i }\\ i b INSTITUTO POLITECNICO DE BRAGANCA
\\\ -é/ Escola Superior de Saude

Avaliacao das dificuldades e
sobrecarga do cuidador informal de

Idosos dependentes

Lidia Fernandes Pera

Relatorio de Estagio apresentado a Escola Superior de Salde de Braganca para a

obtencdo do grau de mestre em Envelhecimento Ativo

Braganca, Outubro, 2012






i }\\ i b INSTITUTO POLITECNICO DE BRAGANCA
\\\ /4 Escola Superior de Saude

Avaliacao das dificuldades e sobrecarga
do cuidador informal de idosos

dependentes

Lidia Fernandes Pera

Relatério de Estagio apresentado a Escola Superior de Saude de Braganca

para a obtencdo do grau de mestre em Envelhecimento Ativo

Orientadores: Prof. Doutor Miguel Vazquez Vazquez

Prof. Doutora Augusta Mata

Braganca, Outubro, 2012






Avaliacao das dificuldades e sobrecarga do cuidador informal de idosos dependentes

Resumo:

Ter ao cuidado um familiar portador de Alzheimer ou de outra deméncia nao é
tarefa esperada pelas familias. Assim, o cuidador principal tem que consciencializar-se
que deve auto cuidar-se para poder cuidar melhor, tentar implicar a familia no cuidado,
planificar o tempo de cuidado para poder obter um tempo de descanso. Na possibilidade
do cuidador ndo ter ajuda familiar podera optar por um recurso social disponivel.

O presente estudo tem como objetivo avaliar as dificuldades e a sobrecarga do
cuidador informal de pessoas portadoras de um quadro demencial.

Para tal desenhou-se um estudo descritivo e analitico de caracter transversal,
tendo-se aplicado um questionario, a uma amostra de 52 Cuidadores familiares que
recorrem a Asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer e otras demencias de
Galicia (AFAGA) e cujos familiares séo utentes desta associagéo.

Os cuidadores sdo maioritariamente do género feminino, casadas, filhas do idoso
dependente e com estudos primarios. A idade média apresentada é de 58,25 anos, a
maior representatividade recai nas pessoas que tém maior ou igual a 70 anos.

Os resultados obtidos na escala de sobrecarga permitem verificar que o0s
prestadores de cuidados entrevistados obtiveram pontuaces médias superiores ao valor
médio teorico no global da escala de sobrecarga e em todas as dimensdes a exce¢do da
relacdo interpessoal. Verificou-se a existéncia de sobrecarga intensa em 61,5% dos
cuidadores, sobrecarga ligeira em 15,4% e sem sobrecarga, 23,1%.

Os resultados obtidos na escala das dificuldades permitem verificar que o0s
cuidadores familiares entrevistados obtiveram pontuacdes médias superiores ao valor

médio tedrico no global da escala das dificuldades e em todas as dimens6es subjacentes.

Palavras-chave: Cuidador Familiar, Doenca de Alzheimer, Dificuldades, Sobrecarga
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Resume:

Tener al cuidado un familiar con Alzheimer o otra demencia degenerativa no es
una tarea esperada por las familias. Asi, el cuidador principal tiene que considerar su
auto-cuidado para poder cuidar mejor, implicar la familia en el cuidado, planear el
tiempo del cuidado asi como obtener un tiempo de respiro. En la posibilidad del
cuidador no tener ayuda familiar podra recoger a un recurso social disponible.

El presente estudio tiene como objetivo valorar las dificultades y la sobrecarga
del cuidador familiar de personas portadoras de un cuadro demencial.

Por eso, se ha dibujado un estudio descriptivo y analitico de caracter transversal,
teniendo se aplicado un cuestionario a una muestra de 52 cuidadores familiares que
recojan a la asociacion de enfermos de Alzheimer e otras demencias de Galicia
(AFAGA) y cuyos familiares son utilizadores de la asociacion.

Los cuidadores son mayoritariamente del sexo femenino, casadas, hijas del mayor
dependiente y con estudios primarios. La edad media presentada es de 58,25 afios, la
mayor representatividad recae sobre las personas con edad superior o igual a 70 afios.

Los resultados obtenidos en la escala de sobrecarga permiten comprobar que los
cuidadores encuestados obtuvieran puntuaciones medias superiores en el global de la
escala de sobrecarga y en todas las dimensiones, excepto de la relacion interpersonal.

Los resultados obtenidos en la escala de las dificultades permiten comprobar que
los cuidadores familiares encuestados obtuvieran puntuaciones medias superiores al
valor medio tedrico en el global de la escala de las dificultades en todas las

dimensiones.

Palabras clave: Cuidador Familiar, Enfermedad de Alzheimer, Dificultades,

Sobrecarga
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O Alzheimer,...

Enfermidade con nome aleman,

Debe ser por iso que non lembro, ...

Tampoco lembro o meu nome,

Nin que comin hoxe, ... pero gustome, jnon si?

¢ Ou non comin? Tefio fame;

Non almorcei nin comin... Debe ser horas ;jou non?
Este aleman do inferno, din que fai secar as neuronas,
Iso que temos nos miolos,...

Isto deben ser da fame que pasei de cativa;

Unha sardifia para tres e pan de landras.

lamos as festas descalzas

Para non romper as zapatillas,

Pufidmolas 6 chegar; sempre estaban novas.

¢Onde estan os cartos?

Quero mercar uns zapatos e mais rosquillas;

Quero mollalas en vifio.

Tefio fame ¢0u non?

¢ Onde estan 0s meus recordos?

¢ Onde estan os meus irmans?

Xa morreron, senon ¢Por qué non vefien?

A mifia nai, ¢por qué non me da bicos?

A nena vai cair no charco.

As ovellas hai que levalas a corte.

Nena, a cocifia non tira e hai una empanada no forno.
Déxame ir, tefio a casa aberta, ...

O peixe vaise queimar.

Nena, nena, baixame deiqui que tefio que ir, ...

Que se me queima, que se me queima.

Alzheimer:
Esquecemento,
morte das neuronas,
soedade, tristura, inquedanza,
cimes, agrsesividade, abatimento, ...
Isto € moito para unha soa persoa.
Non puido co tanto traballo
Que era dende que saia o sol ata que se agacahaba.
Non puido contigo o sol de maio que abrasaba na feira,
Nin a neve, nin o frio dequeles invernos
Que duraban, ... jquen sabe canto!
E chegou este condenado Alzheimer,
E deixome sin folgos, sin von, sin recordos,
Mifia naicifia,
Sentimentos dunha paciente de Alzheimer e da sua filla e cuidadora M@ Luisa Sierpes



Avaliacao das dificuldades e sobrecarga do cuidador informal de idosos dependentes




Avaliacao das dificuldades e sobrecarga do cuidador informal de idosos dependentes

Agradecimentos

Deus faz parte da minha vida, e como tal acompanhou-me durante este tempo de
estdgio e foi suscitando em mim uma enorme forca para que este trabalho fosse
realizado. Por isso, 0 meu primeiro agradecimento é a Deus.

Agradeco a todos os professores que partilharam a sua sabedoria ao longo destes
dois anos. Destacaria o0s professores da comissdo cientifica pelo apoio demonstrado ao
longo desta caminhada; a Professora Doutora Emilia Magalhdes pelas suas preciosas
sugestdes, ao coordenador do Mestrado, Professor Doutor Carlos Magalhdes pelo
esclarecimento das minhas duvidas; & minha co-orientadora Professora Doutora
Augusta Mata pela sua disponibilidade e pelas criticas construtivas, correcdes e
sugestoes relevantes feitas ao longo deste trabalho; ao meu orientador, Professor Doutor
Miguel Véazquez pelo seu apoio, orientacdo, correcbes efetuadas e sugestbes
bibliogréaficas.

De uma forma muito cordial, gostaria de destacar o Presidente Don Juan Carlos
Rodriguez Bernardéz da Asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer e otras
demencias de Galicia (AFAGA), pela sua amabilidade e acolhimento prestado durante
estes cinco meses de estagio e realizacdo da investigacdo. A todos os técnicos da
AFAGA pela sua imprescindivel colaboracdo ao facilitar-me o encontro com o0s
cuidadores familiares.

N&o esqueco de forma nenhuma os técnicos da Associacdo que de forma
incansavel colaboraram comigo; a minha tutora Ana Alonso, Educadora Social, pelos
seus conselhos construtivos e pela orientacdo e sua preocupac¢do; nao posso deixar de
referenciar a minha gratiddao com a Psic6loga Maximina Rodriguez por me revelar a sua
experiéncia enquanto profissional e pela ajuda dada na investigacdo; a Trabalhadora
Social Marina Requejo pelo animo dado ao longo da investigacdo; a Psicdloga Laura
Rodrigo pela sua amabilidade em colaborar comigo na aplicacdo dos questionarios o
meu muito obrigado.

De uma maneira geral, fico grata a todos os colaboradores de AFAGA que de
forma direta e indiretamente ajudaram a levar a bom porto este projeto.

Aos cuidadores que participaram neste estudo, o meu mais profundo
agradecimento, pois sem eles nada teria sido possivel.

Finalmente quero agradecer a minha familia e amigos que estando longe do local

de trabalho pude contar sempre com o apoio de todos. Um bem-haja a todos.
V



Avaliacao das dificuldades e sobrecarga do cuidador informal de idosos dependentes
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AAVD- Atividade Avangadas de Vida Diaria
ABVD- Atividades Basicas de Vida Diaria

AFAGA- Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e otras Demencias de
Galicia

AIVD- Atividades Instrumentais de Vida Diaria
CADI- Carers’ assessment of Difficulties Index

CEAFA- Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer

ESC- Escala de Sobrecarga do Cuidador

FAGAL- Federacion de Asociaciones Galegas de Familiares de Enfermos de

Alzheimer e otras Demencias

FEGS- Escola Galega de Saude

GDS- Global Deterioration Scale, ou Escala de Deterioro Global
Max. - Maximo

Min. - Minimo

Obs. — Observado

P. M.- Ponto Medio

SAD- Servico de Apoio ao Domicilio

Teor. - Tedrico
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Introducéo

No contexto do cuidar em ambiente domicilidrio, ha necessidade de considerar
sempre a diade cuidador informal/ idoso dependente, cada qual com a sua circunstancia
e onde o bem-estar de um depende do bem-estar do outro. O cuidador informal ao
iniciar a sua funcdo nem sempre esta consciente das dificuldades com que ir4 debater-se
e consequente sobrecarga advinda do ato de cuidar.

A doenca de Alzheimer ¢ uma doenca neuroldgica degenerativa, progressiva e
irreversivel. Esta deméncia, com o decorrer do tempo, vai deteriorando o organismo da
pessoa, 0 seu nivel cognitivo e mais tarde o funcionamento do organismo no seu todo. A
estimulacdo cognitiva € uma intervencdo que o cuidador familiar devera ter em conta
para o doente, com o0 intuito de atrasar a progressdo da deterioracdo cognitiva,
restaurando as habilidades cognitivas em desuso a partir das funcgdes intelectuais
conservadas. Este tipo de atividades constitui uma forma de manter o idoso ativo
através da execucdo de exercicios de estimulagdo cognitiva.

Cuidar de um doente de Alzheimer néo é tarefa facil, pois o idoso fica totalmente
dependente de outra pessoa, passando a satisfacdo das atividades de vida diaria a ser
responsabilidade da familia. Neste contexto, o cuidador ao percecionar o declinio
mental e fisico do seu familiar pode desenvolver sentimentos negativos acerca do ato de
cuidar, facto que contribuird sempre para o aumento das dificuldades no cuidar e
consequente sobrecarga. Neste sentido, o cuidador familiar devera procurar ajuda
profissional que o oriente em diferentes aspetos como: perceber a doenca, orienta¢do na
prestacdo de cuidados ao doente, inserir-se hum grupo de familiares para que com a
partilha de experiéncias seja capaz de assumir o seu papel com naturalidade e
autoeficécia.

No ambito da Unidade Curricular de Trabalho de Projeto/ Estagio lecionada do
curso Mestrado em Envelhecimento Ativo, do Ano letivo de 2011/2012 na Escola
Superior de Salde de Braganca, surgiu a oportunidade de desenvolver um estagio no

ambito do programa Erasmus. No decorrer do mesmo é aconselhavel que o estudante
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desenvolva uma investigacdo acerca de uma tematica pertinente, inserida no ambiente
em que 0 mesmo se desenvolve.

Esta investigacdo realizou-se em ambito do estadgio em contexto do programa
Erasmus, na Asociacion de enfermos de Alzheimer e otras demencias de Galicia
(AFAGA). O tema escolhido para investigar centra-se na “avaliagdo das dificuldades e
sobrecarga do cuidador informal de idosos dependentes”.

Esta tematica suscitou interesse porque existe uma tendéncia de intervencdo
centralizada no idoso, esquecendo muitas vezes a intervencéo no cuidador familiar.

Este trabalho encontra-se dividido em duas partes. A primeira parte é constituida
pelo enquadramento tedrico abordando a problematica do envelhecimento e das
dependéncias. Inclui ainda, uma breve abordagem a deméncia de alzheimer e outras
deméncias, passando de seguida a uma breve analise do papel do cuidador informal, das
dificuldades que enfrenta e da possivel sobrecarga que ird vivenciar.

Na segunda parte do estudo inclui-se a metodologia utilizada para a concretizagédo
dos objetivos definidos. Procede-se de seguida a apresentacdo dos resultados obtidos
bem como a discussdo dos mesmos contrapondo-0s com outros resultados alcangados
noutras investigagdes. Seguidamente colocam-se em evidéncia as principais conclusdes

decorrentes do presente estudo.
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1.Envelhecimento

O envelhecimento varia de comunidade para comunidade e ocorre de diferentes
formas de individuo para individuo. E entendido como um processo normal, pois todo o
ser vivo nasce, cresce, desenvolve-se e morre. Sendo normal, o envelhecimento é um
processo que é influenciado mediante o contexto onde a pessoa vive, pelo que pode ser
retardado ou alargado dependendo do estilo de vida, cédigo genético e do estado de
satde do individuo.

Fernandez-Ballesteros, (2000), entende o envelhecimento como um processo que
ocorre desde a nascenca até a morte. Contudo algumas pessoas sO se dao conta do
envelhecimento depois da reforma, que € quando habitualmente se verifica um esvaziar
de funcdes até entdo exercidas, pelo que o envelhecimento deveria ser pensado ao longo
do tempo com o intuito de prevenir e de forma a promover a saude e qualidade de vida
do individuo.

O envelhecimento esta associado a alteracdes bioldgicas psicologicas e sociais
que acompanham o individuo ao longo da vida. E dificil balizar uma data para se
considerar as pessoas como “velhas”. Normalmente, consideram-se idosas as pessoas
quando tem uma idade igual ou superior a 65 anos, considerada como a idade da
reforma sendo uma referéncia para a anciania (Spar e La Rue, 2005 citado por Sequeira
2010).

Paul (2005) citado por Sequeira (2010) defende, que o critério da idade deixou de
ser um indicador para o inicio da velhice, podendo existir inUmeras idades de transicédo
para a idade adulta e a velhice. Assim sendo, a velhice ndo depende da idade da pessoa,
mas também da sua salde, do seu estatuto econémico, do grau de instrucdo, do sexo e
do grupo étnico a que pertence.

Com o desenvolvimento da medicina e com uma maior abertura dos cuidados de
salde a um maior nimero de populacdo verificou-se um aumento da esperanca média
de vida aumentando consequentemente o nimero de pessoas idosas. Esta situacdo abre
novos desafios aos cuidadores, pois a pessoa vivendo um maior nimero de anos torna-

se mais vulneravel e necessita de cuidados redobrados.
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1.1. Envelhecimento Ativo

O envelhecimento ativo ndo alude unicamente a quem se encontra em etapas mais
avancadas da sua vida, pelo contrério, trata-se de um processo transversal, que
corresponde a todas as pessoas e comunidades independentemente da sua idade que
desejam otimizar a atengdo no seu envelhecimento. O envelhecimento ativo é um ideal,
uma proposta, um horizonte, um modelo. Uma vez assinalado o modelo e a sua
convivéncia, aqueles agentes que o considerem oportuno tratam de o colocar em pratica.
N&o existe apenas um modelo de envelhecimento ativo, uma Unica forma de entender o
que significa envelhecer ativamente. A Organizacdo Mundial de Saide (2002) define o
envelhecimento ativo como o processo de otimizacdo das oportunidades de salde,
participacdo e seguranca, com a finalidade de melhorar o bem-estar e a qualidade de
vida com o envelhecimento. O envelhecimento ativo é a capacidade das pessoas
levarem a cabo uma vida produtiva de forma autonoma na sociedade onde estdo
inseridas, ou seja, a pessoa em idade de reforma pode escolher a forma como vai ocupar
0 seu tempo ao longo da sua vida. Assim envelhecer ativamente significa continuar a
aprender, continuar a trabalhar naquilo que efetivamente Ihe da prazer, é participar em
atividades de tempos livres, cuidar dos outros (OECD, 2000 citado por Lopez 2011).

A politica do envelhecimento ativo tem como objetivo animar os trabalhadores
mais velhos a permanecer no mercado de trabalho laboral por um maior periodo de
tempo (Spidla, 2007 citado por Lopez 2011).

Promover o envelhecimento ativo significa aumentar as oportunidades para uma
vida melhor, sem diminuir os direitos dos cidaddos. A provisdo de rendimento e de
cuidados sociais e de saude adequados fazem parte dos aspetos relativos ao
envelhecimento ativo (Commission of the European Communities, 1999 citado por
Lopez 2011).

O envelhecimento ativo € um processo que se desenvolve ao longo de toda a vida,
integrando politicas, atitudes e atividades que fazem com que seja saudavel para a
pessoa que o Vvive e rentavel para a sociedade em que vive (Hartu-emanak, 2009 citado
por Lépez 2011)

Globalmente podemos entender que o processo de envelhecimento ativo visa que
as pessoas possam viver com qualidade de vida até idades muito avancadas em todos 0s

aspetos: fisico, social e psiquico. Atualmente as pessoas idosas sdo cada vez mais ativas
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e intervém de uma forma mais direta nos distintos aspetos da vida social. Segundo o
IMSERSO (2010) citado por Tizon, Quevedo, Gascon, Rojas, Montes, Lopez, et al.
(2012) nos dias de hoje 60% das pessoas idosas iniciam novas atividades quando entram
na fase da reforma: desportos, cursos, voluntariado, entre outros. A visdo de considerar
as pessoas idosas como dependentes ou débeis é obsoleto e ndo corresponde a realidade.

O envelhecimento ativo é aplicado tanto a individuos como a grupos de
populacdo. Ele permite as pessoas fazerem com que o potencial do bem-estar fisico,
social, mental se desenvolva plenamente ao longo do ciclo vital e de participarem na
sociedade de acordo com as suas necessidades, desejos e possibilidades, uma vez que se
proporciona protecdo adequada, seguranga e cuidados no momento que requerem
assisténcia (L6pez, 2011a). Os idosos quando abandonam o mercado de trabalho podem
continuar a ser contribuintes ativos no seio familiar, comunidades e nacgdes. O
envelhecimento ativo trata de aumentar a esperanca e a qualidade de vida de todas as
pessoas a medida que envelhecem, incluindo aqueles que sdo frageis, incapacitados e
precisam de cuidados (L6pez, 2011a).

Né&o devemos confundir envelhecimento ativo com um mero “fazer” nem com a
hiperatividade, cujas consequéncias serdo negativas. Qualquer esforco de fomento da
participacdo social deve ter em conta os desejos, capacidades e preferéncias no uso do
tempo de quem participa e adaptar os recursos as capacidades de participacdo realmente
existentes ao longo de toda a vida. Neste sentido, recomenda-se que deverdo apoiar-se
as pessoas para que assumam as alteracdes pelas quais vao passando ao longo da vida e
motiva-las a elaborar, segundo as suas preferéncias, os proprios planos de participacao
do uso do tempo e de realizacdo pessoal (Martinez, Salvador, Moreno, Maqueda, Espin,
Santos et al. 2010).

Diferentes investigacbes demonstram que a percecdo positiva do processo de
envelhecimento pode alargar a vida até sete anos e meio (Levy, 2003 citado por
Martinez, et al. 2010). Assim, envelhecer de forma ativa e participando na sociedade é
bom tanto para quem envelhece como para a propria sociedade. Na perspetiva de
Martinez, (2006) citado por Martinez, et al. (2010) a participacao social da pessoa idosa
tem importancia para o proprio individuo porque a atividade em geral e a atividade
social em particular tem um beneficio positivo na saude, faz sentir o idoso reconhecido

e valorizado pelos outros e exerce uma influéncia bastante positiva na autoestima do
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individuo. Ao mesmo tempo com o envelhecimento ativo se oferece ao idoso um maior

equilibrio psicolégico e um bom estado de &nimo.

1.2. A problemética das dependéncias

O conselho da Europa (1998) define dependéncia, como o estado em que se
encontram as pessoas que por razdes ligadas a falta ou a perda de autonomia fisica,
psiquica ou intelectual, tem necessidade de assisténcia para realizar as atividades de
vida diéria. Querejeta (2003) define dependéncia, como a situacdo em que a pessoa com
dificuldades precisa de ajuda, técnica ou pessoal para a realizacdo de determinadas
atividades. Assim sendo, a definicdo de dependéncia fundamenta-se em atividades de
vida diaria que a pessoa realiza com alguma dificuldade, ou por incapacidade ndo pode
realizar, e por tanto necessita de ajuda. As atividades de vida diaria podem ser
diferenciadas da seguinte forma:

e Atividades Basicas de Vida Diaria (ABVD): sdo as atividades que permitem
levar uma vida independente na propria habitacdo. Estas sdo um grupo
composto por atividades de autocuidado, mobilidade e comunicagdo. Querejeta
(2003) citado por Garcia (2010), define-as como as atividades comuns a todas
as pessoas.

e Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD): sdo atividades que
implicam autonomia e interacdo com as ABVD. Esta incluem tarefas
domésticas de mobilidade e administracdo da casa.

e Atividades Avancadas de Vida Diaria (AAVD): nestas sdo valorizados
aspetos de sociabilidade e papéis familiares, assim como a participacdo em
atividades ocupacionais (Garcia, 2010).

A tabela seguinte especifica cada uma das atividades de acordo com a categoria a que

pertence.
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Tabela 1- Tipos de Atividade de Vida Diaria

Atividades Basicas de Vida Diaria

Atividades Instrumentais de Vida Diaria

Atividades Avancadas de Vida

Diaria
Atividades fisicas: exercicios
Cuidar da propria satde Deambular sem meio de transporte intensos, trabalhos
Lavar-se e cuidar do seu aspeto Cuidar das compras e  controlar | Atividades sociais: viagens,

subministracdo e servicos

participacdo social

Controlar a higiene pessoal relacionada
€Om 0s processos de excrecdo

Tratar da comida

Atividades mistas: desportos

Vestir-se, despir-se e arranjar-se

Tratar da limpeza e o cuidado da roupa

Comer e beber

Tratar da limpeza e manutengdo da casa

Realizar alteragcdes em diversas posi¢des
do corpo e manté-las

Tratar do bem-estar dos membros da familia

Levantar-se, deitar-se permanecer de pé e
sentado

Deslocar-se dentro de casa

Falar

Fonte: Los tiempos del cuidado (p.27), Garcia, J. (2010), Madrid, IMSERSO

Depois de analisar a tabela 1 damo-nos conta de que quando estamos diante de

uma pessoa dependente temos de ter em conta qual ao seu grau de dependéncia. Assim

sendo, a dependéncia pode ser classificada como: moderada, severa e grande

dependéncia, tal como apresenta a lei 39/2006 de Espanha no seu artigo 26° o prevé:

a)

b)

Grau |: Dependéncia moderada: quando a pessoa precisa de ajuda para
realizar as varias atividades béasicas da vida diaria ao menos uma vez ao dia,
ou tem a necessidade de apoio intermitente ou limitado para a autonomia
pessoal.

Grau Il: Dependéncia severa: quando a pessoa precisa de ajuda para realizar
varias atividades bésicas da vida diaria duas ou trés vezes ao dia, mas ndo
refere 0 apoio permanente de um cuidador ou tem necessidades de apoio
extenso para a sua autonomia pessoal.

Grau Ill: Grande dependéncia: quando a pessoa precisa de ajuda para
realizar as varias atividades basicas da vida diaria, varias vezes ao dia e pela
sua perda total de autonomia fisica, mental, intelectual ou sensorial precisa o
apoio indispensavel e continuo de outra pessoa ou tem necessidades do apoio

generalizado para a sua autonomia pessoal.
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Em suma, um idoso dependente consoante o grau de dependéncia precisa de ajuda
para a realizacdo das atividades basicas de vida diria, quer seja por um profissional ou
um cuidador familiar.

A definicdo de idoso é entendida como uma condicdo de um perfil etéario
centrando-se na terceira e quarta idade e os problemas resultantes dessa condi¢do. Neste
contexto, verificam-se patologias associadas ao envelhecimento como as neuroldgicas,
Osteo-articulares, cardiovasculares entre outras, resultando numa redugdo na intervencao
no meio em consequéncia da imobilidade (Gomes & Pinheiro 2001).

Existem idosos com salde e que ainda conseguem realizar as suas atividades de
forma auténoma, mas na verdade, é que as pessoas com mais de 65 anos de idade
representam cerca de 60% dos individuos com incapacidade; estima-se que 80% das
pessoas com mais de 65 anos de idade sofram de pelo menos uma doenca cronica,
poréem, alguns apresentam mais do que uma complicando ainda mais o plano de
cuidados (Benjamin & Cluff, 2001 citado por Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004).

A prevaléncia da taxa de sindromes e transtornos que produzem situacbes de
dependéncia aumenta consideravelmente a partir dos 75 anos. Embora um grande
nimero de idosos conserve durante muitos anos um estado de salde razoavel, o0s
individuos desta faixa etaria sd0 muito mais vulneraveis a doenca. E fundamental
assinalar que ndo existem doengas proprias da populacdo idosa. Estas doencas podem
manifestar-se em outras idades, mas sdo muito mais frequentes nesta faixa etaria. Para
conseguir uma boa assisténcia de saude a populacdo idosa € fundamental o
conhecimento:

» da heterogeneidade da populacdo com mais de 65 anos,(idoso saudavel, idoso

doente, idoso fragil e paciente geriatrico);

» das peculiaridades das doencas dos idosos, como as apresentacdes atipicas das
mesmas;

» da fragilidade como marcador de vulnerabilidade nas pessoas idosas;

» da pluripatologia e polifarmécia, isto é, varias doencas podem afetar diferentes
orgdos ou sistemas relacionados entre si com consequente aumento do
consumo de farmacos;

» da tendéncia a cronicidade e frequente incapacidade, ou seja, alta prevaléncia
de doencas cronicas e degenerativas, que originam dependéncia com a

sobrecarga dos cuidadores e alta percentagem de institucionalizacao;
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» do prognostico menos favoravel das doencgas. Estas assentam num organismo
com menor reserva funcional e capacidade de resposta ao stress externo, ndo
justificando a abstinéncia diagndstica e o tratamento oportuno, ja que se 0
doente for bem diagnosticado e rapidamente instituido um tratamento, a
resposta a doenca serd melhor.

> das dificuldades diagndsticas e terapéuticas; tanto as atitudes diagndsticas
como as terapéuticas em geriatria devem guiar-se por um bindémio
risco/beneficio buscando sempre este Gltimo, tendo em conta a opinido do
doente e sempre uma correta avaliacdo geriatrica integral que justificara
realizar ou ndo determinadas medidas diagnosticas ou terapéuticas (Méarquez,
Martinez, Gonzélez, & Rizos, 2006)

Os sindromes geriatricos constituem um conjunto de quadros habitualmente
originados por um conjunto de doengas com alta prevaléncia nos idosos sendo frequente
a incapacidade funcional ou social da populacdo. Estes séo sintomas de muitas doencas,
mas também sdo o principio de muitos outros problemas que devemos ter em conta
desde sua a detegé@o para estabelecer uma efetiva prevencdo dos mesmos. Neste sentido,
0 idoso devera ser avaliado de forma multidimensional, ao nivel do estado fisico,
mental, social, nutricional e funcional. Esta avaliagdo multidimensional do idoso é um
processo em que se pretendem averiguar situacfes de adequacdo oferecendo respostas
as reais necessidades do idoso (Marquez, et al. 2006).

O fendmeno do envelhecimento global e principalmente dos aspetos biologicos,
fisiologicos e patoldgicos obrigam os profissionais socio sanitarios a conhecerem as
peculiaridades dos idosos doentes de forma a melhorar a qualidade da sua assisténcia,
assim como a necessidade de criarem recursos especificos para que 0s idosos

permanecam no lugar mais adequado as suas necessidades (Marquez, et al. 2006).

1.2.1. As deméncias

A medida que o individuo envelhece vai-se acentuando a debilidade fisica,
intelectual tornando-se assim mais evidentes algumas deméncias. Neste contexto,
Machado (2006, pp. 265), define deméncia como

uma sindrome caracterizada pelo comprometimento de maltiplas funcdes

corticais superiores. Entre os deficits cognitivos, incluem-se os da
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meméria, do pensamento, da orientacdo, da compreensdo, da linguagem,
do célculo, da capacidade de aprendizagem, do pensamento abstrato e do
julgamento. A deterioracdo ndo é necessariamente difusa nem global, e,
com frequéncia, multiplos dominios cognitivos sdo afetados enquanto

outros se mantém preservados.

Para ser considerada deméncia, a deterioracdo deverd perturbar permanentemente

as atividades de vida diaria do individuo, permanecendo ativa por mais de seis meses.

As doencas degenerativas provocam problemas neuroldgicos, cognitivos, afetivos
e comportamentais que sdo semelhantes a doenca de Alzheimer. Neste contexto, as

deméncias mais frequentes sdo caracterizadas da seguinte forma:

a) Deméncia mista é manifestada por dois tipos de estadios, ou seja, as pessoas
sofrem ao mesmo tempo de deméncia vascular e da doenca de Alzheimer (Planeuf,
2010).

b) Deméncia com corpos de Lewy, é considerada uma doenca degenerativa sendo
responsavel por um conjunto de estados confusionais cronicos. Os sintomas desta
deméncia séo: perturbacdes de humor, de atencdo e das fungdes executivas; estas
revelam-se aliadas a sintomatologia de Parkinson com quedas frequentes, uma
hipertrofia muscular e tremores. Existem perturbaces de natureza psiquiatrica
evidenciadas por episddios de confusdo mental, de alucinacbes e, por vezes, ideias
delirantes (Planeuf, 2010).

c) As deméncias frontotemporais sdo deméncias caracterizadas por estados
confusionais cronicos que afetam os neurénios motores. Apresentam diferentes tipos
como frontotemporal ndo especifica, sem lesdes histoldgicas particulares, e deméncia de
tipo Pick (Planeuf, 2010).

d) A deméncia frontotemporal ndo especifica é caracterizada por uma atrofia
cerebral das zonas temporais. Os sintomas mais comuns sdo uma mudanca de
personalidade e do comportamento social, perturbac6es da linguagem, da afetividade e

da atencdo. A memdria e a orientacdo permanecem intactas (Planeuf, 2010).
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A doenga de Alzheimer

A doenca de Alzheimer é uma doenga neurologica degenerativa progressiva e
irreversivel. Esta deméncia, vai deteriorando o organismo da pessoa de forma global e
concretamente a nivel cognitivo, porém, mais tarde o funcionamento do organismo €
afetado no seu todo (Costa, 2010).

Uma pessoa que sofre da doenga de Alzheimer vai perdendo células nervosas,
assim como a perda das ligagdes neuronais que vdo deixando de funcionar, terminando
em morte neuronal. Inicialmente, estas perdas tem lugar na zona da memoria, no
hipocampo, mais tarde vai afetar as zonas responsaveis pela linguagem e pelo raciocinio
no cortex. No cérebro humano existem diversos neurénios que trocam informacdes
entre si e com 0s 0rgdos do corpo. Estes sinais sdo transmitidos de uma forma rapida
permitindo um trabalho harmonioso do cérebro para o raciocinio, memoria,
aprendizagem ouvido, visdo e o contexto que envolve o individuo. Esta doenca é
caracterizada pelo desaparecimento de um numero elevado de neurdnios no cortex
cerebral situada ao nivel do hipocampo. Observam-se dois tipos de lesdes fundamentais
no cerebro, no diagndstico da doenca de Alzheimer. Estas lesdes séo caracterizadas por
lesGes extracelulares no qual, existe uma acumulacdo da proteina tau, assim como a
apresentacdo de placas que sdo acumulacdes anormais da proteina beta-amildide, de
tipo peptideo, consideradas insoliveis e toxicas. Com o envelhecimento normal, vao
aparecendo igualmente placas senis, porém, na pessoa que sofre de doenca de
Alzheimer o nimero € muito mais elevado e estdo concentradas nas zonas responsaveis
pela memdria. Mediante este facto, com o passar do tempo € revelada a reducdo de
certos neuronios principalmente os responsaveis pela memoéria e aprendizagem
ocasionando uma diminuicdo global do volume cerebral e sobretudo do hipocampo. A
atrofia e as caréncias existentes no cérebro resultantes da doenca sdo provavelmente

responsaveis pelo declinio das faculdades cognitivas do individuo (Planeuf, 2010).

Critérios de diagndstico da deméncia do tipo Alzheimer- DSM-IV

Os critérios de diagndstico da deméncia tipo Alzheimer do DSM-1V referidos por
De La Veja, Zambrano (2011), séo:
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1- Alteracdes da memdria: incapacidade de fixar novas recordacdes e/ou para
evocar recordacOes antigas.
2- Alteracdes de uma ou mais dos seguintes aspetos:
e Afasia: alteracOes da linguagem (compreender e expressar-se);
e Apraxia: alteragdes da gestualidade manipular objetos;
e Agnosia: falha no reconhecimento ou identificacdo de objetos;
e Alteracdes das funcgdes executivas: planificar, abstrair, organizar.
3- Alteragdes significativas do funcionamento familiar, social ou laboral.
4- Inicio gradual e diminuicdo cognitiva continuada relativamente ao nivel

prévio de funcionamento.

De uma maneia geral, pode dizer-se que a doenca evolui mais rapidamente quanto
mais jovem é o paciente. Em poucos casos a doenca € manifestada em pessoas de 45 e
50 anos. A doenca pode ter um curso devastador num prazo entre 3 e 4 anos.

A doenca de Alzheimer é vivenciada pelos doentes de forma diferente, isto deve-
se as diferentes fases da doenca que cada individuo vivencia. A escala de GDS (Global
Deterioration Scale, ou escala de deterioro global), descrita por Barry Reisberg e seus
colaboradores no ano de 1982 na Universidade de New York, pode especificar mais
detalhes da doenca. Neste sentido, a escala de GDS estabelece uma distin¢do de sete
fases, que vdo desde a normalidade até estddios mais avancados da doenca de
Alzheimer. E importante esclarecer que as fases 1 e 2 da escala GDS ndo se referem a
doenca de Alzheimer, trata-se simplesmente de adultos normais (GDS 1) e de adultos
normais de mais idade (GDS 2). Esta escala pode ser consultada no Anexo | Casa-
Nova, (1999).

As pessoas com deméncia ficam na totalidade dependentes de outra pessoa,
geralmente quem assume esta tarefa é a familia. Esta é uma tarefa extremamente dificil
de executar, pois os familiares ao presenciar o declinio mental e fisico do doente, pode
provocar sentimentos negativos para o cuidador e para a familia em geral. Neste
sentido, é fundamental elaborar um plano de intervencdo na familia proporcionando-Ihe
estratégias para a prestacdo de cuidados ser efetuada de forma natural Casa-Nova,
(1999).

A prestacdo de cuidados ao idoso dependente (com ou sem deméncia) constitui
um elemento fundamental no apoio ao tratamento da doenca e a manutencdo do idoso
no domicilio Garrett, (2005) citado por Sequeira (2010). O papel desempenhado pelo
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prestador de cuidados pode assumir diversas formas de cuidado referenciadas por
Sequeira (2010) tais como: a orientagéo, a vigilancia, a ajuda, o apoio e a substitui¢éo se
necessario. No contacto de cada dia deve ser privilegiada uma atitude adequada, de
apreco e estima, com a preocupacao de estimular o doente.

A situacdo mais dificil de cuidar de um idoso é se ele sofrer de deméncia de
Alzheimer, isto porque priva o doente da memoria, capacidade de raciocinio,
personalidade, autonomia e dependéncia. A doenga de Alzheimer vai afetar o seio
familiar, pois vdo assistindo a deterioracdo cognitiva, emocional e fisica do doente,
passando possivelmente por situacbes esgotantes. A medida que vdo assumindo
responsabilidades tém que alterar os papéis familiares e o estilo de vida, para a
supervisao do doente com deméncia é necessario redobrar a atencdo. Os aspetos mais
dificeis de suportar pela familia baseiam-se na mudanga de personalidade do familiar, o
que implica o apagar da histdria comum Pickard e Glendinning, (2001) citados por

Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004).

A tarefa de cuidar de um idoso com doencga de Alzheimer o impacto é maior, pois
existem mais problemas de salde fisica e mental, permitem menos tempo livre e de
lazer, implicando mais conflitos familiares e profissionais Sousa, Figueiredo e
Cerqueira (2004).
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2. A prestacao de cuidados no domicilio

A familia € um conjunto de pessoas relacionadas, com o compromisso matuo de
cuidarem uns dos outros ao longo do tempo. Esta constitui a base fundamental da vida
social de qualquer individuo. A familia é vista como uma estrutura nuclear que constitui
uma referéncia na prestacdo dos cuidados béasicos, na estimulagdo motora e cognitiva,
na reabilitacdo e insercdo social da pessoa dependente (Gomes & Pinheiro 2001).

E nesta estrutura base da sociedade, que se inserem os cuidados prestados no
domicilio, onde existe habitualmente um elemento do agregado familiar que assume o
papel do cuidador principal informal. O cuidador informal caracteriza-se pela prestacao
de cuidados no domicilio, sem auferir qualquer remuneracdo pela funcdo que exerce
(Sequeira, 2010). Este tipo de cuidado pode ser também prestado por amigos, vizinhos.
Estes assumem a responsabilidade de cuidar em situacdes pontuais, aquando da
inexisténcia de um familiar para cuidar da pessoa que necessita de cuidados (Sequeira,
2010).

O cuidador informal presta ajuda fisica a pessoas com dificuldades na realizacéo
das atividades basicas de vida diaria (higiene, alimentacdo, deambulacdo entre outras).
Numa versdo mais ampla os cuidados incluem também a ajuda nas atividades
Instrumentais da Vida Diaria (AlIVD), (compra de alimentos, limpeza da casa, utilizacdo
do dinheiro) e ainda nas Atividades Avancadas da Vida Diaria (AAVD), como 0 apoio
para o desenvolvimento de atividades de tempo livre (Garcia, 2010).

Apesar das dificuldades que ira enfrentar a familia assume frequentemente essa
responsabilidade por afeto, sentimento de obrigacdo, por ser a Unica pessoa a poder
faze-lo ou ainda por questdes financeiras (Mata & Rodriguez, 2012). A prestacdo de
cuidados é habitualmente assumida por um cuidador principal, designado pelo grau de
parentesco, genero, disponibilidade, proximidade geogréafica, ou por auséncia de outra
resposta (Karsh, 2003 citado por Araujo, 2009). O estudo desenvolvido por Cruz et al.
(2004) citados por Araujo (2009), refere que a disponibilidade do membro familiar
cuidador é determinada pela relacdo afetiva vivenciada entre ambos, anterior a condicao
de dependéncia. Também Aradjo (2009) confirma o vinculo afetivo como sendo

verdadeira motivacdo pelo qual o cuidador familiar exprime o compromisso de cuidar,
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transparecendo sentimentos como a afetividade, a estima e a amizade. Refere ainda, que
alguns idosos renunciam a institucionalizacdo por receio da falta de afeto.

O inicio do papel do cuidador nem sempre é uma atividade consciente.
Habitualmente ela acontece de forma repentina, dado que ndo existe ninguém que
alguma vez tenha planeado cuidar de um familiar (Morris, s/d).Também devido a esse
facto grande parte dos cuidadores ndo possui 0s conhecimentos necessarios ao
desenvolvimento da fungédo do cuidar.

Neri e Carvalho (2002) citados por Sequeira (2010) diferenciam o cuidador
informal em cuidador principal/ primario; cuidador secundario e cuidador terciario,
pressupondo assim a existéncia de uma rede de cuidadores e ndo apenas um Unico.

O cuidador principal ou primério é aquele sobre quem € depositada a
responsabilidade integral, ou seja, tem como funcéo orientar, supervisionar, acompanhar
e cuidar a pessoa idosa que precisa de cuidados Sequeira (2010).

O cuidador secundario é alguém que ajuda na prestacdo de cuidados
ocasionalmente (em emergéncia ou em substituicdo do cuidador principal nas suas
auséncias), mas ndo tem a responsabilidade de cuidar, diariamente. Normalmente sdo
familiares que d&o apoio ao cuidador principal. A ajuda prestada pode ser ao nivel da
prestacdo direta de cuidados ou a nivel econdmico, apoio em atividades de lazer, apoio
em atividades sociais entre outros (Penrod, kane, kane & Finch, 1995); (Neri &
Carvalho, 2002 citados por Sequeira, 2010).

O cuidador terciario é definido por alguém familiar ou vizinho que ajuda muito
esporadicamente e ndo tem responsabilidade pelo cuidar (Neri & Carvalho, 2002

citados por Sequeira, 2010).

2.1. Determinantes da adocao do papel de cuidador

O cuidar dos familiares de idade avancada foi sempre uma preocupacdo das
familias e da propria sociedade. O envelhecimento da populacdo e o0 aumento da
esperanca média de vida do homem conduziu necessariamente ao aparecimento de
cuidadores cada vez mais especializados (Montorio, Yanguas & Diaz-Veiga, 1999).

Atualmente verifica-se uma preocupacao pela parte da familia, no qual reassume o
papel de responsavel pela prestacio de cuidados aos idosos dependentes,

proporcionando-lhe um envelhecimento digno e quanto possivel autonomo. O tipo de
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cuidados a prestar pode influenciar a natureza do cuidar. O tipo de necessidades de
cuidados vdo determinar a frequéncia e a intensidade dos cuidados a prestar e véo ter
influéncia na adoc¢éao do papel de cuidador (Sequeira, 2010).

Os estudos realizados em Espanha ressaltam que a mulher é a figura do cuidador
principal, com uma representacdo aproximada de 84% de mulheres e 16% de homens,
apesar de na atualidade se verificar uma maior incorporacdo de homens na prestacao
deste tipo de cuidados, verificando-se assim, uma alteracdo ao modelo cultural existente
(IMSERSO, 2004 citado por Camps, 2011b).

Se a decisdo de cuidar for assumida coletivamente, ha maiores probabilidades do
cuidador vir a receber apoio de outros familiares. Ao inves, se a decisdo for imposta
gerard no cuidador sentimentos de frustracdo e limitacdo na sua liberdade individual.
Nesta situacdo é provavel que se verifique também um sentimento de frustracdo da
pessoa cuidada por a sua opinido ndo ter sido considerada (Garcia, 2010).

A alta hospitalar é descrita por Shyu (2000) e Mistiaen colaboradores (1996)
citados por Campos, Padilha e Oliveira, (2010) como um periodo de transi¢ao stressante
podendo ter um impacto negativo apés alta. A familia é o elo de ligacdo fundamental
para o doente, no seu apoio emocional e na colaboracdo com o doente e equipa de saude
(Cardoso 1997, citado por Nunes & Alves, 2003). Frequentemente a assuncao do papel
de cuidador acontece ap0s um internamento hospitalar, pelo que como referem Gomes e
Mata (2012) o cuidador principal deveria ser incluido na equipa de prestacdo de
cuidados facultando-lhe possibilidades de aprendizagem no cuidar. O plano de altas
deverd equilibrar as capacidades do doente e da familia proporcionando-lhe o
autocuidado com os recursos familiares e comunitarios aceitaveis e adequados (Smith
1999 citado por Nunes & Alves 2003).

Os membros cuidadores sentem muitas dificuldades em gerir as necessidades dos
seus familiares apds a alta hospitalar (Shyu, 2000 citado por Campos, et al. 2010).
Assim, o prestador de cuidados deveria ter a possibilidade de obter formacdo prévia
para estar preparado em assumir 0 seu novo papel.

Campos, Maia, Roncha e Gouveia (2009), defendem que os cuidadores informais
devem ser avaliados atendendo as exigéncias do seu novo papel, de forma a
diagnosticar necessidades de apoio, bem como os conhecimentos que ele possui acerca

da funcdo que vai passar a desenvolver.
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A avaliacdo do cuidador procura entender se este possui as caracteristicas ideais
para desempenhar o seu papel, dando-lhe possibilidades de formacdo e informacao
acerca do contexto dos cuidados, dado que a transicdo para o papel da prestagédo de
cuidados é assumido como complexo e Unico, havendo em consequéncia a necessidade
de intervencdo por parte de uma equipa multidisciplinar na formacdo do cuidador

visando minimizar as dificuldades por ele experienciadas.

2.2. As dificuldades do cuidador

Como referido anteriormente os prestadores de cuidados enfrentam dificuldades
diversas na execucdo da sua funcdo. Assim, a acessibilidade aos servi¢os de salde é
também uma das dificuldades referidas pelos cuidadores e dentro desta acessibilidade
realgam-se a falta de apoio médico domiciliario; dificuldade de acesso a transportes para
consultas médicas; dificuldade no acesso a informacéo sobre a doenca e ajudas técnicas
dificuldade para a concretizacdo de internamentos temporarios para descanso do
cuidador e falta de informacéo/divulgacdo de apoios existentes. Evidenciaram ainda
dificuldades de @mbito econdmico agravadas pelos custos das fraldas e da medicacao.
Constatou-se ainda a falta de apoio de uma equipa multidisciplinar que dé suporte aos
cuidadores a nivel médico, de enfermagem, social, emocional e economico (Mendonca,
Martinez, & Rodrigues, 2000; Rocha, Vieira, & Sena, 2008; Fernandes, 2009;
Sarmento, Pinto & Monteiro, 2010).

O estudo desenvolvido por Marques (2005), onde procedeu & aplicacdo do indice
das Dificuldades do Cuidador (CADI) evidenciou que os prestadores de cuidados
revelam maiores dificuldades ao nivel das exigéncias de ordem fisica na prestacdo de
cuidados, de problemas financeiros e falta de apoio profissional. Por outro lado,
revelaram menores dificuldades nas reacdes a prestacao de cuidados e restricdes na vida
social.

Os problemas mais frequentes no estudo realizado por Gimeno e Lampré (2008),
sdo derivados da dependéncia para as atividades basicas da vida diaria como a
incontinéncia urinaria, impossibilidade para se vestir, lavar-se, levantar-se da cama e
utilizar a casa de banho enquanto as menos frequentes foram a cegueira,

comportamentos agressivos decorrentes da doenca, barreiras arquitetonicas, e abandono
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por parte de outros familiares. No mesmo estudo as questdes que sdo mais mal toleradas
pelos cuidadores dizem respeito a impossibilidade de deixar o paciente mais de uma
hora sO, a incapacidade da pessoa dependente em se deitar e levantar da cama, a
agitacdo noturna, conduta fisica agressiva, falta de forcas.

As dificuldades vivenciadas podem levar a sobrecarga do cuidador, conceito este
que sera abordado no ponto seguinte.

Face a todas as dificuldades decorrentes da prestacdo de cuidados em conjunto
com a manutencdo de funcdo para um periodo indeterminado de tempo, o cuidador pode
vir a enfrentar diferentes repercussGes em diversas vertentes como a saude fisica e
emocional, diminuicdo das relag6es sociais e diminui¢do da sua capacidade monetéria, a

que diferentes autores ddo o nome de sobrecarga do cuidador.

2.3. A sobrecarga para o familiar cuidador

A responsabilidade de proporcionar cuidados durante um longo periodo de tempo
ao familiar que estd numa situacdo de fragilidade tem um impacto a nivel fisico e pode
tornar-se emocionalmente esgotante interferindo adversamente na satde e no bem-estar
do cuidador (Montorio, Yanguas & Diaz-Veiga, 1999).

O termo sobrecarga alude a um conjunto de problemas fisicos, psicolégicos e
socioecondmicos que resulta da tarefa de cuidar, capaz de afetar varios aspetos da vida
do individuo, sobretudo as relagbes familiares, carreira profissional, intimidade,
liberdade e o equilibrio emocional (Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004).

Na tabela 2 estdo evidenciadas as consequéncias negativas e positivas, do ato de
cuidar como: fisicas e de saude, socioeconémicas, psicolégicas e psicossociais e por fim
as relac6es familiares descritas por Agulld (2002) citado por (Tobio, Tomas, GOmez &
Palomo, 2010).
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Tabela 2 - Consequéncias do cuidado

Consequéncias

Fisicas e de
salde

Socioeconémicas

Psicoldgicas e psicossociais

Relacoes
familiares

e Cansaco e

e Aumento dos

e Sensacdo de soliddo e impoténcia.

e Conflito inter-

stress. gastos e “Prisioneira”, falta de liberdade. geracional e de
NEGATIVAs ° Alteracdes familiares_ e Sensacdo de dominio pela parte da funcdes
do sono. e Gasto social pessoa dependente. e Choque

e Mal-estar e e Inseguranca o Irritabilidade, susceptibilidade geracional em
dores. economica e Ansiedade, tensdo, pressao. habitos

o Alteraces ¢ Reducéo do e Pessimismo, desilusdo quotidianos.
intestinais ntmero de * Incompreenso, intolerancia * Diminuigdo de

e Tenséo e horas ou e Identidade  confusa, baixa vida  social:
pressio perda do autoestima desvalorizagéo pessoal lazer, relagBes,
muscular emprego. e social, autoconceito negativo. émprego €

* Maior * Absentismo e Sentimentos contraditorios, outras
consumo de laboral culpabilidade. atividades.
farmacos e Diminui a e Rececdo da expressdo * Imagem

e Mais eficicia e o Depressio negativa  da
consultas no eficiéncia. e Stress doméstico sindrome de relagdo
médico e Menor cuidadora cuidadora-

o Pior possibilidade cuidado. Maus
percecdo da de aumento tratos matuos.
salide e Perda da * Falta de espaco

posigdo social fisico, mental e
social.
e Contribuigao e Reforco dos lagos afetivos: e Cooperacéo
da pensdao do carinho, amor. inter-
idoso e Utilidade e contribuicdo social, geracional
POSITIVAS e Contribuigo familiar. Contribuicéo

de outros bens

o Satisfacdo pessoal, autoestima.
e Satisfacdo de poder pagar a divida
paterna

afetiva a netos

e familia
eTransmissdo de
valores

Fonte: El cuidado de las personas Agull6 (2002) citado por Tobio, Tomas Gémez & Palomo (2010) p. 77 Barcelona:

Fundacion “la Caixa

A sobrecarga € descrita por varios autores nas dimensdes objetiva e subjetiva. A

objetiva refere-se as atividades e acontecimentos diretamente associados a exigéncia
dos cuidados (apoio as tarefas diarias mediante a gravidade, tipo de dependéncia e
comportamento) e as consequéncias nas areas de vida do cuidador (familiar, social,
econdmica e profissional). A sobrecarga subjetiva diz respeito a sentimentos e atitudes,
inerentes as tarefas do cuidar (Sousa, Figueiredo & Cerqueira, 2004).

Os cuidadores informais podem evidenciar inUmeras necessidades como suporte
emocional, informacdo acerca da evolucdo da doenca/ progndstico, detecdo e
diagnéstico de sobrecarga, aconselhamento acerca da necessidade de solicitar ajuda a

outros familiares ou instituicdes (Gimeno & Lampré, 2008).
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Os mesmos autores afirmam ainda que o sindrome do cuidador pode ter
consequéncias negativas, entre as quais se encontram o abandono do cuidado do
paciente, 0 consumo de psicofarmacos, o uso de drogas ou a recorréncia a habitos que
tinham sido abandonados (&lcool e tabaco), bem como a possiveis tentativa de suicidio.

Referem também que as estratégias de prevencdo da sobrecarga poderiam passar
pela ajuda aos cuidadores nas tarefas que exigem esforco fisico (deitar, levantar o
paciente), e ainda 0 uso de estratégias adequadas como a supervisdao de condutas e
possivel utilizacdo de medicacéo.

Diversos estudos evidenciam que os cuidadores tém maior risco de morbilidade
do que aqueles que ndo tem esta funcdo, demonstrando ainda que evidenciam pior
percecdao da sua saude fisica e mental que a restante populacdo ndo cuidadora (Allen,
2003; Lages 2002 citado por Sarmento, Pinto & Monteiro 2010; Larrinoa, Martinez,
Ortiz, Carrasco, Solabarrieta, y Gomez, 2011)

A concluséo do estudo realizado por Song e Singer (2006), citado por Margato e
Oliveira (2010) evidencia que a responsabilidade de cuidar do idoso dependente pode
fomentar stress nos cuidadores, e o stress acumulado de outras situacfes de vida pode
contribuir para o sentimento de maior sobrecarga.

A forma como os cuidadores reagem a prestacao de cuidados é significativamente
variavel, o que faz presupor que tal variabilidade é também influenciada por fatores
culturais, sociais e cognitivos (Perez, Prados & Venegas, 2009).

De forma a minimizar a sobrecarga vivenciada pelos cuidadores torna-se
necessaria a implementacdo de programas de intervencdo psicoeducativa. O objetivo
desta visa 0 ensino de habilidades emocionais e instrumentais permitindo lidar com a
prestacdo de cuidados, beneficiando da relacdo com outros cuidadores (Gimeno &
Lampré, 2008).
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3. Contextualizacéo e objetivos do estudo

No ambito do programa Erasmus da Escola Superior de Saude do Instituto
Politécnico de Braganca, surgiu a oportunidade de desenvolver a presente investigacao
em contexto de estagio, na Asociacion de Enfermos de Alzheimer e otras Demencias de

Galicia (AFAGA) com a qual foi estabelecido um protocolo de cooperacéo.

A AFAGA nasceu no ano de 1994 com o objetivo de combater a falta de
informacdo e desorientacdo dos familiares de doentes de Alzheimer ou outras
deméncias no que concerne a patologia e suas caracteristicas. Esta é uma entidade sem
fins lucrativos que foi criada para levar a cabo uma série de atividades destinadas a
melhorar a qualidade de vida dos doentes de Alzheimer ou outras deméncias e dos seus
familiares, assim como oferecer informacdo, orientacdo a todas as pessoas que O
solicitem.

O principal objetivo de AFAGA é dar orientacdo e informacdo tanto aos
familiares como a populacdo em geral, levar a realidade do Alzheimer as entidades
publicas e privadas, com a finalidade de conseguir uma resposta ampla e eficaz as
exigéncias da populacdo, estimulando e colaborando nas investigaces sobre esta
doenca. Esta associacdo desenvolve uma série de atividades e programas, tentando
ajudar o doente no seu contexto familiar atenuando as limitacGes que a doenca impde.
Desta forma, a AFAGA dispde de varios programas destinados aos familiares
cuidadores e aos idosos com deméncia entre 0s quais:

v" Programa de acolhimento;
Programa de estimulacdo cognitiva e funcional;
Programa de novas tecnologias;
Servico de atencdo psicoldgica;
Programa de formacéo;
Programa de voluntariado;
Servico de Ajudas técnicas;

Servico de apoio ao domicilio (SAD);

AN NN VU N N NN

Servigo de descanso do cuidador;
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v’ Servigo de fisioterapia ao domicilio;
v" Acompanhamento legal;

O programa de acolhimento tem como objetivo fornecer aos familiares
informacg&o acerca da doenca de Alzheimer e outras deméncias. Apds o cuidador entrar
em contacto com a associac¢do a Trabalhadora Social fornece alguma informacdo acerca
da deméncia através de videos, livros e folhetos como por exemplo: aspetos médicos,
respostas mais adequadas para a reagdo dos doentes e cuidados basicos. Posteriormente
da a conhecer 0s programas existentes na associacao.

O programa de estimulacdo cognitiva e funcional contempla atividades de
orientacdo para a realidade, variados exercicios ao nivel da linguagem, célculo,
meméria, gnosias (reconhecimento facial e das cores), praxias (construcdo de partes de
desenhos), psicomotricidade. Este programa € dirigido aos idosos com Alzheimer ou
outras deméncias. Ao longo das sessOes sdo estimulados todos os usuérios de forma
individual e grupal. Os objetivos deste programa passam por retardar a progressdo da
deterioracdo cognitiva, restaurar as habilidades cognitivas em desuso partindo das
funcbes intelectuais conservadas, melhorando o estado funcional da pessoa e a sua
capacidade de atuar, desenvolvendo competéncias que permitam viver de forma mais
autonoma possivel, promover a atividade, proporcionar bases para uma interacao

interpessoal Util e por fim partilhar experiéncias.

O programa de novas tecnologias pretende estimular os doentes através do uso
dos meios informaticos mediante um programa de atividades personalizado de acordo
com as capacidades de cada usuario. O objetivo geral do presente programa € facilitar o
treino das capacidades cognitivas, funcionais e sociais as pessoas doentes. A populacao
para este programa inclui pessoas com deterioracdo cognitivo, leve que tenham afecao
severa da linguagem; pessoas doentes com um diagndstico de deméncia nao superior a
dois anos que rejeitem a sua participacdo no programa de estimulacdo cognitiva;
pessoas que ja participem no programa de estimulacao cognitiva e que queiram ter outro

reforco da estimulacéo.

O servico de atencdo psicologico é levado a cabo por uma psicologa e pretende
apoiar os cuidadores familiares na prevencdo de alteracoes psicoldgicas, fisicas e sociais
derivadas da tarefa de cuidar. O servigo inclui uma perspectiva bio-psico-social uma
série de acdes destinadas a acompanhar as varias fases da deméncia. Esta intervencao

pode ser feita de forma individual ou em grupo, assim como no seio familiar mais
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alargado. A atencdo psicologica dirigida as familias pretende oferecer estratégias de
autocuidado, de gestdo de conflitos, potenciar a aceitacdo da doenca, aprender a lidar
com emocgdes negativas e estados de sobrecarga. Visa ainda fomentar habilidades de
comunicagéo e organizacao da prestacdo de cuidados em contexto familiar.

O programa de formacdo compreende diferentes atuacGes formativas que
abrangem o campo das doencas degenerativas. As ac0es formativas séo levadas a cabo
pelos diferentes profissionais que integram a associacdo. A AFAGA em colaboragao
com a Federacdo de Associacbes (FAGAL) e a Escola Galega de Saude (FEGS)
dependente do Servizo Galego de Saude (Sergas) oferece cursos basicos para familiares
de doentes de Alzheimer e outras deméncias. Estes cursos s&o desenvolvidos em cinco
modulos dedicados a temas especificos do cuidar, e levados a cabo por profissionais
especializados nas diferentes areas abordadas. As diferentes atividades formativas que a
associagdo leva a cabo encontram-se no anexo Il (Obradoiros Practicos para familiares
de enfermos de Alzheimer).

O programa de voluntariado € proporcionado a todas as pessoas que manifestem
interesse em acompanhar as pessoas que sofrem de doencas degenerativas. As
principais tarefas levadas a cabo pelos voluntarios sdo: proporcionar companhia, apoio
emocional, acompanhamento nas atividades da associacdo e acompanhar o doente

proporcionando um descanso ao cuidador.

No presente ano a AFAGA proporcionou atividades gratuitas para os cuidadores,
entre as quais: a risoterapia que tem como objetivo melhorar a autoestima dos
participantes e a relacdo com os demais atraves da realizacdo de exercicio fisico com

vista a melhoria do estado de animo. Esta atividade € realizada por um voluntério.

O Servigo de ajudas técnicas pretende facilitar a familia informacéo e adaptac6es
funcionais na habitacdo e a eliminacdo das barreiras arquitetonicas, assim como a
possibilidade do doente poder desenvolver uma vida mais independente e autébnoma.
Este servico facilita ainda a ajuda necessaria a prestacdo de cuidados contribuindo
também para a melhoria da qualidade de vida da pessoa dependente e dos seus

cuidadores.

O servico de apoio ao domicilio (SAD) dedica-se essencialmente a limpeza e a
higiene da habitacdo e de cuidados pessoais, apresentando também uma vertente de

formacao relativamente aos cuidados a ter com o doente.
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O servico de descanso do cuidador tem como finalidade proporcionar ao cuidador
a oportunidade de usufruir de tempos livres, de forma a poder realizar as atividades
pontuais que antes ndo podia fazer por ter a cargo uma pessoa com deméncia.

O servico de fisioterapia ao domicilio tem como objetivo contrariar a reducdo
progressiva da mobilidade, reduzindo a possibilidade de rigidez extrema das
articulacbes, assim como dotar os cuidadores de conhecimentos praticos para a
realizacdo de exercicios com o doente. Com este servico pretende-se conseguir aliviar a
dor provocada pela rigidez muscular, prolongando a autonomia do doente, melhorando
a sua qualidade de vida.

Acompanhamento legal pretende dar apoio a temas legais (incapacitacao, tutela,
recursos). E dirigido a todos os familiares interessados e que o solicitem, facilitando-
Ihe a informacdo necessaria e encaminhando-o0 para um servico especializado que lhe

resolva as davidas apresentadas.

A associacdo gere o Centro de dia especializado em Alzheimer, assim como a
Unidade terapéutica de Porrifio. Estes funcionam mediante um protocolo com a Xunta
de Galicia. Ao longo do estagio foram presenciadas diversas atividades, no centro de
dia especializado em Alzheimer e na associacdo entre as quais: os talleres de
estimulacdo cognitiva e funcional, programa de novas tecnologias, Obradoiros praticos
para familiares como “Un cuidador, dos vidas”, grupos de familias. No anexo IlI
encontram-se as descricdes destes programas.

Face ao contexto acima descrito e atendendo ao estudo que haviamos decidido
desenvolver, delineamos os seguintes objetivos:

» Conhecer o perfil sociodemogréafico do cuidador informal e das pessoas
cuidadas;

» Auvaliar a sobrecarga do cuidador segundo as variaveis sociodemogréaficas
e de cuidado;

» Auvaliar as dificuldades sentidas pelo cuidador no ato de cuidar segundo as
variaveis sociodemograficas e de cuidado;

» Analisar a relacdo entre sobrecarga e as dificuldades do cuidador;
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4. Material e procedimentos

4.1. Amostra

Com 0 objetivo de obter a participacdo voluntaria no estudo, comegcamos por
enviar uma carta a todos os associados da AFAGA. Destes, obteve-se apenas um total
de 20 respostas. Assim, decidimos contactar pessoalmente aqueles cuidadores que se
dirigiam a Associacdo com o objetivo de participar nos programas desenvolvidos tendo-
se previamente estabelecido os meses de Maio e Junho para a colheita dos dados.
Explicavam-se os objetivos do estudo e solicitava-se a sua participacdo. Conseguiu-se
desta forma, uma amostra de 52 cuidadores que voluntariamente decidiram participar.
Assim sendo, consideramos que a amostra foi obtida através do tipo de amostragem nao

probabilistica acidental.

A amostragem ndo probabilistica é aquela em que a probabilidade de qualquer
elemento ser incluido na amostra é desconhecida. O principal problema desta, € que se
desconhece qudo representativa é relativamente a populacdo ou universo (Ribeiro,
2010).

4.2. Procedimentos

4.2.1. Desenho do estudo

O desenho de investigacdo refere-se a estrutura geral de um estudo (Ribeiro,
2010). Neste contexto, o presente estudo € quantitativo, porque emprega as estimacoes
numéricas e as inferéncias estatisticas adquiridas a partir de uma amostra representativa
de uma populacdo real mais vasta. O tipo de estudo é observacional, descritivo analitico

de caracter transversal dado que os estudos observacionais - analiticos “permitem
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responder a questdo de porque é que 0s sujeitos tém aquelas caracteristicas”, e 0s

transversais porque a colheita de dados é feita num tnico momento (Ribeiro, 2010)

4.2.2. Procedimento de colheita de dados

Para iniciar a investigacdo procedeu-se ao envio por carta a todos os sécios da
AFAGA, solicitando a colaboracdo dos cuidadores. Apds, tomarem conhecimento e
concordarem colaborar no estudo, foram contactados telefonicamente combinando uma
reunido em grupo ou individual para a aplicacdo dos questionarios. Procedeu-se ainda a
clarificacdo das questdes e conceitos incluidos.

Uma vez que ndo existe a versdo Castelhana do Indice das dificuldades do
cuidador (CADI), o mesmo foi traduzido da lingua portuguesa, tendo para tal obtido a
colaboracdo da Educadora Social da Institui¢do.

A aplicagéo dos instrumentos de colheita de dados foi realizada na Asociacion de
Enfermos de Alzheimer e outras Demencias de Galicia, e na Unidade terapéutica de
Porrifio durante o0 més de Maio e Junho. A generalidade da recolha de dados teve a

duracdo media de quarenta minutos.

4.2.3. Procedimentos éticos e deontoldgicos

Fortin (1999, p.114) “(...) define ética como o conjunto de permissdes e de
interdices que tém um enorme valor na vida dos individuos e em que estes se inspiram

para guiar a sua conduta.”

Apos a elaboracdo do instrumento de recolha de dados foi solicitada a autorizacéo

a AFAGA para aplicacdo do questionario.

De seguida, foram esclarecidos os objetivos da investigacdo aos cuidadores,
informando-os da confidencialidade dos dados, solicitando-se a assinatura do

consentimento informado.
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4.3. Instrumentos de medida

O instrumento de recolha de dados utilizado na presente investigacdo foi o
questionério aplicado mediante entrevista e que engloba duas partes distintas. A
primeira incluiu questbes que visam a caracterizacdo sociodemogréfica do idoso
dependente, enquanto a segunda para além de questBes relativas a caracterizagdo
sociodemografica do cuidador familiar e do cuidado prestado, inclui ainda a entrevista
de carga do cuidador desenvolvida por Zarit nos anos 80 e 0 Carers’ Assessment of
Difficulties Index (CADI) desenvolvido por Nolan e col., 1996; Brito 2002) citado por
Sequeira (2010).

Entrevista de Sobrecarga

A entrevista de carga, € um instrumento que permite avaliar a sobrecarga objetiva
e subjetiva do cuidador informal e que inclui informacdes sobre: saude; vida social; vida
pessoal; situacdo financeira; situacdo emocional e tipo de relacionamento. Cada item é
pontuado de forma qualitativa/ quantitativa, da seguinte forma: nunca =1; quase nunca
=2; as vezes=3; muitas vezes =4; quase sempre =5. Nesta versdo (1-5), é obtida uma
pontuacdo global que varia entre 22 e 110, no qual a maior pontuacdo corresponde a
uma maior percecdo de sobrecarga de acordo com 0s seguintes pontos de corte:
Sequeira (2010)

Tabela 3- PontuacGes da escala de Carga

Pontuacéo Sobrecarga
<46 Sem sobrecarga
46— 56 Sobrecarga ligeira
> 56 Sobrecarga intensa

Com o intuito de avaliar a consisténcia interna da entrevista de carga do
cuidador calculou-se o valor de alfa de Cronbach. O valor obtido (0,876) é indicador de
uma boa consisténcia interna. Numa analise de convergéncia interna da escala pode

verificar-se na tabela 4 que todas as dimensdes se correlacionam com o global da escala
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e entre si, & excecdo das expectativas face ao cuidar que ndo apresenta correlacdo

significativa com a perce¢do da autoeficacia.

Tabela 4-Correlagéo entre as pontuagdes dos fatores e a pontuacao global da escala de Carga do
cuidador de Zarit

Impacto
Prestacdo Relacéo Expetativas face |Percec¢do de
cuidados interpessoal cuidar autoeficacia Sobrecarga total
Impacto Prestacdo 1,000
Cuidados
Relag#o Interpessoal 644" 1,000
Expetativas Face Cuidar 328" ATT 1,000 ‘ ‘
Percecéo de autoeficacia 320 547" 231 ‘ 1,000
Sobrecarga total 917" 825" 558" ‘ 496" ‘ 1,000

*Correlacéo significativa ao nivel de 0,05; ** Correlacéo significativa ao nivel de 0,01

indice de Avaliac&o das dificuldades do cuidador (CADI)

Segundo 0 mesmo autor, o indice de Avaliacdo das dificuldades do cuidador
(CADI) é composto por 30 potenciais dificuldades relacionadas com o cuidar do idoso
suas implicacdes na vida social, saude, situacdo economica, relacionamento e no apoio
dos profissionais prestadores de cuidados. E um indice desenvolvido para ser utilizado
em termos clinicos, sendo que é util ao nivel da investigacdo, 0o que nos permite
descrever de forma quantitativa e qualitativa as principais dificuldades do cuidador. O
cuidador quando avaliado tem quatro possibilidades de resposta: N&o acontece no meu
caso = 1; Acontece, mas ndo me perturba = 2; Acontece e causa-me alguma perturbacao
= 3; Acontece e perturba-me muito = 4. Em cada pergunta o familiar devera responder
se a situacdo se aplica no seu caso de acordo com os itens acima mencionados. Nesta
versdo (1-4), é obtida uma pontuacdo global que varia entre 30 e 120. Os autores deste
instrumento (Nolan e col., 1996; Brito 2002) citado por Sequeira (2010) agruparam as

questdes relativas as dificuldades em sete fatores.
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Tabela 5 - Fatores das dificuldades

Fatores N° dos itens correspondestes a
escala CADI

Problemas relacionais com o idoso 511,12, 14, 22,25 e 26

Reacdes a prestacao de cuidados 1,29,17,19,29,30e 3

Exigéncias de ordem fisica da prestacdo de cuidados 6,10, 13, 15, 23 e 24

Restri¢des na vida social 8,18e20

Falta de apoio familiar 16 e 28

Falta de apoio profissional 7e27

Falta de apoio financeiro 4e2l

Com o intuito de avaliar a consisténcia interna do Indice das Dificuldades do
cuidador calculou-se o valor de alfa de Cronbach. O valor obtido (0,935) é indicador de
uma excelente consisténcia interna.

Numa anélise de convergéncia interna da escala pode verificar-se (tabela 6) que
todas as dimensdes se correlacionam com o global da escala e entre si, a exce¢do dos
problemas relacionais com o idoso que ndo apresenta correlagdo significativa com a
falta de apoio familiar, assim como a falta de apoio familiar ndo mostra correlacdo

significativa com a falta de apoio profissional.

Tabela 6 - Correlacdo entre as pontuacGes dos fatores e a pontuacéo global do CADI

Problemas |Reacbes a
relacionais |prestacdo |Exigéncias |Restricdes |Falta  de|Falta  de
com o|de de ordem|na vidalapoio apoio Problemas |Dificulda
idoso cuidados  |[fisica social familiar profissional[financeiros [des
Problemas 1,000
relacionais com o
idoso
Reag®es & prestacao,599™ 1,000
de cuidados
Exigéncias de|,400™ 596" 1,000
ordem fisica
Restricdes na vidal,641™ ,590™ ,594™ 1,000
social
Falta de apoio],228 ,399" 425" 286" 1,000
familiar
Falta de apoio|,401™ ,403™ 429" 540" 239 1,000
profissional
Problemas 483 640 647" ;7027 3957 530" 1,000
financeiros
Dificuldades 7337 866" 765" 819 536" 611" ;7927 1,000

*Correlacéo significativa ao nivel de 0,05; ** Correlagdo significativa ao nivel de 0,01
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4.4. Metodologia de tratamento de dados

O tratamento dos dados é efetuado atraves da utilizacdo do programa informatico
Satistical Program for Social Sciences (SPSS versdo 17.0), tendo-se recorrido a seguinte
metodologia estatistica:

- Estatistica descritiva com célculo de frequéncias absolutas e relativas, bem como
medidas de tendéncia central e de dispersdo, tendo em mente a caracterizacdo dos
cuidadores e idosos cuidados;

- Teste de Kolmogorov-Smirnov para verificar a normalidade das variaveis;

- Teste t de Student para amostras independentes, ou em alternativa, teste U de
Mann-Whitney para a comparacdo de médias em duas amostras independentes;

- Teste One-Way Anova ou teste de Kruskal-Wallis para a comparacdo de médias
em mais de duas amostras independentes;

- A analise de correlacdo obteve-se através da correlagdo de Pearson ou em
alternativa o teste de correlacdo de Spearman.

- A fiabilidade interna das escalas foi obtida através do calculo do Alfa de
cronbach.

- A analise de regressdo linear simples para analisar a relacdo entre variaveis

quantitativas.

4.4.1. Operacionalizacdo das variaveis

Tendo em mente o tratamento estatistico a efetuar houve necessidade de proceder

a operacionalizacdo de algumas variaveis. Tal foi o caso de:

- Profissdo- questdo elaborada de forma aberta agrupando posteriormente a

resposta.

- ldade do cuidador e pessoa cuidada — questionada enquanto variavel quantitativa
continua e utilizada como tal nos testes de correlacdo, foi posteriormente transformada

em variavel nominal (grupo etéario) estabelecendo classes de amplitude 10.
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- Estudos do cuidador e pessoa cuidada - questdo elaborada de forma aberta

agrupando posteriormente a resposta.

- Doenca diagnosticada - questdo elaborada de forma aberta agrupando
posteriormente a resposta.

- Quem presta ajuda no cuidado — questdo elaborada de forma aberta agrupando

posteriormente a resposta.

- O tempo de cuidado — questdo elaborada de forma aberta agrupando
posteriormente a resposta, estabelecendo os seguintes grupos: menos de um ano, entre 1

a 5 anos; entre 5 a 10 anos; mais de 10 anos.

- O tempo que passou depois de saber o diagndstico do familiar — questdo
elaborada de forma aberta agrupando posteriormente a resposta, com 0S Qrupos
seguintes: entre dias a semanas; entre 1 a 5 meses; entre 1 a 5 anos; mais de 10 anos;

ndo responderam.

- Na impossibilidade de ser o cuidador quem poderia assumir essa
responsabilidade- questdo elaborada de forma aberta posteriormente agrupando a

resposta.

- Grau atual da doenca- foi operacionalizacdo em ligeiro, moderado e severo de

acordo com o estadio da doenca segundo Séergio & Valenca (2003).
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5. Apresentacdo e Analise dos dados

Nesta seccdo, apresentam-se 0s dados obtidos através da aplicagdo dos
instrumentos de recolha de dados, assim como os resultados da analise estatistica
obtidos através dos testes definidos no capitulo anterior.

Numa primeira fase, analisam-se o0s dados obtidos do questionario
sociodemografico do idoso dependente e do cuidador familiar, com os quais pretende-se
conhecer as caracteristicas dos prestadores de cuidados e da pessoa cuidada.

Seguidamente procede-se a descricdo da sobrecarga e das dificuldades sentidas
pelo cuidador familiar na prestacdo de cuidados.

No ponto seguinte pretende-se compreender de que forma o cuidar afeta o
cuidador.

Finalmente no ultimo ponto procede-se a avaliacdo da relacdo existente entre a

sobrecarga e as dificuldades do cuidador.

5.1. Objetivo 1- Estudar as caracteristicas sociodemograficas das pessoas

dependentes

Os dados relativos as caracteristicas sociodemograficas da pessoa dependente,
expostos na tabela 7. Nela podemos observar que 59,6% pertence ao sexo feminino e
40,4% ao sexo masculino.

Os idosos dependentes apresentam uma média de idades de 77,15 anos (min: 54
anos; max: 92 anos), um desvio padrdo de 7,5 anos. A maior representatividade recai
nas pessoas com 76 anos. A maioria das pessoas cuidadas tem idades compreendidas
entre 0s 70 e 79 anos (53,8%). No grupo etario dos 80 - 89 anos estdo incluidos 28,8%.
Os grupos etarios menos representativos sdo o dos 60 a 69 anos com 9,6% dos idosos
dependentes, e com igual representatividade (3,8%) encontram-se o grupo dos 50 a 59

anos e 0 >= 90 anos. A maioria das pessoas dependentes (42,5%) tem habilitac6es
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literarias ao nivel do ensino primario; 25,0% possui estudos médios e 9,6%, estudo
secundarios. As pessoas sem estudos e com estudos superiores obtiveram a mesma
representatividade (11,5%).

No que concerne ao diagnostico do idoso dependente, constatou-se que a
deméncia de Alzheimer é a mais prevalente (63,5%), seguida da deméncia vascular
(17,3 %), da deméncia com corpos de Lewy (5,8%), da deméncia de Pick (3,8%) e, com
menor representatividade 1,9% encontram-se a deméncia mista, esclerose maltipla,
fibrose pulmonar e uma pessoa ndo tem diagnéstico por estar dependente de consulta
medica.

O ano de diagnéstico da deméncia mais prevalente (26,4%) foi 0 ano de 2011. A
meédia de anos de cuidado é de 3,7 anos (min:0 anos, max:20 anos), com um desvio
padrédo de 3,4 anos. A moda corresponde a um ano de cuidado e a mediana a 3 anos. A
maioria das pessoas cuidadas possuem o grau moderado da doenca (42,3%), seguem-se
aqueles que apresentam um grau ligeiro (36,5%) e 21,2% possuem um grau de doenga
severo.

No que respeita ao tipo de dependéncia verificou-se que na maioria dos casos
(46,2%) apresenta predominante dependéncia psiquica, seguindo-se 21,2% com
dependéncia fisica, psiquica e sensorial, 17,3% tem dependéncia fisica e psiquica, 5,8%
tem dependéncia sensorial e igual percentagem, dependéncia psiquica e sensorial e

3,8% apresenta dependéncia fisica e sensorial.
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Tabela 7 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas das pessoas dependentes

n %
Género (n=52)
Masculino 22 40,4%
Feminino 30 59,6%
Idade (n=52)
50-59 2 3,8%
60-69 5 9,6%
70-79 28 53,8%
80-89 15 28,8%
>=90 2 3,8%

X= 77,15 (7,54 anos) min:54 anos; max. 92anos;

Mo= 76 anos; Me= 77 anos

Estudos (n=52)

Sem estudos 6 11,5%
Primarios 22 42,5%
Meédios 13 25,0%
Secundarios 5 9,6%
Superiores 6 11,5%
Doenga (n=52)
Deméncia de Alzheimer 33 63,5%
Deméncia Vascular 9 17,3%
Deméncia Frontotemporal 1 1,9%
Deméncia de Pick 2 3,8%
Deméncia Corpos de Lewy 3 5,8%
Deméncia Mista 1 1,9%
Né&o se encontra diagnosticada 1 1,9%
Esclerose Multipla 1 1,9%
Fibrose Pulmonar 1 1,9%
Ano de diagndstico (n=52)
1992 1 1,9
2002 2 3,8%
2003 1 1,9%
2004 2 3,8%
2005 2 3,8%
2007 5 9,4%
2008 9 17,0%
2009 9 17,0%
2010 5 9,4%
2011 14 26,4%
2012 1 1,9%
Dependente de consulta médica 1 1,9%
Grau atual da doenga (n=52)
Ligeiro 19 36,5%
Moderado 22 42,3%
Severo 11 21,2%
Tipo de dependéncia (n=52)
Psiquica 24 46,2%
Sensorial 3 5,8%
Psiquica e sensorial 3 5,8%
Fisica e psiquica 9 17,3%
Fisica, psiquica e sensorial 11 21,2%
Fisica e sensorial 2 3,8%

41



Avaliacao das dificuldades e sobrecarga do cuidador informal de idosos dependentes

5.2. Objetivo 2- Descrever o perfil sociodemografico dos cuidadores informais

Os dados obtidos atraves das questbes dos dados sociodemograficos dos

cuidadores informais, encontram-se expostos na tabela 8 e sdo descritas seguidamente.

Os cuidadores apresentam uma média de idades de 58,25 anos (min: 24; max: 93
anos), um desvio padrdo de 16,9 anos. A maior representatividade recai nas pessoas
com 35 anos. Na distribuicdo dos cuidadores por grupo etario verifica-se que 0 mais
prevalente é o grupo maior ou igual a 70 anos (30,8%) e com menor representatividade

é 0 grupo dos 20 — 29 anos com 1,9%.

A grande maioria dos cuidadores (75%) pertence ao género feminino e 25% sdo
representados pelo género masculino, a prevaléncia recai nas pessoas casadas (69,2%),
com habilitacdes literarias ao nivel primario (57,7%), e com menor representatividade

(9,4%) estdo os cuidadores com habilitacdes literarias ao nivel do ensino superior.

A maioria dos cuidadores e reformada (38,5%) seguindo-se uma percentagem de
34,6% que exerce profissdes como: administrativa, auxiliar de enfermagem, orientadora
laboral, empregada, cuidadora, estudante, advogada, politica, operario fabril, pasteleira,

tele-operador e cozinheira.

A prestacdo de cuidados é realizada maioritariamente (50%) pelas filhas,
seguindo-se 0s conjuges (44,2%). Os irmdos, as noras e 0s netos estdo representados

com igual percentagem (1,9%).
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Tabela 8 - Caracterizacdo sociodemograficas do cuidador informal

n %
Género (n=52)
Feminino 13 75%
Masculino 39 25%
Idade — anos (n=52)
20-29 1 1,9%
30-39 9 17,3%
40-49 6 11,5%
50-59 10 19,2%
60-69 10 19,2%
>=70 16 30,8%

X=58,25an0s (+16,9 anos); min:24 anos; max: 93 anos; Mo=35 anos; Me= 58 anos

Estado Civil (n=52)

Solteiro 8 15,4%
Casado 36 69,2%
Separado 8 15,4%
HabilitacBes académicas (n=52)
Primarios 30 57,7%
Meédios 8 15,4%
Secundarios 9 17,3%
Ensino superior 5 9,6%
Profissdes (n=52)
Reformados 20 38,5%
Domésticas 11 21,2%
Desempregadas 3 5,8%
Outras profissdes 18 34,6%
Parentesco com a pessoa que cuida (n=52)
Filha 26 50%
Conjuge 23 44,2%
Irméo 1 1,9%
Nora 1 1,9%
Neto 1 1,9%

Os dados relativos ao contexto da prestacdo de cuidados, encontram-se expostos
na tabela 9 e sdo descritas seguidamente.

Os resultados evidenciam um predominio de cuidadores principais (88,5%) e
11,5% s&o cuidadores secundarios.

O tempo de cuidado mais prevalente varia entre 1 a 5 anos (75,0%) e a menor
representatividade incide em menos de um ano.

A maioria dos cuidadores (76,9%) dedica mais de cinco horas por dia a cuidar do

seu familiar, e 19,2% dedica menos de cinco horas.
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Uma elevada proporcéo de cuidadores (82,7%) obtém ajuda no cuidado ao idoso
dependente, prestada maioritariamente pelas filhas e 17,3% responderam n&o ter
qualquer tipo de auxilio.

Também a grande maioria (82,7%) reside na mesma habitacdo do familiar
dependente, e uma percentagem de 38,5% alterou a residéncia devido ao estado de
satde do seu familiar.

Daqueles que referiram utilizar recursos sociais para o cuidado ao seu familiar, a
maior representatividade 36,5% utiliza os “talleres” (atividades de estimulagdo
cognitiva para o idoso levados a cabo pela Associacédo), seguido pelo centro de dia
(30,8%).

Aproximadamente metade (55,8%) dos cuidadores afirmaram ter alguém que
assumisse a responsabilidade do cuidado ao seu familiar, na impossibilidade deles
proprios o poderem fazer elegendo maioritariamente (65,5%) a filha como a pessoa
responsavel pelos cuidados, seguindo-se a irméd (31,0%).

Um pouco mais de metade dos cuidadores (57,7%) considera estar muito
informada acerca da doenca do seu familiar, e 40,4% assumem possuir alguma
informacdo, e destes, a maioria afirmou que obteve essa informacdo junto da
Associacdo AFAGA, e igual percentagem afirmou que foi informado pelo médico e
pela AFAGA (34,6%).

A quase totalidade dos inquiridos (92,3%) referiu ter procurado ajuda depois de
terem conhecimento do diagnostico do seu familiar, e destes, 48,1% fizeram-no no
prazo de 1 a 5 meses, e 21,2% demorou apenas entre dias a semanas a procurar ajuda
depois do diagnostico.

A participacdo em grupos de familiares foi referida por 78,8% dos entrevistados,

enquanto os restantes manifestaram ndo participar em nenhum grupo.
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Tabela 9 - Caracterizacdo do contexto da prestagdo de cuidados

n %
Tipo de cuidador (n=52)
Cuidador Principal 46 88,5%
Cuidador Secundério 6 11,5%
Qual o tempo exercido como cuidador (n=52)
Menos de um ano 1 1,9%
Entre 1 a 5 anos 39 75%
Entre 5 a 10 anos 6 11,5%
Mais de 10 anos 6 11,5%
Horas dedicadas diariamente ao cuidado (n=52)
Menos de 5 horas 10 19,2%
Mais de 5 horas 40 76,9%
Ndo sabe 2 3,8%
Ajuda no cuidado (n=52)
Sim 43 82,7%
Néo 9 17,3%
Sim de quem? (n=52)
Filha 17 39,5%
Irma(o) 5 11,6%
Familiares 9 20,9%
Empregada 6 14,0%
Familiares e empregada 5 11,6%
Empregada e amigos 1 2,3%
Vive no mesmo domicilio que o idoso (n=52)
Sim 43 82,7%
Né&o 9 17,3%
Alteracao de residéncia (n=52)
Sim 20 38,5%
Né&o 32 61,5%
Utilizac&o de recursos sociais (n=52)
Servic¢o de apoio ao domicilio 1 1,9%
Centro de dia 16 30,8%
Talleres 19 36,5%
Nenhum 14 26,9%
Empregada 2 3,8%
teria alguém na familia que assumisse essa
responsabilidade (n=52)
Sim 29 55,8%
Né&o 23 44.2%
Quem (n=52)
Filha 19 65,5%
Irma 9 31,0%
Esposa 1 3,4%
Onde obteve essa informacao (n=52)
Médico 11 21,2%
AFAGA 18 34,6%
Médico e AFAGA 18 34,6%
Médico, AFAGA, livros, internet 5 9,6%
Participa em algum grupo de familiares (n=52)
Sim 41 78,8%
Né&o 11 21,2%
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5.3. Objetivo 3- Avaliar a sobrecarga do cuidador segundo as variaveis

sociodemograéficas e de cuidado

As pontuagOes obtidas no global de sobrecarga e nas diferentes dimensdes

insertas na tabela 10, permitem verificar que os cuidadores entrevistados obtiveram

pontuacBes médias superiores ao valor médio tedrico no global da escala de sobrecarga

e em todas as dimens@es a exce¢do da relacdo interpessoal onde as pontuacdes obtidas

pelos entrevistados foram semelhantes ao valor médio tedrico da escala.

Tabela 10 - Pontuacdes tedricas e observadas de sobrecarga

Sobrecarga Global Impacto da Relagdo Expetativas Percecdo da
prestacdo de Interpessoal face ao cuidar autoeficacia

cuidados
Teorico | Obs. | Teorico | Obs. | Tedrico | Obs | Tedrico | Obs | Tedrico | Obs
Min. | 22 34 11 12 5 5 4 4 2 2,00
Max. | 110 95 55 50 25 20 20 20 10 9,00
P.M. | 44 59,23 | 22 29,63 | 10 10,28 | 8 13,92 | 4 5,38

A distribuicéo dos cuidadores segundo os grupos de carga expressa no grafico 1,

permite verificar que 76,9% dos cuidadores evidenciam niveis de carga, dos quais

61,5% estdo incluidos no grupo de sobrecarga intensa e, 15,4% no de sobrecarga ligeira.

Grafico 1- Distribuicdo percentual dos cuidadores segundo 0s grupos de carga

61,5

e

23,1

sem sobrecarga
H sobrecarga ligeira

sobrecarga intensa
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Ao estabelecer a comparacdo de médias de sobrecarga segundo o género e atraves

Tabela 11 - Comparacao de médias de sobrecarga segundo o0 género

da leitura da tabela 11 pode verificar-se que numa andlise descritiva, as mulheres
evidenciam médias mais elevadas de sobrecarga global e em todas as dimensfes que 0s
homens. Apesar disso, a aplicagdo do teste t de Student para amostras independentes
apenas evidenciou diferencas significativas nas médias de sobrecarga global (t=-2,09;
p=0,04) e de impacto na prestacdo de cuidados (t=-2,14; p=0,04) segundo o0 género.

média t de Student p
Nivel Global de Sobrecarga
Género (n=52) Masculino 52,54 -2,09 0,04
Feminino 61,46
Impacto Prestacdo cuidados
Género (n=52) Masculino 25,46 -2,14 0,04
Feminino 31,03
Relacéo interpessoal
Género (n=52) Masculino 9,08 -1,44 0,16
Feminino 10,69
Expetativas face cuidar
Género (n=52) Masculino 13,00 -0,95 0,35
Feminino 14,23
Percecao autoeficacia
Género (n=52) Masculino 5,00 -0,86 0,39
Feminino 5,51

A correlacdo entre o tempo de cuidado e a sobrecarga expressas na tabela 12

Tabela 12 - Correlagéo entre o tempo de cuidado e a Sobrecarga

Tempo cuidado

Tempo cuidado 1,000
Impacto Prestagdo cuidados ,132

Relacdo interpessoal -,292"
Expetativas face cuidar -,018
Percegdo autoeficacia -,135
Sobrecarga total -,034

*correlacdo significativa ao nivel de 0,05

aumenta o tempo de cuidado diminui a carga de relacionamento interpessoal.

evidencia que o tempo de cuidado apenas apresenta correlacdo significativa com o

relacionamento interpessoal (rs= -0,292; p= 0,036), ou seja, parece que a medida que
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Ao estabelecer a comparacdo de médias de sobrecarga segundo o estado civil e
analisando a tabela 13 pode verificar-se que numa analise descritiva, os cuidadores
separados, evidenciam médias mais elevadas de sobrecarga global e na maioria das
dimensGes, exceto no fator percecdo da autoeficacia a média superior de sobrecarga é
igual para o estado civil de solteiro e separado. Apesar disso, a aplicagdo do teste One —
Way ANOVA ndo confirmou a existéncia de diferencas significativas nas médias de
sobrecarga segundo o estado civil.

Tabela 13 - Comparacdo de médias de sobrecarga segundo o estado civil

média One - Way ANOVA p
Nivel Global de Sobrecarga
Estado civil (n=52)
Solteiro 56,62 1,39 0,25
Casado 58,05
Separado 67,12
Impacto Prestacdo cuidados
Estado civil (n=52)
Solteiro 27,87 1,07 0,34
Casado 29,08
Separado 33,87
Relacgdo interpessoal
Estado civil (n=52)
Solteiro 10,00 0,49 0,61
Casado 10,08
Separado 11,50
Expetativas face cuidar
Estado civil (n=52)
Solteiro 12,62 1,48 0,23
Casado 13,83
Separado 15,62
Percecao autoeficacia
Estado civil (n=52)
Solteiro 6,12 2,04 0,14
Casado 5,05
Separado 6,12

Ao estabelecer a comparacdo de médias de sobrecarga segundo as habilitaces
literdrias e analisando a tabela 14 pode verificar-se que numa andlise descritiva, 0s
cuidadores com estudos secundarios evidenciam médias mais elevadas de sobrecarga
global e em todas as dimensGes em comparacdo com as restantes habilitacbes. No
entanto, a aplicacdo do teste One — Way ANOVA ndo evidenciou diferencas

significativas nas médias de carga segundo as habilitac6es literarias do cuidador.
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Tabela 14 - Comparacdo de médias de sobrecarga segundo as habilitagdes literarias

média One - Way ANOVA p

Nivel Global de Sobrecarga
HabilitacGes literarias (n=52)

Primarios 58,03 0,58 0,62
Médios 58,37
Secundarios 65,22
Estudos Superiores 57,00

Impacto Prestagéo cuidados
HabilitacGes literarias (n=52)

Primérios 29,06 0,46 0,70
Médios 28,00
Secundarios 32,78
Estudos Superiores 30,00

Relacéo interpessoal
HabilitacGes literarias (n=52)

Primarios 9,90 0,39 0,75
Médios 10,50
Secundarios 11,44
Estudos Superiores 10,20

Expetativas face cuidar
HabilitacGes literarias (n=52)

Primérios 14,00 1,28 0,29
Médios 14,12
Secundarios 15,00
Estudos Superiores 11,20

Percecdo autoeficacia
Habilitac@es literarias (n=52)

Primarios 5,07 0,79 0,50
Médios 5,75
Secundarios 6,00
Estudos Superiores 5,60

Na tabela 15 pode verificar-se que, as pessoas com idades compreendidas entre
0s 40-49 anos evidenciam médias mais elevadas de sobrecarga na maioria das
dimensdes, exceto na percecdo de autoeficacia. A aplicacdo do teste One- Way ANOVA
ndo confirmou no entanto, a existéncia de diferencas significativas nas médias de

sobrecarga segundo o grupo etario.
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Tabela 15 - Comparacdo de médias de sobrecarga segundo a idade

média One Way ANOVA p
Sobrecarga total
Idade — anos (n=52)  20-29 45,00 1,25 0,30
30-39 55,55
40-49 69,00
50-59 63,80
60-69 59,70
>=70 55,37
Impacto prestacédo de cuidados
Idade — anos (n=52) 20-29 22,00 0,73 0,59
30-39 26,55
40-49 34,66
50-59 30,50
60-69 30,40
>=70 28,94
Relacéo interpessoal
Idade — anos (n=52) 20-29 7,00 2,04 0,09
30-39 10,22
40-49 13,16
50-59 12,00
60-69 9,50
>=70 8,87
Expetativas face ao cuidar
Idade — anos (n=52) 20-29 12,00 1,29 0,28
30-39 12,78
40-49 15,33
50-59 15,20
60-69 15,00
>=70 12,69
Percecdo da autoeficicia
Idade — anos (n=52) 20-29 4,00 1,21 0,31
30-39 6,00
40-49 5,83
50-59 6,10
60-69 4,80
>=70 4,87

Na tabela 16 pode verificar-se que as filhas evidenciam médias superiores de
sobrecarga globais e ao nivel da dimensdo impacto na prestacdo de cuidados. Na
dimensdo relacdo interpessoal sdo as noras que apresentam médias superiores globais de
sobrecarga. Os irmaos e as noras apresentam niveis iguais de sobrecarga na dimensao
expectativas face ao cuidar. Na dimensdo percecdo de autoeficicia sdo 0s irmaos e 0s
netos que evidenciam meédias mais elevadas de sobrecarga. A aplicacdo do teste One-
Way ANOVA apenas confirmou a existéncia de diferencas significativas nas médias de

relacionamento interpessoal segundo o grau de parentesco (F=3,25; p=0,02).
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Tabela 16 - comparacdo de médias de sobrecarga segundo o parentesco

média One-Way ANOVA p
Nivel Global de Sobrecarga
Parentesco (n=52)
Filha(o) 63,46 1,20 0,32
Conjugue 54,30
Irméos 63,00
Nora 58,00
Neto 59,23
Impacto Prestacdo cuidados
Parentesco (n=52)
Filha(o) 31,15 0,37 0,83
Conjugue 28,08
Irméos 30,00
Nora 26,00
Neto 29,00
Relacgdo interpessoal
Parentesco (n=52)
Filha(o) 11,80 3,25 0,02
Conjugue 8,43
Irméos 10,00
Nora 14,00
Neto 10,00
Expetativas face cuidar
Parentesco (n=52)
Filha(o) 14,73 1,04 0,40
Conjugue 12,91
Irméos 16,00
Nora 16,00
Neto 12,00
Percecao autoeficécia
Parentesco (n=52)
Filha(o) 5,77 1,36 0,26
Conjugue 4,87
Irméos 7,00
Nora 4,00
Neto 7,00

Na comparacdo de médias de sobrecarga segundo o tipo de cuidador e
analisando a tabela 17 pode verificar-se que numa analise descritiva o cuidador
principal, evidencia meédias mais elevadas de sobrecarga global e nas restantes
dimensdes comparativamente ao cuidador secundario. A aplicacdo do teste t de Student
para amostras independentes ndo evidenciou diferencas significativas nas médias de
sobrecarga segundo o tipo de cuidador.
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Tabela 17 - Comparacdo de médias de sobrecarga segundo o tipo de cuidador

média t de Student p
Nivel Global de Sobrecarga
Tipo de cuidador (n=52)
Cuidador Principal 59,91 1,22 0,25
Cuidador Secundario 54,00
Impacto Prestacao cuidados
Tipo de cuidador (n=52)
Cuidador Principal 10,39 0,82 0,43
Cuidador Secundario 9,5
Relacéo interpessoal
Tipo de cuidador (n=52)
Cuidador Principal 10,39 0,82 0,43
Cuidador Secundario 9,50
Expetativas face cuidar
Tipo de cuidador (n=52)
Cuidador Principal 14,09 1,12 0,29
Cuidador Secundario 12,67
Percecdo autoeficacia
Tipo de cuidador (n=52)
Cuidador Principal 5,41 0,29 0,77
Cuidador Secundario 5,17

A comparacdo das médias de sobrecarga segundo a coabitacdo com a pessoa
dependente, ao realizar a leitura da tabela 18 pode verificar-se que numa analise
descritiva, quem coabita com a pessoa dependente evidencia médias elevadas de
sobrecarga global, de impacto na prestacdo de cuidados e relacdo interpessoal. As
restantes dimensfes (expetativas face ao cuidar, percecdo de autoeficacia) mostram
médias superiores de sobrecarga os cuidadores que ndo coabitam com a pessoa
dependente. Apesar disso, aplicacdo do teste t de Student para amostras independentes
ndo evidenciou diferencas significativas nas médias de sobrecarga segundo a coabitacdo

com a pessoa dependente.
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Tabela 18-Comparacdo de médias de sobrecarga segundo a coabitagcdo com a pessoa dependente

média t de Student p
Nivel Global de Sobrecarga
Coabitacdo com a pessoa dependente (n=52)
Sim 59,88 0,79 0,44
Néo 56,11
Impacto Prestacdo cuidados
Coabitacdo com a pessoa dependente (n=52)
Sim 30,32 1,26 0,23
Néo 26,33
Relacéo interpessoal
Coabitacdo com a pessoa dependente (n=52)
Sim 10,35 0,29 0,77
Néo 10,00
Expetativas face cuidar
Coabitacdo com a pessoa dependente (n=52)
Sim 13,86 -0,28 0,77
Néao 14,22
Percecdo autoeficacia
Coabitacdo com a pessoa dependente (n=52)
Sim 5,35 -0,27 0,78
Néao 5,55

Na comparacdo de médias de sobrecarga segundo a atividade profissional do
cuidador (tabela 19) pode verificar-se que numa analise descritiva, os cuidadores
principais ativos evidenciam médias mais elevadas de sobrecarga global e em todas as
dimensdes que os ndo ativos. Apesar disso a aplicacdo do teste t de Student para
amostras independentes ndo evidenciou diferencas significativas nas médias de

sobrecarga segundo a atividade profissional.
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Tabela 19 - Comparacdo de médias de sobrecarga segundo a atividade profissional

média t de Student p
Nivel Global de Sobrecarga
Atividade profissional (n=52)
Inativo 56,35 -2,12 0,40
Ativo 64,66
Impacto Prestagéo cuidados
Atividade profissional (n=52)
Inativo 28,05 -1,85 0,07
Ativo 32,61
Relagdo interpessoal
Atividade profissional (n=52)
Inativo 9,73 -1,56 0,12
Ativo 11,33
Expetativas face cuidar
Atividade profissional (n=52)
Inativo 13,55 -1,07 0,29
Ativo 14,61
Percecdo autoeficacia
Atividade profissional (n=52)
Inativo 5,00 -2,37 0,22
Ativo 6,11

Na comparacdo de médias de sobrecarga segundo o tempo exercido como
cuidador (tabela 20) pode verificar-se que numa analise descritiva, o tempo mais de dez
anos evidenciam medias mais elevadas de sobrecarga global nas dimensdes: sobrecarga
global, impacto na prestacdo de cuidados e nas expetativas face ao cuidar. As restantes
dimensdes (relacdo interpessoal e percecdo de autoeficacia) evidenciaram médias
superiores de sobrecarga em menos de 1 ano. Apesar disso a aplicacdo do teste One-
Way ANOVA para amostras independentes ndo evidenciou diferencas significativas nas

médias de sobrecarga segundo o tempo exercido como cuidador.
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Tabela 20 - Comparacdo de médias de sobrecarga segundo o tempo exercido como cuidador

média One Way ANOVA p
Sobrecarga
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 59,00 0,67 0,57
Entre 1 a 5 anos 59,77
Entre 5 a 10 anos 51,66
Mais de 10 anos 63,33
Impacto na prestacéo de cuidados
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 29,00 0,30 0,82
Entre 1 a 5 anos 29,10
Entre 5 a 10 anos 29,83
Mais de 10 anos 33,00
Relacéo interpessoal
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 13,00 1,05 0,37
Entre 1 a 5 anos 10,61
Entre 5 a 10 anos 8,00
Mais de 10 anos 10,00
Expetativas face ao cuidar
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 11,00 3,56 0,21
Entre 1 a 5 anos 14,43
Entre 5 a 10 anos 10,00
Mais de 10 anos 15,00
Percecdo da autoeficacia
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 6,00 1,83 0,15
Entre 1 a 5 anos 5,61
Entre 5 a 10 anos 3,83
Mais de 10 anos 5,33

Na comparacdo de médias de sobrecarga segundo a utilizagcdo dos servicos sociais
e analisando a tabela 21 pode verificar-se que numa analise descritiva o recurso social
Centro de dia, evidencia médias mais elevadas de sobrecarga nas dimensdes: sobrecarga
total, impacto na prestacdo de cuidados e relacdo interpessoal comparativamente aos
restantes recursos sociais. A dimensdo expetativas face ao cuidar revela médias
superiores de sobrecarga ao nivel do servico de apoio ao domicilio, a dimensao
percecdo da autoeficacia evidencia médias superiores de sobrecarga nos talleres em
comparacdo com o0s restantes recursos sociais. Na aplicacdo do teste One- Way
ANOVA ndo evidenciou diferencas significativas nas medias de sobrecarga segundo 0s

recursos sociais.
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Tabela 21 - Comparacdo de médias de sobrecarga segundo a utilizagdo dos servicos sociais

média One Way ANOVA p
Sobrecarga
Utilizag&o de servigos sociais
Servigo de Apoio ao Domicilio 55,00 1,21 0,31
Centro de Dia 65,00
Talleres 59,31
Nenhum 53,64
Empregada 53,50
Impacto na prestacéo de cuidados
Utilizag&o de servigos sociais
Servigo de Apoio ao Domicilio 27,00 1,52 0,21
Centro de Dia 33,75
Talleres 29,31
Nenhum 25,86
Empregada 27,50
Relacéo interpessoal
Utilizagdo de servigos sociais
Servico de Apoio ao Domicilio 9,00 1,07 0,37
Centro de Dia 11,56
Talleres 10,42
Nenhum 9,07
Empregada 8,00
Expetativas face ao cuidar
Utilizac&o de servicos sociais
Servi¢o de Apoio ao Domicilio 17,00 0,20 0,93
Centro de Dia 14,06
Talleres 13,89
Nenhum 13,64
Empregada 13,50
Percecdo da autoeficaicia
Utilizagdo de servigos sociais
Servico de Apoio ao Domicilio 2,00 1,35 0,26
Centro de Dia 5,62
Talleres 5,07
Nenhum 4,50
Empregada

Na comparacdo de médias de sobrecarga segundo a ajuda no cuidado (tabela 22)

pode verificar-se que numa andlise descritiva, os cuidadores que ndo tem ajuda no

cuidado evidenciam médias mais elevadas de sobrecarga global na maioria das

dimensdes, exceto na dimensdo relacdo interpessoal. Apesar disso a aplicacdo do teste t

de Student para amostras independentes ndo evidenciou diferencas significativas nas

médias de sobrecarga segundo a ajuda recebida no cuidado.
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Tabela 22 - Comparacao de médias de sobrecarga segundo a ajuda no cuidado

média T de Student p
Nivel de sobrecarga
Ajuda no cuidado
Sim 58,53 -0,67 0,51
Néo 62,55
Impacto prestacéo de cuidados
Ajuda no cuidado
Sim 29,02 -1,01 0,33
Néo 32,55
Relagdo interpessoal
Ajuda no cuidado
Sim 10,32 0,12 0,90
Néo 10,11
Expetativas face ao cuidar
Ajuda no cuidado
Sim 13,84 -0,43 0,67
Néao 14,33
Percecdo de autoeficacia
Ajuda no cuidado
Sim 5,35 -0,30 0,76
Néao 5,55

Na comparacdo de médias de sobrecarga segundo a participacdo em grupos de
familias (tabela 23) pode verificar-se que numa andlise descritiva, os cuidadores que
afirmaram participar nos grupos de familias evidenciam médias mais elevadas de
sobrecarga global na maioria das dimensdes, exceto na dimensdo expetativas face ao
cuidar. Apesar disso a aplicacdo do teste t de Student para amostras independentes ndo
evidenciou diferencas significativas nas médias de sobrecarga segundo a participacao

em grupos de familias.
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Tabela 23 - Comparacao médias de sobrecarga segundo a participacdo em grupos de familias

média t de Student p
Nivel de sobrecarga
Participacéo no grupo de familias
Sim 59,51 0,26 0,79
Néo 58,18
Impacto prestacéo de cuidados
Participacéo no grupo de familias
Sim 29,90 0,40 0,68
Néo 28,63
Relagdo interpessoal
Participacéo no grupo de familias
Sim 10,34 0,19 0,84
Néo 10,09
Expetativas face ao cuidar
Participacéo no grupo de familias
Sim 13,77 -0,64 0,52
Nao 14,54
Percecdo de autoeficacia
Participacéo no grupo de familias
Sim 5,51 0,98 0,32
Néao 4,90

5.4. Objetivo 4- Avaliar as dificuldades sentidas pelo cuidador no ato de cuidar

segundo as variaveis sociodemograficas e de cuidado

Na tabela 24 encontram-se os valores minimos, maximos e médios tedricos

observados na escala das dificuldades. Na analise podemos verificar que os cuidadores

entrevistados obtiveram pontuaces médias superiores ao valor médio teérico no global

da escala das dificuldades em todas as dimensoes.

Tabela 24- Pontuages tedricas e observadas de dificuldades

Problemas | Reagdes a | Exigéncias Restrices | Falta de | Falta de | Problemas
Dificuldades relacionais | prestagao de ordem | na vida | apoio apoio financeiros
com 0 | de fisica social familiar profissional
idoso cuidados
Tebr. |Obs. [Teér. |Obs. |[Teér. | Obs. [Teér. | Obs. |[Teér. |Obs. |Teér. | Obs. |Teér. |Obs. [Teér. |[Obs.
Min. 30 (320 7 7 8 8 6 6 3 3 2 2 2 2 2 2
Méx
120 | 108 28 26 32 30 24 22 12 12 8 8 8 8 8 8
P. 45 |[61,6 | 10,5 |13,13 12 17,1 9 12,25 | 45 | 6,79 3 4,9 3 3,48 3 4,08
M.
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Ao estabelecer a comparacdo de médias das dificuldades segundo o género e
através da leitura da tabela 25 pode verificar-se que numa andlise descritiva, as
mulheres evidenciam médias mais elevadas de dificuldades na maioria dos fatores que
os homens. Além disso, a aplicacdo do teste t de Student para amostras independentes
apenas evidenciou diferencas significativas nas médias de dificuldades na dimensdo

reacdo a prestacdo de cuidados (t=-2,98; p=0,00) segundo o género.

Tabela 25 - Comparacao de médias das dificuldades segundo o género

média t de Student p
Nivel Global de dificuldades
Género (n=52)
Masculino 55,08 -1,74 0,09
Feminino 63,97
Reacdes a prestacdo de cuidados
Género (n=52)
Masculino 13,46 -2,98 0,00
Feminino 18,31
Exigéncias de ordem fisica
Género (n=52)
Masculino 11,38 -0,75 0,45
Feminino 12,54
Restricdo de vida social
Género (n=52)
Masculino 6,77 -0,03 0,97
Feminino 6,80
Falta de apoio familiar
Género (n=52)
Masculino 4,38 -1,15 0,25
Feminino 5,10
Problemas financeiros
Género (n=52)
Masculino 3,69 -0,89 0,38
Feminino 4,20
Média do Rank U Mann-Whitney p
Falta de apoio profissional
Género (n=52)
Masculino 29,85 210,0 0,32
Feminino 25,38
Problemas relacionais com o idoso
Género (n=52)
Masculino 21,42 187,5 0,16
Feminino 28,19

59



Avaliacao das dificuldades e sobrecarga do cuidador informal de idosos dependentes

A correlagdo entre o tempo de cuidado e as dificuldades expressas na tabela 26

evidencia que o tempo de cuidado apenas apresenta correlagdo significativa com as

exigéncias de ordem fisica nas prestagdes de cuidados (rs= 0,287; p= 0,039), ou seja,

parece que a medida que aumenta o tempo de cuidado aumentam também as exigéncias

de ordem fisica.

Tabela 26 - Correlagdo entre o tempo de cuidado e as dificuldades

Tempo cuidado

Problemas relacionais doso -,163
Reacdes prestacdo cuidados -,104
Exigéncias ordem fisica prestagdo cuidados 287"
Restri¢cBes ordem social ,009
Falta apoio familiar -,053
Falta apoio profissional ,085
Problemas financeiros 232
Dificuldades Totais -,009

*correlacgdo significativa ao nivel de 0,05

Ao estabelecer a comparacdo de médias de dificuldades segundo o estado civil e

analisando a tabela 27 pode verificar-se que numa analise descritiva, 0os separados

evidenciam médias mais elevadas de dificuldades em todas as dimensdes, exceto na

dimenséo restricdes de ordem social. Na aplicacdo do teste One- Way ANOVA néo

existem diferencas significativas.
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Tabela 27- Comparagao de médias de dificuldades segundo o estado civil

média One Way ANOVA p
Dificuldades
Estado civil (n=52)
Solteiro 61,00 0,47 0,62
Casado 60,00
Separado 67,00
Reacdes a prestacao de cuidados
Estado civil (n=52)
Solteiro 16,87 0,17 0,84
Casado 16,89
Separado 18,25
Exigéncias de ordem fisica
Esto civil (n=52)
Solteiro 11,12 0,32 0,72
Casado 12,44
Separado 12,50
Restrigdes da vida social
Estado civil (n=52)
Solteiro 7,25 0,38 0,68
Casado 6,58
Separado 7,25
Falta de apoio familiar
Estado civil (n=52)
Solteiro 5,00 1,32 0,27
Casado 4,66
Separado 6,00
Falta de apoio financeiro
Estado civil (n=52)
Solteiro 3,87 0,96 0,38
Casado 3,94
Separado 4,87
Problemas Relacionais Média do rank Kruskal-Wallis p
Estado civil (n=52)
Solteiro 28,88 1,17 0,60
Casado 25,03
Separado 30,75
Falta de apoio profissional
Estado civil (n=52)
Solteiro 28,50 0,55 0,74
Casado 25,49
Separado 29,06

Ao estabelecer a comparacao de médias de dificuldades segundo as habilitaces
literdrias e analisando a tabela 28 pode verificar-se que numa andlise descritiva, 0s
cuidadores com estudos secundarios evidenciam médias mais elevadas de dificuldades
na maioria das dimensdes. A dimensédo falta de apoio familiar sdo os cuidadores com
habilitacbes ao nivel do ensino superior que apresentam médias superiores de

dificuldades. Na dimensdo problemas relacionais contam com médias superiores de
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dificuldades nos estudos médios em comparacdo com as restantes habilitagdes literérias.
A aplicagdo do teste One- Way ANOVA nédo confirmou a existéncia de diferencas
significativas nas médias de dificuldades segundo as habilitacGes literarias.

Tabela 28- Comparagao de médias das dificuldades segundo as habilitacdes literarias

média  One Way ANOVA p
Dificuldades
HabilitacGes literarias (n=52)
Primarios 59,97 1,03 0,38
Médios 63,50
Secundarios 70,11
Estudos Superiores 54,60
Reacdes a prestacdo de cuidados
HabilitacGes literarias (n=52)
Primérios 16,66 0,61 0,61
Médios 16,50
Secundarios 19,55
Estudos Superiores 16,20
Exigéncias de ordem fisica
HabilitacGes literarias (n=52)
Primarios 12,16 1,99 0,12
Médios 12,25
Secundarios 14,44
Estudos Superiores 8,80
Restrigdes da vida social
Habilitac@es literarias (n=52)
Primérios 6,43 1,27 0,29
Médios 7,50
Secundarios 7,89
Estudos Superiores 5,80
Falta de apoio familiar
Habilitacdes literarias (n=52)
Primérios 4,53 0,81 0,49
Médios 5,50
Secundarios 5,33
Estudos Superiores 5,60
Falta de apoio financeiro
Habilitacdes literarias (n=52)
Primérios 3,93 1,02 0,39
Médios 4,37
Secundarios 4,78
Estudos Superiores 3,20
Problemas Relacionais Meédia do rank Kruskal-Wallis p
Habilitacdes literarias (n=52)
Primérios 24,75 1,19 0,75
Médios 29,81
Secundarios 29,67
Estudos Superiores 26,00
Falta de apoio profissional
Habilitacdes literarias (n=52)
Primérios 24,73 3,87 0,27
Médios 31,19
Secundarios 32,06
Estudos Superiores 16,60
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Ao estabelecer a comparagdo de medias das dificuldades segundo o grupo etario
e analisando a tabela 29 pode verificar-se que numa andlise descritiva o grupo etario de
40- 49 anos evidenciam médias mais elevadas de dificuldades na maioria das
dimensdes, exceto no fator falta de apoio familiar. A aplicacdo do teste One- Way
ANOVA ndo confirmou a existéncia de diferencas significativas nas médias de

dificuldades segundo o grupo etério.
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Tabela 29 - Comparacdo de médias de dificuldades segundo o grupo etério

Dificuldades média  One Way ANOVA p
Idade — anos (n=52) 20-29 55,00 0,99 0,42
30-39 58,00
40-49 75,50
50-59 64,80
60-69 57,80
>=70 59,68
Reacdo a prestacdo de cuidados
Idade — anos (n=52) 20-29 14,00 1,06 0,39
30-39 16,22
40-49 22,00
50-59 17,70
60-69 16,40
>=70 16,00
Exigéncias de ordem fisica
Idade — anos (n=52) 20-29 14,00 0,94 0,45
30-39 10,55
40-49 14,33
50-59 13,40
60-69 10,90
>=70 12,25
Restrigdes da vida social
Idade — anos (n=52) 20-29 5,00 0,88 0,49
30-39 5,89
40-49 8,33
50-59 6,70
60-69 6,40
>=70 7,12
Falta de apoio familiar
Idade — anos (n=52) 20-29 8,00 1,38 0,24
30-39 5,55
40-49 6,00
50-59 4,90
60-69 4,60
>=70 4,19
Problemas financeiros
Idade — anos (n=52) 20-29 3,00 0,29 0,91
30-39 3,66
40-49 4,67
50-59 4,20
60-69 4,10
>=70 4,06
Problemas Relacionais Meédia do rank Kruskal-Wallis p
Idade — anos (n=52) 20-29 10,50 2,84 0,72
30-39 29,67
40-49 31,00
50-59 27,95
60-69 22,75
>=70 25,47
Falta de apoio profissional
Idade —anos (n=52)  20-29 13,00 6,90 0,22
30-39 22,00
40-49 37,58
50-59 29,90
60-69 22,25
>=70 26,25
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Na tabela 30 pode verificar-se que numa anélise descritiva, 0s netos evidenciam
médias mais elevadas de dificuldades na maioria das dimensdes. As noras mostram
médias mais elevadas de dificuldades na dimensdo reacdo a prestacdo de cuidados; as
médias superiores das dificuldades apresentadas pela filha (0) sdo na dimensdo falta de
apoio familiar; os irmdos demostram médias mais elevadas de dificuldades na dimenséao
falta de apoio profissional. Com a aplicacdo do teste One- Way ANOVA nédo foram
evidenciadas diferengas significativas nas médias de dificuldades segundo o parentesco.
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Tabela 30 - Comparacdo de médias das dificuldades segundo o parentesco

Dificuldades média One Way ANOVA p
Parentesco
Filha(o) 65,19 0,63 0,64
Conjugue 57,82
Irméos 52,00
Nora 63,00
Neto 71,00
Reacdes a prestacao de cuidados
Parentesco
Filha(o) 18,42 1,37 0,25
Conjugue 15,22
Irméos 15,00
Nora 23,00
Neto 22,00
Exigéncias de ordem fisica
Parentesco 0,55 0,69
Filha(o) 12,69
Conjugue 12,00
Irméos 7,00
Nora 10,00
Neto 14,00
Restrigdes da vida social
Parentesco 0,26 0,89
Filha(o) 6,77
Conjugue 6,70
Irméos 8,00
Nora 6,00
Neto 9,00
Falta de apoio familiar
Parentesco
Filha(o) 5,69 2,18 0,08
Conjugue 4,26
Irméos 4,00
Nora 4,00
Neto 2,00
Falta de apoio financeiro
Parentesco 0,24 0,91
Filha(o) 4,23
Conjugue 3,91
Irméos 3,00
Nora 4,00
Neto 5,08
Problemas Relacionais Média do rank Kruskal-Wallis p
Parentesco
Filha(o) 27,90 1,75 0,78
Conjugue 24,20
Irmdos 23,00
Nora 34,00
Neto 39,00
Falta de apoio profissional
Parentesco
Filha(o) 26,71 1,57 0,81
Conjugue 25,30
Irmdos 34,50
Nora 13,00
Neto 28,00
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Na comparacdo de médias de dificuldades segundo o tipo de cuidador e
analisando a tabela 31 pode verificar-se que numa andlise descritiva o cuidador
principal evidencia medias mais elevadas de dificuldades na maioria das dimensoes, a
excecdo das dimensBes reacbes a prestacdo de cuidados, falta de apoio familiar e falta
de apoio profissional. Além disso, a aplicacdo do teste t de Student para amostras
independentes ndo evidenciou diferencas significativas nas médias de dificuldades

segundo o tipo de cuidador.

Tabela 31- Comparacgdo de médias de dificuldades segundo o tipo de cuidador

média t de Student p

Nivel Global de dificuldades

Tipo de cuidador
Cuidador Principal 62,02 -0,43 0,67
Cuidador secundario 59,67

Reacdes a prestacdo de cuidados

Tipo de cuidador
Cuidador Principal 16,96 0,68 0,51
Cuidador secundario 18,17

Exigéncias de ordem fisica

Tipo de cuidador
Cuidador Principal 12,37 1,08 0,32
Cuidador secundério 11,33

Restricdo de vida social

Tipo de cuidador
Cuidador Principal 6,93 -0,40 0,70
Cuidador secundério 5,66

Falta de apoio familiar

Tipo de cuidador
Cuidador Principal 4,87 1,04 0,32
Cuidador secundério 5,33

Problemas financeiros

Tipo de cuidador
Cuidador Principal 4,15 0,29 0,77
Cuidador secundério 3,50

Média do Rank U Mann-Whitney p

Falta de apoio profissional
Tipo de cuidador
Cuidador Principal 26,50 138,00 1,00
Cuidador secundério 26,50

Problemas relacionais com o idoso

Tipo de cuidador
Cuidador Principal 26,90 119,00 0,59
Cuidador secundario 23,42
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A comparacdo de médias de dificuldades segundo a coabitagdo com a pessoa
dependente (tabela 32) pode verificar-se que numa analise descritiva, os cuidadores que
coabitam com a pessoa dependente evidenciam médias mais elevadas de dificuldades
em todas as dimensfes que as pessoas que ndo coabitam com a pessoa dependente.
Além disso, a aplicagdo do teste t de Student para amostras independentes apenas
evidenciou diferengas significativas nas médias de dificuldades na dimens&o, reacdo a
prestacdo de cuidados (t=2,78; p=0,01) exigéncias de ordem fisica (t=2,23; p=0,04) e
falta de apoio familiar (t=2,10; p=0,05) segundo a coabitacdo com a pessoa dependente.

Tabela 32-Comparacdo de médias de dificuldades segundo a coabita¢do com a pessoa dependente

média t de Student p

Nivel Global de dificuldades

Coabitacdo com a pessoa dependente
Sim 63,30 1,51 0,15
Néo 54,33

Reacdes a prestacdo de cuidados

Coabitacdo com a pessoa dependente
Sim 17,12 2,78 0,01
Néao 17,00

Exigéncias de ordem fisica

Coabitagdo com a pessoa dependente
Sim 12,74 2,23 0,04
Néao 9,88

Restricdo de vida social

Coabitagdo com a pessoa dependente
Sim 7,09 0,20 0,84
Né&o 5,33

Falta de apoio familiar

Coabitacdo com a pessoa dependente
Sim 4,95 2,10 0,05
Néao 4,77

Problemas financeiros

Coabitagdo com a pessoa dependente
Sim 4,28 0,05 0,96
Nao 3,11

Média do Rank U Mann-Whitney p

Falta de apoio profissional

Coabitagdo com a pessoa dependente
Sim 27,79 138,00 0,15
Nao 20,33

Problemas relacionais com o idoso

Coabitagdo com a pessoa dependente
Sim 27,53 149,00 0,27
Nao 21,57
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Na comparacdo de medias das dificuldades segundo a atividade profissional do
cuidador (tabela 33) pode verificar-se que numa analise descritiva, os cuidadores
principais ativos evidenciam médias mais elevadas de dificuldades em todas as
dimensdes que os ndo ativos. Apesar disso, a aplicagdo do teste t de Student para
amostras independentes apenas evidenciou diferencas significativas nas médias de
dificuldades na dimenséo falta de apoio familiar (t=-2,66; p=0,01) segundo a atividade
profissional.

Tabela 33 - Comparacdo de médias de dificuldades segundo a atividade profissional

média T de Student p

Nivel Global de dificuldades

Atividade profissional
Inativo 59,26 -1,44 0,15
Ativo 66,44

Reacdes a prestacdo de cuidados

Atividade profissional
Inativo 16,18 -156 0,12
Ativo 18,83

Exigéncias de ordem fisica

Atividade profissional
Inativo 11,94 -0,76 0,44
Ativo 12,83

Restricdo de vida social

Atividade profissional
Inativo 6,70 -0,34 0,72
Ativo 6,94

Falta de apoio familiar

Atividade profissional
Inativo 4,41 -2,66 0,01
Ativo 5,89

Problemas financeiros

Atividade profissional
Inativo 3,94 -0,77 0,44
Ativo 4,33

Média do Rank U Mann-Whitney p

Falta de apoio profissional

Atividade profissional
Inativo 25,60 275,50 0,53
Ativo 28,19

Problemas relacionais com o idoso

Atividade profissional
Inativo 24,65 243,00 0,22
Ativo 30,00
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Na comparacdo de médias das dificuldades segundo o tempo exercido como

cuidador (tabela 34) pode verificar-se que numa anélise descritiva, 0 tempo menos de 1

ano evidencia médias mais elevadas de dificuldades na maioria das dimensodes exceto na

dimensdo, exigéncias de ordem fisica. Apesar disso a aplicacdo do teste One- Way

ANOVA para amostras independentes ndo evidenciou diferengas significativas nas

médias de dificuldades segundo o tempo exercido como cuidador.

Tabela 34- Comparacao de médias de dificuldades segundo o tempo exercido como cuidador

média One Way ANOVA p
Dificuldades
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 81,00 0,94 0,42
Entre 1 a 5 anos 60,95
Entre 5a 10 anos 56,17
Mais de 10 anos 69,33
Reac0es a prestacdo de cuidados
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 23,00 0,56 0,63
Entre 1 a 5 anos 17,25
Entre 5a 10 anos 15,00
Mais de 10 anos 17,17
Exigéncias de ordem fisica
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 14,00 1,62 0,19
Entre 1 a 5 anos 11,56
Entre 5a 10 anos 13,33
Mais de 10 anos 15,33
Restricdes da vida social
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 9,00 2,07 0,11
Entre 1 a 5 anos 6,64
Entre 5a 10 anos 5,50
Mais de 10 anos 8,67
Falta de apoio familiar
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 6,00 0,76 0,52
Entre 1 a 5 anos 4,67
Entre 5a 10 anos 5,67
Mais de 10 anos 5,67
Falta de apoio financeiro
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 5,00 0,51 0,67
Entre 1 a5 anos 4,05
Entre 5 a 10 anos 3,50
Mais de 10 anos 4,67
Problemas Relacionais Média do rank Kruskal-Wallis p
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 44 50 3,95 0,26
Entre 1 a 5 anos 27,17
Entre 5 a 10 anos 17,08
Mais de 10 anos 28,58
Falta de apoio profissional
Tempo como cuidador (n = 52)
Menos de 1 ano 46,00 3,37 0,33
Entre 1 a 5 anos 25,86
Entre 5 a 10 anos 22,08
Mais de 10 anos 31,83
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Na tabela 35 pode verificar-se que o recuso social Centro de dia, evidencia
médias globais de dificuldades nas dimensdes: dificuldades, reacdo a prestacdo de
cuidados, restricdes de vida social, problemas relacionais, em comparagdo com 0s
restantes recursos sociais. O servico de apoio ao domicilio mostra médias superiores de
dificuldades nas dimensdes: exigéncias de ordem fisica, falta de apoio financeiro, falta
de apoio profissional. A dimenséo falta de apoio familiar evidenciou médias superiores
de dificuldades no recurso social a empregada em comparagdo com 0s restantes
recursos sociais. E fundamental salientar que a empregada ndo é considerada um
recurso social, porém os inquiridos referiram que era um recurso pago pelos préprios e
de ajuda na prestagéo de cuidados. A aplicacdo do teste One-way ANOVA confirmou a
existéncia de diferencas significativas nas médias de dificuldades nas dimensdes:
dificuldades globais (F=3,49; p=0,01), exigéncias de ordem fisica (F=7,30; p=0,00) e
restricdes da vida social (F=3,20; p=0,02) segundo 0s servigos socialis.
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Tabela 35-Comparacdo de médias segundo as dificuldades segundo a utilizacdo de servigos sociais

média One Way ANOVA p
Dificuldades
Utilizag&o de servicos sociais
Servico de Apoio ao Domicilio 69,00 3,49 0,01
Centro de Dia 73,81
Talleres 57,31
Nenhum 53,14
Empregada 64,00
Reagdes & prestagdo de cuidados
Utilizag&o de servicos sociais
Servico de Apoio ao Domicilio 14,00 2,21 0,08
Centro de Dia 20,50
Talleres 16,00
Nenhum 14,86
Empregada 17,50
Exigéncias de ordem fisica
Utilizag&o de servicos sociais
Servico de Apoio ao Domicilio 22,00 7,306 0,00
Centro de Dia 15,06
Talleres 10,37
Nenhum 10,43
Empregada 15,50
Restric¢Ges da vida social
Utilizag&o de servicos sociais
Servico de Apoio ao Domicilio 8,00 3,20 0,02
Centro de Dia 8,31
Talleres 6,52
Nenhum 5,36
Empregada 6,50
Falta de apoio familiar
Utilizac&o de servigos sociais
Servigo de Apoio ao Domicilio 4,00 1,74 0,15
Centro de Dia 5,62
Talleres 4,52
Nenhum 4,36
Empregada 7,50
Falta de apoio financeiro
Utilizacao de servigos sociais
Servico de Apoio ao Domicilio 5,00 1,07 0,38
Centro de Dia 4,69
Talleres 3,95
Nenhum 3,43
Empregada 4,50
Problemas Relacionais Média do rank Kruskal-Wallis p
Utilizac&o de servigos sociais
Servico de Apoio ao Domicilio 15,50 5,81 0,21
Centro de Dia 33,72
Talleres 24,42
Nenhum 22,86
Empregada 19,50
Falta de apoio profissional
Utilizacao de servigos sociais
Servico de Apoio ao Domicilio 46,00 5,43 0,24
Centro de Dia 29,88
Talleres 26,66
Nenhum 22,96
Empregada 13,00
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Na comparacdo de médias das dificuldades segundo a ajuda no cuidado (tabela
36) pode verificar-se que numa analise descritiva, os cuidadores que ndo tem ajuda no
cuidado evidenciam médias mais elevadas de dificuldades na maioria das dimensdes,
exceto na dimensdo exigéncias de ordem fisica, falta de apoio familiar, problemas
financeiros e problemas relacionais com o idoso séo os cuidadores que tem ajuda no
cuidado que apresentam médias superiores de dificuldades. Apesar disso a aplicacdo do
teste t de Student para amostras independentes ndo evidenciou diferengas significativas
nas médias de dificuldades segundo o tempo exercido como cuidador.

Tabela 36- Comparacgdo de médias de dificuldades segundo a ajuda no cuidado

média t de Student p

Nivel Global de dificuldades

Ajuda no cuidado
Sim 61,74 -0,00 0,99
Néo 61,78

Reacdes a prestacdo de cuidados

Ajuda no cuidado
Sim 17,02 -0,18 0,85
Néao 17,44

Exigéncias de ordem fisica

Ajuda no cuidado
Sim 12,46 0,74 0,47
Néao 11,22

Restricdo de vida social

Ajuda no cuidado
Sim 6,60 -1,15 0,27
Né&o 7,66

Falta de apoio familiar

Ajuda no cuidado
Sim 5,05 0,81 0,43
Né&o 4,33

Problemas financeiros

Ajuda no cuidado
Sim 4,13 0,55 0,59
Nao 3,78

Meédia do Rank U Mann-Whitney p

Falta de apoio profissional

Ajuda no cuidado
Sim 26,14 178,00 0,70
Nao 28,22

Problemas relacionais com o idoso

Ajuda no cuidado
Sim 27,02 171,00 0,56
Néo 24,00
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Na comparagdo de médias de dificuldades segundo a participacdo em grupos de
familias (tabela 37) pode verificar-se que numa andlise descritiva, os cuidadores que
ndo participam nos grupos de familias evidenciam médias mais elevadas de dificuldades
em todas as dimensdes, exceto na dimensdo falta de apoio familiar no qual, os
cuidadores que participam nos grupos de familias evidenciam médias mais elevadas de
dificuldades. Apesar disso a aplicacdo do teste t de Student para amostras independentes
ndo evidenciou diferencas significativas nas médias de dificuldades segundo a
participacdo em grupos de familias.

Tabela 37-Comparacdo de médias de dificuldades segundo a participacdo em grupos de familias

média t de Student p

Nivel Global de dificuldades

Participacéo no grupo de familias
Sim 60,51 -0,85 0,40
Néo 66,36

Reacdes a prestacdo de cuidados

Participacéo no grupo de familias
Sim 16,56 -1,07 0,29
Néao 19,09

Exigéncias de ordem fisica

Participacéo no grupo de familias
Sim 11,80 -1,54 0,14
Néao 13,91

Restricao de vida social

Participacéo no grupo de familias
Sim 6,78 -0,03 0,97
Né&o 6,81

Falta de apoio familiar

Participacéo no grupo de familias
Sim 4,85 -0,46 0,65
Néao 5,18

Problemas financeiros

Participacéo no grupo de familias
Sim 3,97 -0,86 0,39
Nao 4,45

Média do Rank U Mann-Whitney p

Falta de apoio profissional

Participacéo no grupo de familias
Sim 26,23 214,50 0,80
Nao 27,50

Problemas relacionais com o idoso

Participacéo no grupo de familias
Sim 27,06 202,50 0,58
Né&o 24,41
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Outras dificuldades referidas pelos cuidadores

O indice das dificuldades do Cuidador (CADI), contém um espaco onde 0
cuidador tem a possibilidade de referir outras dificuldades relativas ao ato de cuidar,
assinalando o grau de perturbagdo: “ndo lhe causam perturbagdo, causam alguma ou
muita perturbacdo”. Embora este espaco tenha como objetivo referir outras dificuldades,
verificamos que os cuidadores repetem as dificuldades referidas no CADI. As principais
dificuldades evidenciadas pelos cuidadores séo: desgaste mental, dificuldade em lidar
com a doenca, dificuldade na adocdo de um comportamento assertivo, problemas de
comunicagéo, problemas comportamentais, falta de preparacdo para o desempenho do
papel. As maiores dificuldades evidenciadas pelos cuidadores (tabela 38) sdo referentes
ao nivel do desgaste mental e dificuldade em lidar com a doenca.

Tabela 38- Outras dificuldades referidas pelos cuidadores

N° Fatores das dificuldades sentidas pelos cuidadores Causa-me | Perturb
alguma a-me
perturbag | muito
do

Ter um comportamento assertivo é dificil 2

Dificuldade em lidar com a doenca

Desgaste mental

Falta de preparacédo para o desempenho do papel
Problemas de comunicacéo

Problemas comportamentais

o o |l W

5.5.0bjectivo 5 - Avaliar a relacdo da sobrecarga com as dificuldades do

cuidador

A avaliacdo da relagdo existente entre a sobrecarga e as dificuldades do cuidador
foi estabelecida com recurso a analise de regressao linear simples depois de verificados

todos 0s pressupostos para a sua utiliza¢éo:

- O coeficiente de correlacdo obtido (r=0,833; p <0,001), evidencia uma

correlacdo linear positiva moderada entre as variaveis.
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- A andlise dos residuos permite verificar que os erros tém uma média nula
(média=0,0000)

- O diagrama de dispersdo dos residuos estandardizados e os valores previstos
estandardizados permite verificar a homocedasticidade dos erros, ja& que 0s pontos
apresentam um padrdo de variabilidade constante em torno da reta de residuos.

- Verificou-se ainda que ndo existem evidéncias para se aceitar que 0S erros ndo

séo independentes, dado que o teste de Durbin-Watso =1,473.

-Verificou-se ainda que os erros seguem uma distribuicdo normal (p=0,355 e
0,764)

- O teste One-Way ANOVA permite que o modelo seja aplicado (F=112,912;
p<0,001), concluindo que o modelo linear é adequado para explicar a relacdo entre as

duas variaveis.

A analise dos dados permite deduzir que os coeficientes da reta séo
significativos (constante: t=4,090; p<0,001; declive: t=10,626; p<0,001), isto &, o0s
resultados permitem deduzir que as dificuldades do cuidador explicam

significativamente a sobrecarga do mesmo.

Finalmente, através da analise do modelo e, do grafico 2, pode deduzir-se que
existe uma relacdo linear elevada entre as duas variaveis (R=0,833), e que 69,3% da
variacdo do nivel de sobrecarga é explicada pelas dificuldades (R*=0,693). O modelo
explica 68,7% da variacdo do nivel de sobrecarga (R? ajustado= 0,687). Finalmente
deduz-se que quando a pontuacdo no global de dificuldades aumenta um ponto, a

sobrecarga aumenta aproximadamente 0,83 pontos ($=0,833).
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Gréfico 2- Relacdo linear entre as dificuldades e a sobrecarga do cuidador
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6. Discussao dos resultados

A maioria dos pacientes cuidados do presente estudo pertence ao género feminino
(59,6%), com uma idade média de 77,15 anos, e com estudos primarios (42,5%). A
patologia mais referida foi a doenca de Alzheimer (63,5%) e o0 ano de diagndstico com
maior prevaléncia foi o ano de 2011 (26,4%). O grau atual da doenca referido pelos
cuidadores foi o grau moderado (42,2%), o tipo de dependéncia com maior prevaléncia
foi a psiquica (46,2%). Esta realidade vai ao encontro do estudo realizado por Artaso,
Goiii, Biurrun (2003), que identificou o paciente como sendo maioritariamente uma
mulher (60%), com uma idade de 80 anos, com estudos primarios, e ainda pelo
ministério da saude (2004) que afirma que a incidéncia das deméncias aumenta com a
idade.

A amostra é constituida por 52 cuidadores familiares, predominando o género
feminino (75%). No entanto, verificou-se também uma propor¢do de 25% do genero
masculino. Igual situacéo € referida no estudo de Rodriguez, Echanagorria & Castello
(2005), onde a maioria dos cuidadores familiares € do género feminino (83,6%) e 16,4%
pertence ao género masculino. O estudo desenvolvido por Prieto (2007) identificou
85,71% cuidadoras do sexo feminino, o sexo masculino é representado por 14,29%. No
estudo levado a cabo por Mata, Pimentel, & Sousa (2012) predomina o género feminino
como cuidador familiar (88,4%) e 11,6% corresponde ao género masculino. O presente
estudo revelou uma maior percentagem de cuidadores do genero masculino,
comparativamente aos estudos referidos. Apesar disso, Tobio, Tomas, Gémez e Palomo
(2010) referem que os homens reformados véao-se envolvendo progressivamente no
cuidado das suas esposas doentes.

Os cuidadores familiares apresentam uma média de idade de 58,25 anos (min. 24,
max. 93). A maior representatividade recai nas pessoas com 35 anos, valor
correspondente a moda. Igual situacao é referida por Mata, et al. (2012), que obtiveram
uma média de idades bastante semelhante (57,96 anos). Porém o valor da moda obtido
por Mata, et al. (2012) difere do presente estudo, representando maior prevaléncia e

pessoas com 76 anos. No estudo de Gimeno e Lampré (2008) os cuidadores familiares
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obtiveram uma idade média de 65,71 anos. Por outro lado, no estudo de Rodriguez, et
al. (2005), os cuidadores familiares apresentam uma idade média de 52,9 anos, diferente
da média encontrada na presente investigacéo.

O presente estudo evidencia que a maioria dos cuidadores familiares é casada
69,2%. Igual situacdo é referida no estudo de Mata, et al. (2012) onde o estado civil
mais prevalente é o de casado com 79,3%. Também os resultados apresentados por
Rodriguez, et al. (2005), corroboram o presente estudo, apresentando maioritariamente
0s cuidadores familiares casados (76,2%). Estes resultados diferem no entanto dos
apresentados por Prieto (2007), revelando que a maioria dos cuidadores familiares sdo
solteiros (38%).

A representatividade das habilitacdes literarias dos cuidadores recai nos estudos
primarios com 56,6%. Igual situacdo € referida por Artaso, et al. (2003) e confirmadas
no estudo de Mata, et al. (2012) referindo as habilitacGes ao nivel do ensino basico com
48,2%. Os cuidadores informais estudados por Rodriguez, et al. (2005), partilham o
mesmo resultado, apresentando estudos ao nivel primarios (43%).

A maioria dos cuidadores do presente estudo sdo filhas (50%) da pessoa
dependente, valor inferior ao encontrado por Artaso, et al. (2003), no qual identificaram
as filhas com um percentual de 71%. O estudo efetuado por Rodriguez, et al. (2005),
corrobora o presente estudo, apresentando a filha (50%) a prestadora de cuidados do
idoso dependente. Ainda no estudo levado a cabo por Mata, et al. (2012), apresenta
maioritariamente as filhas (46,6%) cuidadoras do idoso dependente.

Os cuidadores referem, que ao nivel profissional, a maioria é reformada (38,5%),
34,6% exerce uma profissdo e 21,2% sdo domesticas. Estes dados diferem dos
apresentados por Artaso, et al. (2003) no qual, expdem que metade dos cuidadores se
dedicavam as tarefas domeésticas, 36% trabalhava fora de casa e 25% trabalhava a tempo
inteiro.

A maioria (82,7%) dos cuidadores vive no mesmo domicilio que o idoso
dependente. Estes resultados corroboram o estudo realizado por Sarmento, Pinto e
Monteiro (2010), observando-se que a maioria (92%) co-habitava com o0 idoso
dependente. O estudo de Rodriguez et al. (2005), defende que o prestador de cuidados
convive permanentemente com a pessoa dependente, salientando que 40% dos casos a

relacdo de convivéncia era anterior a prestacdo de cuidados.
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Relativamente ao tempo exercido como cuidador, existe maior prevaléncia (75%)
entre 1 a 5 anos. lgual situacdo foi encontrada por Sarmento, Pinto e Monteiro (2010),
mencionando que a prestacdo de cuidados tem a duracdo maioritaria (58%) entre 1 a 5
anos. Estes dados diferem dos apresentados por Lavoz, Villarroel, Jaque e Caamafio
(2009), referindo que 76% dos cuidadores prestam cuidados ao idoso dependente entre
5 ou mais anos.

Ao analisar a correlacdo entre os fatores da escala de Carga de Zarit e 0 somatdrio
da escala global (tabela 6), pode verificar-se que todas as dimensdes se correlacionam
com o global da escala e entre si, exceto a dimenséo expectativas face ao cuidar, esta
ndo apresenta correlacdo significativa com a percecdo da autoeficacia. Genericamente,
pode observar-se que o impacto na prestacdo de cuidados é a dimensdo que mais
contribui para a variacdo do valor global de sobrecarga com 91,7% seguida da relacéo
interpessoal que contribui com 82,5%, resultados que corroboram os obtidos por
Sequeira (2010) que concluiu igualmente que o impacto na prestacdo de cuidados e a
relacdo interpessoal sdo fatores que melhor explicam a variacdo da entrevista de carga
pelo cuidador.

Os resultados obtidos no global da escala de sobrecarga e nas diferentes
dimensdes (tabela 10), permitem verificar que os prestadores de cuidados entrevistados
obtiveram pontuacGes médias superiores ao valor médio tedrico no global da sobrecarga
em todas as dimensdes, a exce¢do da relacdo interpessoal.

A distribuicdo percentual dos cuidadores segundo os grupos de carga (grafico 1)
permite verificar que 76,9% estdo incluidos no grupo de sobrecarga e 23,1% sem
sobrecarga. O resultado encontrado no estudo de Ricarte (2009), corrobora o presente
estudo, onde numa amostra de 78 cuidadores constatou-se que 64,1% dos individuos
apresentam niveis de sobrecarga e 35,9% sem sobrecarga. O estudo realizado por
Lavoz, et al. (2009), revela que os cuidadores apresentam niveis de carga (58%) e 42%
sem sobrecarga. Os cuidadores de idosos com deméncia sdo mais sensiveis a sobrecarga
devido a necessidade de cuidados que o idoso com deméncia necessita, assim como as
alteracdes cognitivas e comportamentais da pessoa demente. O estudo de Sequeira
(2010) comparou cuidadores de idosos com deméncia e cuidadores de idosos sem
deméncia mostrando que os primeiros tinham niveis mais elevados de sobrecarga que 0s

cuidadores de idosos sem deméncia.
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Ao estabelecer a comparacgdo da sobrecarga do cuidador segundo o género (tabela
11), pode verificar-se que as mulheres evidenciam médias mais elevadas de sobrecarga
global e em todas as dimensfes comparativamente aos homens. Estes valores sdo
idénticos aos valores encontrados por Ricarte (2009), apresentando maior prevaléncia
de sobrecarga no género feminino. O estudo de Marques (2005) também revela
diferencas significativas nas dimensdes sobrecarga emocional, implica¢cdes na vida
pessoal, sobrecarga financeira e mecanismos de eficacia e controlo.

Ao estabelecer a correlagdo entre o tempo de cuidado e a sobrecarga, verificou-se
uma correlagdo significativa com a dimensdo de relacionamento interpessoal. Estes
resultados diferem ainda que parcialmente com os apresentados por Marques (2005),
que ndo observou diferencas significativas entre a sobrecarga relacionada com o tempo
de prestacdo de cuidados.

Na comparacdo de meédias de sobrecarga segundo o estado civil (tabela 13)
verifica-se que o estado civil de separado apresenta médias mais elevadas de sobrecarga
global em todas as dimensdes exceto no fator percecdo de autoeficacia. O estudo de
Ricarte (2009) difere do apresentando revelando que os cuidadores casados apresentam
niveis de sobrecarga mais elevadas.

Os cuidadores com estudos secundarios evidenciaram meédias mais elevadas de
sobrecarga global e em todas as dimens@es. O estudo de Ricarte (2009) evidencia niveis
de sobrecarga mais elevada no grupo com menor escolaridade diferenciando-se do
presente estudo.

As pessoas com idades compreendidas entre 40 — 49 anos evidenciam médias
mais elevadas de sobrecarga em todas as dimensdes, exceto no fator percecdo de
autoeficacia. Estes resultados diferem dos apresentados por Ricarte (2009) que
identificou maior sobrecarga nas pessoas com idades compreendidas entre os 50 e 59
anos.

As filhas evidenciam médias mais elevadas de sobrecarga global e ao nivel da
dimensdo impacto na prestacdo de cuidados. Na dimensédo relacdo interpessoal sdo as
noras que apresentam médias globais de sobrecarga. Os irmdos e as noras apresentam
niveis iguais de sobrecarga na dimensdo expectativas face ao cuidar. Na dimensao
percecdo de autoeficacia sdo 0s irmdos e 0s netos que mostram médias superiores de

sobrecarga. O estudo de Marques (2005) refere que os cdnjuges evidenciam menor
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sobrecarga nos cuidados que os outros familiares, corroborando os do presente estudo
apenas ao nivel global de sobrecarga e na dimensdo de relacdo interpessoal.

Os resultados obtidos na escala CADI permitem verificar que os cuidadores
familiares evidenciam maiores dificuldades em todas as dimensfes. Pudemos ainda
apurar que os cuidadores obtiveram pontuacdes médias superiores ao valor médio
tedrico no global das dificuldades e em todas as dimensdes. Corroborando em parte 0s
resultados evidenciados por Marques (2005) onde, os cuidadores apresentaram maiores
dificuldades nas dimensdes exigéncias de ordem fisica, problemas financeiros e
deficiente apoio profissional.

Ao analisar a correlacdo entre as pontuagdes dos fatores e a pontuacéo global do
CADI, (tabela 6) podemos inferir que todas as dimensdes se correlacionam com o
global da escala e entre si, exceto os problemas relacionais com o idoso que nédo
apresentam uma correlacdo significativa com a falta de apoio familiar, assim como a
falta de apoio familiar ndo mostra correlacdo significativa com a falta de apoio
profissional. Genericamente, pode observar-se que a reacdo a prestacdo de cuidados € a
dimensdo que mais contribui para a variacdo do valor global das dificuldades com 0,866
seguida das restricGes na vida social que contribui com 0,819, das exigéncias de ordem
fisica que contribui 0,765, e dos problemas relacionais com 0,733. Estes resultados
corroboram os obtidos por Sequeira (2010) que concluiu que estes fatores sdo os que
melhor explicam as dificuldades dos cuidadores no &mbito do cuidar.

Na comparacdo de médias das dificuldades segundo o género (tabela 25), pode
apurar-se que o género feminino evidencia médias mais elevadas de dificuldades na
maioria das dimensdes, exceto na dimensdo falta de apoio profissional. O estudo de
Marques (2005) reforca o presente estudo na maioria das dimensdes revelando que o
género masculino apresenta menores dificuldades na prestacdo de cuidados. Ainda no
mesmo estudo, a analise das dificuldades com o sexo apresenta diferencas significativas
nas dimensoes: reacdes a prestacdes de cuidados, exigéncias de ordem fisica, problemas
relacionais e ao nivel global das dificuldades. O presente estudo corrobora o estudo de
Marques (2005) apenas na dimensao reacoes a prestacdes de cuidados.

Quanto a correlacdo entre o tempo de cuidado e as dificuldades, o tempo de
cuidado apenas apresenta correlacdo significativa com as exigéncias de ordem fisica na

prestacdo de cuidados. Estes resultados sdo distintos dos apresentados por Marques
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(2005), que ndo observou diferencas significativas entre o tempo de prestacdo de
cuidados e as dificuldades.

A anélise das médias das dificuldades segundo o estado civil, permitiu verificar
que os separados evidenciam médias superiores de dificuldades em todas as dimensdes,
exceto no fator restricGes de ordem social, ndo se tendo verificado relevancia estatistica
para a diferenca de médias. O estudo de Brito (2000) apresenta as mesmas conclusdes,
ndo existindo qualquer diferenca estatisticamente significativa entre as pontuacoes
obtidas no CADI e o estado civil.

A comparacdo de médias, segundo as habilitagdes literarias, mostra que 0s
cuidadores que possuem estudos secundarios evidenciavam médias mais elevadas de
dificuldades na maioria das dimensdes, exceto no fator falta de apoio familiar e nos
problemas relacionais. O estudo de Brito (2000) vai ao encontro do presente estudo,
referindo que os cuidadores com maior escolaridade apresentam menores dificuldades
relacionadas com as exigéncias de ordem fisica. Ainda no mesmo estudo os cuidadores
com maior escolaridade apresentam menos problemas relacionais com a pessoa
dependente diferenciando-se do presente estudo.

O grupo etéario entre 40 — 49 anos evidencia médias mais elevadas de dificuldades
na maioria das dimensoes, exceto no fator falta de apoio familiar. A aplicacdo do teste
One Way ANOVA ndo confirmou a existéncia de diferencas significativas nas medias
de dificuldades segundo o grupo etario. O estudo de Brito (2000) valida o presente
estudo, ndo evidenciando diferencas significativas, assim como o estudo de Marques
(2005).

A comparacdo de médias das dificuldades em funcdo do parentesco coloca em
evidéncia médias mais elevadas de dificuldades pelos netos nas seguintes dimensdes:
global de dificuldades, exigéncias de ordem fisica, restricbes na vida social, falta de
apoio financeiro e problemas relacionais. As noras mostram médias superiores de
dificuldades na dimensdo reacéo a prestacdo de cuidados, as filhas apresentam médias
de dificuldades mais elevadas no fator falta de apoio familiar; as médias das
dificuldades apresentadas pelos irmdos sdao mais elevadas no fator falta de apoio
profissional. A aplicacdo do teste One Way ANOVA ndo confirmou a existéncia de
diferencas significativas nas médias de dificuldades segundo o parentesco. Os
resultados apresentados por Marques (2005) referem que os prestadores de cuidados que

sdo cbnjuges apresentam menores dificuldades no cuidado diferenciando-se do presente
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estudo. O mesmo estudo apresenta diferencgas significativas nas dimens@es: reacdes a
prestacdo de cuidados, exigéncias de ordem fisica na prestacdo de cuidados, deficiente
apoio profissional e dificuldades globais diferindo do presente estudo.

A andlise de regressdo linear simples permitiu concluir que existe uma relagdo
linear positiva entre a sobrecarga e as dificuldades onde 69,3% da variacdo do nivel de
sobrecarga é explicada pelas dificuldades, verificando-se ainda que quando as
dificuldades aumentam um ponto, a sobrecarga aumenta aproximadamente 0,83 pontos
(B=0,833). Este resultado corrobora a opinido de Palma (1999) que considera que a
detencdo de conhecimentos acerca da técnica do cuidar, bem como acerca da doenca e
da dependéncia, facilita e melhora a prestacdo de cuidados, diminui as dificuldades e
melhora o controlo sobre a situacéo.
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Conclusoes

A Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e otras Demencias de
Galicia (AFAGA) dispde de varios programas destinados aos cuidadores familiares e
aos idosos com deméncia. Os programas dirigidos aos cuidadores familiares foram
desenvolvidos com o intuito de dar orientacdo e formagdo sobre a doencga, assim como
oferecer estratégias para lidar com o doente com alzheimer. Os programas de
estimulacdo cognitiva também fazem parte dos programas desenvolvidos pela AFAGA
as pessoas com deméncia de alzheimer ou outra deméncia que mantém certa capacidade
de aprendizagem e que pode ser estimulada ou ativada pelo treino. Neste sentido, a
estimulacdo cognitiva pode ser uma estratégia que os cuidadores podem adotar.

A frase que o cuidador deverd ter sempre presente é: Cuidar-se para poder
cuidar, (esta frase devera ser tomada como orientacdo nas tarefas do cuidador familiar.)
O seio familiar e social ajudara a conseguir uma maior qualidade de vida tanto para a
pessoa em situacdo de dependéncia como para o cuidador familiar. Porém, o cuidador
familiar devera implicar a familia na prestacdo de cuidados, assim como, planificar o
tempo de cuidados e do descanso.

Os sujeitos do estudo foram 52 cuidadores familiares com maior prevaléncia no
género feminino, casadas, filhas da pessoa dependente e com estudos primarios.

No que concerne as pessoas cuidadas, a maioria pertence ao género feminino, com
uma idade média de 77,15 anos, com estudos primarios. A deméncia mais frequente € a
doenca de Alzheimer, o0 ano de diagndstico mais prevalente € o ano de 2011, a média de
anos de cuidado € de 3,7 anos.

Os resultados obtidos na escala de Carga do cuidador permitem verificar que 0s
prestadores de cuidados entrevistados obtiveram pontuaces médias superiores ao valor
médio tedrico no global da escala de sobrecarga em todas as dimensfes a excecdo da
relacdo interpessoal.

A distribuicdo dos cuidadores segundo os grupos de Carga permitiu verificar que
76,9% dos cuidadores familiares apresentam niveis de sobrecarga, dos quais 61,5%

sobrecarga intensa e 15,4% sobrecarga ligeira e sem sobrecarga 23,1%.
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De uma maneira geral, os cuidadores principais do género feminino e com estudos
secundarios evidenciaram médias mais elevadas de sobrecarga em todas as dimensdes.
Os cuidadores com o estado civil separado apresentaram médias mais elevadas de
sobrecarga na maioria das dimensGes a excecdao da percecdo da autoeficacia. O grupo
etario dos 40-49 anos evidenciou médias mais elevadas de sobrecarga em todas as
dimensbes, exceto na dimensdo percecdo da autoeficacia, apresentando médias
superiores de sobrecarga no grupo etario dos 50-59 anos. As filhas apresentam médias
superiores de sobrecarga nas seguintes dimens@es global de sobrecarga e impacto na
prestacdo de cuidados, as noras no fator relacdo interpessoal, 0s irmaos e a nora nas
expetativas face ao cuidar e o irmao e o neto no fator percecéo de autoeficécia.

Os resultados obtidos na escala CADI mostraram que os cuidadores familiares
entrevistados obtiveram pontuaces médias superiores ao valor médio teorico no global
da escala das dificuldades e em todas as dimensdes.

O género feminino evidenciou médias mais elevadas de dificuldades na maioria
das dimensdes, a excecdo da dimensdo falta de apoio profissional. Os separados
apresentaram médias mais elevadas de dificuldades na maioria das dimensdes a exce¢édo
da dimensdo restricbes de ordem social. Os cuidadores com estudos secundarios
registaram médias superiores de dificuldades na maioria das dimens@es, a excecdo do
fator falta de apoio familiar e problemas relacionais. O grupo etario de 40-49 anos,
mostra médias mais elevadas de dificuldades na maioria das dimensfes, exceto na
dimenséo falta de apoio familiar. O parentesco que apresenta médias mais elevadas de
dificuldades é o neto nas dificuldades globais, exigéncias de ordem fisica, restricdes de
vida social, falta de apoio financeiro e problemas relacionais; a nora apresenta
dificuldades na dimensao reacdes a prestacdo de cuidados; a filha(o) no fator falta de
apoio familiar; e o irmédo apresenta médias mais elevadas de dificuldades na dimenséo
falta de apoio profissional.

Ao longo do meu estagio tive a oportunidade de participar nos grupos de familias,
onde todos os familiares expdem as suas dificuldades vivenciadas ao longo da semana.

A partir deste contacto, pude conhecer a realidade dos prestadores de cuidados na
sua ardua tarefa de cuidar que realizam todos os dias. Os prestadores de cuidados devem
ser alvo de uma intervencdo em diferentes areas, no sentido de proporcionar ferramentas
que possam utilizar no dia-a-dia na sua prestacdo de cuidados. Esta intervencdo seria

inicialmente ao nivel da informacdo acerca da doenca do familiar, estratégias de
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comunicacdo com o doente, cuidados de saude, ao nivel psicologico individual e em
grupos de forma a partilhar experiéncias com outros cuidadores. Assim, para que 0
doente seja bem cuidado também o cuidador se devera cuidar.

A oportunidade da participagdo no programa Erasmus foi da maior importancia,
visto que a existéncia deste género de associacGes em Portugal é muito diminuta.
Assim, se esta investigacdo fosse feita em Tras-os-Montes e Alto Douro, iria dificultar a
realizagcdo deste estudo. Neste sentido, fica patente a necessidade que existe em alargar
a rede de apoio aos cuidadores e doentes de Alzheimer nesta regido.

A realizacdo desta investigacdo e o contacto com a diade cuidador familiar e
doente em ambito de Erasmus foi para mim uma grande oportunidade de aprendizagem
e uma forte motivacdo para o inicio da minha atividade profissional.
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Anexo |. Escala de deterioro global de Reisberg

GDS 1 Auséncia de alteragdo cognitiva
e Auséncia de queijas subjetivas.

e Auséncia de transtornos evidentes de memoria clinica.

GDS 2 Diminuigéo cognitiva muito leve
e Ha queijas subjetivas de perda de memoria, mais frequentemente nas
seguintes areas:
o O paciente esquece os lugares onde deixou 0s objetos familiares.
o O paciente esquece 0s nomes bastante conhecidos.
N&o ha evidéncia de defeitos de memdria na entrevista clinica.
N&o ha evidéncia de defeitos objetivos no trabalho ou em situacdes sociais.

Preocupacéo apropriada relativa a sintomatologia.

GDS 3 Defeito cognitivo leve
Aparecem os primeiros defeitos claros.
ManifestacGes mais de uma nas seguintes areas:
e O paciente pode ter-se perdido indo a algum lugar familiar.
e Seus companheiros de trabalho sdo conscientes do escasso rendimento
laboral.
e Sua dificuldade para evocar palavras e nomes € evidente para as pessoas
mais proximas.
e O paciente pode mostrar uma capacidade diminuida para recordar o nome
das pessoas que conheceu recentemente.
e O paciente pode ter perdido um objeto de valor ou té-lo colocado num
lugar equivocado.
e Na exploracdo clinica pode ser evidente um defeito de concentracao.
SO numa entrevista intensiva se observa evidéncia objetiva de defeitos na
memoria.
Os rendimentos do paciente em atividade laboral e social exigente diminuiram.

O paciente nega estes defeitos ou manifesta que os desconhece.
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Os sintomas sdo acompanhados por uma ansiedade de discreta a moderada.

GDS 4 Defeito cognitivo moderado

Defeitos claramente definidos numa entrevista clinica cuidadosa.

Deficits manifestados nas seguintes areas:

Diminuicdo do conhecimento e acontecimentos atuais recentes.
Certo deficit nas recordacgdes da sua historia pessoal.
Defeito de concentracdo que se manifesta substracéo seriada.

Diminuicao da capacidade para viajar controlar a prépria economia

Com frequéncia, ndo se da defeito nas areas seguintes:

o Orientacdo no tempo e na pessoa
o Reconhecimento das pessoas e caras familiares

o Capacidade para viajar a lugares familiares

O paciente € incapaz de realizar tarefas complexas

A negacdo é o mecanismo de defesa dominante

Observa-se uma diminuicdo do afeto e da-se um abandono em situacGes mais

exigentes.

GDS 5 Defeito cognitivo moderado — grave

O paciente ndo pode sobreviver muito tempo sem algum tipo de assisténcia.

Durante a entrevista o paciente é incapaz de recordar aspetos importantes e

relevantes da sua vida atual:

Uma direcdo ou um numero de telefone que ndo tenha sido alterado desde
algum tempo.
Nomes de familiares préximos como netos

O nome da escola do instituto onde estudou.

Frequentemente, 0 paciente apresenta certa desorientacdo relativa ao tempo (data,

dia da semana, estacdo do ano) ou ao lugar.

Uma pessoa com educacdo formal pode ter dificuldades para contar para tras
desde 40 de 4 em 4 ou desde 20 de 2 em 2.
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Neste estadio, o paciente mantem o conhecimento sobre muitos dos efeitos de
mais interesse que afetam em si mesmo e a outros.
N&o requere assisténcia na higiene nem para comer mas tem dificuldade na

eleicdo da roupa adequada.

GDS 6 Defeito cognitivo grave

Ocasionalmente, o paciente pode esquecer o nome do conjugue de quem por outra
parte, depende totalmente para sobreviver.

Além disso desconhece grande parte dos acontecimentos e experiencias recentes
da sua vida.

Mantém certo conhecimento da sua vida passada mas de forma muito
fragmentada.

Em geral, ndo reconhece o seu entorno, o ano a estagio...

Pode ser incapaz de contar ate 10 para tras e as vezes para a frente.

O paciente requer certa assisténcia nas atividades quotidianas:

e Pode apresentar incontinéncia

e Necessita assisténcia para viajar, mas em ocasifes serd incapaz de viajar a
lugares familiares.

Com frequéncia o seu ritmo diurno esta alterado.

Quase sempre recorda o deu nome

Frequentemente segue sendo capaz de distinguir entre as pessoas familiares e as
pessoas ndo familiares do seu entorno.

Tem lugar alteragdes emocionais e de personalidade que sdo bastante variaveis
entre o que incluem:

e Conduta delirante, por exemplo, acusar 0 seu conjugue de ser um
impostor, falar com as pessoas imaginarias ou com a sua imagem refletida
no espelho.

e Sintomas obsessivos, por exemplo, repetir continuamente atividades de
limpeza.

e Sintomas de ansiedade agitacdo e inclusive uma conduta violenta

previamente inexistente.

105



e Abulia cognitiva, por exemplo, perda de desejos por falta de
desenvolvimento suficiente de um pensamento para determinar uma acéo
propositiva.

GDS 7 Defeito cognitivo muito grave

Ao longo desta fase, o paciente vai perdendo todas as capacidades verbais.

Ao principio pode articular palavras frases, mas a sua linguagem € muito limitada.

No final, ndo se expressa por meio da linguagem, s6 emite sonidos inarticulados.

Vai perdendo também as habilidades psicomotoras béasicas por exemplo,
caminhas.

Aparece a incontinéncia urinaria. O paciente requer assisténcia na higiene e
também para ingerir alimentos.

O cérebro é incapaz de indicar ao corpo o que deve fazer.

Frequentemente detetam-se signos e sintomas neurolégicos e corticais.
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Anexo Il. Obradoiros préaticos para familiares de enfermos de Alzheimer e

outras demencia

OBRADOIROS PRACTICOS

para familiares de enfermos de Alzheimer e outras demencias

2012

2010 &

ano galeqo do
alzheimer

LUGAR DE CELEBRACION:
Centro de Atencion Integral. Avda. Martinez Garrido, 21. Interior. Vigo

INFORMACION E INSCRICIONS:
Inscricion gratuita. Data limite de inscricion: Cinco dias antes do comenzo do curso

1° SEMESTRE: 2° SEMESTRE
UN COIDADOR: DUAS VIDAS UN COIDADOR: DUAS VIDAS
Datas: 1, 8, 15 e 22 de marzo Datas: 20, 27 de setembro,

4 e 11 de outubro
ESCOLA DE ESPALDA

Datas: 25 de abril ACTIVIDADES DA VIDA DIARIA
E PRODUTOS DE APOIO

PRIMEIROS AUXILIOS Datas: 24 de outubro

E CONTROL DA SAUDE )

Datas: 9 de maio ATENCION ESPECIALIZADA EN

DEMENCIAS EN FASE AVANZADA
Datas: 13 de decembro

o

ORGANIZA

Avda, Martinez Garrido, 21. Interior

36205 Vigo (Pontevedra) COLABORAN

Teléfono: 986 229 797
afaga [-== XUNTA

+ + +
ga |mmes CONCELLO

Asoclacién de Famitiaces | afaga@afaga.com DE VIGO +r+ DE GH LlClH
muasnm nc\ames.ﬂm www.afaga.com

109



LUGAR DE CELEBRACION: , . bl
Centro de Atencién Integral. Boletin de inscricion

Avda. Martinez Garrido, 21. Interior. Vigo

NOME, .o
19 SEMESTRE:

ADElIBOS: v s
UN COIDADOR: DUAS VIDAS DN o ‘
Datas: 1, 8, 15 e 22 de marzo
Horario: de 18,00 a 20,00 horas —
ESCOLA DE ESPALDA
Datas: 25 de abril PODOACION: e CP:
Horario: de 18,00 a 20,00 horas
Imparte: FiSiOterapeUta de AFAGA TRIBION0 oo esesssessesessssess s sessessemnssssneens
PRIMEIROS AUXILIOS il
E CONTROL DA SAUDE Tl
Datas: 9 de maio
Horario: de 18,00 a 20,00 horas Seleccionar o obradoiro no que vai participar:
Imparte: DUE 1° SEMESTRE:

Residencia Asistida Meixoeiro
D Un coidador: duas vidas

20 SEMESTRE D Escola de espalda

; D Primeiros auxilios e control da satde
UN COIDADOR: DUAS VIDAS
Datas: 20, 27 de setembro,
4 e 11 de outubro
Horario: de 18,00 a 20,00 horas L1 un coidador: s vigss
Imparte: Psicologa de AFAGA

20 SEMESTRE

D Actividades da vida diaria e produtos de apoio
ACTIVIDADES DA VIDA DIARIA

E PRODUTOS DE APOIO D Atencidn especializada en demencias

Datas: 24 de outubro en fase avanzada

Horario: de 18,00 a 20,00 horas /

Imparte: Terapeuta Ocupacional de AFAGA Ml Ll de 202
sinatura

ATENCION ESPECIALIZADA EN

DEMENCIAS EN FASE AVANZADA

Datas: 13 de decembro

Horario: de 17’00 a 20,00 horas g:':"""d B i, sLSEA 6 w. i Rpopees £ aFLC - ASBCOION DE Fanh B 08

NFERNOS DE ALZHEIMER E OUTRAS DEMENCIAS DE GALICIA (an adelante, & asoclacidn) con domicilio sacial na
1202 VIGO (Pen 2. Afine Mldnd deste ficheiro & xestionar &s actividades formativas,

Imparten: DUE e Psicologa de AFAGA At et s i i, e S e e ST

ancelsclon & oposieion dirixindose por sserlto & dlreccion sinalads, axuntando uns fofocopla do seu
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OBRADOIROS PRACTICOS

para familiares de enfermos de Alzheimer e outras demencias
2012 @y

2012
= ano galeqo do
= - ~ alzheimer

LUGAR DE CELEBRACION: ,
Centro Cultural Municipal de O Porrino. Avda. Domingo Bueno, n2 9. O Porrino

INFORMACION E INSCRICIONS:
Inscricion gratuita. Data limite de inscricion: cinco dias anfes do comezo do curso.

ACTIVIDADES DA VIDA DIARIA ESCOLA DE ESPALDA
E PRODUTOS DE APOIO
23 de Maio 30 de Maio

Horario: 18:00-20:00 Horario: 18:00-20:00
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LUGAR DE CELEBRACION
Centro cultural Municipal do
Porrino.

Avda. Domingo Bueno n®9. O Porrifo

ACTIVIDADES DA VIDA DIARIA E PRODUTOS

DE APOIO.

Imparte: Terapeuta Ocupacional AFAGA.

Data: 23 de Maio de 2012.
Horario: 18:00-20:00

ESCOLA DE ESPALDA.

Imparte: Fisioterapeuta de AFAGA.
Data: 30 Maio de 2012.
Horario:18:00-20:00

Boletin de inscricion

(L

Selecclonar o obracolrg no que val participar:

Actividades da vida diaria e
Produtos de Apoio.

[ JEscola de espalda.
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LUGAR DE CELEBRACION:

Aulas formacion Nicolas Pefia
Avda. Camelias 109, 36211. Vigo
Horario: 16,30 a 20,30

Vodulo 11 31 de maio

ALZHEIMER E OUTRAS DEMENCIAS
Imparte: Neurélgo Sergas

SINTOMAS PSICOLOXICOS
E CONDUCTUAIS NAS DEMENCIAS
Imparte: Psiquiatra Sergas

02 | 7 de xufo
COIDADOS BASICOS DE ENFERMERIA
Imparte: DUE Sergas

FISIOTERAPIA E DEMENCIAS
Imparte: Fisioterapeuta AFAGA

Modulo 2 [ 14 de xuho
ESTIMULACION DE ACTIVIDADES

DA VIDA DIARIA
Imparte: Terapeuta ocupacional AFAGA

PSICOESTIMULACION EN DEMENCIAS
Imparte: Psicologa AFAGA

Vodulo 4/ 21 de xufio

PAUTAS NON FARMACOLOXICAS
E INTERVENCION EN SINTOMAS

PSICOLOXICOS E DO COMPORTAMENTO

Imparte: Psicéloga AFAGA

RECURSOS SOCIAIS
Imparte: Traballadora social AFAGA

vdulo 5/ 28 de xufio

ASPECTOS LEGAIS DO TESTAMENTO VITAL

Imparte: Licenciado en Dereito

Seleccionar o/os modulo/os nos que vai participar:

[ Imdulo 1
[ médulo 2
[Imedulo 3
[ Iméduto 4

[IMédulo 5

gt
Sinatura
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Anexo I11. Descricao das atividades desenvolvidas

1.Descricao dos Talleres de estimulacion cognitiva e funcional

O “programa de estimulacion cognitiva e funcional” comporta os seguintes
grupos: grupo A, grupo B, grupo C e grupo D. Todos os usuérios antes de serem
inseridos nos “talleres” sao avaliados individualmente, com a finalidade de avaliar o
nivel de deterioracdo cognitiva dos doentes verificando o perfil dos mesmos. Neste
sentido as escalas aplicados séo: mini-exame cognoscitivo de Lobo y cols. 1979 (MEC),
Test linguage expressivo (Jordi Pefia- Casa Nova); Escala de Linguagem Expressivo
Kertsz 1979; Escala de Orientacdo Viro Orientacion Scale, Kastenbaum y Sherwood,
1972); Escala de Conduta Patologica de la Enfermedad de Alzheimer (B-AD); Escala
GDS de Reisberg y cols 1982; NPl —Q (Neuropsychiatric Inventory- Questionnaire
Cummings et. al. 1994); Test del dibugo del reloj (TDR); indice de Tinetti (IX);
Valoracion Componentes de la Ejecucion; indice de Atividades de Vida Diaria (indice
de Barthel); indice de Atividades Instrumentais de Vida Diaria (indice de Lawton &
Brody); Ficha Social. Estas escalas sdo aplicadas pelos seguintes profissionais:
Terapeuta Ocupacional, Psicologo e Trabalhadora Social. De acordo com a pontuacéo
das escalas referidas anteriormente, os usuarios sdo inseridos nos diferentes grupos.

O horério de funcionamento do “programa de estimulacion cognitiva e funcional”
é de dois dias por semana para cada grupo e 3 horas por dia. Desta forma o grupo A e
grupo B tém os “talleres” segunda-feira e quinta-feira, o grupo C e D tém os “talleres”
terca-feira e sexta-feira. Neste contexto, o grupo A inicia com o “taller de estimulacion
cognitiva” e o grupo B inicia com o “taller de estimulacion funcional”, sendo que
passado uma hora mudam de atividade, ou seja, 0 grupo que iniciou o taller de
estimulacdo cognitiva muda para o de estimulacdo funcional, e vice-versa, estando
quinze minutos reservados para o lanche. Com os grupos C e D é executado da mesma

forma nos dias referidos anteriormente. No “taller de estimulacidon cognitiva” estdo
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responsabilizados dois psicologos pelos diferentes grupos, um trabalha com o grupo A e
B e o outro psicélogo trabalha com o grupo C e D. No “taller de estimulacion
funcional” esta responsabilizado um Terapeuta Ocupacional, para todos os grupos. E
fundamental salientar que o grupo A e B apresentam um nivel cultural alto possuindo
uma deterioragdo cognitiva leve, o grupo B esta entre a deterioracdo cognitiva leve e
moderado (segundo a escala de Reisberg encontram-se com um GDS-3 e DGS-4). O
grupo C e D apresentam um nivel cultural medio-baixo. O grupo C apresenta uma
deterioracdo cognitiva moderado (DGS-4), o grupo D apresenta transtornos de
linguagem dificuldades de compreensdo e expressdo encontrando-se entre a
deterioracdo cognitiva moderado e moderadamente grave (segundo a escala de Reisberg
encontram-se entre 0 DGS-4 e DGS-5). Seguidamente vao ser descritas algumas sessoes
dos “talleres de estimulagdo cognitiva e funcional .

Iniciado 0 “taller de estimulacion cognitiva” com o grupo C a psicologa comegou
a sessdo com musica. Seguiu-se a orientacdo para a realidade, na qual se perguntou o
dia da semana, o0 més, 0 ano, a estacdo do ano e a rua em que se encontravam 0S
usuarios. De seguida, de uma forma individual, trabalhou-se as gnosias. Estas sdo
definidas pela alteracdo do reconhecimento do mundo que nos rodeia, seja a nivel
visual, auditiva, tactil e olfativa. O objetivo de estimular as capacidades gnosias passa
por otimizar os niveis de atencdo sobre o material visual, auditivo e corporal, exercitar a
percecdo mediante estimulos visuais e auditivos e maximizar as capacidades
linguisticas. Nesta sessdo, trabalhou-se as gnosias visuais atraves do reconhecimento de
imagens como por exemplo: reconhecer os animais, as letras e 0s ndmeros e
personagens famosas que se encontravam no quadro; exemplo: numa folha cheia de
niameros ao acaso o objetivo era encontrar ¢ marcar todos os numeros ‘“3” com um
circulo existentes nessa folha e vice-versa com as letras. Continuando com a tarefa das
gnosias o objetivo era a unido de pontos que daria um quadrado, foi dada a informacdo a
uma senhora porém ela desistiu da tarefa, porque ndo entendeu a informacéo, dando-me
conta do sucedido demonstrei como tinha que fazer, a usuaria seguiu a atividade
realizando-a de forma correta. Continuamente o exercicio consistia em enquadrar as
imagens num contexto, deu-se uma folha com o mapa de Espanha e o objetivo era
escrever as regides de todas as zonas de Espanha. Nesta tarefa, alguns dos usuarios

depararam-se com alguma dificuldade. Na realizacdo das tarefas por vezes é necessario
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dar pistas para que o usuario execute a tarefa. Nesta sessdo a psicologa comentou
algumas noticias do jornal. No final das sessdes, cantam sempre uma mdsica.

Em suma, a sessdo realizada é muito interativa e nela sdo desenvolvidas
atividades individuais e grupais. As atividades individuais s&o fundamentais para que
cada usuério individualmente siga mantendo as fun¢des mentais.

A sessdo de “estimulac@o cognitiva” com o grupo B, iniciou com a orientacéo
para a realidade onde se trabalhou ao nivel temporal, espacial e individual. Nesta sessdo
foram ativadas essencialmente a atencdo, o vocabulario, a memoria, a leitura e o
reconhecimento. A atividade de vocabulario foi desenvolvida através da apresentacdo
em PowerPoint de pecgas de roupa, no qual tinham que dizer o que era e ao longo deste
exercicio era perguntado se ja tinha passado determinada peca. A atividade do
reconhecimento foi realizada atraves de um exercicio onde tinham vérias figuras de
animais sendo objetivo o de colocar 0 nome desses animais por baixo da figura. A
tematica da atencdo e salientada um pouco em todas as atividades, porém houve um
exercicio de atencdo seletiva, sendo que numa folha tinham os meses do ano e numeros
até doze, na qual deveria ser feita a correspondéncia dos nimeros equivalentes ao més.
A memoria foi estimulada tendo-se lido e respondido a questdes relacionadas com esse
texto, outro exercicio consistia em completar frases relacionadas com o tema do texto.
Nesta atividade houve alguma dificuldade por parte de alguns usuarios, derivado a
pouca préatica deste tipo de exercicios. A sessdo terminou com o canto de musicas
variadas.

No “Taller de estimulacion funcional” deu-se inicio a orientacdo para a realidade
e trabalhou-se a “mobilizagdo global” com o grupo C. De uma maneira geral, neste
grupo todas as pessoas responderam de forma correta, no que concerne a primeira parte
da orientacdo para a realidade. Na segunda fase, trabalhou-se a “mobiliza¢do global”
gue consiste na mobilizacdo de todas as articulagdes de forma ativa. Desta forma, os
exercicios executados foram: levantamento do pescoco para a frente e para tas, seguido
de um leve movimento para o lado direito e depois para o esquerdo (10 vezes);
levantamento dos bracos e tocaram com as mdos nos ombros (10 vezes), por fim
sacudiram as maos e os bragos e a0 mesmo tempo com os ombros dizem “Nao sei” (10
vezes). Com os dedos fecharam e abriram o punho (10 vezes), seguidamente esticaram
os dedos de cada mdo. Com o pulso giraram (10 vezes com a direita e depois com a

esquerda). Colocaram as maos na cintura e giraram o tronco a direita e a esquerda (10
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vezes). Posteriormente s&o mobilizados os joelhos sendo que tem que esticar e levantar
a perna direita logo a esquerda (10 vezes cada uma) (0s usuarios fazem os exercicios
sentados), seguindo-se as duas pernas, com os joelhos dobrados fizeram como se
subissem escadas (20 vezes) e depois com os dois joelhos juntos levantaram as pernas
(10 vezes). Com o calcanhar tinham que fazer circulos no chdo com o pé direito e logo
com o esquerdo (10 vezes cada um) faz-se um circulo grande com os 2 pés (10 vezes)
com ponta do pé fizeram 0o movimento do pé para tras e para a frente com a ponta e
tacdo (10 vezes). Finalizando-se com uma cangdo do conhecimento dos usuarios.

Na sessdo de “estimulacion funcional” com o grupo D, iniciou-se com a
orientacdo para a realidade ao nivel espacial temporal e individual. Nesta sessdo foi
perguntado aos usudrios alguns locais historicos da regido aqui suscitaram algumas
dificuldades por parte de alguns deles. Seguidamente foi trabalhado gnosias
reconhecimento das cores sendo o objetivo seguir um desenho em que tinham que
encaixar 0s meio circulos pela ordem das cores dadas no desenho. A usuaria que
realizou a atividade teve muita dificuldade na percecéo das cores, ao longo da atividade
foi perguntando a cor dos meios circulos trocando muitas vezes as cores. Outra
atividade desenvolvida por outro usuario com uma tabua perfurada e uma bandeja de
“pinchos” tinha que cravar os “pinchos” na tabua seguindo a sequéncia da linha e das
cores (3 vermelho e 3 azuis) referidas previamente pelo terapeuta. A pessoa que realizou
esta tarefa tinha alguma dificuldade em cravar os “pinchos” na tabua, porém executou a
tarefa. A sessdo finalizou com a “mobilizagdo global” como no grupo anterior e
terminaram com uma musica do agrado dos usuarios.

Em suma, podemos referir que tanto a estimulacdo cognitiva e funcional
complementa atividades semelhantes, sendo que a estimulacéo é implementada nas duas
areas. A estimulacdo funcional refere-se a pratica de exercicios funcionais tais como o
mantimento das atividades da vida diaria (AVD) e lddicos tais como: sessGes de
psicomoticidade que consiste na movimentacdo de todas as articulagdes, jogos ludicos
tais como: construir puzzles, encaixar figuras, seguir ordens de cores, seguir ordem de
figuras. A estimulacdo cognitiva contempla atividades de linguagem, imagem visual,
conhecimento semantico adquirido, reconhecimento, orientacdo temporal espacial,
memoria autobiografica e memdria atual, raciocinio, classificacdo, relacdes, calculo

mediante apresentacdo de exercicios grupais e individuais adequados a diferentes niveis.

120



De uma maneira geral, sdo notdrias as diferencas entre todos os usuérios no qual, cada

um tem a sua especificidade.

2.Taller de Novas tecnologias

Para dar inicio ao “taller de novas tecnologias” foi necessario uma preparagao
prévia, de forma a perceber o funcionamento dos programas utilizados para, assim,
auxiliar eficazmente os usuarios nas sessdes. Os programas utilizados nas sessdes sdo:
Smartbrain, Gradior, Jclic, Fam Armoni, e Tangram. O Smartbrain e o gradior s&o
programas interativos de multimédia, sendo utilizado para a estimulacdo e
desenvolvimento de diversas capacidades cognitivas. Estes dois programas s&o
adaptados as caracteristicas e necessidades especificas de cada usuario, mediante a
estimulacdo cognitiva de pessoas com deterioracdo cognitiva leve e com a doenca de
Alzheimer na fase leve e moderada. O Jclic € um programa que serve para realizar
diversas atividades educacionais, tais como a associacdo de palavras com imagens e 0s
exercicios de sequéncias de numeros; neste programa € a terapeuta que atualiza a
informacao para cada uma das sesses. As atividades do programa Fam Armoni sao
ludicas, podendo nelas serem trabalhadas as vertentes da concentracdo, atencéo,
memoria, motricidade, linguagem expressiva e compreensiva e a coordenacao.

Os programas Smartbrain, Gradior e Jclic estdo personalizados as capacidades de
cada usuario, apds uma avaliacdo prévia ao nivel cognitivo.

Para dar inicio ao programa de novas tecnologias foi necessario preparar todos 0s
computadores com os devidos programas adaptados a cada usuario. Neste programa
também se realiza a orientacdo para a realidade, logo, neste sentido, imprimiram-se 0s
dias, meses do ano, dias da semana, ano, estacdo do ano, encadernando-se de forma a
serem utilizados nas sessdes de forma visivel para os usuarios. Desta forma, em todas as
sessOes altera-se o calendario, ficando visivel para os usuarios consultarem, se
necessario. Para a implementacédo deste programa € necessario preparar todas as sessdes
para que os exercicios sejam diferentes de sessdo para sessdo, ou Seja € necessario
carregar o programa (jclick) com novas atividades, assim como preparar as atividades
para 0 quadro eletronico. Os programas Gradior e Smartbrain sdo executados a partir de
um CD onde as atividades de forma aleatéria, segundo o programado pelo terapeuta e

respeitando as especificidades do usuario. Assim sendo, antes de dar inicio a sessdo é
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necessario iniciar os computadores e colocar o primeiro programa; quando a Educadora
Social realiza o comentario do jornal, os monitores encontram-se responsaveis por
fechar o programa anterior e abrir 0 novo e, ap6s o lanche, encontra-se um monitor a
preparar 0s computadores. Esta rotina é realizada em todas as sessoes.

As primeiras sessOes seguiram a seguinte dindmica: orientacdo para a realidade,
sendo relembrado o dia da semana, 0 més, o0 ano, a estacéo do ano e o local em que se
encontram, e por fim é relembrado o nome e apelido de cada usuario. Seguidamente,
passam ao programa adaptado as caracteristicas de cada usuario que pode ser o
Smartbrain ou o Gradior, em que cada um inicia a sua tarefa e, na existéncia de duvidas,
permaneciam 0s Varios monitores para auxiliar os usuarios. Terminados os dez minutos
da realizacdo destas atividades passava-se a leitura e ao comentario do jornal; na leitura
do jornal, a psicologa selecionava cerca de dez noticias relatando o0s seus
acontecimentos. Depois, voltava-se de novo ao computador, porém agora com O
programa “Jclic”, no qual o monitor seleciona as tarefas que o usuario tem que realizar
tais como: selecionar o dia da semana, 0 més, 0 ano, tarefas de atencdo de objetos e
nameros entre outros exercicios. ApOs quinze minutos faz-se um intervalo para o
lanche. Depois do lanche voltam para o computador e trabalham no programa “Fram
Armoni” e dois usuarios usam o programa ‘“Tangran”, no final, sdo realizados jogos
fisicos. Como se pode constatar, o tempo é controlado para que as tarefas sejam
realizadas como foram previamente planificadas. Neste sentido e de uma maneira geral,
a primeira sessdo foi bem executada pois todos os usuarios realizaram as atividades. E
de salientar que o ecrd do computador € tatil e portanto, € so clicar no ecrd para
selecionar a resposta correta; apenas trés usuarios utilizaram o rato. Terminada a sesséo,
0S monitores reuniram-se para realizar a avaliacdo geral do desempenho dos usuarios,
cada monitor referiu o que era preciso modificar, como por exemplo: alterar o nivel de
uma atividade porque se revelou demasiado facil, alterar ou retirar atividades por serem
demasiado dificeis ou por ndo se ter percebido a atividade.

Na sessdo quatro de “novas tecnologias” deu-se énfase a orientacdo para a
realidade, onde se recorda o calendario (data, més, ano, estacdo do ano). Nesta sessdo
realizaram-se exercicios no quadro digital, no qual em conjunto tinham de enunciar as
provincias de Espanha, posteriormente eram retiradas as provincias do mapa e 0s
usuarios tinham que fazer corresponder as provincias as respetivas zonas. A tarefa foi

realizada com sucesso. Seguidamente, durante 15 minutos, procedeu-se a execugdo das
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tarefas constantes dos programas o SmartBrain ou Gradior, de acordo com 0S USUArios.
Para que os utilizadores possam descansar do computador a pessoa responsavel relata as
noticias do jornal, seguindo-se faz-se uma pausa de 15 minutos para o lanche. Apds este
breve descanso, passa-se de novo para o computador onde sdo executados 0s programas
Jclic e Fam Armoni. Enquanto os utilizadores realizavam as atividades do Jclic e Fam
Armoni, um usudrio realizou algumas atividades na Wii Sports.

Nas primeiras sessdes do “programa de novas tecnologias” a estagidria
acompanhou dois usuarios que se encontravam num estado cognitivo leve, sendo que a
ajuda era quase nula. Porém nesta sessdo a estagiaria acompanhou duas usuarias com
um grau moderado, em que o nivel de ajuda foi consideravelmente permanente.

Na sesséo cinco de “novas tecnologias” e dando continuagdo ao acompanhamento
das duas usuarias da Ultima sesséo, realizou-se a orientacdo para a realidade ao nivel
pessoal (recordar os familiares) e espacial (em que lugar se encontram, dia da semana).
Posteriormente, 0s usuarios passam para 0os computadores no qual se faz estimulagéo
cognitiva através do programa Smartbrain ou Gradior. As usuarias acompanhadas
utilizam o programa Gradior, uma das usuarias necessita bastante ajuda, porém nunca
utilizou nenhum computador dai essa necessidade, porém esta usuaria distrai-se
facilmente. A outra usuaria basta ouvir as instru¢cdes que da o programa através dos
audiofones para a realizacdo das tarefas e consegue executar as atividades com sucesso.
ApoOs a execucdo destes programas (gradior e smartbrain) passa-se a leitura e
comentario do jornal, seguindo-se atividades do programa jclic, passando
posteriormente ao lanche. Seguido do lanche passou-se ao programa Fam Armoni, as
tarefas executadas pelas duas usuarias foram: seguir o trago, pintar, construir um puzzle
e cinta transportadora (selecionar todas as estrelas azuis). Para finalizar realizou-se um
momento de karaoke, através do quadro eletrénico aparecendo o instrumental e a letra
onde 0s usuarios seguiam a letra e seguiam cantando.

De uma maneira geral, todas as sessdes tém a mesma dindmica, ou seja, Sao
iniciadas pela orientacdo para a realidade através do quadro digital, seguindo a
realizacdo ao nivel grupal de diferentes exercicios no quadro eletronico; posteriormente
privilegia-se a estimulacdo através do programa especifico para cada usuario (Gradior
ou Smartbrain), seguindo-se o comentario das noticias e continuando-se com o
programa Jclic; faz-se um pequeno intervalo para o lanche e as Ultimas atividades

consistem em jogos de computador e karaoke. No final das sessGes, 0S monitores
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avaliam as dificuldades sentidas pelos usuarios, ou seja, cada monitor preenche uma
folha de avaliagdo do usuério acompanhado, referindo os aspetos positivos e negativos
da sesséo.

Ao longo das sessbes pudemos verificar os efeitos positivos que cada usuario
beneficiou ao longo do “taller de novas tecnologias”. Podemos referir que 0s usuarios
acompanhados obtiveram uma melhoria desde o inicio do programa. Inicialmente
precisavam de bastante ajuda, com o passar do tempo adaptaram-se ao ritmo do
programa, €, a meu ver, obtiveram uma melhoria cognitiva. Uma das usuérias, huma
atividade de memoria de trés palavras, reforcei para que ela repetisse em voz baixa
essas palavras porque o programa iria pedir para que assinala-se as palavras que tinham
saido anteriormente. Neste sentido, ao longo das sessdes a usuaria repetia baixo as
palavras e quando lhe eram pedidas realizava a atividade com sucesso. Porém a outra
usuaria tinha mais dificuldades na execucdo dessa atividade de memoria.

A vantagem do programa Gradior ou Smartbrain é que pode ser adaptado as
capacidades de cada usuario, isto é, se um usuério tem dificuldade no calculo podem ser
retiradas essas atividades e reforcar outras. Por outro lado, terminada a sessdo é
armazenado no programa o0 que o usuario realizou, ou seja, 0 numero de erros efetuados

e certos nas diversas fungdes estimuladas (aten¢do, memoria, percecdo e calculo).

’

3.0bradoiros Practivos para familiares “Un Cuidador. Dos vidas.’

A Associacdo de familiares de doentes de Alzheimer e outras deméncias
(AFAGA) entende que a formacdo e o apoio é um suporte fundamental que pode
oferecer aos cuidadores. Desta forma, a Confederacdo Nacional de Associacdes de
Familiares de doentes de Alzheimer (CEAFA), foi selecionada através de um concurso
para executar um programa de formacédo de apoio aos familiares cuidadores, baseado no
“kit” de formacdo realizado pela Fundacdo “la Caixa”, abrangendo o territorio
Espanhol. A metodologia de desenvolvimento do programa “Un cuidador. Dos vidas”
foi transmitida por “la caixa” numa reunido em Barcelona. A formacéo é levada a cabo
por profissionais das Federagdes Autonomas e Associa¢des Uni provinciais membros da

CEAFA que receberam formacdo inicial pela parte da Fundagdo “la caixa”, e
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posteriormente realizam a formacgdo em rede para as associagées membros. Durante a
celebracéo do Il Congresso Nacional de Vigo, a CEAFA e a Fundagao “la Caixa”
assinaram um acordo de colaboragdo do projeto “Un cuidador. Dos vidas”, foi a partir
desta data que iniciaram o programa “Un cuidador. Dos vidas”.

A obra social “la caixa” amplia a sua acdo no ambito da aten¢do da dependéncia
com o programa “Un cuidador. Dos vidas” que tem como objetivo dar informagdo e
suporte aos cuidadores familiares durante todo o processo de atencdo. De uma maneira
geral, pretende-se que o cuidador adquira conhecimentos praticos que o ajudem a
melhorar a sua qualidade de vida, ajudando-o a realizar o seu trabalho, isto porque,
cuidar o cuidador pressupde cuidar a pessoa dependente. Este programa introduz o
conceito da vida, baseando-se na interpretacao integral do ser humano, permitindo atuar
sobre as necessidades que pode apresentar a pessoa cuidadora, tanto ao nivel
psicologico, biolégico como social. Este tratamento dimensiona e potencia as
capacidades para cuidar, e isso repercute-se favoravelmente sobre a pessoa cuidada
gerando satisfacdo ao cuidador e ao seu ambiente familiar.

O apoio aos familiares duma pessoa em situacdo de dependéncia € uma das
necessidades da sociedade atual. Desta forma a AFAGA, segue uma trajetéria de
compromisso social ativo propondo este programa para cuidadores familiares de
doentes de Alzheimer e outras deméncias. Ser cuidador de um familiar com Alzheimer
ou outra deméncia degenerativa ndo é uma tarefa esperada pelas familias, dai a
necessidade de informar e formar o cuidador. Proporcionar este género de formacao aos
cuidadores é essencial para que com pequenos exemplos reflitam e transponham para a
sua situacao.

O programa “Un cuidador. Dos vidas” parte de situa¢des concretas, habituais na
vida do cuidador familiar. Qual a melhor maneira de atuar em cada caso? Que podemos
fazer para reduzir o impacto fisico, psicoldgico e emocional que comporta uma
dedicacgdo constante? Este programa encontra-se dividido em quatro sessdes distribuidas
semanalmente, de duas horas e meia. Nele, sdo revistos diferentes aspetos como o
suporte fisico, o impacto emocional, 0 ambiente social e familiar, a comunicacdo e as
alteracdes de conduta. Foi concebido como um apoio ao cuidador ndo profissional, em
colaboracdo com as administracbes publicas, oferecendo ao familiar cuidador
informacdo relativa a pautas para se cuidar e cuidar melhor, recursos disponiveis em

cada comunidade, conhecimento das técnicas para ajuda no seu trabalho. O programa é

125



desenvolvido em grupo sendo dirigido por um profissional especializado na area da
familia (psicéloga) que revela conselhos que os cuidadores podem p6r em pratica.

Numa primeira sessdo, o cuidador é alertado para o impacto emocional e o suporte
fisico advindo do ato de cuidar. Nesta sessdo pretende-se que o cuidador aprenda
estratégias de descanso e formas de combater o desanimo. Na segunda sessdo é
reforcada a ideia de que o cuidador deve auto cuidar-se, e desta forma da a conhecer
técnicas especificas de como planificar e programar o tempo do cuidado familiar. A
terceira sessao foca-se na importancia da comunicagdo com a pessoa com alzheimer, e
com o ambiente familiar. Em geral, esta sessdo € mais emotiva, pois o testemunho
escutado retrata um ambiente familiar com a deméncia tipo alzheimer. Na quarta e
Gltima sessdo fala-se dos recursos existentes para os familiares e para a pessoa com
deméncia.

Na primeira sessdo do programa “Un cuidador. Dos vida” assistiram dezoito
cuidadores. Como alguns cuidadores ndo se conheciam, realizou-se um jogo no qual se
juntaram em grupos de dois (desconhecidos) sendo o objetivo o de falar do que
quisessem durante cinco minutos esquecendo o doente naquele momento. Com este
jogo, pretendia-se que o cuidador ao falar apenas de si, ndo perdesse a sua identidade.
ApoOs este jogo cada par teve de apresentar o companheiro(a) que conheceu no jogo
anterior apresentando-o ao grupo em voz alta. Com esta dindmica tiveram a
oportunidade de se conhecer apercebendo-se que tinham caracteristicas comuns, como
por exemplo filhos da mesma idade e problemas semelhantes. Feitas as apresentacoes a
dindmica seguinte consistiu no audio de um testemunho. A problematica deste
testemunho tinha em conta uma “pessoa dependente que morava sozinha sofrendo de
depressdo pela perda do marido e tendo-lhe sido diagnosticadas artroses numa mao
podendo ter que realizar uma intervencao cirdrgica. Perante a situacao da pessoa, 0 seu
entorno familiar tomou a decisao de falar com a mée para a levar para a casa de um dos
filhos, que apo6s algum tempo de conversa conseguiram convence-la.” Depois da
audicdo deste testemunho a psicologa fez um genograma familiar do caso, explicando e
perguntando questdes relacionados com o caso tentando que o0s cuidadores se
colocassem no lugar do familiar. A psicéloga, com o testemunho, pretendia que 0s
cuidadores assistentes analisassem e identificassem as consequéncias da figura do

cuidador (testemunho) a nivel emocional e pessoal dando a conhecer o0s erros que o
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cuidador do testemunho realizou. Posteriormente, a psicologa deu questdes para que em
grupo de quatro cinco pessoas refletissem e resolvessem para explicar em voz alta.

A primeira sessdo, do programa “Un cuidador. Dos vidas” despertou para dois
pontos essenciais: auto cuidar o cuidador e a preocupacdo. O foco no auto cuidado
procura que o cuidador reflita sobre uma questdo muito pertinente “se ele ndo se cuidar
quem o ird cuidar?”. Desta forma e mediante o caso exposto, conclui-se que o
isolamento social, o abandono de responsabilidades familiares, o stress, e 0 desanimo
levam a sobrecarga, como que se a vida Ihe passasse ao lado e o cuidador s6 vivesse
para a pessoa dependente (exemplo do testemunho). A preocupacdo em demasia sentida
pelo cuidador com o seu familiar € uma situacdo de perigo, pois o cuidador s6 devera
pensar numa solucéo se for essencial. Desta forma, o cuidador deve arranjar estratégias
para que a “preocupagdo” em demasia desapareca e mentalizar-se que quando se
deparar com um problema o devera resolver, ou seja, ndo devera sofrer por antecipacao.

De facto apresentar um caso parecido ao dos cuidadores que o vivenciam no dia-
a-dia é uma forma de refleccdo extremamente enriquecedora, pois fa-los pensar de uma
maneira mais objetiva.

De uma maneira geral, os cuidadores conseguiram colocar as suas emocgoes de
lado e agir com frieza mediante 0 caso exposto.

A dindmica da segunda sessdo € igual a da primeira, porém o conteudo é
diferente, ou seja, inicia-se pela audicdo do testemunho e a psicdloga da uma explicacao
acerca da doenca do testemunho. Desta forma, o testemunho envolve o sistema familiar,
sendo que a pessoa dependente era pai de quatro filhos e temos o irmdo (sendo este um
individuo ativo, solteiro e recém reformado), que se dispds logo a ajudar a familia,
optando por ser o cuidador principal. Porém, passado um tempo, 0s sobrinhos repararam
que o tio (cuidador principal) estava cansado e o pai, por outro lado, parecia irritado
com tudo. Apds uma refleccdo familiar resolveu-se que iriam dividir tarefas e assim o
cuidador principal teria tempo para as suas atividades de lazer.

A pessoa dependente deste testemunho teve um Acidente Vascular Cerebral. A
psicologa comecou por falar desta doenca confrontando a sua relevancia. A importancia
da deméncia vascular é elevada nas populacfes em que a hipertensdo e 0s acidentes
vasculares cerebrais sdo mais comuns, como € a populacdo maior de 85 anos.

Apos a explicacdo, numa primeira fase, a psicologa fez o genograma familiar

colocando toda a historia familiar do testemunho e realizando algumas perguntas

127



relacionadas com esse mesmo testemunho. Num segunda fase, colocou questdes para
que em grupo de quatro a cinco pessoas refletissem sobre o assunto e expusessem as
suas conclusdes. Findo este exercicio, colocou no quadro as atividades que “Juan”
(cuidador principal do testemunho) realizou e os participantes (cuidadores) tiveram que
organizar o tempo relativo a importéncia, a frequéncia e a urgéncia de determinada
atividade. Esta tarefa suscitou alguma dificuldade na diferenciacdo das atividades
urgentes das importantes.

Em suma, os pontos relevantes desta sessdo foram que o cuidador deve auto
cuidar-se e a importancia da planificacdo do tempo, e se este é planificado devera
seguir-se com exatiddo. No final, foram distribuidas folhas de planificacdo semanal do
tempo e a explicacdo de técnicas especificas.

A terceira sess@o foi introduzida por um resumo das sessdes anteriores, focando-
se nas palavras-chave: “cuidar o cuidador” e a importancia da “planificacdo do tempo”.
Seguidamente realizou-se uma técnica de relaxamento, de respiracdo, sendo o objetivo
manter um ritmo de respiragdo lento. Uma outra técnica de relaxamento foi a técnica do
“grito” que apds uma longa respiragdo e susten¢do da mesma se gritava no final. Esta
sessdo é do género das sessOes anteriores, porém o testemunho desta sessdo vai ao
encontro da doenga que possivelmente alguns dos cuidadores assistentes vivenciam.
Neste sentido, a audicdo deste testemunho provocou algum sentimento de emoc¢éo por
parte de alguns cuidadores. O testemunho que foi relatado referia “um conjugue em que
a esposa sofria de uma deméncia tipo Alzheimer e depressdo no qual o marido se
assumiu como cuidador principal, porém ndo tinha grande ajuda de terceiros até que se
deu conta da sobrecarga e chegou a concluséo que ndo conseguia cuidar mais da esposa
decidindo pelo recurso social a residéncia onde a ia visitar.”

Apos a audicdo do testemunho, a psicologa salienta que o Alzheimer é uma
doenca degenerativa e ao que longo do tempo a pessoa vai sofrendo alteracGes com as
quais os cuidadores tém que estar preparados. N&o é facil ver uma pessoa proxima, ndo
se recordar de quem €, de quem nds somos. O importante € ter a capacidade de gerir
todas as emoc6es que se repercutem no cuidador, ou seja, ter a percecdo de que a pessoa
ndo tem consciéncia e ndo faz as coisas por mal, mas porque de facto ndo tem
consciéncia da prépria dependéncia nem da doenca. E desta forma, o cuidador devera
arranjar estratégias para impor limites no cuidado, tentar uma comunicacdo nao

agressiva com a pessoa, proporcionar um bom ambiente, e fundamentalmente repartir o
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cuidado. De uma maneira geral, o cuidador familiar tera que auto cuidar-se mantendo
as atividades ladicas e o tempo de relaxamento, tentar controlar-se na forma como
responde ao idoso, e transmitir sempre calma, proporcionando-lhe uma vida ativa de
acordo com as possibilidades. A comunicacdo familiar é fundamental e por vezes
existem determinados conflitos porque a forma como o dizemos ndo é a melhor. No
final, a psicdloga apresentou um conto sobre a comunicagao.

Na ultima sessdo abordaram-se 0s transtornos de comportamento e 0S recursos
existentes para o cuidador familiar e para a pessoa com deméncia. Numa parte inicial, a
psicéloga fez um resumo de todas as sessfes anteriores, dando relevancia ao ato de se
auto cuidar revelando que mais vale passar pouco tempo com a pessoa dependente, mas
com boa qualidade, do que muito e sobrecarregando-se a ele e a pessoa dependente. No
inicio da sessé@o deu-se a conhecer aos cuidadores exercicios de alongamento, posturais,
de tonificacdo e respiracdo. O objetivo destes exercicios é prevenir a sobrecarga fisica,
reduzindo ao maximo as consequéncias dos esforcos fisicos; deveriam ser realizados
pela manha durante 15 a 20 minutos, relevando-se a importancia para a concentragao da
postura aquando a realizacdo dos exercicios. Iniciou-se com a demonstracdo dos
exercicios de alongamento, iniciando no pescoco seguindo-se a parte posterior das
pernas, bragos e tronco, exercicios posturais e por fim exercicios de tonificacéo.

Por outro lado deu-se inicio a audicdo do testemunho que revelava uma pessoa
com Alzheimer, doenca esta manifestada em esquecimentos de objetos, desorientacéo.
Apos estes acontecimentos a filha optou por cuidar da mae a tempo inteiro, passado um
tempo encontrava-se esgotada revelando que precisava de ajuda. Apds conseguir
informagdo numa associagdo de Familiares e ingressar o doente nos “talleres de
estimulacéo cognitiva” ¢ o cuidador familiar ingressar nos grupos de auto - ajuda tudo
ficou mais facilitado. De uma maneira geral, este testemunho focou a deterioracdo que
uma pessoa com deméncia pode atravessar e 0 desespero do familiar sem saber o que
fazer, porém demonstrou a existéncia de recursos a que o familiar pode recorrer para
solucionar estas questdes.

Apos a audicdo do testemunho a psicdloga fez o geonograma familiar no quadro
relatando o testemunho e tirando algumas duvidas relativamente a doenca de
Alzheimer. A seguir foram colocadas algumas questfes relativas ao comportamento da
pessoa com deméncia, e com o0 caso em particular de cada cuidador, quais as condutas

raras tém a pessoa demente do testemunho comparando-a com o caso particular de cada
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cuidador. Por fim a ultima pergunta reportava-se ao que as Associacfes de familiares de
Alzheimer e outras deméncias podem proporcionar aos cuidadores e aos doentes.

De fato é dificil colocarmo-nos no lugar de uma pessoa com deméncia porque
tudo aquilo que fazem e dizem nédo é por mal, é porque o cérebro Ihes comunica para
realizarem determinada atividade. A pessoa que presta cuidados ndo se pode transtornar
com determinados comportamentos da pessoa demente; devera refletir colocando-se no
lugar da pessoa demente. A Gltima pergunta referia-se aos recursos existentes no qual
referiram centros de dia especializados em alzheimer e outras deméncias, residéncias,
“talleres” de estimulacdo cognitiva e para as familias grupos de apoio, individual ou em
grupo, formacédo e informacdo acerca do cuidado. A psicologa referiu que para tomar
certas decisGes é preciso ter em conta o que é melhor para o familiar e o que
percecionam algo melhor para a pessoa doente.

No final, a psicologa leu um conto e passou um questionario de avaliacdo das

sessoes.

4.Grupos de familia

Na Associacdo de enfermos de Alzheimer e outras demencias (AFAGA), existem
dois grupos de familia que pretendem dotar os cuidadores de conhecimentos da doenca
e suas consequéncias proporcionando o treino de habilidades de enfrentar os problemas
para cuidar melhor e auto cuidar-se.

Estas intervengdes sdo dirigidas por um profissional que neste caso é uma
psicologa. As intervencGes sdo realizadas em grupo, porém, também existem
intervencdes complementares a nivel individual. O formato da intervencdo ao nivel
grupal proporciona aos participantes a oportunidade de aprender técnicas de atuacdo no
cuidado. A psicologa em cada sessdo proporciona aos cuidadores pautas de cuidado de
acordo com as dificuldades sentidas ao longo da semana.

Os grupos existentes sdo formados por cinco a seis cuidadores em cada grupo. As
sessOes tém a duracdo de uma hora. O principal objetivo destes grupos é fomentar o
auto-cuidado do cuidador e consequentemente perceber a deterioracdo do idoso. Com
estes grupos pretende-se conseguir que o0s cuidadores aprendam habilidades
instrumentais e emocionais que permitam encarar situagdes relacionadas com o cuidado

possibilitando um espago de intercAmbio e apoio emocional entre 0s proprios
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cuidadores. O papel do profissional neste caso é animar os cuidadores a explorar as
opcoes que tém e ajuda-los a tomar as suas proprias decisdes.

O grupo de segunda-feira é composto por sete cuidadores (trés homens e quatro
mulheres), estes cuidadores tém ao seu cuidado, os pais.

O grupo da terca-feira € composto por cinco cuidadores (trés homens e dois
mulheres) que cuidam do seu conjuge.

A sessdo foi introduzida pela apresentacéo de cada cuidador para que o estagiario
pudesse conhecer a historia de cada um. Desta forma, na apresentacdo, todos o0s
cuidadores relataram os problemas e as dificuldades do ato de cuidar. O cuidador, ao
expOr os problemas do dia-a-dia com outras pessoas que Se encontram na mesma
situacdo, torna esta situacdo numa forma de aprendizagem mutua. Neste grupo é notério
a diversidade de problemas advindos do ato de cuidar entre 0s quais:

¢ Dificuldade em assumir a doenca, ou seja, o cuidador ainda ndo se conforma que

0 seu conjugue tem uma doenca degenerativa e tem que arranjar estratégias para

lidar com a pessoa doente;

¢ Dificuldade em gerir conflitos familiares.

Neste grupo alguns cuidadores ainda estdo em processo de adaptacdo a doenca.
Numa fase inicial, precisam de algum tempo para se consciencializar da necessidade de
supervisdo relativa ao doente familiar. Porem, € percetivel que os cuidadores aprendem
uns com os outros. Um cuidador referia: “temos que ter presente que estamos a cuidar
de uma pessoa doente, ja ndo é o nosso marido ou a nossa esposa”, “ficamos viivos em
vida”.

Nesta sessdo a psicologa deu énfase ao auto-cuidado, ao planeamento do dia-a-dia
e aos recursos existentes. O fato de planear a semana e criar rotinas a pessoa doente
também vai criando o habito de ter uma determinada pessoa durante a semana num
determinado dia. A psicdloga expds alguns recursos como o Centro de Dia que a
AFAGA gere, isto porque um dos cuidadores pediu este recurso e o doente estava em
processo de adaptacdo. Porém, o doente ndo gostou e interrompeu esse processo. Este
cuidador encontrou outra forma de cuidar o seu familiar, contratando uma pessoa
externa. Neste sentido, o cuidador percebe que a pessoa cuidada se encontra estavel e
para o cuidador € uma mais-valia.

Numa outra sessdo estiveram presentes quatro cuidadores que mencionaram 0s

sentimentos vividos durante a semana; uma cuidadora referiu que esta semana nao
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contrariou o0 doente em nada; outra referiu que neste momento encara a prestagdo de
cuidados de uma melhor forma, ou seja, tudo o que o doente lhe diz j& ndo a afeta.

A psicéloga fez referéncia a importancia da implicacdo da restante familia no
cuidado, para que o cuidador principal possa fazer uma pausa no cuidado. Isto porque
uma cuidadora referiu que tinha uma viagem marcada para Jerusalém e estava reticente
por causa do doente. Mas a psicGloga apoiou a cuidadora para realizar a pausa nha
prestacdo de cuidados. H& algum tempo esta cuidadora realizou uma viagem com 0
doente e percebeu que o doente se desorientava, perdia-se, tornando-se uma carga para
ela que em vez de desfrutar da viagem permanecia constantemente preocupada.

Depois de ouvir os cuidadores, pelo menos dois destes apresentam um
pensamento de que a familia (em particular os filhos) é que devem perguntar aos
cuidadores se precisam de ajuda. A psicéloga tentou desfazer esse pensamento, pois a
divisdo dos cuidados devem provir do cuidador principal. O cuidador principal deve,
por isso, deixar os filhos participar na prestacdo de cuidados, ndo sendo algo autoritario,
mas implicar os familiares para que os cuidadores tenham o seu merecido descanso.

O grupo de segunda-feira é constituido por sete cuidadores familiares, porém
nesta sessdo sO se encontravam quatro cuidadores (dois homens e duas mulheres). Um
dos cuidadores ndo veio a sessdo, porque o familiar sofreu um derrame cerebral. A
psicologa explicou que esse cuidador ndo viria a sessdo porque o doente permanecia em
coma, referindo que os médicos ndo sabiam esclarecer a familia se pode ou ndo haver
progressos.

Os cuidadores iniciaram a sessdo por relatar momentos dificeis que tiveram de
ultrapassar.

Uma cuidadora referia que sentia falta de um momento para ela, pois o familiar,
por vezes, “sufoca-a”. Mencionou um momento em que o marido chama a sua atencdo
para uma musica que ele ouvia. Ela relatava; “eu queria ter um tempo para mim”; ela
perguntou se estava a ser egoista. A psicologa referiu que ndo € egoismo, mas, por
vezes, para colocar as ideias no lugar a pessoa tem a necessidade de estar s6 com 0s
seus pensamentos.

Outra cuidadora salientava que esta sensibilizando a mae para passar umas horas
num centro de dia, porque tem uma deméncia de alzheimer e mora sozinha, apesar da

presenca atenta das filhas. A cuidadora relatava que ja teve alguns episodios de perigo,
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tais como; passar a ferro e queimar a roupa, deixar estragar a comida. A cuidadora tenta
que ela va comer a casa dela, porém, a doente diz que prefere a sua comida.

Um cuidador referiu que ja teve alguns episodios de perigo em que o doente
familiar esteve em perigo de morte. Um dia em que ele saiu de casa, entretanto comegou
a chover tendo que regressar a casa, quando chegou a esposa encontrava-se deitada no
chdo inconsciente por inalacdo de gas. Este salientou “parece que foi Deus que fez com
que eu fosse a casa”.

Estes cuidadores ja ha algum tempo que cuidam dos seus familiares, o que se
torna uma carga devido a preocupacéo.

Nesta sessdo fez-se referéncia a recursos que podem aceder, pois uma das
cuidadoras referiu que a familia tentou arranjar recursos para os sogros, sendo estes
pessoas idosas e tendo uma enorme dificuldade de visdo e a casa ja ndo € a melhor
resposta, sendo bastante inacessivel.

Na sessdo com o grupo de terca-feira encontravam-se quatro cuidadores. Esta
sessdo comegou por se falar sobre as investigacOes realizadas em Alzheimer,
realizando-se primeiro experiéncias com ratos e depois passam a estudar grupos de
pessoas. A psicologa explicava que para se chegar a doenca tipo Alzheimer ou outro
tipo de deméncia, as instituicdes de salde deveriam fazer um diagnostico inicial as
pessoas sendo seguidas a partir dos 55 anos, no qual se poderia realizar uma avaliacdo
cognitiva através de um mini-exame mental, anélises de sangue, Tomografia Axial
Computorizada (TAC). Assim, passado algum tempo, voltava-se a reavaliar o individuo
podendo assim ter um diagnostico mais preciso e verificar se existiam falhas cognitivas
ou alguma anomalia na tomografia axial computorizada.

Uma cuidadora relatava que o marido comecou por apresentar desorientacdo ao
nivel geografica, foi numa viagem a Povoa de Varzim. Porém, ainda na cidade de Vigo
0 doente pediu um taxi desorientando-se na morada, a esposa ouviu e disse-lhe a
morada correta. No local de destino, a PGvoa de Varzim, a pessoa doente disse a esposa
gue nao sabia onde se encontrava e ela tentou acalméa-lo, dizendo que ja chegavam a um
lugar de que ele gostava. Desta forma, a esposa ficou preocupada com a desorientacédo
do marido, relatando o acontecimento a médica de familia. Esta aconselhou a falar com
o Neurdlogo, porém o doente referia que nao precisava de nada, que estava tudo bem.

Outro cuidador referiu que a esposa comegou por apresentar sinais de depressao

depois da filha casar; ela sentia-se s6 em casa, pois 0 marido trabalhava e tinha o seu
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tempo de lazer chegando a casa tarde. Assim, o primeiro sintoma desta doente foi a
perda de peso; posteriormente teve um problema de estbmago, seguindo-se a perda da
audicdo. Segundo o cuidador € uma pessoa que tem muitos altos e baixos e € por isso
instavel.

Uma outra cuidadora relatou que o doente teve micgdo antes de chegar a casa de
banho. A cuidadora disse-lhe que quando tivesse a necessidade de ir a casa de banho
que lhe pedisse ajuda, porém, ele sente que vai perder a sua intimidade. O doente
respondeu-lhe que “ela tinha que o perdoar porque tinha que fazer tudo”, a cuidadora
ficou surpreendida com a reacdo do marido e ainda estava digerindo o que lhe tinha
dito, a reacdo dela foi abraca-lo. A psicéloga referiu que, por vezes, eles tém momentos
de consciéncia percebendo que estdo envelhecendo, o que aconselhou a psicéloga a
fazer foi a estabelecer uma rotina de ir & casa de banho de uma hora em uma hora.

Outro cuidador parecia cansado referindo que ndo dormia bem, a psicologa
aconselhou a falar com o medico.

De uma maneira geral, existem varios tipos de deméncia e diferentes sintomas que
sdo vivenciados de diferentes formas por cada doente. Este pode apresentar sintomas de
desorientacdo, porém existem doentes que vao perdendo gradualmente a memdria de
factos recentes; outros sentem uma crescente dificuldade em comunicar e entender o
que lhe é dito. A dificuldade de comunicacdo presenciada pelo doente pode levar ao
isolamento social, pois torna-se constrangedor ter uma palavra na ponta da lingua e ndo
conseguir ter um discurso coerente.

Na sessdo com o grupo de segunda-feira assistiram trés cuidadores em que se
descreveu a semana anterior e falaram da pessoa cuidada.

Uma das cuidadoras mencionou a sua mudanca de zona devido a questdes de
trabalho e como o doente esta a lidar com a situacdo. Assim sendo, o doente ficou com
o filho que se encontra em Vigo enquanto a filha foi para Pontevedra sendo esta a
cuidadora principal. Neste contexto, a cuidadora familiar retratou que o familiar se
aborrecia com o filho perguntando pela filha.

Outra familiar cuidadora disse que a mae numa visita a uma amiga acompanhada
da filha mencionou que comecou a cantar, perguntando se estava a piorar, ao qual a
psicologa respondeu que ndo era preocupante, revelando que podia ser ansiedade. A
cuidadora referiu que de vez em quando “fazia um movimento com os dentes” e esse

sintoma era revelador de ansiedade. A psicologa reforgou a cuidadora a procurar um
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recurso social para a pessoa cuidada. Assim a psicéloga aconselha a cuidadora a
apresentar duas hipoteses a pessoa cuidada centro de dia ou residéncia.

Passado uma semana, realiza-se outra sessdo com o grupo de familia de segunda-
feira onde se encontravam quatro cuidadores.

Nesta sessdo abordou-se de novo o tema da doente que sofreu um derrame
cerebral e como se encontra a situacao familiar. Neste sentido, a psicéloga revelou que a
pessoa doente teve alta do hospital e a familia permanecia com algumas davidas e um
pouco assustada. Os cuidadores familiares realizam a formagdo “Un cuidador. Dos
vidas” a psicologa aconselhou que assistissem ao filme do livro que Ihe foi fornecido
nesse curso para clarificar as ideias. Segundo a psicologa o seio familiar permaneceu
bastante unido conseguindo gerir o cuidado. A pessoa doente ao permanecer num
ambiente conhecido poderd ser uma forma de estimulacdo para a obtengdo de
consequéncias positivas, assim sendo parece que j& moveu uma méao e um pé e abriu 0s
olhos. Desta forma, a psicGloga salientava que a familia deveria procurar um
fisioterapeuta para realizar uma reabilitacdo passiva movimentacdo de todos os
membros de forma a ndo atrofiarem. Quando referia este facto, estabeleceu uma
comparacdo de uma familia que se preocupou em arranjar estratégias para uma pessoa
doente, esta conseguia andar com ajuda do andarilho e outra familia conformou-se com
a doenca, a doente permanecia na cama. Com este exemplo tentou demonstrar aos
cuidadores a pertinéncia de por musica, sentar a pessoa no sofa tudo isto sdo estimulos
positivos para o doente. A permanéncia da pessoa na cama ndo vai dar grande estimulo
a pessoa doente pelo contrario poderdo aparecer outras complicacfes. Uma das
confusdes sentidas pela familia foi como tudo se desenvolveu de forma tao rapida. Esta
referiu “como € possivel a minha mae ter entrado no hospital andando e ter de cé saido
numa cama”. A psicologa explicou que a doente ao ter um diagnostico de Alzheimer e
consequentemente a complicacdo da hemorragia cerebral nunca se sabe até que ponto
podem existir melhoras, isto porque, o cérebro ja se encontrava danificado pela doenca
de Alzheimer incluindo mais a hemorragia cerebral, no qual, o cérebro ficou agora mais
danificado.

Outra familiar revelou que a mae se encontrava muito ativa, pois ia para casa dela
pela manha e ndo a deixava fazer as suas tarefas e, por vezes, ia para a rua falar com
desconhecidos. A psicologa aconselhou a cuidadora a procurar um médico explicando a

situacdo para que revesse a medicacdo. A cuidadora precisou de algo e pediu & mée que
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fosse comprar, esta queria ver o seu comportamento no supermercado e foi atras dela
escondida. O que a doente faz quando vai ao supermercado é pedir as coisas & pessoa
que se encontra na caixa. Mediante este facto é notorio que a doente esté hiperativa e,
neste sentido, deverd ser modificada a medicacdo. A cuidadora sente-se cansada por
essa hiperatividade.

No grupo de familiares de terca-feira, a psicloga perguntou a uma cuidadora
como correu a adaptacdo a rotina da casa de banho e a fralda, a cuidadora disse que de
momento estava tudo bem. O problema que encontrou é que as fraldas sdo caras a
psicdloga recomendou ir ao supermercado que lhe ficava mais em conta. Nesta sessdo
esta cuidadora relatava que se ausentou por algum tempo da casa e o doente foi a
cozinha e acendeu o0 gas do fogdo. Perante esta situacdo a cuidadora referiu que iria ter
mais cuidado, porém disse que o doente nunca tinha apresentado semelhante
comportamento. A psicéloga aconselhou a alterar a cozinha ou a colocar nas portas
“fechos” para que 0 doente ndo as consiga abrir; a cuidadora por outro lado chegou a
concluséo que tinha de fechar o gas para ndo correr riscos. Nesta sessdo, a psicologa
reforcou a importancia da rotina para todas as Atividades da Vida Diaria, salientando o
facto de beber &gua ao longo do dia para prevenir complicacbes como infecGes
urinarias.

A psicologa perguntou a outro cuidador se hd muito tempo que contratou uma
pessoa externa para ajudar no cuidado; o cuidador respondeu que havia cerca de um ano
e estava satisfeito porque tinha tempo livre para as suas atividades de lazer. A psicéloga
referiu que contratar pessoas externas € outra forma de ajudar no cuidado, referindo que
existem pessoas que desempenham um papel de “acompanhantes” para passeios
oferecendo um tempo livre para o cuidador.

Nesta sessdo a psicdloga focou a importancia de delegar tarefas aos filhos, um dos
cuidadores revelou gue precisava de sair e como a neta se encontrava disse-lhe para que
fosse ter com a avo e cuidasse dela enquanto estava ausente. Este cuidador consegue
realizar a delegacdo do cargo de cuidador. Uma das frases focadas pela psicologa foi “¢
preciso delegar, ndo podeis esperar que 0s vossos familiares venham ter convosco para
ajudar no cuidado”.

De uma maneira geral podemos constatar a diferenca entre o grupo de segunda e
de terca. O grupo de segunda-feira € um grupo acompanhado pela psic6loga desde que

foi diagnosticada a deméncia ao familiar. E por isso, o doente ingressou nos “talleres”
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de estimulagdo cognitiva, apds o seu diagndstico, numa fase leve. Porém, o grupo de
terca-feira é constituido por pessoas com alguma idade e que estiveram bastante tempo
na fase da negacdo da doenca, ndo pediram ajuda apds o diagndstico. Neste grupo,
existem alguns cuidadores que ainda ndo aceitaram a doenca. No entanto, com o tempo
vao-se apercebendo de que ndo se conseguem comprometer com a prestacdo de
cuidados. Desta forma, os cuidadores familiares tém que consciencializar-se que
deveréo auto cuidar-se, planificar o cuidado, assim como, procurar implicar os filhos no

cuidado, para que tenham um tempo de descanso.
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Anexo 1V. Cronograma de atividades

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

SET.

ouT

NOV

DEZ.

JAN. FEV.

MARC | ABRIL

MAIO

JUN.

JUL.

AG.

SET.

OUT.

ACTIVIDADES:

Enquadramento
Teobrico

Elaboragdo do instrumento de Recolha
de Dados (traducéo)

Solicitacdo de colaboracdo (envio da
carta)

Elaboracdo da Base de Dados e
insercdo dos dados

Tratamento estatistico

Apresentacdo e  Discussdo  dos

resultados

Conclusoes

Correcdes e revisdes

Entrega Relatorio de estagio
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Anexo V. Carta enviada aos cuidadores
CONSENTIMIENTO DE LA INVESTIGACION

Datos del Investigador

Lidia Fernandes Pera alumna, del Instituto Politécnico de Braganca, realiza este estudio, para la
obtencion del Méster Envejecimiento activo.

Pretende estudiar los cuidadores familiares de mayores dependientes, y de este modo, solicita

vuestra colaboracion para la realizacion del mismo.

Titulo del estudio
Avaliacdo das dificuldades Sentidas pelo cuidador informal de idosos dependentes
Evaluacion de las dificultades que sufre el cuidador informal de personas dependientes
Objetivos de la investigacion

Con esta investigacion se pretende conocer la sobrecarga de los cuidadores familiares, asi como las
dificultades del cuidado.

Descripcidn de la investigacion

Las informaciones seran recogidas a partir de un cuestionario y de instrumentos de evaluacién no
invasivas. Estas informaciones son confidenciales, no serdn reveladas a terceros, ni publicadas. Este

estudio no le traera ningn gasto o riesgo.
Su participacion en este estudio es voluntaria, y anénima.
Toda la informacién recabada en estos cuestionarios seré tratada de forma confidencial.

Después de leer las explicaciones referidas anteriormente, declaro que acepto participar en esta

investigacién.

DON/DNA . e e con
DN ..ot Y DOMICILIO
EN e
Y TELEFONO. ...t

ACEPTO PARTICIPAR EN EL ESTUDIO SOBRE EVALUACION DE LAS DIFICULTADES
QUE SUFRE EL CUIDADOR INFORMAL DE PERSONAS DEPENDIENTES.

Firma: Fecha: / /

2012 @

ano galego do

alzheimer 145
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Anexo VI. Consentimiento de la investigacion

CONSENTIMIENTO DE LA INVESTIGACION

Datos del Investigador

Lidia Fernandes Pera alumna del Instituto Politécnico de Braganca, realiza este
estudio, para la obtencion del Méster Envejecimiento activo.

Pretende estudiar los cuidadores familiares de mayores dependientes, y de este
modo, solicita vuestra colaboracion para a realizacion del mismo.

Titulo del estudio
Avaliacdo das dificuldades Sentidas pelo cuidador informal de idosos dependentes

Evaluacion de las dificultades que sufre el cuidador informal de personas
dependientes

Objetivos de la investigacion

Con esta investigacion se pretende conocer la sobrecarga de los cuidadores
familiares, asi como las dificultades del cuidado.

Descripcion de la investigacion

Las informaciones seran recogidas a partir de un cuestionario y de instrumentos
de evaluacion no invasivas. Estas informaciones son confidenciales, no seran reveladas
a terceros, ni publicadas. Este estudio no le traera ningln gasto o riesgo.

Su participacidn en este estudio es voluntaria, y anénima.

Toda la informacidon recabada en estos cuestionarios sera tratada de forma
confidencial.

Conteste todas las preguntas.

Después de leer las explicaciones referidas anteriormente, declaro que acepto
participar en esta investigacion.

Firma: Fecha: / /
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Anexo VII. Datos de la persona dependiente

. Sexo delenfermo: [ 1 H C1m
. Edad del enfermo afos

. ¢Estudios del enfermo?

. ¢(Profesion realizada del enfermo?

. Enfermedad diagnosticada:

. Afio diagnostico:

. Grado actual: [ ] Leve [ ] Moderado [ ] Severa
. Tipo de dependencia:

[ ] Fisica [ ] Psiquica [ ] Sensorial
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Anexo VIII. Datos socio demograficos del cuidador

1. Edad del cuidador: afos

2. Sexo del cuidador: [ H LY

3. Estado civil del cuidador: [ ]Soltero  [] Casado [ 1Viudo [_ISeparado
4. Parentesco con la persona que cuidan:

[] Hijo/a [ ] yerno/a [ ] conyuge [] padres [] hermanos
otros

5. Profesion/ ocupacion

6. Estudios del cuidador:

7. Tipo de cuidador

[ Cuidador Principal  [_] Cuidador Secundario  [_] Cuidador Profesional

8. Cuanto tiempo llevan ejerciendo su labor de cuidador:

9. Cuantas horas dedica diariamente a su tarea como cuidador:
[_] Menos de 5 horas [] mas de 5 horas [] no sabe

10. Tiene ayuda de alguien mas para cuidar de su familiar:
Si []
No []

¢Quien?

11. ¢Vive en el mismo domicilio que la persona a quien presta los cuidados?
Si []
No [ ]
12. ;Cambi6 la vivienda debido al estado de salud de su familiar?
si [
No []
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13. Utiliza algun recurso social para cuidar a su familiar:

[] Servicio de Apoyo Domicilio  [] CentroDia  [] Residencia [] Talleres
Otros:

14. (Si no existiese la posibilidad de ser el cuidador informal, habria alguien el la
familia que asumiera esa responsabilidad?

si [
No []

¢Quién?

15. ¢Esta informado sobre la enfermedad que tiene su familiar?

[] Nada
[] Poco
[ ] Algo
[ ] Mucho

16. ;Donde obtuvo esa informacién?
[ ] Médico
[] Asociacién de enfermos de Alzheimer y otras demencias
[] Otros
17. ¢Busco ayuda despues de ser diagnosticado su familiar?
si [
No [ ]

Cuanto tiempo pasé

18. ¢Participa en algun grupo familiares, habla con otros cuidadores acerca de su labor
de cuidar?

si [
No [ ]
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Anexo IX. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

Item Nunca | Case A Bastantes | Casi
D Nunca | veces | veces siempr
2 (3) (4) e
N® ()
1 | ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que

realmente necesita?

2 | ¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar
ya no dispone de tiempo suficiente para usted?

3 | ¢Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar
y atender ademas otras responsabilidades?

4 | ;Se siente avergonzado por la conducta de su
familiar?

5 ¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 | ¢Cree que la situacion actual afecta de manera
negativa a su relacion con amigos y otros miembros
de su familia?

7 | ¢Siente temor por el futuro que le espera a su
familiar?

8 ¢Siente que su familiar depende de usted?

9 | ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su
familiar?

10| ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su
familiar?

11| ¢Siente que no tiene la vida privada que desearia
debido a su familiar?

12| ¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener
que cuidar de su familiar?

13| ¢Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a
causa de su familiar?

14| ;Cree que su familiar espera que usted le cuide, como
si fuera la Unica persona con la que puede contar?

15| ¢Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar
a su familiar ademas de sus otros gastos?

16 | ¢Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo?

17| ¢Siente que ha perdido el control sobre su vida desde
que la enfermedad de su familiar se manifestd?

18| ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a
otras personas?

19| ¢Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su
familiar?

20| ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su
familiar?

21| ¢Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que
lo hace?

22 | En general: ¢Se siente muy sobrecargado por tener

que cuidar de su familiar?
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Anexo X. Indice para evaluar las dificultades del cuidador (CADI)

Esto sucede en mi caso y siento que:

No
sucede
ETB caso ["No Me causa | Perturba
Prestar cuidados puede ser dificil porque: B e | T
2 perturbac
i6n (3)

1 No tengo tiempo suficiente para mi

2 A veces me siento “con manos atadas”/ sin poder
hacer nada para dominar la situacion

3 No consigo dedicar tiempo suficiente a otras
personas de mi familia

4 Me trae problemas de dinero

5 La persona de quién cuido llega a ponerme fuera
de mi

6 La persona de quien yo cuido depende de mi para
moverse

7 Me parece que los técnicos de salud (médicos,
enfermeros, trabajadores sociales etc.) no se
hacen idea de los problemas que los cuidadores
enfrentan

8 Me aleja de disfrutar con otras personas y de
otras cosas de que me gusta

9 Llega a trastornar mis relaciones familiares

10 | Me deja muy cansado/a fisicamente

11 | Algunas veces, la persona de quien cuido exige
demasiado de mi

12 | Ya no hay el sentimiento que habia en mi
relacion con la persona de quien cuido

13 | La persona de quien cuido necesita mucha ayuda
en sus cuidados personales

14 | La persona de quien cuido no siempre ayuda
tanto como podria

15 | Duermo peor por esta situacion

16 | Las personas de la familia no le dan tanta
atencién como me gustaria

17 | Esta situacion me hace sentir irritado (a)

18 | No estoy con mis amigos tanto como me
gustaria

19 | Esta situacion me hace sentir nervioso/a

20 | No consigo tener tiempo de descanso, ni tener
unos dias de vacaciones

La calidad de mi vida empeor6
21
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La persona de quien cuido no siempre da valor a

22 | lo que yo hago

Mi salud se ha quedado debilitada
23

La persona de quien cuido sufre incontinencia
24 | (no controla sus necesidades)

El comportamiento de la persona de quien cuido
25 | causa problemas

Cuidar de esta persona no me da mucha
26 | satisfaccion

No recibo apoyo suficiente de los servicios de
27 | saludy de los servicios sociales

Algunos familiares no ayudan tanto como
28 | podrian

No consigo tranquilizarme por estar preocupado
29 | de los cuidados

Esta situacién me hace sentir culpa
30

Si entiende que, en su caso, existen otras dificultades resultantes de la situacion de prestar
cuidados, por favor introdudcelas en la tabla siguiente y asignale, como hizo anteriormente, en
que grado le molestan.

Esto sucede en mi caso y siento que:

Prestar cuidados puede ser dificil porque:

No me
perturba

@

Me causa
alguna
perturbacion

©)

Me perturba
mucho (4)
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