer durante a trajetória de cuidado (configurando por isso 
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uma particularidade da prestação de cuidados neste grupo etário). Estes dados 


reforçam não só a necessidade de aprofundar o conhecimento acerca destas 


transições, como também a necessidade de se explorar mais detalhadamente o 


impacto destas dinâmicas ao longo do tempo. Os resultados permitiram derivar 


conclusões que podem apoiar o planeamento de políticas e medidas de suporte e a 


organização e gestão de serviços. Se por um lado os dados permitem concluir que 


uma proporção significativa de cuidadores não sofreu nenhuma transição de papel, 


continuando a prestar cuidados e a garantir a continuidade da pessoa cuidada no seu 


contexto – política de ageing in place (OMS, 2015), facilitando, deste modo, a gestão 


dos governos, que contam com os cuidados informais como um importante recurso 


para os desafios que a longevidade impõe; por outro, mostram que uma proporção, 


também ela significativa, deixou de cuidar exigindo respostas e serviços diferenciados 


que se subdividem em dois níveis: i) a nível individual (microlevel), considerando o 


período pós prestação de cuidados como uma fase para a qual o cuidador necessita 


de suporte, sendo necessário estabelecer e definir políticas e medidas de intervenção 


para estes indivíduos; e ii) a nível organizacional e de gestão de recursos (macrolevel), 


considerando a necessidade de programar a existência de recursos formais, de 


alojamento permanente (ERPI ou similares), considerando aquela proporção de 


cuidadores que irão descontinuar a prestação de cuidados e institucionalizar a pessoa 


cuidada (neste estudo aproximadamente 6%).  


 


iv)  as distintas evoluções do cuidador em diferentes trajetórias de cuidado 


Considerando os resultados, diferentes trajetórias parecem estar relacionadas 


com diferentes outcomes para o cuidador, colocando não só ênfase na fase de 


prestação de cuidados, como também no período de pós prestação de cuidados 


(Orzeck & Silverman, 2008; Schulz et al., 2008).  


De facto, os dados sugeriram que continuar a cuidar, mesmo na presença de 


um declínio significativo da condição global da pessoa cuidada (funcional, de saúde e 


cognitiva), parece estar associado a uma evolução paradoxal do cuidador informal. 


Concretamente, apesar do declínio da pessoa cuidada e do aumento da sobrecarga 


do cuidador, dos aspetos negativos do cuidado, das horas despendidas a cuidar – 


sugerindo mais dificuldades associadas à prestação de cuidados – foi encontrada uma 


melhoria significativa na autoperceção de saúde mental e uma manutenção da 


autoperceção de saúde física. O paradoxo destes dados poderá sugerir que os 


cuidadores poderão ter encontrado mecanismos de compensação que os ajudaram a 


enfrentar os desafios da prestação de cuidados, e que podem estar relacionados quer 


com o menor número de necessidades observadas, quer com a maior utilização de 
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serviços formais em contexto domiciliar (SAD). Estas informações poderão ser 


importantes pistas acerca dos fatores que contribuem para uma prestação de cuidados 


mais ajustada ao longo do tempo, sugerindo que a resolução das necessidades 


existentes pode ser um aspeto decisivo.  


Considerando o período de pós prestação de cuidados, os dados parecem 


indiciar alguma vulnerabilidade associada à transição para o luto (Moriarty et al., 2015; 


Orzeck, 2016; Schulz et al., 2008). Experienciar a perda da pessoa cuidada parece 


colocar o cuidador numa situação de maior dificuldade emocional comparativamente 


aos cuidadores que continuam a prestar cuidados (apesar do declínio funcional da 


pessoa cuidada e do aumento do tempo despendido a cuidar). Estas conclusões 


sublinham a necessidade de se pensar neste período como uma fase da prestação 


informal de cuidados (Orzeck & Silverman, 2008), dirigindo uma atenção particular 


para o acompanhamento e suporte dos cuidadores nesta fase (aparentemente) de 


maior vulnerabilidade (Isherwood et al., 2017).  


Adicionalmente, uma consideração deve ser feita à descontinuidade da 


prestação de cuidados, devendo ser simultaneamente considerada durante curso da 


prestação de cuidados e durante o período de pós prestação de cuidados (para os 


cuidadores que venham efetivamente a interromper a prestação de cuidados). Por um 


lado, reforçando a ideia de que é necessário prestar mais atenção aos cuidadores 


durante a fase de prestação de cuidados, apoiando-os, adequada e atempadamente 


(p.e., formação, ajuda psicológica, serviços formais mais diferenciados e/ou paralelos), 


para retardar ou evitar o abandono da prestação de cuidados. Por outro, apoiando, e 


se, necessário, intervindo no período de pós prestação de cuidados considerando que 


estes cuidadores poderão apresentar alguma vulnerabilidade decorrente das 


consequências que (ainda) permaneçam da prestação de cuidados; e/ou de outras 


responsabilidades que continuem a assegurar relacionadas à pessoa (Zarit & 


Whitlatch, 1992) como sejam o apoio em assuntos legais e financeiros, fazer compras, 


assuntos médicos; e/ou ainda, da própria decisão tomada de cessar a prestação de 


cuidados – culpa, preocupação com os cuidados prestados, sentimento de falha nos 


deveres filiais (Allen et al., 2012; Betini et al., 2017). 


 


 


Por último, duas notas metodológicas. A primeira refere-se à utilização de métodos 


mistos em alguns dos estudos e que provaram ter vantagens. A combinação de métodos 


quantitativos e qualitativos poderá ter permitido uma visão mais compreensiva dos dados. 


Especificamente nos estudos das necessidades essa aproximação aos dados poderá ter 


constituído uma mais-valia porque além de terem emergido necessidades de vários domínios 
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(político, social e de saúde), permitiu uma exploração mais detalhada destas, designadamente 


através de uma análise mais prática às necessidades (p.e. possível ligação com a 


conceptualização de medidas e estratégias de intervenção em diferentes áreas), e que por 


conseguinte, podem apoiar a criação de medidas e estratégias de intervenção mais 


adequadas e dirigidas (p.e. aumentando a aceitação e adesão dos participantes) e, 


provavelmente mais eficazes (Sekhon et al., 2017). Ressalta-se, ainda, que uma abordagem 


qualitativa às necessidades permite que o participante partilhe informações na sua perspetiva 


– dá voz ao sujeito (Zahed et al., 2019). A disponibilidade do investigador em ouvir, mais do 


que questionar, permite ao sujeito fazer uma reflexão acerca da sua experiência, 


ultrapassando as barreiras de uma investigação exclusivamente quantitativa (Novais et al., 


2017; Pope & Mays, 1995). 


A segunda nota, refere-se ao método de recrutamento dos participantes deste estudo, 


que não sendo uma amostra probabilística e representativa, poderá constituir uma limitação 


do presente trabalho no que respeita à generalização dos dados. De facto, a recolha de dados 


junto de uma população com idade avançada, e especificamente com situações de 


dependência associada, contribui para uma dificuldade acrescida não só na recolha de 


informação junto dos mesmos (p.e., tempo despendido na entrevista, dificuldade em 


responder às questões) bem como na própria adesão ao estudo (ver Fig. 7). Todavia, os 


resultados obtidos no presente trabalho poderão ser sugestivos de que o método de 


recrutamento da amostra poderá não ter comprometido de forma muito significativa as 


implicações da generalidade dos resultados. O número de ONGs (N=22) envolvidas no estudo 


poderá ter contribuído para a variabilidade entre sujeitos e para a amostra total. Além disso, 


considerando os dados do INE (INE, 2011a) para indivíduos com 80 e mais anos, 


potencialmente com necessidade de cuidados, mostraram que aproximadamente 26,0% dos 


homens e 74,0% das mulheres foram identificados com incapacidade total na realização de 


pelo menos uma ABVD, proporções que se alinham com as proporções de homens e 


mulheres cuidadas no presente trabalho, especificamente 77,0% e 23,0%. Estes dados 


poderão ser sugestivos de que as implicações da presente tese poderão não ter sido muito 


afetadas pelo método de recrutamento dos participantes. Num estudo de Gonçalves et al. 


(2011), que analisou uma amostra de cuidadores informais de pessoas muito idosas 


recrutadas a partir dos cuidados de saúde primários foi possível verificar que as 


características dos cuidadores e das pessoas cuidadas (p.e., idade, sexo, parentesco, tempo 


despendido a cuidar) se aproximavam das características da amostra da presente 


investigação, o que pode também ser um indício de que o método de recrutamento poderá 


não comprometer significativamente a generalização dos resultados. A escassez de estudos 


em contexto nacional que analisem especificamente cuidadores informais de pessoas com 


idade avançada limitam as possíveis comparações. Contudo, destaca-se que os objetivos do 
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presente trabalho não são de caráter intervencional, pelo que as conclusões mencionadas 


servem principalmente dois propósitos: o primeiro e mais direto aprofundar e disseminar o 


conhecimento acerca das dinâmicas da prestação de cuidados em pessoas muito idosas; o 


segundo, e mais indireto, contribuir substantivamente para o planeamento político e de 


medidas dirigidas a este grupo. 


 


 


 


 


 


 







 


 
 







 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


CAPÍTULO 7 – IMPLICAÇÕES PARA A PRÁTICA E PARA A INVESTIGAÇÃO 
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Um dos objetivos fundamentais da investigação científica é permitir a translação da 


investigação para a ação. É, portanto, desejável que os resultados possam ser difundidos não 


só pela comunidade científica, mas também pelos diferentes grupos profissionais e pelos 


diferentes órgãos do poder político, suportando os primeiros nas suas intervenções e os 


segundos na tomada de decisão e definição de medidas de apoio às populações. Considera-


se que os resultados da presente tese, ao evidenciar um perfil de vulnerabilidade das díades 


de cuidados, incitam uma análise mais prática dos dados. 


 


 


7.1. Implicações para a Prática 


Considerando que o trabalho presente nesta tese incidiu sobre díades, os aspetos que 


abaixo se propõem estão agrupados segundo o elemento da díade em análise, 


especificamente: 


 


7.1.1. Propostas dirigidas ao Cuidador Informal 


- Revisão do estatuto do cuidador informal no que respeita ao acesso à prestação 


pecuniária. Tal como se encontra, o presente estatuto limita o acesso a este 


benefício para os que já beneficiem de reforma (exceto para reforma 


antecipada). Tendo em conta as projeções de crescimento do grupo dos muito 


idosos e o perfil já encontrado ao abrigo da presente tese, esta exclusão poderá 


ter um peso determinante neste segmento de cuidadores informais dado que 


muitos dos cuidadores apresentam uma idade também já avançada, e portanto 


poderão já beneficiar de pensão de reforma não antecipada. Os dados do 


presente trabalho mostram que uma proporção muito significativa de cuidadores 


da amostra analisada se encontrava à data de início do estudo reformada 


(40,2%). Apesar de não se conhecer a tipologia da reforma (se antecipada ou 


não antecipada), este dado poderá ser sugestivo de uma necessidade de revisão 


deste critério, sob pena de excluir de uma medida importante de suporte 


conforme se constatou nos estudos 4.1 e 4.2.  


- Privilegiar o papel dos Cuidados de Saúde Primários enquanto ator responsável 


no acompanhamento dos cuidados informais, incidindo sobre dois aspetos 


fulcrais (omissos ou não especificados até à presente data nas medidas para os 


cuidadores informais). São eles: a sinalização e identificação dos cuidadores 


informais, criando para o efeito, uma plataforma de registo de âmbito nacional; e 


o acompanhamento e monitorização do bem-estar dos cuidadores informais de 
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forma periódica. A primeira medida possibilitaria a centralização da informação, 


permitindo conhecer com maior precisão o número de cuidadores informais em 


Portugal, conhecer o seu perfil e sustentar e adequar medidas tendo por base 


um referencial capaz de discriminar informação (sociodemográfica, de saúde e 


social) considerando os diferentes níveis de organização territorial (nacional, 


regional ou local). A segunda medida, apesar de aparecer parcialmente descrita 


nas medidas atualmente apresentadas para apoio ao cuidador informal – 


designadamente através da elaboração do Plano de Intervenção Específico ao 


cuidador (PIE) assegurado por um profissional de saúde de referência dos 


Cuidados de Saúde Primários (com a colaboração do profissional de referência 


da Segurança Social), ainda carece de maior detalhe quanto à sua aplicação. 


Especificamente é descrito “o PIE deve ser objeto de avaliação e revisão em 


função das alterações das necessidades do cuidador informal, bem como no que 


diz respeito a desenvolvimentos referentes aos recursos e serviços de apoio 


disponíveis” incluindo uma alínea que indica que “a avaliação da qualidade de 


vida e sobrecarga do cuidador informal deve ser realizada quando for adequado” 


(Artigo 11º da Portaria nº 64/2020 de 10 de março, p.8). Estas duas informações 


sugerem um hiato entre os domínios de preenchimento/acompanhamento 


obrigatório vs. os domínios de preenchimento ocasional/facultativo. 


Considerando esta informação, fica por esclarecer se o acompanhamento será 


periódico e de quem é a responsabilidade da programação deste 


acompanhamento. Paralelamente, ao considerar a avaliação da sobrecarga e da 


qualidade de vida apenas quando necessário e não como uma vertente de 


sinalização precoce (rastreio) e monitorização contínua poderá limitar a deteção 


e intervenção atempada em situações de risco. 


- Inclusão de questões mais específicas relacionadas com a prestação informal 


de cuidados nos censos da população, permitindo maior desagregação da 


informação do que a existente atualmente (p. e., a idade da pessoa cuidada). 


Não existe atualmente, em Portugal, nenhum arquivo de informação de base 


populacional que permita saber especificamente quantos cuidadores informais 


existem e quais as suas características considerando por exemplo o grupo etário 


da pessoa cuidada.  


- Disseminação de programas de Educação para a Saúde dirigidos ao cuidador 


informal enquanto estratégia de promoção de saúde, favorecendo a aquisição 


de conhecimentos, competências e comportamentos adequados que contribuam 


para a promoção de bons níveis de saúde e bem-estar. Especificamente, os 
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cuidadores deverão ser capacitados para aspetos relacionados com a prestação 


de cuidados à pessoa dependente bem como para aspetos de bem-estar 


emocional, p.e., antecipação de momentos disruptivos (agudização de doença 


crónica, hospitalização e morte), evolução da doença/processo degenerativo, 


estratégias de coping, estratégias de autocuidado, no sentido de minimizar os 


impactos negativos da prestação de cuidados. Uma nota, ainda, para a 


importância de um acompanhamento de proximidade, contínuo e evolutivo, no 


sentido de retardar e minimizar os impactos negativos da prestação de cuidados 


ao longo da sua trajetória.  


- Melhorar globalmente as respostas tipificadas de Centro de Dia e Serviço de 


Apoio Domiciliário. Além da melhoria das questões organizacionais (p.e., 


alargamento de horários, melhoria de infraestruturas) reforçar a formação dos 


recursos humanos, aumentando o seu conhecimento em aspetos específicos 


(p.e., diferenciação do envelhecimento normal e patológico, problemas 


neurocognitivos, cuidados em humanitude) e, ainda, incentivar a promoção de 


um trabalho verdadeiramente interdisciplinar, envolvendo todos os agentes na 


intervenção à pessoa idosa/família, numa perspetiva progressivamente mais 


holística e menos assistencialista. 


- Aumentar a regulação do exercício da atividade profissional na conciliação com 


a prestação de cuidados informais, por exemplo através da flexibilização dos 


horários de trabalho, licenças remuneradas para assistência à pessoa cuidada 


em períodos de agudização, apoio às entidades empregadores que permitam 


horários parciais, seguindo o exemplo de alguns países da União Europeia (p.e., 


Luxemburgo, Malta, Suécia). Esta medida representaria uma mudança no 


paradigma atual, dando ao cuidador a possibilidade de interromper parcial ou 


integralmente a atividade profissional, diminuindo o risco de precariedade deste 


grupo. Segundo os resultados dos estudos 4.1. e 4.2., a regulação da atividade 


profissional surgiu como uma necessidade não resolvida a que importa dar 


resposta urgente. Seria, pois, importante considerar este aspeto no planeamento 


de medidas e políticas.  
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7.1.2. Propostas dirigidas à Pessoa Cuidada 


- Monitorização da fragilidade no âmbito dos Cuidados de Saúde Primários com 


recurso a instrumentos de screening. Tal como já foi referido, vários estudos 


indicam que a fragilidade é um forte preditor de eventos adversos, como quedas, 


hospitalização e morte (Fried et al., 2001; Gobbens et al., 2010a; Rockwood et 


al., 1994) pelo que a deteção precoce, monitorização e intervenção em 


indivíduos frágeis ou em risco de fragilidade poderá ser uma importante 


estratégia na diminuição de eventos adversos. 


- Utilização da informação obtida na monitorização da fragilidade enquanto 


preditor de eventos adversos para a classificação de indivíduos em maior e 


menor risco, possibilitando uma gestão adequada e eficiente dos recursos 


existentes, bem como a organização de respostas diferenciadas de acordo com 


os níveis de fragilidade. 


- Implementar programas específicos e/ou programas multicomponentes para a 


redução da fragilidade. Além da importância da avaliação quantitativa do nível 


de fragilidade capaz de classificar os indivíduos quanto ao risco de ocorrência 


de eventos adversos, é crucial fazer uma avaliação qualitativa da fragilidade. 


Designadamente, analisar quais os componentes comprometidos e trabalhar 


com base também nessa informação, numa diferenciação das respostas – sejam 


elas específicas e dirigidas a um domínio, sejam elas abrangentes, envolvendo 


múltiplos componentes. 


- Considerar as dificuldades sensoriais e de funcionalidade no planeamento e 


organização dos espaços. Conforme reporta a literatura, o grupo dos muito 


idosos apresenta frequentemente problemas relacionados com a visão e 


audição, bem como na realização independente de atividades de vida diária 


(INE, 2014). No presente estudo, os aspetos sensoriais (74,4% e 47,5% da 


amostra com dificuldade em ver e ouvir, respetivamente) e de mobilidade (76,5% 


e 58,8% da amostra com dificuldade em subir/descer escadas e deslocar-se, 


respetivamente) apresentaram elevados níveis de comprometimento no primeiro 


momento de avaliação. A existência de espaços com barreiras arquitetónicas 


sejam elas físicas (p.e., degraus, ausência de corrimãos), de organização do 


espaço (p.e., disposição de mobiliário dentro dos espaços) ou relacionadas com 


aspetos gráficos/sonoros (p.e., tamanho e cor de letras inadequados, 


inexistência de sinalética ou sinalética impercetível) limitam a independência e 


autonomia. Além dos espaços domésticos, que são o contexto habitual da 
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pessoa, contemplar a criação de ambientes mais inclusivos e age-friendly nos 


serviços de saúde e sociais (p.e., centros de saúde, serviços de urgência, 


serviços de internamento, centros de dia, estruturas residenciais para idosos), 


uma vez que são espaços frequentemente utilizados por esta população 


(Brandão, 2019), mas muitas com um design ininteligível o que dificulta ou até 


diminui a independência como também a autonomia. Segundo o modelo 


ecológico de envelhecimento humano (Lawton & Nahemov, 1973) ambientes 


específicos com maiores níveis de pressão afetam de maneira significativa 


pessoas com baixa competência comportamental tornando a relação pessoa-


ambiente menos dócil (hipótese de docilidade ambiental), pelo que seria útil 


considerar estes aspetos no planeamento e design dos espaços 


 


 
7.2. Implicações para a Investigação 


A presente tese pretendeu contribuir para o aumento do conhecimento acerca das 


características da prestação informal de cuidados em pessoas muito idosas. Existem muitas 


questões que permaneceram por responder, sendo que algumas delas estão relacionadas 


com questões metodológicas que foram devidamente assinaladas em cada um dos estudos 


apresentados, e outras decorrentes da falta de tempo ou meios, e/ou de constrangimentos 


que entretanto surgiram depois da recolha de dados já ter terminado. Por estas razões, e por 


ser um tema ainda tão pouco estudado, é necessário aprofundar a investigação, sugerindo-


se a realização de estudos futuros que complementem e/ou aprofundem algumas das 


conclusões aqui avançadas. Algumas considerações foram já apresentadas ao longo do 


capítulo da Discussão Geral. No entanto, considerando os resultados obtidos no presente 


trabalho, outras sugestões complementares, são aqui destacadas, designadamente: 


- Aumentar o conhecimento disponível sobre as propriedades psicométricas do 


instrumento breve de avaliação de sobrecarga – ZBI-4 no follow-up. Considerando os 


resultados obtidos na validação da ZBI-4 (capítulo 4.3), seria interessante conduzir uma 


avaliação subsequente das suas características para perceber o desempenho do 


instrumento na sua aplicação ao longo do tempo, reforçando a sua utilidade para 


estudos longitudinais. Adicionalmente, poderia ser também útil, testar este instrumento 


noutras amostras de cuidadores informais (p.e., cuidadores de pessoas idosas mais 


jovens, cuidadores de pessoas com demência) verificando a sua capacidade 


discriminativa ao longo das trajetórias de cuidado, fomentando a generalização da sua 


utilização noutros contextos. 
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- Criar, tal como já foi referido, uma base nacional de identificação e monitorização do 


cuidador que além de contribuir para a gestão dos serviços, poderá apoiar a 


investigação nacional (e internacional) designadamente permitindo obter um perfil 


sociodemográfico, de saúde e do contexto de prestação dos cuidados considerando os 


diferentes grupos de cuidadores informais e ainda, possibilitando o estudo das 


trajetórias da prestação de cuidados ao longo do tempo, dados fundamentais no estudo 


da prestação informal de cuidados conforme sugere o capítulo 5. 


- Aumentar os estudos que utilizem abordagens mistas. Tendo em conta o grupo em 


análise, é crucial permitir aos cuidadores expressarem as especificidades e dificuldades 


do seu papel ultrapassando as barreiras de instrumentos quantitativos, sendo desejável 


que essa partilha possa ser integrada como objeto de análise.  


- Aumentar o número de estudos longitudinais com cuidadores informais em Portugal, 


que sejam simultaneamente mais longos como também mais abrangentes. Devem ser 


criadas estratégias, e reforçadas as já existentes, no sentido de aumentar a duração 


dos estudos bem como o número de indivíduos envolvidos. O acompanhamento da 


trajetória da prestação informal de cuidados, fazendo o seu seguimento desde o início 


até ao fim permitirá uma análise verdadeiramente integradora da sua dinâmica. 


Especialmente nesta população dos muito idosos, é fundamental perceber quando 


ocorrem as transições e de que forma é que estas são experienciadas.  


- Testar a abordagem de fragilidade apresentada no artigo de fragilidade (capítulo 4.4) 


em outras amostras de indivíduos muito idosos com menor dependência funcional, bem 


como em amostras de pessoas idosas mais jovens, para averiguar se existem 


diferenças no constructo proposto quando outras amostras são consideradas.
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ANEXO A 


FICHA DE SINALIZAÇÃO







 


 







 


 


 


Ficha de Sinalização 


  


Instituição (se aplicável):__________________________________________ 


 


Identificação da pessoa idosa 


Nome Completo _________________________________________________ 


Idade da Pessoa Idosa:________ anos 


Resposta Social que beneficia (se aplicável): ____SAD         ____CD 


Tem cuidador informal (pessoa responsável pelos cuidados e que não é remunerada para 


cuidar): ____ Sim     ____ Não 


Nome do Cuidador: _______________________________________________ 


Contactos _________________/_________________/___________________ 


Relação com a pessoa cuidada (e.g. filho, vizinho):______________________ 


Disponibilidade para ser contactado:_________________________________ 


_______________________________________________________________ 


Critérios de inclusão: 


- Ter 80 e mais anos; 


- Ter apoio de um cuidador informal 


- Residir na Área Metropolitana do Porto; 


- Residir na comunidade; 


 







 


 







 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


ANEXO B 


PARECER DA COMISSÃO NACIONAL DA PROTEÇÃO DE DADOS 







 


 







 


 


 







 


 







 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


ANEXO C 


PARECER DA COMISSÃO DE ÉTICA DO INSTITUTO DE CIÊNCIAS BIOMÉDICAS ABEL 


SALAZAR (ICBAS)







 


 







 


 







 


 







 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


 


ANEXO D 


CONSENTIMENTO INFORMADO 







 


 







 


 


CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPAÇÃO EM INVESTIGAÇÃO 


de acordo com a Declaração de Helsínquia e a Convenção de Oviedo 


Por favor, leia com atenção a seguinte informação. Se achar que algo está incorreto ou que não está claro, não hesite em solicitar 


mais informações. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento. 


Título do estudo: Cuidado Informal e Fragilidade na idade muito avançada. 


Enquadramento: O estudo está a ser desenvolvido pela Unidade de Investigação e Formação sobre Adultos e Idosos (UNIFAI) 
e CENTER FOR HEALTH TECHONOLOGY AND SERVICES RESEARCH (CINTAgeing), sediada no Instituto Ciências Biomédicas Abel 
Salazar da Universidade do Porto (ICBAS_Univ.Porto) e cujo principal objetivo é analisar as exigências da prestação de 
cuidados informais em pessoas muito idosas (80 e mais anos) a residirem na comunidade. Será dada particular atenção ao 
estudo do impacto da condição do recetor de cuidados na condição do cuidador informal bem como na dinâmica da prestação 
de cuidados. 


Explicação do estudo: Aplicação de um Questionário (sem gravação) junto do cuidador informal e do recetor de cuidados, 
ministrado presencialmente pelo investigador responsável. As avaliações decorrerão em dois momentos, o segundo 
momento será 12 meses após a primeira avaliação, num local a definir entre o investigador e o cuidador informal-recetor de 
cuidados. Cada momento de avaliação tem uma duração prevista de 60 minutos. O protocolo de avaliação está dividido em 
duas partes: parte i) relativa ao cuidador informal e; a parte ii) referente ao recetor de cuidados. A parte i) contempla dados 
demográficos (e.g. idade, nível educacional, situação ocupacional), dados do contexto da prestação de cuidados (e.g. tempo 
despendido na prestação de cuidados, frequência dos cuidados prestados), estado de saúde do cuidador (saúde física, saúde 
mental, sobrecarga e co-morbilidades) e utilização dos recursos de saúde pelo cuidador informal. A parte ii) contempla dados 
demográficos (idade, nível educacional), dados do contexto da prestação de cuidados (circunstâncias em que vive), estado 
de saúde do recetor de cuidados (saúde física, saúde mental, estado cognitivo e co-morbilidades), utilização dos recursos 
sociais e de saúde e outros aspetos como a força de mão, mobilidade, peso e frequência da prática de atividade física. A 
seleção dos participantes foi realizada aleatoriamente (técnica da lotaria) a partir de uma lista de participantes de outros 
estudos já decorridos bem como de sinalizações de atores chave da comunidade, e que deram autorização para serem 
contactados em projetos futuros e destes serão considerados os que aceitem participar no estudo em referência.  


Condições e financiamento: Dado que o estudo pretende analisar o par cuidador informal – recetor de cuidados, a 
participação no estudo em questão implica a assinatura de dois consentimentos informados, um referente ao cuidador 
informal e o outro referente ao recetor de cuidados (cada um deles preenchido em duplicado - uma via para o/a 
investigador/a, outra para a pessoa que consente). O estudo é apoiado pela Fundação para a Ciência e Tecnologia através do 
financiamento de uma bolsa individual de doutoramento (SFRH/BD/108635/2015), não havendo lugar a qualquer pagamento 
ou contrapartida de participação. A participação neste estudo é completamente voluntária e a decisão de não participar não 
terá qualquer prejuízo para si. O presente estudo mereceu Parecer favorável da Comissão de Ética do ICBAS.UP nº 188/2017 
e autorização da Comissão Nacional de Proteção de Dados nº 1338/2017.  


Confidencialidade e anonimato: Todos os contactos estabelecidos decorrerão em ambientes de privacidade e as informações 
fornecidas permanecerão confidenciais, sendo utilizadas para fins exclusivamente associados ao estudo em referência.  


Para mais informações, por favor, contactar: 
Investigador principal: Sara Sofia Abreu Ferreira Alves 
www.unifai.eu | sara.alves@unifai.eu |220 428 161 
UNIFAI - Instituto de Ciências Biomédicas Abel Salazar, Rua Jorge Viterbo Ferreira, nº 228, 4050-313 Porto 
 


 
Assinatura:  … … … … … … … … … ... … … … …... … … … … … … … … … … … … 


 


-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o-o- 
 


Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informações verbais que me foram fornecidas pela/s 
pessoa/s que acima assina/m. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo 
sem qualquer tipo de consequências. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilização dos dados que 
de forma voluntária forneço, confiando em que apenas serão utilizados para esta investigação e nas garantias de 
confidencialidade e anonimato que me são dadas pelo/a investigador/a. 
 


Nome: … … … … … … … …... … … … …... … … … … … … … … … … … … 
 


Assinatura: … … … … … … … …... … … … … ... … … … … … … … … … … … …  Data: ……  /……  /……….. 


 


 


 


 


 



https://sigarra.up.pt/icbas/pt/web_page.Inicial





 


 


 


SE NÃO FOR O PRÓPRIO A ASSINAR POR IDADE OU INCAPACIDADE 


NOME: … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … 


GRAU DE PARENTESCO OU TIPO DE REPRESENTAÇÃO: ..................................................... 


        ASSINATURA  … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … … 


 
 


 
Quero ser contactado de futuro no âmbito deste e de outros projetos de investigação? 


        Sim           Não (se respondeu sim, por favor preencha as informações seguintes) 


Nome:__________________________________________________________________________________ 


Morada: ________________________________________________________________________________ 


Telefone:________________________________________________________________________________ 


Assinatura: ______________________________________________________________________________ 


 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 


ESTE DOCUMENTO É COMPOSTO DE 2 PÁGINAS É FEITO EM DUPLICADO: 
UMA VIA PARA O/A INVESTIGADOR/A, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE 


 
 
 



https://sigarra.up.pt/icbas/pt/web_page.Inicial
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