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Resumo

Neste trabalho é estudada uma populacdo (n = 72arés cuidador-cuidado, de
doentes com deméncia, com o objectivo de conhemessidades associadas ao cuidar
da deméncia, e € proposto um novo programa de apniaadores, que para além dos
aspectos do stresse, considera a comunicacadagaaentre cuidador e cuidado, bem
como os sentimentos de perda do cuidador.

Os cuidadores sao caracterizados atraves de infaoraografica simples, da
escala de sobrecarga de Zarit, e de um questiotémecessidades. Os cuidados sao
caracterizados através do Neuropsychiatric Invgr{téPl), da escala de Barthel de
actividades bésicas, do indice de Lawton e Brodgadiwidades instrumentais, do mini
mental state examination (MMS-E), e da global detation scale (GDS).

Encontramos que a sobrecarga do cuidador aumemta perda de autonomia
(32%), com as alteragfes psicologicas e comport@iseem particular com a apatia-
indiferenca e com o comportamento motor aberrantem o conjunto do NPI. A
sobrecarga aumenta igualmente com o agravamemtend@ncia quando medido pelo
GDS, mas nao se medido pelo MMS-E. O aumento desaltga leva a percepcéo de
maiores necessidades de apoio psicoldgico. O aonderdéfice cognitivo leva a
percepcao de maiores necessidades de apoio danmcilD agravamento da deméncia
leva a maiores necessidades materiais, financeiasadequacéo da residéncia, bem
como de apoio domiciliario. A perda de autonomielao aumento das necessidades
materiais financeiras e de adequacéo da residd@iacomo de apoio domiciliario. A
apatia-indiferenca leva a maiores necessidadestd® Bdar com alteragOes de
comportamento.

Conclui-se pela necessidade dos servicos de tratarda deméncia apoiarem

os cuidadores e promoverem o apoio domiciliarimdlg-se também pela necessidade



de estudos que permitam conhecer melhor as neadssidos cuidadores na
comunidade, e de novos programas de apoio aosdouigiaque sejam sujeitos a
avaliacao.

Apresenta-se uma proposta de um novo programa-pdistacional para
cuidadores de doentes com deméncia.

Palavras-chave: deméncia, cuidadores informaisesalga, exaustao,
necessidades dos cuidadores, apoio ao cuidadounicegdo cuidador-cuidado,

formacgé&o de cuidadores.



Abstract

This paper studied a population (n = 72) of careigoare pairs of patients with
dementia in order to meet needs associated witbateof dementia, and proposed a
new program to support caregivers, which in additmthe aspects of stress, consider
the communication and the relationship betweengbaee and care, as well as the
feelings of loss.

Caregivers are characterized by simple biograplméatmation, Zarit caregiver
burden scale, and a needs survey. The recipie@refare characterized by the
Neuropsychiatric Inventory (NPI), the Barthel scaldasic activities, Lawton and
Brody index of instrumental activities, the mini m& state examination (MMS-E), and
the global deterioration scale (GDS ).

We found that caregiver burden increases with ddssitonomy (32%) with
psychological and behavioral changes, particubaitis apathy-indifference and
aberrant motor behavior, and with the whole ofM#d. The burden also increases with
worsening dementia when measured by GDS, but nasuned by the MMS-E. The
increased burden leads to the perception of inetkased for psychological support.
The increase in cognitive impairment leads to aeg@ption of increased need for home
support. The worsening dementia leads to higheemnahineeds, financial and adequacy
of residence, and home support. The loss of autgrieads to increased financial and
material needs of adequacy of residence, and hapmosg. The apathy-indifference
leads to greater needs for coping with behavidrahges.

These results emphasize the need of dementia gaasarvices to support
carers and promote home care. We also concludeestin for studies to better
understand the needs of caregivers in the commuanty new programs to support

caregivers who are subject to evaluation.



We present a proposal for a new psycho-educatfmogkram for caregivers of
patients with dementia.
Keywords: dementia, informal caregivers, burdemagstion, needs of

caregivers, caregiver support, caregiver-care comcation, training of caregivers
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Introducéo

O desenvolvimento social, os avangos da medicisantrolo das doencas
infecciosas, em conjunto com melhor tratamentoddasicas cronicas, levam ao
aumento da esperanca de vida. Se a isto associardisnuicdo da fertilidade, ha uma
inelutavel consequéncia, a alteracao do perfiletias populacdes no sentido do
envelhecimento. Mais doencas cronicas e mais pefsadastadas da vida activa,
significam uma pesada factura para a sociedade g\&mrince, 2010).

Entre as doencas crénicas, ganham particular releque mais se associam
com a idade, como € o caso das deméncias degeasraiincipais responsaveis por
situagcOes de incapacidade nos idosos, a que aladei@do consegue responder no
presente, e sendo a perspectiva futura de agravamesta situacao.

A deméncia é uma doenca causadora de dependéhaiapenas pelos seus
aspectos mais especificos da deterioragdo cogmtiaa também pelas manifestacdes
neuropsiquiatricas que se lhe associam, onde salenesas alteracdes de
comportamento e de personalidade (Reichman, 2000).

Assim surgem os cuidadores informais, e tem silergado o seu papel
inestimavel, ndo apenas pelas vantagens sociamémicas, mas também pela
gualidade e efectividade dos cuidados prestadopagticular face aos sintomas de
alteracdo de comportamento, mas sujeitos ao stte&@sieo com uma intensidade que
nao era conhecida, nem mesmo nos cuidadores @es alencas crénicas, havendo
guem se interrogue se ndo deveria o cuidar de em&mntia ser também considerado
uma doenga (Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2003).

Neste contexto surgem varias iniciativas para amsauidadores, que no geral
tém sido bem recebidos por técnicos e cuidadongisoea a medicao objectiva dos seus

resultados revele apenas efeitos ténues e traasi{®arker, Mills, & Abbey, 2008).



16

Torna-se assim necessario procurar 0s motivos deate/o insucesso das intervencdes
de apoio junto dos cuidadores, para melhorar @fcécia e efectividade. E esse
caminho que nos propomos seguir. Perceber a dime&lwsgroblema e as suas
perspectivas de desenvolvimento futuro num olheia§gerceber as dificuldades
préprias do doente com deméncia, as dificuldadescéficas do cuidar do doente com
deméncia, a importancia do cuidador informal nas $suncdes de cuidar, e as formas
que tém sido ensaiadas pelos servigos para ogapoiBstudamos e caracterizamos
uma amostra de cuidadores com o intuito de ideatifnecessidades e procurar relacdes
entre estas e as manifestacdes de sobrecargaddolcuiFinalmente, propomos um
programa psicoeducacional e de desenvolvimentoupeténcias pessoais, destinado a

cuidadores informais de doentes com deméncia.

1. Deméncia

O sindrome demencial consiste numa perda de causdognitivas, que
ocorre sem alteracao do estado de consciéncialvendo mais do que uma area
cognitiva, com dimenséo significativa em relacaoranivel prévio do individuo,
interferindo no desempenho de actividades didkialsq, 2013).

Deméncia refere um conjunto de doengas do cérebrafectando o cérebro,
que se manifestam através de sindrome demenciad (2013).

As doencas causadoras de deméncia incluem doesgasetativas cerebrais
como a Doenca de Alzheimer, a Degenerescéncia fabdo-temporal, a Deméncia
com corpos de Lewy, a Deméncia associada a doenarétinson, a doenca de
Huntington, doencas cerebrais ndo degenerativas cosicasos de deméncia vascular,
hidrocefalia, deméncia pos-traumatica, ou tumoresgrios do cérebro, doencas

sistémicas afectando o cérebro, como a insufi@écenidiaca ou respiratoria,
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insuficiéncia hepdtica, insuficiéncia renal, angraredocrinopatias, doencas auto-
imunes e inflamatorias, porfiria, alterac6es etditicas cronicas, tumores metastaticos,
sindromes paraneoplasicos, doencas infecciosas @oraorossifilis, a doenca de
Lyme, a infeccdo por VIH, outras infecgdes virajgoe prides, infecgbes bacterianas e
por fungos, estados toxicos como o alcolismo crimxicodependéncia, intoxicagao
por metais pesados, iatrogenia por medicamentéisedéutricionais como o défice em
Vit B12, em &cido félico, ou em niacina (Vit B3,t\RP) (Coffey & Cummings, 2000).

A maioria destas doengas permite-nos pensar nmpméonceito de deméncia
reversivel, ou pelo menos na possibilidade de rolaa a doenca, a deméncia ndo
evoluir. No entanto a maioria das deméncias, @ded ainda mais marcada nos
idosos, sdo atribuiveis as doengas degenerativ@srass, em particular a doenca de
Alzheimer, mas também a deméncia com corpos de L&wgméncia associada a
doenca de Parkinson, a deméncia vascular, ou andém@ista, doengas que, no estado
actual da arte, sdo progressivas.

A doencga de Alzheimer, nomeadamente na sua forpaddica, tem sido
apontada como a grande responsavel, certamentendioa, pela prevaléncia da
deméncia no idoso. No entanto a sua patologia @éodé@ conhecida de uma forma
clara. A hipétese colinérgica e a hipotese da tasgailoide revelaram-se insuficientes
para compreender as relagdes de causa e efeittengadde Alzheimer, bem como para
explicar a variabilidade dos seus quadros patab$gécclinicos. Em paralelo com novas
hip6teses especificas que vao sendo testadas,taorgém a hipotese multi-factorial,
integrando os factores ligados ao envelhecimentogadamente vasculares, como a
hipertensdo arterial, diabetes, obesidade, facsm@ais e de estilo de vida, como a
alimentacgédo, exercicio, actividade intelectualivadade social, com a patologia

degenerativa, criando assim um modelo que abart¢alesz mais numerosos do que
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habitualmente se considerava, casos de deménde misbrindo também as portas
para uma possivel prevencédo (Eustache, Chételsgir@®es, & de La Sayette, 2015).

Com a excepcao da depresséo, e menos frequentetheeni¢ras doengas
psiquiatricas, o sindrome demencial resulta sea@@demeéncia. Outras situagdes
habitualmente consideradas no diagndstico difeaédoi sindrome demencial, como o
delirium, debilidade mental, ou condi¢des psicaa@s@dversas, mesmo que numa fase
inicial possam ser confundidas com sindrome derakmpiando suficientemente
caracterizadas acabam por se revelar como nao semdndrome demencial (Lobo,
2013).

E um quadro clinico que, desde longa data, € rexit como uma doenca
neuropsiquiatrica, ou seja, uma doenca identificdoecérebro com manifestacdes
psicopatologicas e comportamentais. Este cardaeteirico e multidisciplinar da
deméncia esta ja bem patente na definicdo de B$§L845), na primeira metade do
séc XIX,: “uma afeccdo do cérebro caracterizadaupoenfraquecimento da
sensibilidade, da compreenséao e da vontade” (p. 314

Importa aqui referir que a ultima versdo do DSNDSM-5 (American
Psychiatric Association, 2014), propde substituierono deméncia por Perturbacéo
Neurocognitiva Major, um conceito mais abrange@ateue inclui também as
perturbacdes que envolvem apenas um dominio dagémgn

Embora os critérios de diagndstico de deméncialBel0 (World Health
Organization, 1993) sejam essencialmente sobrepisrdes da versdo anterior do
DSM, o DSM-IV (American Psychiatric Assotiation,96) , os estudos de prevaléncia
da deméncia encontram valores mais baixos quarndassélos os critérios do CID-10,
do que quando sao usados critérios do DSM-IV, opgaiera justificar-se com uma

formulacdo mais restritiva no CID-10. Enquanto reMBIV se diz que “os défices
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cognitivos devem ser suficientemente graves parsatam diminuigéo do
funcionamento ocupacional ou social” (American Bgitic Assotiation, 1996, p.
138), o CID-10 afirma que “a perda de memoéria dmresuficiente para interferir com
actividades diarias” (World Health Organization939p. 29), o que é uma exigéncia
maior (Erkinjuntti, Ostbye, Steenhuis, & Hachinsl®97). Neste aspecto o DSM-5 faz
uma aproximacgéo a CID-10, exigindo que as altesagcbgnitivas devem interferir com
as actividades de vida diaria. Em contrapartidixodede ser critério de diagnéstico de
deméncia, que uma das areas cognitivas afectgdas semoria. Embora
desconhegamos estudos comparando as prevaléndaséacia com o CID-10 e 0
DSM-5, admitimos que os valores de prevalénciaafaéihicia com DSM-5 sejam
menores do que com o DSM-1V, aproximando-se dasre@alencontrados com o CID-
10.

N&ao sendo isso um critério de definicdo de deméaaiagra comum € a
progressao dos défices cognitivos, mas a varialiiddessa progressao € grande, e
flutuacdes podem ocorrer. Com estas reservas pess@speramos encontrar no
decurso da deméncia alteragdes progressivas ri@iatera aprendizagem e memoria,
nas funcdes executivas, na linguagem, no dominepévo-motor, na cogni¢ao
social, e na consciéncia da doenga. Esperamos taheontrar sintomas
neuropsiquiatricos (psicologicos e comportamentaig)evitavelmente perda de
autonomia.

As alteracdes na atencdo manifestam-se atravéaideesmdificuldades em
ambientes com multiplos estimulos, erros nas tarefaior necessidade de verificacao,
as tarefas demoram mais tempo a ser realizadasri@anéd®sychiatric Association,

2014).
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As fungBes executivas envolvem a capacidade deata@nto, memoéria de
trabalho, controlo e flexibilidade do pensamentayaliagéo e correc¢do da tarefa em
curso. Manifestam-se por maior dificuldade nadaareomplexas, em realizar varias
tarefas em simultaneo, em tomar decisfes. Se de ad tarefas sdo mantidas com
maior esfor¢co, com a progresséo da deméncia deisardpossivel a sua realizagédo
(American Psychiatric Association, 2014).

As alteracdes na memoria manifestam-se de iniciceéagéo aos
acontecimentos recentes, 0 que pode ser compeasatés de anotacdes, ou pela
repeticdo da informacao, lendo ou perguntando v&gaes a informacgéo que necessita.
Com a progressao da deméncia podem surgir esqueosde Compromissos,
repeticdes de ideias na mesma conversa, ou abaddsrtarefas antes da sua
conclusdo. A memoria auto-biografica, a memoridiicitp, e a memaria semantica
mantém-se preservadas até aos estadios mais gexdesnéncia (American Psychiatric
Association, 2014). Manifestagdo também inevitéaelesorientacéo, resultando do
compromisso da atencao , da percepcgdo, da merdasdyncdes visuo-espaciais,
envolvendo progressivamente mais areas, e dandetarpistas acerca da doenca
subjacente. O aparecimento mais precoce da desg@Entemporal , causada pelos
défices de atencdo e memoéria da Doenca de Alzhetmexr desorientacdo espacial
surgindo mais cedo, causada pela disfungéo visp@eed na Deméncia com Corpos de
Lewy, ou eventualmente por lesdes vasculares eas @eeintegracéo visual, em
deméncia com causas vasculares (Henderson & JO6R).2

As alteracdes na linguagem compreendem dificuldade®mpreenséo e na
nomeacao. No discurso podem surgir nas fases meisqes, bengalas verbais e
palavras aproximadas. Com a progressao agravasesicalldades de compreensao,

envolvendo leitura e escrita, o que pode culminatieguagem incompreensivel,
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discurso automético, ecolélia, ou mesmo mutismogiean Psychiatric Association,
2014).

O dominio perceptivo-motor compreende fun¢des dégretes da percepcéo
visual, e da sua integracdo com outras fun¢destomp) nomeadamente a memoria,
inclusive memaria implicita, reconhecimento, e pmento mental no espaco. De
inicio surgem dificuldades em encontrar os destioo®em realizar tarefas dependentes
da funcao visual, nomeadamente a utilizacdo darfeentas, que se podem agravar no
decurso da deméncia (American Psychiatric Associafi014). Estas dificuldades
acentuam-se com condigcdes adversas de percepgaeadamente com pouca luz, o
que pode acontecer ao fim do dia. Embora ndo dejegm apenas com um dominio
cognitivo, € oportuno lembrar aqui as apraxiasr®sigs, que poderao surgir no
decurso da deméncia e comprometem seriamente rRoautoe a capacidade de
comunicacao e interac¢cdo. Também merecedora de reanosognosia, ou perda de
consciéncia da doenga, variavel nas fases inicaistante nas fases tardias.

A cognicéo social refere-se ao reconhecimento de;ées e teoria da mente.
Manifesta-se de inicio por alteragdes de compoméone de personalidade, tais como
menor empatia, desinibicao, indiferenca, comportamsocial rude, resultantes de
menor compreensdo do contexto. Em fases mais ala@mpade surgir acentuado
desacerto na comunicag&o com 0S outros e comportasngue nao tém em
consideracao o contexto, e que poderado ser socitdrdédiceis de aceitar (American
Psychiatric Association, 2014).

Diversos sintomas motores podem surgir, associaglosio as apraxias,
podendo fornecer pistas quanto ao processo patolégn causa, como sera o caso da
presenca de sintomas extra-piramidais, sugerindopatologia com corpos de Lewy,

ou de assimetrias na forca muscular ou dificuldadesquilibrio, sugerindo a presenca
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de factores vasculares significativos. Qualquersgj@ a doenga subjacente, a tendéncia
nos estadios finais da deméncia € de acentuadaacdies motoras, com rigidez e
impoténcia funcional tanto musculo-esquelética commgestos aprendidos (Cerejeira
et al., 2012).

Todas estas manifestagGes vao contribuindo paéicedctognitivo e a perda de
autonomia, desde a incapacidade inicial para desemap as tarefas mais elaboradas,
culminando na incapacidade para as tarefas masab&$o dia-a-dia, nos cuidados
consigo préprio, o que contitui a marca distintilees deméncias.

Os sintomas neuropsiquiatricos, também designagloslfgicos e
comportamentais, constituem um grupo heterogénewatiéfestacdes, afectando a
experiéncia emocional, o0 pensamento, a percepgéingao motora, e que se
expressam de forma varidvel na mesma doenca e srariadividuo (Cerejeira et al.,
2012).

A depresséo, sendo um sintoma comum, é tambénefnézna deméncia,
embora reconhecé-la nesse contexto constitua uafialga que as suas manifestagées
se sobrepdem com as da apatia, sintoma igualmeatechte na deméncia.
Habitualmente o doente ndo expressa de forma veste#us sentimentos de tristeza,
infelicidade, desespero, ou as suas preocupacdesnde doenca, inutilidade, surgindo-
nos em vez disso a anedonia, as preocupacdes casp&til uma expresséo de tenséo e
mal-estar. A apatia consiste na desmotivagéo astaei auséncia de emocao e de
comportamento com objectivo. Na apatia, contrarigma depresséo, ndo ha
desconforto ou sofrimento. Também a elagédo do huooon hipomania ou mania, pode
surgir na deméncia, bem como a labilidade emocidxsalteracées do humor

associam-se com irritablidade, com um sentimeritsdide estar em perigo, e com
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frequéncia surgem reaccgoes de hostilidade, o gde poda ser facilitado pela fome,
cansaco, mal-estar fisico (Gauthier & Ballard, 2009

Os delirios na deméncia sédo habitualmente menople&os e estruturados,
com conteudo de desconfianga, de abandono, ousts f@conhecimentos, sendo
frequentes as ideias que ha estranhos a entraasnyoe escondem ou roubam as
coisas, que a casa onde esta ndo é a sua, qugigecérum impostor ou que € infiel,
gue o querem abandonar ou colocar em lar, quesasg@& no geral estdo a agir contra si
(Cerejeira et al., 2012).

As alucinag¢des, mais frequentemente visuais, s@&ctesisticas da Deméncia
com Corpos de Lewy (Cerejeira et al., 2012).

A motricidade pode estar alterada pelo seu aun@ntbminui¢éo, envolvendo
geralmente também a fluidez do pensamento. Agitegéisido definida como
actividade motora ou verbal inapropriada, que ssidera ndo resultar de necessidades
imediatas ou de alterac@o da consciéncia, e comggevanifestacées como sair de
casa, movimentos e comportamentos de repeticdoisgetivo, desinibicdo com
menor contencdo dos impulsos e ignorar das norowgais (Cerejeira et al., 2012).

Ha evidéncia de alteracdes dos ritmos circadianetabolismo, temperatura
corporal, ciclo sono-vigilia, sendo a perturbacdsano a face mais visivel destas
mudancas, podendo surgir hipersonia, ou pelo aimtléminicdo da quantidade e
qualidade do sono, frequentemente perturbando tanobgono dos cuidadores
(Gauthier & Ballard, 2009).

Também comuns as altera¢des do apetite, mais comt@mem aumento do

apetite, voracidade, eventualmente pica, coprof@gaejeira et al., 2012).



24

2. Demografia

No séc. XIV, consequéncia da pandemia de pesta @@ varreu o
mundo, cré-se que a populacdo mundial tenha didondeé 450 para 350 milhdes de
habitantes. Com esta notavel excepcéo, a poputagédial tem tido um crescimento
permanente, sendo actualmente de cerca de 7.000ami(United States Census
Bureau, 2014). A taxa de crescimento da populagéudial atingiu um pico de 2,2%
em 1963, e desde ai tem vindo a diminuir até 1,AP2@09 (United States Census
Bureau, 2014). As projecgfes actuais estimam uneatgrcontinuo da populacéo,
embora com reducgéo da taxa de crescimento, espesangin 2050 uma populacéo

mundial entre 8 e 10 mil milhdes.

Tabela 1Taxa de crescimento da populagéo (%)
1950- 1970- 1990- 2010- 2030-

1970 1990 2010 2030 2050

Mundo 1,9 1,8 13 0,9 0,6

Portugal 0,2 0,7 0,4 0,2 0,5

(Beard, et al., 2011)

2.1. Diminuicao da Fertilidade e Envelhecimento da Popualcéo

A fertilidade tem vindo a cair ao longo das Ultindésadas na maioria das
regides do mundo e esse declinio tem sido o pah&gtor de envelhecimento da
populacdo. A taxa de fertilidade mundial decailapaarca de metade, de 5,0 em 1950-
1955, para 2,5 em em 2010-2015, e ir4 continuamandir nas proximas décadas,

estimando-se que atinja valores de 2,2 em 2045-2080cenéario médio, ou de 1,8
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num cenario baixo (United Nations, Department afrieomic and Social Affairs,
Population Division, 2013). Quanto mais rapidodateclinio da fertilidade mais rapido
sera o envelhecimento da populacgéo.

Ao longo de quase todo o séc XX, o niumero de nastims no mundo foi
aumentando de década para década, iniciando-s& agoperiodo de estabilizacdo que
se prevé duradouro, em que o0 numero anual de rarsismem todo o mundo andara a
volta dos 140 milhdes, apds o que ira diminuirdemgnte para os 130 milhdes no final
deste século.

Esta tendéncia no niumero de nascimentos, assaciaddéncia duradoura e
persistente de diminuicdo da mortalidade, estarsformar as piramides populacionais
em rectangulos entre os 0 e 0s 60 anos, 0 quaétedstico de uma populacéo
demograficamente idosa.

Em Portugal, o indice de fertilidade comegou &elesos anos sessenta,
onde o seu valor era superior a trés, até valadsdem 1995, altura em que essa
tendéncia se inverteu, sendo de 1,5 no ano 2008 .aRaanutencdo das geracgoes é
necessario um indice de fertilidade de 2,1.

Esta descida do indice de fertilidade foi concomé&aom um aumento da idade
das mulheres a altura do nascimento do primeho,fib que se associa ao aumento de
escolaridade das mulheres.

Em Portugal, num cenario médio, o niumero totalfdetigos populacionais nao
se ir4 alterar significativamente nos proximos afsse cenario médio pressupde uma
continuacéo da recuperacgéo do indice de fertilidademanutencgédo de fluxos
migratoérios, que aumentam os efectivos populacsomaejuvenescem a populacdo. Na
auséncia de fluxos migratérios a projeccao é dereghacdo de 25% da populagédo em

2060 (Fundacéo Francisco Manuel dos Santos).
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2.2. Aumento da Esperanca de Vida e Envelhecimento da polacéo

O aumento da esperanca de vida € uma das maiorgsistas da humanidade.
Aumento da esperanca de vida nédo se traduz dedtoextn envelhecimento da
populacao. Inicialmente o0 aumento da esperancé&deocorre a custa de reducgéo da
mortalidade infantil, o que provoca, num primegmpo, aumento do niamero de
criangas, e consequente reducao da proporcao stesidéom a evolugéo do aumento
da esperanca de vida, cada vez mais individuos\wgbm até uma idade tardia,
aumentando entdo a proporgao de idosos.

A esperancga de vida em 1950 era de 65 anos n@gsagais desenvolvidas, e
de 42 anos nas regides menos desenvolvidas. Em220Ha esperanga de vida esta
calculada em 78 anos para as regides mais desata®l/em 68 anos para as regioes
menos desenvolvidas. Estreitou-se o fosso na ex@ede vida entre regides mais e
menos desenvolvidas, e estima-se que nas proxiécaslas esse intervalo diminua
ainda mais. A nivel mundial, um individuo que vaté aos 60 anos tem em 2010-2015
uma esperanca de vida de mais vinte anos. Daquar@mgta anos, um individuo na
mesma situagao, terd uma esperanca de vida de@22/Aamaior esperanca de vida ira
contribuir para o futuro envelhecimento da popuwaei@ todas as regides do mundo
(United Nations, Department of Economic and So&féirs, Population Division,
2001).

Em média, as mulheres vivem mais do que os homdenisel mundial, esta
diferenca entre géneros alargou-se nas Ultimagldéca é estimado que se mantenha
estavel nas proximas décadas.

Em Portugal, a esperancga de vida em 1960 era @dea0s para os homens, e de

66,4 anos para as mulheres. Em 2012 estes nunderoe ¥6,9 anos para os homens, e
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de 82,8 anos para as mulheres. Entre 1960 e 2@ifi2zarsse um ligeiro aumento na
diferenca de esperanca de vida entre géneros/ ¢g@fg 5,9 anos, favorecendo as
mulheres (Fundacgéo Francisco Manuel dos Santogudabocupava em 2012 0 nono
lugar na lista mundial de paises com maior pergentede populagdo com idade igual
ou superior a 60 anos, mas a estimativa é de oouggundo lugar dessa lista em 2050

(Beard, et al., 2011).

2.3. Dimenséo e Velocidade do Envelhecimento

Apesar da taxa de crescimento da populagdo mwideldecair desde ha
quatro décadas, os ultimos anos tém sido aindaatede em namero de aumento de
habitantes no mundo. Estes aumentos anuais em dwewsgardo a diminuir. A par dos
aumentos na populacdo mundial, a composi¢do étdmigambém sofrido significativas
mudancas, embora as mudancas mais acentuadagsie@an para chegar nas
proximas décadas.

Na base do envelhecimento da populacdo esta o éaimgnlgarmente rapido
do nimero de pessoas idosas, consequéncia do néleeado de nascimentos nos
primeiros dois ter¢os do séc. XX (fertilidade),ceallescente nimero de individuos a
atingirem idades avangadas (esperanca de vidapAgcdo mundial de idosos em
2013 era de 841 milhdes, quatro vezes mais qué2mithdes de idosos que viviam
em 1950. Em 2050 espera-se que o numero de idaass triplique o valor actual,
ultrapassando os 2 mil milhdes. A nivel mundigir@porcao de idosos, individuos com
60 ou mais anos de idade, aumentou de 8% para€ift?,1950 e 2013. Um timido
aumento, se considerarmos que em 2050 se espenaropuacao de 21% de idosos na
populagdo mundial (efeito combinado do aumentoldoaro de idosos com a reducéo

da fertilidade).
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Se nos paises mais desenvolvidos o envelhecimargopllacdo se iniciou ha
algumas décadas e continua em crescimento, n@sgafsdesenvolvimento o
envelhecimento est4 agora a iniciar-se e a entrdage de aceleracao. Nos paises
desenvolvidos o envelhecimento teve um inicio gahduque néo ira agora acontecer
nos paises em desenvolvimento, onde o envelhe@mdarpopulacdo tera um inicio
mais subito. O tempo que durou a aumentar de 7lgaagpercentagem de populagéo
com 60 ou mais anos de idade, foi de 115 anos antc&rde 85 anos na Suécia, e sera
de 69 anos anos nos EUA. Mas na China essa mudangeorrer em 26 anos e no
Brasil em 21 anos (Kinsella & Phillips, 2005). E@BD, cerca de 80% da populacao
idosa mundial ir4 estar localizada em paises eendes/imento. De notar que estas
estimativas se referem a individuos ja nascidasafroente, pelo que dependem apenas
da mortalidade, sendo o seu grau de certeza supeggiimativas que dependem
também de indices de fertilidade futuros (Uniteddwes, Department of Economic and

Social Affairs, Population Division, 2013).

2.4. Distribuicdo da Populagédo por Grupos Etarios

Historicamente, o grupo dos idosos é muito menajuino de outros grupos
etarios. Em breve jpaisagem humansera irreconhecivel. Em 2050 a populagdo
mundial de idosos (60 ou mais anos) ird pela pramesz exceder a populagéo de
jovens (menos de 15 anos) (United Nations, DepantiimfeEconomic and Social
Affairs, Population Division, 2001). Esta invergaacorreu ha alguns anos nos paises
desenvolvidos, entre eles em Portugal por voltardn2000. Se dividirmos a populagéo
mundial em quatro grupos de vinte anos cada, cEreano 2080 estes quatro grupos
terdo aproximadamente a mesma dimensao (United$atDepartment of Economic

and Social Affairs, Population Division, 2013).
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Figura 1.Jovens e idosos em Portu(United Nations, Department

Ecoromic and Social Affairs, Population Division, 20

Um outro indicador do envelhecimento de uma poguaga mediana d.
idades. A nivel mundial a mediana das idades awugeahtre 1950 e 2010, de 24 p
29 anos, devendo ser de 36 anos em 205 Portugal, a mediana das idades em 2
sera superior a 50 an@ignited Nations, Department of Economic and So&fédirs,
Population Division, 2013).

O ratio de dependéncia demogréfica indica a relagée a populacdo emade
predominantemente dependente e a populagdo empdadiminantemente activ
Calculase pela razdo dos individuos com menos de 15 aa@sos individuos cot
mais de 64 anos, para os individuos entre os #5am6s. Da uma indicacdo do nim
de depadentes que tém de ser suportados por cada pessdade activa. E ur
indicador que carece de interpretagéo, ja queiithdds com menos de 15 anos ou (
mais de 64 anos podem estar activos. Da mesma fodivéduos entre os 15 e os

anos podem estam situacdo de dependéncia, por estarem a estadaisendo s
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terem iniciado na vida activa, ou por estarem ¢naséio de desemprego (United
Nations, Department of Economic and Social Affaitgpulation Division, 2013).

A nivel mundial, o ratio de dependéncia tem vindlescer nas ultimas décadas,
atingindo o valor minimo de 52% em 2010, preverslgigee se mantenha neste valor
durante cerca de 15 anos, ap0s o que ira voliabbiagara valores de cerca de 58% em
2050. A descida do ratio de dependéncia deve-gaiaud¢cdo do numero de criangas,
engquanto 0 aumento que se espera num breve f@#r@ar conta do aumento dos
idosos. Se em 1950 os idosos constituiam 13% daggin dependente, em 2080
estima-se que serdo 50% desta populagao (UnitedndaDepartment of Economic
and Social Affairs, Population Division, 2013).

O ratio de suporte demogréfico dos idosos indientas pessoas existem em
idade activa por cada idoso, utilizando-se habiteate o intervalo de idade 15-64 anos
para idade activa,®65 anos para idoso. Expressa o inverso do esfeatizado pela
populacao activa para apoiar os idosos. A niveldialindesde 1950, o ratio de suporte
demogréfico dos idosos tem vindo a decair. Em 1088lor deste ratio era de 12, em
2013 de 8, e a estimativa para 2050 é de 4 (Uhiggithns, Department of Economic
and Social Affairs, Population Division, 2001).

O ratio de suporte parental, a razao entre o riidepessoas com 85 ou
mais anos e o numero de pessoas entre 0os 50 eao®$4da uma indicacdo do esfor¢o
de suporte aos idosos que recai sobre as faniiliad.950 este ratio era de 2/100, em
2000 de 4/100, e em 2050 sera de 11/100 (UnitedmNatDepartment of Economic
and Social Affairs, Population Division, 2001).

O ratio de suporte econdmico € uma variante maisehda do ratio de
dependéncia, que considera também as diferengadinalade produtiva e no consumo

relacionadas com a idade. Consiste na razdo dosasnes produtivos de uma
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populacéo, para os equivalentes consumidores,ladttside acordo com a idade. No
ratio de dependéncia, todos as criangas com mends dnos e todos os idosos com
mais de 64 anos sao considerados dependentesowdalividuos entre os 14 e 0s 65
anos sado considerados produtivos, e todos os éhdigj independentemente da idade,
tém o mesmo consumo. No ratio de suporte econdénieita uma ponderacao entre
produtividade e consumo, em fungdo da idade. @saslde consumo e produgéo sédo
normalizados para a média da populacdo em causadQse diz o consumo de 1
individuo, significa o consumo médio de 1 individleomesma idade, na populacdo em
causa. Um ratio de suporte econdmico numa populdg®gb (1 para 2) significa que,
em média, na populacdo em causa, cada elementatipmdsté a suportar o consumo
de duas pessoas. Maiores ratio de suporte econdigitificam menor peso dos
individuos dependentes nessa populagéo (UnitedMNatDepartment of Economic and
Social Affairs, Population Division, 2013).

Embora com diferengas acentuadas entre paise9%0nd nivel mundial, o
ratio de suporte econdmico era inferior a 0,5, ®afores mais elevados para os paises
mais desenvolvidos, o que reflectia a maior comagéb de populacdo no intervalo de
idade de maior produtividade, e maior produtividddste grupo, enquanto nos paises
em desenvolvimento se verificava uma elevada pgépode criangas, com
produtividade baixa ou nula. De 1950 a 1970 os @#isuporte econémico baixaram,
tanto em paises desenvolvidos como em paises emvidgmento. A partir de 1970
os ratio de suporte econémico comegam a subirpsesgh subida mais acentuada nos
paises em desenvolvimento do que nos paises désdngoDesde cerca do ano 2000,
o ratio de suporte econémico volta a entrar emdaseendente nos paises
desenvolvidos, continuando a crescer nos paiseesemvolvimento, devendo esta

tendéncia inverter-se cerca do ano 2024. Esta delkorescimento, que ja ocorreu nos
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paises desenvolvidos, e ainda se encontra a denog@aises em desenvolvimento,
deve-se ao efeito inicial da diminuicdo da feréitld, com aumento da proporgao de
individuos em fase activa na populacéo. Esta diigéiauda fertilidade, acentuada pelo
aumento da esperanca de vida, ird causar postenteraumento da propor¢éo de
idosos na populacgéo, voltando a fazer descermadatsuporte economico. Ao
crescimento do ratio de suporte econémico corregam menor peso da populagéo
dependente sobre a populacao activa, o que favorer@scimento econémico, apenas
pela variacdo das condi¢cdes demograficas asso@ddas inicial do envelhecimento
da populacéo, e por isso designa-se este efedividendo demogréaficd’ara este
dividendo demogréafico corresponder a uma vantagemdnica € necessario que em
simultaneo ndo aumente o desemprego ou diminuadaifridade por qualquer outro
motivo. Este dividendo demografico positivo j& @earnos paises desenvolvidos, mas
ird persistir nos paises em desenvolvimento ataakr 2024 (United Nations,
Department of Economic and Social Affairs, PopolatDivision, 2013).

A propria populacao idosa esta a envelhecer. Pogetério com maior
taxa de crescimento sdo os mais idosos dos id86asu(mais anos) com um
crescimento de 3,8% por ano. Se em 2000 este geppesentava 1/10 da populagéo
idosa, em 2050 sera 1/5 dos idosos (United NatDepartment of Economic and

Social Affairs, Population Division, 2001).

3. Epidemiologia da deméncia
O aumento de estudos de prevaléncia da deménaiifenentes regides
do globo que se tem verificado nos ultimos vintesaipermite a realizagéo de
estimativas mais rigorosas, mais fundamentadasagimscobtidos directamente, e

menos na opinido de especialistas (Prince, 2Gil3).
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A deméncia é uma situagdo comum nos idosos e aaragpbnencialmente a
partir dos 60 anos de idade. A prevaléncia é soipeas mulheres, em particular nas
idades mais avancadas, o que podera explicar-gagepela sua maior sobrevivéncia
(Hofman, et al., 1991; Jorm, Korten, & Henders@®87; Plassman, et al., 2007; Ritchie
& Kildea, 1995; Ritchie, Kildea, & Robine, 1992).

O aumento da longevidade e o envelhecimento dalggimvao
inevitavelmente aumentar o nimero de casos de dém@nevendo-se a nivel mundial
uma duplicacdo da prevaléncia a cada vinte anestifativa da prevaléncia mundial
para 2010 é de 35,6 milhdes, para 2030 de 65, Des/te para 2050 de 115,4 milhdes
de casos de deméncia, corrigindo estimativas anésrem cerca de mais 10%. As
estimativas por regido pdem em causa conclusdestddos anteriores, de que a
prevaléncia da deméncia seria menor nos paises e dmédio rendimento. Em
2010, 58% dos casos mundiais de deméncia encomtre@anos paises de baixo e
médio rendimento, esse nimero sera de 63% em 2@&071% em 2050 (Prince, et al.,

2013).
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TABELA 2:Estimativa prevaléncia mundial da deméncia

% em paises de

Ano Prevaléncia baixo e médio rendimento
2010 35,6*10 58
2030 65,7*10 63
2050 115,4*16 71

Num estudo publicado em 1994 (Garcia, et al.)té i@ina estimativa da
prevaléncia da deméncia em Portugal, por extrafolde dados de outros paises
europeus para a populacdo portuguesa tal comafidadad no Censos de 1991, de
92.470 casos, sendo 48.706 os casos de DoencalusrAér.

Num estudo publicado em 2005 (Instituto da Seg@w&ugial, 1.P.), é feita uma
estimativa da prevaléncia da doencga de AlzheimePertugal entre 60 e 70.000, tendo

como base os dados do Censos de 2001.

4. Aspectos econdémicos da deméncia
A abordagem da deméncia requere também uma adecpragacensdo dos
seus custos sociais, nomeadamente do impactomémae nos sistemas de salude e de
seguranca social.

Os idosos tém mais problemas de saude, carecemidecuidados da
familia, mais assisténcia médica, eventualmentaugiados institucionais de longa
duracéo, particularmente onerosos. O envelhecingaral da populacdo pde em causa
todos os esquemas habituais de suporte, quer iaigrgquer profissionais (United

Nations, Department of Economic and Social Affaitgpulation Division, 2001).
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A estimativa dos custos econdémicos mundiais assosia deméncia era, em
2010, de 604*1% (dblares americanos) (Wimo & Prince, 2010). Esier
representava, aproximadamente 1% do Produto Inimno (PIB) mundial, pesem
embora assimetrias muito acentuadas entre difereeggdes do mundo, quer no total
dos custos, quer nos seus componentes. Nos paibasxd rendimento os custos da
deméncia representam cerca de 0,24% do PIB, ermnastpaises de elevado
rendimento esse valor é de 1,24% (Wimo & Princ&020Cerca de 90% destes custos
provém dos paises de elevado rendimento, que ezpiaes menos de metade da
prevaléncia mundial (46%) (Wimo & Prince, 2010jesultam de cuidados informais,
custos sociais directos, e custos médicos dire@®sustos resultantes dos cuidados
informais e custos sociais directos contribuem anep equivalentes para os custos
globais, enquanto que os custos médicos séo ger@mespreziveis. Nos paises de
baixo e médio rendimentos custos resultam quase exclusivamente dos @msdad
informais, sendo insignificantes os custos direstmsais e médicos. Nestes paises é
incomum a procura de cuidados médicos pela deménaaé entendida como uma
consequéncia natural do envelhecimento, e sdo p@ascpessoas com deméncia que
vivem em lares, mas em ambas as situacfes é peduisi aumento no futuro, na
medida em que forem diminuindo os familiares di$peis para prestar cuidados. A
deméncia € de longe a doenca crénica que maishugrgara o aparecimento de
incapacidade e necessidade de cuidado por ter¢Mexsionald & Coper, 2007) . A
nivel mundial, considerando apenas o aumento dalgrecia, espera-se em 2030 um
aumento dos custos com a deméncia de 85% (Wiman&é2r2010), que sera mais

acentuado nos paises de baixo e médio rendimemoiato na Europa se espera até

! Portugal situa-se no 3° terco dos paises de eleeadimento —
http://data.worldbank.org/data-catalog/world-depeh@nt-indicators, acedido a 6
November 2014.
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2030 um aumento de 40% da prevaléncia, em algugi@eeda América Latina esse
aumento podera ser de 140%.

Mas nao se trata apenas de um aumento da preizaléniambém um
aumento da idade das pessoas com deméncia, e @aneéi a idade vai avancando,
maior a dependéncia, maior a probabilidade deatigho a rede de suporte e portanto
menor a disponibilidade de cuidadores informaigue leva a uma maior probabilidade
de colocacdo em lar. A admissdo em lar € reconhecicho uma das situagdes mais
dificeis e causadoras de stresse na velhice (W&@00), e a deméncia associa-se a um
aumento superior a cinco vezes do risco de admessdar (Eaker, Vierkant, &

Mickel, 2002). A colocagéo em lar torna-se inewétéyuando os familiares ndo sao
capazes ou nao tém vontade de cuidar do doentasar(dittelman, Haley, Clay, &
Roth, 2006) , no entanto, a admissao em laresi@timpela disponibilidade de
estruturas e pelo seu custo. A estadia em lar casta de duas vezes mais do que estar
na comunidade, ainda que com apoio domiciliarionf@/& Prince, 2010).

Os custos com os cuidados médicos da deménciaasdis bSignificativos sédo
0s custos sociais directos, como o apoio domimli@ indirectos, como o apoio dos
cuidadores informais. Os custos com os cuidadafesmais variam entre 36 e 85% do
total dos custos com a deméncia (Mauskopf & Mu2ba ), representando um peso
significativo, habitualmente n&o considerado, mga@condmica da sociedade e das
familias (Costa, et al., 2013). A variabilidadetdesesultados depende do método
utilizado, e da regido onde o estudo é efectuaa@ Valorizar o cuidado informal, tém
sido utilizados o método dmsto daoportunidade perdidae o docusto da
substituicdo O primeiro considera o valor das oportunidadesat®lho perdidas pelo
cuidador, atribuindo assim diferentes valores dadns semelhantes prestados por

diferentes pessoas. Este método subestima o alaridados desempenhados por
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individuos habitualmente discriminados no mercagltrabalho, como podera ser o
caso das mulheres, idosos, ou imigrantes. O seguatizdo valoriza o custo que teria,
aos precos do mercado, contratar um substitutogsaegurar os cuidados. Este método
atribui custo semelhante a tarefas semelhantespémdientemente de quem as realiza
(Berg & Spauwen, 2006).

Os custos da deméncia tém sido suportados em gpanigepelos cuidadores
informais que séo gratuitos, pelo menos no imedfE 0s sistemas de saude e de
seguranca social mas, como acima referido, a disiidade de cuidadores informais
tende a diminuir, e o ratio de dependéncia a alandatno entanto a pratica das
sociedades parece ignorar esta situacdo. Dadosido Bnido de 2010, mostram
custos per capita com a deméncia cinco vezes sugeRaos do cancro, e no entanto 0s
fundos para investigacdo do cancro sdo vinte @aiazes superiores aos da deméncia

(Luengo-Fernandez, Leal, & Gray, 2010).

5. Cuidadores informais

A forma como € definido um cuidador informal, ou aaidador familiar, como
designado em alguma literatura, ndo € sempre a ay@sque desde logo limita a
acumulagéo de evidéncia de uns estudos para @ugrgeneralizacdo da informagéo
obtida (Bastawrous, 2013). Talvez o critério maissensual para definir o cuidador
informal seja o de alguém que n&o é pago pela éuggé desempenha (Donelan, et al.,
2002; Hollander, Liu, & Chappell, 2009), sendo axhalmente caracterizado pelo tipo
de cuidado que presta , e pela extenséo de tengpesga tarefa ocupa. Para alguns
autores ndo € o ser ou ndo pago que caracteriadador informal, mas sim ser uma

funcéo que ndo se desempenharia com outra pessodé€n Berg, Brouwer, &
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Koopmanschap, 2004). Os cuidados prestados peltsdares informais geralmente

sédo divididos em cuidados de ordem fisica, emotierfananceira.

5.1. Caracteristicas dos Cuidadores

Varios estudos se tém debrucado sobre a caraci@oizis cuidadores
(Grunfeld, Glossop, McDowell, & Danbrook, 1997; Keca, 2003; Schulz R. , et al.,
2002; Sequeira C. , 2007; Sorensen, Pinquart, &eBatbin, 2002), e sobre as
consequéncias do cuidar. Cuidadores sdo essenntalfaeniliares, ha um claro
predominio do género feminino, sendo também asemedhquem apresenta maior
sobrecarga (Pinquart & Sérensen, 2006).

Duma maneira geral, exercer o papel de cuidadandima disponibilidade
social e o bem —estar (Wade, Parker, & Langton-Het886), e a tendéncia é para a
escassa utilizagdo das ajudas e recursos comasjtagesar disso atrasar a colocagao
em lar (Robinson, et al., 2005). Num estudo emugaitfoi observado que as
motivagdes para se tornar cuidador eram a depeiad@menceira, a tradigédo familiar, o
evitar a institucionalizagéo, ou a indisponibilidade outras pessoas, e que 0s
sentimentos dos cuidadores eram de dever, caridadgatiddo (Cruz, Loureiro, Silva,
& Fernandes, 2010).

Entre os cuidadores de doentes com deméncia eacsmaior
utilizac&o de psicofarmacos (Schulz R. , O'BrieogplBvala, & Fleissner, 1995) mas
também de outros medicamentos (Vitaliano, et AD32 mais ansiedade e, sobretudo,
depresséo, o mais documentado factor de agravamiasaide dos cuidadores
(Brodaty & Green, 2002; Cooper, Balamurali, & Liggton, 2007; Cooper, Katona,

Orrel, & Livingston, 2008; Crespo, Lopez, & Za@)05; Dang, Badiye, & Kelkar,
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2008; Dura, Stukenberg, & Kiecolt-Glaser, 1991;ctaAlberca, et al., 2012; Garcia-
Alberca, Lara, & Berthier, 2011; Mahoney, Regantdda, & Livingston, 2005;
Papastavrou, Kalokerinou, & Papacostas, 2007; Rimn@uSorensen, 2003; Schulz,
Boerner, Shear, Zhang, & Gitlin, 2006) com uma pléncia entre 30% e 80%, quando
na populacdo geral com mais de 55 anos a prevalérde 6% a 9 % (Schoenmakers,
Buntinx, & Delepeleire, 2010).

Uma recenta revisao da literatura (Fonareva & OR6th4), vem actualizar a
ideia que se vem formando de longa data da exiatéiecaltera¢cdes bioldgicas nos
cuidadores de deméncia, como altera¢6es imunitd¢iasolt-Glaser, Dura, Speicher,
Trask, & Glaser, 1991), da tensao arterial, dempatéos metabdlicos, ou agravamento
de doenca céardio vascular. Os cuidadores tém roasthlizacdes e maior mortalidade
(Vitaliano, et al., 2003).

Admite-se que estas altera¢gfes ndo resultam deimentausa directa do cuidar
da deméncia, mas sim dos efeitos de cansagog&akano, ou negligéncia com os
cuidados proéprios, em individuos predispostos, semeddiados pelos mecanismos de
stresse.

Cuidadores usam mais antihipertensores, e apesar @#m tensdes arteriais
sistdlicas e diastolicas mais elevadas. A tend@oi@rmodera a alteracao na filtracao
glomerular que ocorre em situacéo de activagdo&iogassociada a transicoes, tais
como a colocacao do doente em lar (von Kénel Ral,,e2012). A densidade e
sensibilidade dos receptores beta-2 adrenérgicmea-se diminuida, testemunhando
0 stresse cronico. Os receptores beta-2 adrenérdasolinfocitos encontram-se
diminuidos nos cuidadores que ocupam mais de Eshmmr dia nos cuidados durante
mais de seis meses, mas ndo nos que fazem passasigerdos pelo menos uma vez

por més (Mills, et al., 2004).
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Os cuidadores tém um risco mais elevado de plaeasetosclerose nas
carotidas e de doenca coronaria. Cuidadores qeenam bairros que consideram
inseguros, tém alteragdes no metabolismo da glupss®ao se encontram nos nao
cuidadores que vivem nos mesmos bairros. No entantoidadores que vivem em
zonas que consideram seguras, tém metabolismadasg semelhante aos ndo
cuidadores (Brummett, et al., 2005). A funcao eelidtencontra-se alterada nos
cbnjuges cuidadores de deméncias moderadas owaserers ndo nos cuidadores de
deméncias ligeiras (Mausbach, et al., 2010).

A carga alostatica, representando o peso acumdlasistressores ligados com
risco cardio-vascular, € mais elevada nos cuidad®teepke, et al., 2011).

Os ciclos circadianos do cortisol encontram-seadies nos cuidadores,
nomeadamente fazendo um pico cerca das 22h, eadist@g0es relacionam-se com
défices de memoaria (Palma, et al., 2011).

Alguns estudos, mas néo todos, revelam niveis atahes de interleuquina-6
nos cuidadores, o que se relaciona com maior desaoenca cardio-vascular, diabetes,
cancro, e com maior declinio funcional na DoencaAldbeimer (Gouin, Glaser,
Malarkey, Beversdorf, & Kiecolt-Glaser, 2012). Maism documentado estd o0 aumento
da Proteina-C-Reactiva (Gouin, et al.). Também atmde se encontra o Factor de
Necrose Tumoral alfa, que se associa a ma qualitadeno. Este factor tende a
normalizar no cuidador apés a morte do cuidado Kamel R. , et al., 2012).

O stresse crénico tem também sido associado athegimento celular, e este
encontra-se exacerbado nos cuidadores. Estessafieitenvelhecimento celular séo
ainda potenciados se na infancia houve exposig@lversidades ou abuso (Kiecolt-

Glaser, et al., 2011).
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Perturbacéo do sono é uma queixa frequente doadurigls, embora haja
estudos referindo sobrevalorizacdo dessas queiga@nel R. , et al., 2012). Ha no
entanto dados de medi¢Bes objectivas do sono gufiercam as alteragdes do sono em
cuidadores (Fonareva, Amen, Zajdel, Ellingson, &@Kk2011). As alteragdes do sono
do cuidado sé&o por vezes a causa principal para adocacao em lar, sendo que, iSso
nem sempre leva a uma melhoria do sono do cuidaton de que, ap6s a morte do
cuidado, a perturbacdo de sono do cuidador po@d@agmostrando que as alteracdes
do sono no cuidador sdo um problema com multipbdsrchinantes (von Kénel R. , et
al., 2012).

Aspectos cognitivos, como atengéo, concentracgéeloeidade de
processamento, encontram-se alterados (Oken, Ren&é&Vahbeh, 2011). H4 mesmo
um estudo que refere maior risco de deméncia entoeiidadores, que nédo € explicado
apenas pelos factores ambientais, como o nived-s@cndmico, escolaridade, dieta ou
nivel de actividade. Os maridos cuidadores témisoo doze vezes superior de
deméncia, sendo esse risco de quatro vezes parallasres cuidadoras (Norton, et al.,
2010). O défice nas funcdes cognitivas do cuidattimeadamente na memoaria verbal,
foi relacionado com maiores problemas de compoméongo cuidado (de Vugt, et al.,
2006).

Estudos mais antigos de cuidadores familiares éimage essencialmente nos
conjuges cuidadores (Hooker, Frazier, & MonahaB4)9Russo, Vitaliano, Brewer,
Katon, & Becker, 1995) (Vitaliano, Russo, & Youri§91), no entanto, com o
envelhecimento da populacéo, é expectavel quéhos fadultos sejam cada vez mais
um recurso imprescindivel dos pais idosos com algivel de incapacidade. Isso
mesmo se verifica numa amostra recolhida no Brasitegido de S. Paulo (Garrido &

Menezes, 2004), no ambulatério de um servigo dmgsriatria, em que, em 49
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cuidadores, a maioria sao mulheres, sendo maiGmzro de filhos do que de
conjuges.

Os cuidadores filhos, provavelmente por se encartranuma fase mais activa
da sua vida, ttm mais conflitos entre o cuidaseaavida profissional do que os

cuidadores conjuges (Pinquart & Sérensen, 2006).

5.2. Sobrecarga dos Cuidadores

O conceito de sobrecarga do cuidador, apesar gentente utilizado, néo é
consensual, e ndo tem sido uniformemente defiridderatura. Genéricamente é
entendido como o (excessivo) stresse a que fieftewim individuo quando esta a
cuidar de alguém, geralmente uma pessoa de faodhaalgum tipo de doenga. No
entanto, quando utilizado em contexto de invesigacarece de uma definicdo
operacional mais precisa, e enquadrada por um maei@iico.

Montgomery (Montgomery, Gonyea, & Hooyman, 1985)siderou a
existéncia de dois tipos distintos de sobrecargapeecarga objectiva, que
corresponderia aos problemas praticos colocadoscpélar, e a sobrecarga subjectiva
gue seria a reac¢ao emocional do cuidador fadea@céo. A sobrecarga objectiva
corresponderia, por exemplo, as limitagdes do iddiv que esta a ser cuidado, a sua
dependéncia, as alteracdes de comportamento, &o, elificuldades arquitectonicas,
como morar num andar sem elevador e por issofteuldiade em ir a rua, ou a falta de
tempo do cuidador para si préprio, por ter de esstarpre a vigiar o comportamento do
familiar. Em suma, factores objectivaveis, e, n@mas importante para a nossa
discusséo, mensuraveis. A sobrecarga subjectivasmumderia aos factores
psicolégicos do cuidador que actuam como modulademére o cuidador e a situacao,

sobreponivel, pelo menos em parte, ao que se tsigndelo padréo de coping. Séo
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factores mais adversos a quantificacdo, mais @raiima abordagem qualitativa.
Consideramos util esta distingdo entre sobrecaigativa e subjectiva, embora
discordando tratarem-se de factores independeatsstiecarga. Parece-nos sim
tratarem-se de aspectos complementares dos fadosesrecarga.

Braithwaite (1992) define a sobrecarga do cuidadano a perturbagéo
resultante de lidar com a dependéncia fisica eaparcidade mental dos individuos alvo
de cuidados, alertando para a natureza multi-fdaeta conceito, para o qual
contribuem factores fisicos, psicoldgicos, socmifihanceiros. Parece-nos esta
definicdo geradora de impreciséo, ja que confurgtgheecarga com os seus factores
predictores e com as suas consequéncias.

Mais rigorosa nos parece a definicdo de sobrecprgae encontra associada ao
conceito de stresse, considerando-a como o0 eqotead® stresse na situagéao de cuidar,
ou ainda, a aplicacéo do conceito de stresseidadaldo cuidar. O stresse € um
processo dinamico entre o individuo e a situac@&osguhe depara (Lazarus &

Folkman, 1984). Esta definigdo distingue-se nespeeto, o stresse € 0 processo, e ndo
as consequéncias do processo. Embora na linguayeemte se compreenda a
confusdo entre o0 processo e as suas consequéssiasiesmo deve ser evitado neste
contexto de rigor, para assegurar a maxima clapeaato ao significado do conceito.
Assumindo o risco da metéfora, o stresse estéagpsorecarga como a ética para o
codigo deontoldgico.

Seguindo o pensamento de Lazarus (Lazarus & Folki@84#), no processo de
stresse, mais do que um confronto entre a realidai@etiva e as capacidades pessoais
para a ultrapassar, deparamo-nos sim com leitulgsdivas das préprias capacidades
e das dificuldades a ultrapassar. E certo quedadeeca por alguma realidade

objectiva, mas, ndo menos certo, a interaccaodkeiodividuo com essa realidade €
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um acontecimento subjectivo. Nao ha, para o individerdadeiros eventos stressantes,
mas sim percepc¢oes e leituras pessoais dessesevdnma perspectiva subjectiva, a
realidade é uma construcdo prépria, uma abstrabgdo.que, rigorosamente, o stresse
ndo sera um encontro do individuo com a realidads, antes uma negociagao
subjectiva entre a sua percepc¢éo da realidade® pescepcao das capacidades
pessoais para lidar com essa realidade. O st@ssede excessivo quando o individuo
conclui pela existéncia de um desacordo entreigémsias de uma dada situacéo e os
seus recursos para a enfrentar.

Como acima referimos, parece-nos Util a distingép@sta por Montgomery,
entre sobrecarga objectiva e subjectiva, ndo cdaodio no entanto que corresponda a
diferentes factores de stresse. Os factores dssstrelacionados com o cuidar tém um
inicio objectivo, mas tornam-se significativos parnadividuo através de um processo
de elaboracgéo subjectiva. Todos os factores desstsfio simultaneamente objectivos e
subjectivos. E por isso nos parece util a concdipag@io de Montgomery, ndo para
designar distintos factores de stresse, mas seredifes componentes dos factores de
stresse associados ao cuidar.

Julgamos que é também este o pensamento de Arclsteldart, Greenlicke e
Harvath (1990) quando se referem a tenséo do auidedregiver strain), pretendendo
assim designar o sentimento de dificuldade emzarati papel de cuidador, remetendo
igualmente o conceito para o dominio do subjectivo.

Na definicao da sobrecarga de Braithwaite (199p)paria l6gica do
enunciado, um conjunto de factores predictoresgg@tam num conjunto de
consequéncias, remete-nos para o0s aspectos candaesobrecarga. Resta- nos definir
o contetdo de cada um dos conjuntos, 0 que séoaéeorrendo aos modelos de

sobrecarga. Na realidade esta tarefa fica amilidegere aos instrumentos que medem
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a sobrecarga, isto é, o contetdo considerado pdeawm dos conjuntos, € afinal aquele
gue é escrutinado pelo instrumento utilizado, erdifle instrumento para instrumento.

Em contrapartida, na definicdo da sobrecarga asd@eio conceito de stresse de
Pearlin, Mullan, Semple e Skaff (1990), em quesesitiera, um processo vivido por
um individuo na situacéo de cuidar, somos remefdos 0 dominio do subjectivo do
cuidador. Parece-nos este conceito mais capazdegay as diferentes experiéncias
vividas por diferentes cuidadores. Neste casopelmo modelo de sobrecarga, seria
lancar luz sobre a dindmica interna do individuguamto cuidador. Mas se
pretendemos utilizar este conceito, da sobrecagacada ao stresse, em investigagéo,
temos de o operacionalizar, o que significa toméHjectivo e mensuravel, e isso é
feito através dos instrumentos de medida, o queolosa novamente limitados ao que
o0 instrumento mede. Chegamos assim a um ponto eraaymos obrigados a fazer
opcOes. Se temos um conceito rico, abrangentez cigpimtegrar as diversas
experiéncias individuais, e por isso mesmo comruid para nos levar por novos
caminhos, entéo ele € pouco utilizavel em invegiigaSe o operacionalizamos de
forma a ser minimamente objectivo e mensuravelgegemplo pela utilizacdo de um
instrumento, coartamos a sua abrangéncia. Diregee&uanto mais objectivavel é o
conceito, mais operacionalizavel é para a invegdigamas mais limitado fica do ponto
de vista da subjectividade humana.

Compreendemos assim uma das dificuldades que tgmdswwom a utilizacido
do conceito de sobrecarga do cuidador, confornmstoumento utilizado mede um ou
outro aspecto da sobrecarga, ou mesmo todos ost@seen simultaneo, assim estamos
a designar coisas diferentes embora utilizando semmesmo termo. Isto mesmo se

torna patente na dificuldade que tem sido encoataadse realizarem meta-analises que
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apreciam a sobrecarga dos cuidadores, o que ingpademulacdo de evidéncia a partir
de diferentes estudos.

Pesem embora as incertezas e imprecisfes, o andeesbbrecarga do cuidador
continua a ser apelativo, enquanto aglutinadoradpsctos negativos a que esta sujeito
o cuidador, objectivavel e quantificavel, pelo menama parte, e, por estas razées,

muito utilizado em estudos e publicacdes.

5.2.1. O contributo da Abordagem Centrada na Pessoa paraconceito da
sobrecarga.

Na Abordagem Centrada na Pessoa (ACP), a incongjeupade ser entendida
como o desacordo entre a experiéncia, a sua siraél, e 0os sentimentos resultantes
desse desacordo (Gobbi & Missel, 1998). Sera abymnsar que a incongruéncia
possa explicar todos 0s sentimentos negativos cpreeon num cuidador. O
desconforto ou o sofrimento ndo séo necessariamsgnggdes de incongruéncia,
embora também o possam ser. J& a perturbacaogustanlpelo que representa de
disfuncéo no lidar com a realidade, mesmo tratasedde uma realidade adversa, nos
parece uma manifestagdo de incongruéncia. Em U#tmalise, ndo sera o caracter da
manifestacédo que determina tratar-se ou ndo desitu@gdo de incongruéncia, mas sim
0 que ela representa em termos de utilizacdo doss@s pessoais, e de adaptabilidade
do individuo numa perspectiva lata. Por outrasyata ndo é o estar triste ou alegre,
tenso ou relaxado, que nos mostra que alguém estamincongruente, mas sim o

acerto entre o manifesto e a experiéncia.
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5.3. Modelos de Sobrecarga dos Cuidadores

Multiplos trabalhos referem a sobrecarga sem aidefiu na melhor das
hipéteses, definem-na sem lhe atribuir um modeiade. Se vamos utilizar o conceito
de sobrecarga do cuidador, precisamos de modedosxguiqguem a sua dindmica, que
nos permitam colocar hipoteses quanto as suass;auamular e testar alternativas
para o seu apaziguamento.

Os modelos que procuram explicar a sobrecargaidadaor como uma forma
especifica de stresse, recorrendo aos modeloxjstérges de stresse, parecem-nos
proporcionar fundamento teérico apropriado pantuagio do cuidar, dado que

estabelecem uma ponte entre os acontecimentoeaa®es do individuo.

5.3.1. O Stress Process Model de Pearlin.

A semelhanca do modelo de stresse (Lazarus & Folk#84) Pearlin et al.
(1990) desenvolvem um modelo de sobregarga doaoligapartir de trés
componentes: 0s stressores, 0S recursos pessoaiengexto. Pearlin et al. adaptam o
modelo do stresse a situagdo do cuidar, nomeacdmoStress Process Model (SPM)
Neste modelo, para além dos stressores primaéiosainda considerados 0s stressores
secundarios. Pearlin et al. falam em stresse dtadar , e referem-se a sobrecarga
como um stressor primario de natureza subjectivasSores priméarios sdo os que
resultam directamente das solicitagcdes e necessddpessoa demenciada, e que sédo
causados pela deméncia, tais como o défice cogndalteracdes de comportamento,
e a vigilancia e esforgo a que obrigam, ou asidetiles que a pessoa cuidada deixou de
conseguir fazer sem assisténcia. Mas 0s stregsonesios sdo também os que
resultam de aprecia¢cdes subjectivas do cuidadsicdano a sobrecarga, ou a privacao

relacional (Pearlin, et al.).
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Tabela 3:Stressores primarios de Pearlin

Objectivos

Défice cognitivo

Alteragbes de comportamento
Dependéncia

Subjectivos

Sobrecarga

Privacao relacional

Os stressores primarios na deméncia provavelmeréie persistentes e com
tendéncia a agravarem ao longo do tempo, o queg@éncadear outros factores de
stresse, que Pearlin et al. (1990) designaram serundarios, dividindo-os em tensdes
relacionadas com a funcéo, e em conflitos intrapsis.

Nas tensdes relacionadas com a funcao, surgemméisacom outros
elementos da familia, tais como o desacordo quant@mem da incapacidade do
doente, ou a sua gravidade, ou quanto as estrat@giapriadas para lidar com isso. Os
conflitos também podem surgir em relagdo com atipleese ou qualidade dos cuidados
dispensados pelos varios elementos da familiaijngia @ propdsito do reconhecimento
dado ao cuidador pelo seu esfor¢o e desempenhdénar frequente a existéncia de
conflito de tempo entre a funcdo de cuidar e owcapacdes pessoais ou profissionais.

Poderao surgir, redu¢do nos rendimentos do agrdgadlar, aumento das
despesas relacionadas com os cuidados a pessoaciktae os rendimento disponiveis
deixarem de ser suficientes para as despesas,daeser uma situagdo de novo, ou 0
agravamento de um problema ja existente.

Os conflitos intrapsiquicos, o Ultimo passo nestegsso, englobam baixa de

auto-estima, perda de controle sobre a sua vigg,mucaso do cuidar, provém do
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aprisionamento na funcéo, que ocorre frequentenutenterma involuntaria, da perda
do self do cuidador, por arrasto com a perda daaidpdes de uma pessoa que tinha
um papel importante na sua vida, do sentimentinfleofnpeténcia, ou do sentimento

de ganho (ou perda) existencial.

Tabela 4:Stressores secundarios de Pearlin

Relacionados com a funcao

Familiares
Outras fungdes (trabalho)
Empobrecimento financeiro

Empobrecimento social e ludico

Intrapsiquicos

Aprisionamento na funcéo
Perda do self Auto-estima
(in)competéncia

Ganho / perda existencial Controle sobre a sua vida

E consensual que as pessoas séo diferentemertgdafepor stressores
idénticos, e isso € habitualmente explicado pepepdos modeladores (Li, Cooper,
Bradley, Shulman, & Livingston, 2012). Embora s#geesperar que essas diferencas
nao se devam apenas aos modeladores, eles tetdnertie algum peso. Pearlin et al.
(1990) consideram como modeladores o coping e o pcial, e chamam a atencéo
para a sua importancia, ndo tanto nos factoresapsides stresse, mas sobtretudo nos

factores secundarios, onde poderédo ser relevaat@sitacdo da sua proliferacao.
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Stressores
secundarios

Stressores
primarios

Modeladores

Contexto CU idador CONSEQUENCIAS

Emocionais

Fisicas

Sociais

Recursos pessoais

Figura 2: Stress Process Modde Pearlin et a{1990)

Salientamos neste modelo de Pearlin et al. (199i)eeptualizacéo dos factores
de stresse em primarios e secundarios, o0 que nesgpadequar-se a natureza
prolongada no tempo do cuidar de uma pessoa coréragam e assim melhor explicar a
sucesséao de fendmenos objectivos e subjectivasseus efeitos de retro-alimentagéo

positiva ou negativa.
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5.3.2. O modelo de sobrecarga de Lawton.

O modelo de sobrecarga de Lawton, Moss, Klebagk&tan e Rovine (1991)
salienta a permanente avaliagdo que o cuidadalefdadas as fases e componentes do
processo, incluindo a avaliacdo que faz de si pyoftentificamo-nos com este
modelo, na medida em que considera que todo o g$soake sobrecarga é
subjectivamente apreciado. Este modelo tem aindaaomponente adicional, ao
considerar que no processo de cuidar ndo existe opeuidador, apenas a sobrecarga,
mas também elementos de satisfacao.

Na nossa opinido, embora possamos questionarzagéb do termo satisfacéo,
consideramos que o cuidar pode ser uma experiéogiauma dimensdo humana
enriquecedora para o cuidador. De qualquer formanedemos esta referéncia a
presenca de satisfagdo, como uma chamada de afeargéos aspectos relacionais no

cuidar. No entanto, a questéo relacional ndo é exgirada neste modelo.

5.3.3. A dimensado relacional (ou interpessoal) entre cuidbor e cuidado.

Os modelos anteriormente discutidos, estabeleceanbase tedrica em que sao
considerados aspectos subjectivos do cuidadonagusaeza prolongada no tempo da
funcdo de cuidar, e dessa forma, permitem abancarasto conjunto de fenébmenos
objectivos e subjectivos que podem surgir no psxzes cuidar de uma pessoa com
deméncia mas, embora levantem a questdo dos aspelettionais entre cuidador e
cuidado, acabam por ndo se deter sobre eles. Adé@neanterpessoal entre cuidador e
cuidado €é considerada apenas como antecedente ptemwsora da situagdo actual,
mas ndo como continuando a existir na situacd@ba&uando o processo de cuidar é
considerado no presente, apenas se fala em desvaae®lacio, a relagédo pela sua

auséncia, pelo que resta do que antes existia, semada mais de novo pudesse
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acontecer entre as pessoas a partir do inicioateepso demencial. Quando é referida a
relacao entre cuidador e cuidado ao longo do psocds cuidar, €-0 apenas nos seus
aspectos instrumentais, como a qualidade dos msdadprevencao e o controle das
alteracdes de comportamento, a preservagéo daoautmas capacidades cognitivas e
do self. Esta abordagem mais instrumental, mesmaoquedadores profissionais,
parece-nos uma abordagem parcial da sua experi@émgig ainda o sera para 0s
cuidadores familiares. A relagédo entre cuidadaridado € um processo dentro do
processo de cuidar, e, admitimos, estes aspet&ypassoais entre cuidador e cuidado,

poderéo ter um peso significativo no desencadededgaste nos cuidadores.

5.4. Apoio aos Cuidadores

Na auséncia de apoio, os cuidadores estdo sugeit@sores custos fisicos,
psicossociais, e financeiros (Zarit & Whitlatch929. Pelo contrario se os cuidadores
informais forem apoiados com servicos, informagdapoio emocional, isso podera
mitigar as dificuldades que encontram na sua funmédera melhorar a qualidade dos
seus cuidados, e manter na comunidade os indivithrosncapacidade (Mayo, et al.,
2000; Stephens, Kinney, & Ogrocki, 1991). Mantedoentes com deméncia na
comunidade podera ser a melhor opgéo para estamppéamiliares, e para a
sociedade, pelo que as intervengdes psicossociaiattasem a colocacao em lar serdo
de grande importancia (Mittelman, et al., 2006yaRe doentes, mudar para um lar, é
reconhecidamente factor de intenso stresse, magreanse em casa nao € viavel se os
cuidados néo forem prestados, pelo menos numa partéamiliares (Andren &
Elmstahl, 2008) . Para a familia, dependera desdactores. Embora o internamento
em lar reduza as obrigacdes dos familiares, nemrseraduz o seu distresse (Elmstahl,

Ingvad, & Annerstedt, 1998). Em contrapartida, madnto da colocacédo em lar,
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guando acompanhado por uma intervencéo psicosgaaialdos cuidadores, nédo
aumenta a carga dos cuidadores (Andren & EIms28088). Apoiar os familiares e
apoiar a permanéncia dos doentes em casa torrssigewana obrigacao social, e no
entanto essa pratica ndo parece ainda ter sidgraake, mesmo em paises com forte
seguranca social (Andrén, 2006).

Os servigos que acompanham doentes com deméncreetd&ssariamente que
contemplar também o apoio a cuidadores. Importé#ickr junto dos familiares se eles
pretendem ou ndo ser os cuidadores, e de que manguerem fazer (Andren &
Elmstahl, 2008) . Nesse sentido tém surgido progsatom componentes de
informacé&o geral, técnicas de intervencgédo, psiaptare counseling, grupos de apoio, e
descanso para os cuidadores.

O conhecimento dos predictores de internamentaeétambém
importante no trabalho conjunto com familiares (Aem& Elmstahl, 2008) . Factores
importantes para a colocagdo em lar incluem, nitzetes de mais tempo do cuidador
para si proprio, flutuacées no comportamento dotipes perda de identidade pessoal
(Elmstahl, et al., 1998). O que sugere que asvietexbes deverdo transmitir
conhecimento sobre alteragdes de comportamentlg@aoda doenga, e recursos que

permitam libertar o cuidador familiar.

5.4.1. Efectividade dos programas de apoio aos cuidadores.

Conseguiréo as intervengdes com cuidadores atisgieus objectivos, ter o
impacto que pretendem junto dos cuidadores? Aatitea cientifica tem notado que
nem sempre os resultados das interven¢fes condouetasdo positivos, e quando o
sdo a sua dimensao € geralmente pequena. Pafiagustste desencontro entre a

aparente utilidade das intervencdes com cuidadoaedemonstracao dessa utilidade
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tém sido apontadas razdes psicométricas, tais caglegencontro entre a natureza da
intervencao e o efeito medido (Parker, Arksey, &deéa, 2010; Pinquart & Sorensen,
2006).

Um elemento determinante na avaliagdo de uma emneao é a definicdo dos
resultados a serem avaliados. Talvez o resultad®amaliado nos estudos seja a
sobrecarga do cuidador, e no entanto, como amegitte referido, este conceito tem
diferentes significados em diferentes estudos.

Os estudos sobre a efectividade das intervengOsuamadores séo
contraditorios e inconclusivos (Sorensen et aD22®@rodaty, Green, & Koschera,
2003).

Brodaty, Green e Koschera (2003) numa revisdddestidos,
envolvendo 2040 cuidadores, referem que apenasstetos mediram o adiamento da
colocacdo em lares, e destes apenas 2 apresestadtades significativos; e em 20
estudos que medem o bem-estar dos cuidadores sapeefere melhoria significativa.
Peacock e Forbes (2003) numa revisédo de 36 est@logncontram efeito
significativo, no adiamento de colocagdo em larhem-estar dos cuidadores, ou na
diminuicao do stresse dos cuidadores. Cooke, MgNlllligan, Harrison e Newman
(2001) observam que 2/3 das intervenc¢des nédo traeaimuma melhoria.

Sorensen et al. (2002), numa amostra de 48 cuiesdooncluem que o
efeito da intervencgdo psicossocial € menor nosadeices de doentes com deméncia, do
que nos cuidadores de outras situa¢des igualmemntelependéncia.

Em sentido contrario, Mittelman et al. (2006) ericam uma melhoria na
satisfacdo do cuidador, diminuicdo da depressa®rer colocagdo em lar. Enquanto
Pinquart (Pinquart & Sérensen, 2006) encontra wdagao do risco de colocacdo em

lar, apenas associado as interven¢des multidisaigs. Andrén e Elmstahl (2008)
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encontram uma redugéo da carga do cuidador e urardardo tempo até a colocagéo
em lar com a intervengao psicossocial.

Os cuidadores filhos tém maior beneficio com asweingdes do que 0s
cbnjuges (Soérensen, et al., 2002). Provavelmentémsiges tém melhor capacidade de
encontrar formas de lidar com a situacao, talvezgterem previamente cuidado dos

seus pais (Sorensen, et al.).

5.4.2. Exemplos de programas para cuidadores.
A titulo de exemplo descrevemos alguns programapd® a cuidadores de
doentes com deméncia de acordo com 0s seguintésasi
» terem avaliagfes publicadas;
» terem documentacéo escrita disponivel em portugngiés, francés, ou

espanhol, especificando os detalhes de programa.

5.4.2.1. O programa da Associacao Alema de Alzheimer e wdst
AENEAS.
A Associacdo Alema de Alzheimer (Deutsche Alzhei@esellschaft - DAG)

criou um programa para cuidadores composto porssstHes quinzenais, com a
duragéo de 90 min cada. O programa incide esseren#é em informagéo sobre a
Doencga de Alzheimer, organizada segundo as fasésaga, e em resolugéo de
problemas, procurando ainda deixar espaco paradgsegue surjam espontaneamente
entre os participantes.

O contelido das sessdes apresenta-se na tabela 5.
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Tabela 5:Contelido das sessdes do programa da DAG

Sessédo Contelido

1 Informacao geral sobre a doenca de Alzheimer
Apresentacédo dos participantes. Atengéo a problemdasduais.
Nesta sessao é transmitida uma visdo geral dogmagre
informac&o genérica sobre a doenga de Alzheimar,aspecial incidéncia
nos procedimentos de diagndstico, e opcdes teiapsut
2 Estadio inicial da doenca de Alzheimer
Sao descritas as alteragdes da memoaria, linguagpercepcao,
ilustradas com exemplos praticos. Sdo apresentadissutidos exemplos
de comportamentos de suporte por parte do cuidador.
3 Estéadio intermédio da doenca de Alzheimer
S&o descritos problemas caracteristicos destei@dtétn como o
conflito e tensdo que causam, tais como, viverassg@do, agitagao,
comportamento alimentar aberrante, e agressividgitedemonstradas
estratégias comportamentais para lidar com estapatamentos dificeis.
4 Estadio terminal da doenca de Alzheimer
Nesta sesséo séo referidas a crescente incapadiosadeentes, e a
necessidade de tomada de decisfes sobre a coabndesg cuidados. S&o
referidos exemplos de problemas habituais do cuidcionados com a
higiene, vestuario, nutricdo, e incontinéncia. @ies de intimidade e
alteracéo de papéis sdo também abordadas.
5 Questdes legais e seguros
Esta sessdo aborda questdes de representaca@iggeipacdo de
orientag@es, planos de saude, e privilégios passoas gravemente
incapacitadas.
6 Como ser ajudado
Os participantes sdo encorajados a reconhecerGsyme a
procurar apoio. Fornecida informacgéo sobre recutsaoio.
7 Dado que as sessdes prévias contém muita infGomagiltima
sessao, ndo tem tema determinado. Temas, questiexcupacdes

adicionais, podem ser discutidos.
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Este programa foi avaliado no estudo AENEA&urz, Wagenpfeil, Hallauer,
Schneider-Schelte, & Jansen, 2010). Trata-se densaio multicéntrico, em que
participaram centros de tratamento da deméncideraaha, Suica e Austria. E um
estudo de grupos paralelos, aleatorizado, contspladego. Nao € indicado o periodo
em que decorre o estudo.Foram incluidos nesteeg8gicuidadores, familiares de
doentes com doenca de Alzheimer com deméncia naalefaa requerido que os
cuidadores tivessem contacto diario com o paci€@gecritérios de exclusao incluiam
doenca aguda ou mal compensada, fisica ou psigaigbarticipacdo concomitante em
ensaio terapéutico farmacoldégico, frequéncia déraete dia por um periodo superior a
meio dia por semana, ou expectativa de internangehteve prazo em hospital ou lar.

A intervencgéo efectuada com os cuidadores consiataplicagéo do programa
acima descrito desenvolvido pela DAG composto pte sessdes quinzenais de 90
min, sendo que no estudo AENEAS a intervencaoeigusia de seis sessfes bimensais
de reforco, passando a ter uma duragédo total dectgs.

Os cuidadores no grupo de controle tinham uma @nt&vista de
aconselhamento, ndo estruturada, e eram encoraganodactar telefonicamente um
técnico de servigo social em caso de emergénagag quprocedimento standard nos
centros em que o estudo foi realizado. Os doeatasifavaliados com MMS-E (Mini
Mental State Examination), NP1 (Neuropsychiatriedntory), ADCS-ADL
(Alzheimer's Disease Cooperative Study ActivitiéDaily Living), e os cuidadores
com a MADRS (Montgomery-Asberg Depression Ratingl&¢ SF-36 (Short form
health survey), tempo dispendido nos cuidados, B-Rg§ht (Resource utilization in

dementia, short form).

2 AENEAS: A European Network for the Evaluation dizAeimer Support
groups
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A intervencdo revela-se Util para os cuidadoredqroiar o cuidar mais facil,
melhorar a consciéncia das proprias necessidadesiherar o acesso aos recursos
disponiveis. A sub-escala de fungdes emocionaFd86 mostra melhoria no grupo de
intervencao e agravamento no grupo de controlelcssignificativa a diferenca
(p=0,01). Entre os doentes que a partida tém megrarestar psicoldgico, surge uma
relacdo entre participar no grupo de intervencger@dmitido em lar, encontrando-se o
significado estatistico desta relagéo no limiasideificancia (p=0,05). Esta relagdo ndo
surge nos doentes que no inicio tém elevados rdeeiepressao, nem nos que
apresentam baixo bem-estar fisico. A admissaoitieéirem lares, bem como o nimero
de internamentos temporarios, foi superior no gapantervencao, ndo tendo esta
diferenca significado estatistico.

Neste estudo hd um enorme desequlibrio no temporttacto entre o grupo
experimental e o grupo de controle. A melhoria maligade de vida psicoldgica
encontrada no grupo experimental pode resultaacteres ndo especificos como maior
suporte social, e ndo da componente educativa cesd&icao de problemas especifica

da intervencao.

Em sintese, trata-se de:
a. uma intervencao breve baseada na educacéo e @saegroblemas;
b. esta intervencéo foi avaliada em estudo multi-egémtaleatdrio, com
grupo de controle, cego (singleblind), em que pi@dram 292
cuidadores de doentes com deméncia moderada;
c. aintervencao mostra efeito pequeno na qualidadeddepsicolégica dos
cuidadores, e auséncia de efeito na depressdalittaglores, bem como

no numero de internamentos temporarios ou defostiv
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5.4.2.2. Dementia Care Management Program.

Este programa surgiu em Hong Kong, destinado ditese doentes chineses
com deméncia. Para a sua cria¢ao reuniu-se umpaenuiltidisciplinar composta por
psiquiatras, técnicos de servico social, enfermgganvestigadores, que, partindo de
normas preexistentes para os cuidados dos doemtedaméncia e seus cuidadores
(Belle, et al., 2006; Cummings, et al., 2002), el§ objectivos para a sua intervengao,
e elabora um sistema de informacéo e suporte pgicol, ligando gestores de caso em
deméncia e servigos prestadores de cuidados, poofess especializados e
referenciadores. Os gestores de caso, enfermarfmsmacao, tém neste programa, o
papel central de sintetizar toda a informagéo éa&o do doente, necessidades do
doente e cuidadores, e de, em colaboragdo comibafaidentificar e hierarquizar areas
problema e formular um programa multidisciplinarcdédados, partindo de uma
estrutura comum. Trata-se pois de um programa coenapmponente estruturada
comum, que se individualiza a partir da avaliag@situacéo e necessidades do doente
e seus cuidadores.

A estrutura base consiste em 12 sessdes quinzndisas horas, abrangendo
cinco areas:

1) orientacao para cuidar da deméncia (1 sessao);

2) workshop educacional em cuidar de deménciagsoss);

3) papel familiar e construcéo de resisténcia $6&es);

4) recursos de suporte na comunidade (1 sesséo);

5) revisdo e avaliacdo do programa (1 sessao).

Esta estrutura € baseada nos programas de Ballg2006) e de Fung e Chien

(2002). O programa foi avaliado no decurso de undescom a duragéo de 12 meses,
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em que é realizada uma avaliagdo antes do inicwalyrama, aos seis meses (no final
do programa) e aos 12 meses (seis meses ap6$ adippograma) (Chien & Lee,
2008). A avaliacéo é feita através de:

a. Family Caregiving Burden Inventory, versdo chinesa.

b. World Health Organization Quality of Life Scale.

c. Six-item Social Support Questionnaire.

d. NPI.

e. MMS-E.

f. Family Support Services Index.

g. Frequéncia e duracao (dias por més) de colocacaonstiicao nos

altimos 6 meses.
Foram incluidos no estudo 88 cuidadores (44 norprog, 44 em grupo de

controle). Diferencas significativas entre o progase o grupo de controle, incluem
menos sintomas e menos internamentos nos doemedher qualidade de vida e

menor carga nos cuidadores.

5.4.2.3. Family Mutual Support Program in Dementia.

Tal como o programa referido anteriormente, tambsta foi concebido a
pensar na populacdo chinesa residente em Hong lKendp aqui referida uma
preocupacdo particular com aspectos culturais@esbkspecificos, participando os
cuidadores familiares com mais experiéncia na fogoaos novos cuidadores,
nomeadamente no desenvolvimento de competénciasolecéo de problemas
familiares.

O programa consiste em oito sessfes quinzenais, degborda os seguintes

temas:
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Informacao sobre deméncia, prognéstico, e tratamnent
1. Desenvolvimento de redes sociais e de suporte;
2. Impacto emocional do cuidar;
3. Auto-cuidado e motivacao;
4. Melhoria de relagfes interpessoais entre o doefateiiares;
5. Beneficiar do apoio de grupos comunitarios e reude saude;
6. Desenvolver capacidades de resolucéo de probleosasuidados
familiares.

Esta intervencao foi avaliada num ensaio clinieat@rizado com grupo de
controle, com desenho em grupos paralelos, cortepté-e pos -teste uma semana apés
concluséo da intervencao (Wang & Chien, 2011). &liagédo foi efectuada com recurso
a alguns dos instrumentos ja utilizados no programeriormente referido,
nomeadamente:

1. Family Caregiving Burden Inventory;

2. World Health Organization Quality of Life Measufbreviated
version (WHOQOL-BREF);

3. Six-item Social Support Questionnaire;

4. MMS-E

5. Frequéncia e duragéo de internamentos em hospitdéses.

Para efeitos da avaliagdo, o grupo de controlefioganea de cuidados de rotina,
consistindo em:

a. Acompanhamento e aconselhamento médico;

b. Aconselhamento e referenciagédo para apoios sociais;
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c. Conferéncia mensal, educacional, sobre cuidaddem&ncia, e
actividades sociais e recreacionais, realizad@pf@rmeira psiquiatrica
e outro elemento da equipa.
Foram incluidos no estudo 80 doentes e cuidadOesesultados significativos
incluem, melhoria na carga e na qualidade de widacdidadores, e atraso na
deterioragcdo dos doentes. Outros resultados positbram melhoria nas redes de

suporte e na satisfacdo com os cuidados.

5.4.2.4. START - Strategies for relatives.

O START - Strategies for Relativésum programa implementado no Reino
Unido, a partir do program@oping with Caregivingcriado nos Estados Unidos da
Ameérica. A versao britanica distingue-se da origpw ser para aplicacao individual, e
por ser aplicado por psicologos sem experiénamcelj melhorando assim a
flexibilidade de encontro com os cuidadores, ocatoeas sessdes, se necessario, em
casa do cuidador, e diminuindo os custos de aglicdg programa (Livingston, et al.,
2013).

Ao longo do program&TARTsao abordados temas de psicoeducacédo sobre
deméncia, stresse dos cuidadores, e estruturgmaeanocional, alteragdes do
comportamento na deméncia, técnicas de gestadongjpoctamento, pensamentos
disfuncionais, aceitagdo, comunicagéo assertizajdés de relaxamento, planeamento
do futuro, aumento de actividades agradaveis e teag@o das técnicas aprendidas
(Livingston, et al., 2013).

Os temas desenvolvem-se ao longo das sesfes cergermostra na tabela 6.
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Tabela 6:Temas das sessdes no programa START

Sesséo 1 Stresse e bem-estar

Sesséao 2 Causas dos comportamentos

Sessao Elaboragcédo de um plano de comportam

Sessao 4 Estratégias de comportamento e pensandaftowionais
Sesséo 5 Estilos de comunicacgéo

Sesséo 6 Planear o futuro

Sessao 7 Actividades prazerosas e humor

Sesséo Manutencgdo das competént

Este programa foi avaliado num estudo aleatério garpo de controlo, em que
participaram 260 cuidadores, com avaliacdo de dadeee depressao do cuidador,
gualidade de vida do cuidador e cuidado, e aindaotlencial de comportamento
abusivo do cuidador. A avaliacéo era feita no imia intervencao, e aos 4 e 8 meses.

Na tabela 7 indicam-se os instrumentos usadosal@ae&o.

Tabela 7:Instrumentos utlizados na avaliagdo do programaFRSITA

HADS- Hospital anxiety and depression sc

Health status questionnaire — mental health domain

Quality of life — Alzheimer’s disease

MCTS — Modified conflict tactics scale

Os resultados estatisticamente significativos sBimenor depressao e ansiedade
nos cuidadores, menos casos de depressao, e malharualidade de vida dos

cuidadores. Entre os cuidadores ha menos casosiglade, e menos comportamentos
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abusivos do cuidado, embora as diferencas ndosstisticamente sigificativas. A

gualidade de vida dos cuidados ndo apresenta nif@seLivingston, et al., 2013).

5.5. Um Modelo Adaptado de Sobrecarga do Cuidador

Partindo do modelo apresentado por Sérensen e Ygdel), reformulando os
factores envolvidos com base na literatura revestagnsiderando o conceito de factores
de stresse secundarios, chegamos ao modelo deestiesuidador que apresentamos
de seguida.

No nosso modelo comegamos por considerar as cdstics bioldgicas,
psicolégicas e sociais do cuidador que se conspEtarem afectar o seu desempenho
e sobrecarga.

Nos factores bioldgicos do cuidador consideramidade, género (Mills, et al.,
2009), e estado geral de saude e de autonomia, @et@oninantes da capacidade fisica
e de resisténcia para se adaptar as novas funcgoes.

Nos factores psicologicos do cuidar entramos emsideragdo com o grau de
parentesco com o doente (Garrido & Menezes, 2@04)alidade da relagdo prévia,
com a personalidade do cuidador, e com a presengatttmatologia depressiva
(Vitaliano, et al., 2009).

Nos factores sociais do cuidador atendemos a satagiglade e conhecimentos
sobre a doenga, como factores geradores de corsgireerde actuacdo mais esclarecida
e serena. Tal como referido em estudos préviog(Sén, et al., 2002), e como
frequentemente os préprios cuidadores referem,agtitplar as mulheres, a
experiéncia prévia de cuidar associa-se a sentimel@ maior seguranca. Os
cuidadores tém tendéncia a pouco usar 0s recursusnitarios , mas em meio rural as

solidariedades ocorrem de forma mais natural (Rads, 2007), e a necessidade de
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vigilancia pode néo ser téo intensa e permanentgsponibilidade de recursos
financeiros permite implementar solucdes facilitagpquer de equipamento quer de
auxilio humano.

Nos factores de stresse primarios, que resultagetdimente das incapacidades e
necessidades do cuidado, consideramos as situgigéesusam ocupacao de tempo,
tarefas adicionais, a necessidasde de lidar caraafies de comportamento, e o luto
antecipatorio. O tempo e as tarefas dependem daauta do cuidado, e poderéo ficar
ainda mais comprometidas com a ocorréncia de efiesado comportamento. A
natureza cronica, debilitante, irreversivel, cotrederacdo do estado mental, leva a
uma perda progressiva do cuidado e ao sentimeritaaanesmo durante o processo
de cuidar (Vitaliano, et al., 2003). A duracao docgesso amplifica a dimenséo dos
factores anteriores, e cria as condi¢gdes pararepeento das consequéncias do
stresse cronico.

Os factores de stresse secundarios, que dividimds@dgicos, psicoldgicos e
sociais, surgindo no decurso do processo, vém ageasituacao do cuidador.

Ao nivel biolégico consideramos o agravamento dadesde salde decorrente
do stresse crénico, com repercussdes na hipereikicizgale do sistema nervoso
simpatico, no estado metabdlico, na coagulacdmsecpientemente no risco cardio-
vascular e na carga alostética, no eixo hipotélhipéfise-adrenal e sistema imunitario,
e no envelhecimento cerebral (Fonareva & Oken, R@dnsideramos ainda as
alteragOes do sono (von Kanel R. , et al., 20149 eognicdo (Oken, Fonareva, &
Wahbeh, 2011), que sendo embora fendmenos de cauisactorial tém também
componente bioldgica.

Ao nivel psicoldgico colocamos no nosso modeldexatdo de papeis na

relacao, inevitavel no decurso da deméncia, sejadador conjuge ou filho, o
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desconforto com o papel de cuidador, e 0 empobesttmda relacdo com o outro.
Cuidar tanto desperta sentimentos positivos corgath@s no cuidador. A
irreversibilidade, a dependéncia, o prolongar tieeéo, favorecem o aparecimento de
sentimentos negativos (Hauser, Rabow, & Adamas})2@® pesoas tornam-se
cuidadoras por dever, disponibilidade e solidadedaendo a sua decisdo modelada
pelo contexto social e religioso em que se situ@aidas, 2002). A sua vida € sujeita a
uma mudanga, com maior ou menor sacrificio dos gejsctos pessoais, o que afecta
também o sentimento de ter tomado uma decisédodivienposta e qual o conforto com
essa situagéo (Fernandes, 2002). O empobrecimam&atdo com o cuidado, ou na
melhor das hipéteses o preservar de uma ligac&twafecom perda das componentes
mais intelectuais da interaccéo, a existéncia déitas familiares que surgem de novo,
ou pelo reacendimento de velhas disputas e resssits, causando uma sobrecarga
adicional no cuidador. Por fim a depresséo conmuaseahecido cortejo de
consequéncias negativas no cuidar, no bem-estaridador, e até no seu estado de
saude e cognitivo.

As consequéncias a nivel social séo o maior isaoltona diminuicdo do tempo
de lazer, e a perturbagédo do desempenho profissiona

Do estado inicial do cuidador e da acgéo destésrécde stresse, resulta um
novo estado para o cuidador, do qual nos paretiagre observar os aspectos que
mais poderéo influenciar no futuro desempenho e-é&s&ar do cuidador, a saber, o seu
estado de salde, o seu estado psicoldgico, ondadmb conforto com o papel de
cuidador, e a depresséo, e a manutencédo de umsagdeque contribua para o bem-
estar e desempenho do cuidador.

Sobre este estado do cuidador, continuarédo a exess efeito 0os stressores

primarios e secundarios atras referidos, a quederfo juntar novos factores de
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agravamento ou melhoria, traduzindo-se em agravianeenmelhoria das
caracteristicas de base do cuidador ou dos faalerssesse.

Julgamos que é neste conjunto de factores deestjessum servigo de
psiquiatria com intervengdo na deméncia deve fasauas intervencdes
especificamente dirigidas aos cuidadores, poteéparado as suas competéncias
especificas, em particular nos factores de stassedem psicoldgica. Sendo estes
apenas uma parte da intervencdo necessaria, ®uhesde ja evidente a necessidade de
uma intervengédo multidisciplinar, que néo se esgatpsiquiatria, para assegurar um
apoio global ao doente e seu cuidador.

Pensando através do conceito de necessidadesddaloyipoderemos perguntar
se a falta de eficacia das intervengfes ndo set#ta por as intervengdes ndo irem ao
encontro das necessidades dos cuidadores. Estigddss encontra implicita nos
trabalhos que concluem pela necessidade de intgigsmpersonalizadas (Callahan, et
al., 2006; Kurz, et al., 2010; Masters, 2006; Partd Sorensen, 2006; Sérensen, et al.,
2002).

No entanto, tanto quanto € do nosso conhecimestidcaminho de afinar as
intervencdes com os cuidadores pelas suas neadssittam sido pouco percorrido.
Julgamos que este acerto é prejudicado a partidalpersidade de necessidades, ndo
s6 entre cuidadores, mas também no mesmo cuidadongo do processo, de onde a
pertinéncia de caracterizar como variam estas siglagies entre cuidadores e ao longo
do processo demencial.

Para melhor compreendermos a relevancia de cadaasnsecessidades dos
cuidadores ao longo das vérias fases do acompant@mae um doente em processo
demencial, hipotetizamos a partir do nosso modelstieesse do cuidador. Sao essas

hipbéteses que testamos neste trabalho.
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a) Bioldgicas: b) Psicolégicas: c¢) Sociais:
- Idade - Parentesco com doente - Escolaridade
- Género - Qualidade da relacéo prévia - Conhecimentos sobre a doenca
- Doenca / Incapacidade com doente - Experiéncia prévia de cuidar
- Estilo vida: exercicio; dieta - Personalidade cuidador - Rede social (urbano/rural;
- Depresséo cultura); estilo de vida: convivio

Factores de stresse desencadeados pela
situacéo (secundarios)

a) Bioldgicos: sono; défice cognitivo
Agravamento do estado de salude

b) Psicolégicos:

- Alteracao de papeis na relacdo

- Desconforto com o papel de cuidador

- Empobrecimento da relagédo com o doente
- Conflito familiar

c¢) Sociais:

- Isolamento social

Factores de stresse da situagé
(primérios)

a) Ocupacao do tempo

b) Tarefas adicionais

c) Alteragdes comportamento
d) Luto antecipat6rio

e) Duragéo da situacédo

- Diminuicdo do tempo de lazer
- Perturbagdo do desempenho profissional
- Stresse financeiro

Resultado da situacao

- Estado de saude
- Estado psicol6gico
- Satisfacéo com o papel de cuidador

Factores de agravament Factores de melhorii

- Pouco conhecimento sobre a doenga - Mais conhecimento sobre a doenca
- Percepcgéo de ndo estar a cuidar - Percepcgéo de estar a cuidar
correctamente correctamente

- Menor acesso aos S. Saude - Melhor acesso a S. Saude

- Menos apoio no domicilio - Mais apoio no domicilio

- Agravamento do estado de saude ; - Melhoria do estado de saude

- Personalidade / estilo de coping - Personalidade / estilo de coping
- Deterioragédo da rede social - Consolidagéo da rede social

- Deterioragéo da situacéo financeira e - Melhoria da situagao financeira
- Deterioragédo dos cuidados - Melhoria dos cuidados

Resultado da situacao

- Estado de saude
- Bem-estar psicolégico

- Satisfacdo com o papel de cuidador

Figura 3: Modelo de stresse de cuidador, adaptado de Soré2@eh)
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6. Hipdteses que se colocam e resultados esper:

O nosso modelo de investigagdo assume, e tentadiegir esse efeito, que
maior carga do cuidador se associa maior voluntedessidades. Assume igualme
que a cega do cuidador é afectada por variaveis da d¢>. Desta forma
caracteristicas da doengaurge-nos como variavel independentesaaga do cuidadc

como variavel intermédia, e necessidadesomo variavel dependente.

Variavel
dependente

Variavel
intermédia

Variavel
independente

¢ Caracteristicas ¢ Necessidades

da doenga

e Cargado
cuidador

Figura 4:Esquema geral do modelo de investigi

O modelo expostoa fig. 4 que por hipétese 0s nossos dados poc
confirmar, apenas reproduz achados anterioresvdatigacdo. Procuramos ne
trabalho ir mais longe, diferenciando as necessglagl observaio como esse
necessidades se comportam em func¢éo de caractessidd doenca que selecional
como pertinentes. A variaveecessidad¢ sera assim dividida em cinco componen
necessidades materiais; recursos humanos funciam@aisnacao; conhecimer
pratico e saber fazer; e apoio psicologicocaracteristicas da doengansiderada
pertinentes e que serdo testadas sdo: estadieedgajsintomas psicoldgico:

comportamentais; e autonon

% O termodoencaé de aqui em diante usado por comodidade com o &igdi
deprocesso demencial
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Necessidades materiais
Estadio da deméncia =
—>

Recursos humanos
funcionais

Sintomas
psicolégicos e
comportamentais

Conhecimento pratico e

saber fazer

Apoio psicologico

Autonomia

Figura 5:Esquema detalhado do modelo de investigaca

Admitimos que, para além do efeito mesessidades do cuidadmediado pela
carga do cuidadarexiste uma relagéo entre cada umacdaacteristicas da doenca
consideradas mecessidades do cuidadespecificas, o que, a confirmar-se, permitiria
antecipar quais 0s apoios mais valiosos para dadares em cada momento, com
vantagens 6bvias para o planeamento da ofertadie aps cuidadores, pelo que
testamos este modelo, partindo de nove hipétesesspondentes aos componentes do
modelo.

Nas hipéteses 1 a 5 testamos os factores determsnda carga do cuidador, a
sua importancia relativa, e a relagédo entre a caagmnecessidades tanto em conjunto
como separadamente. Nas hipoteses 6 e 7 testaradagio das necessidades ao longo
da deméncia. Nas hipoteses 8 e 9 testamos a vadagénhecessidades com dimensdes
especificas da deméncia, nomeadamente com a autoaa@mpresenca de problemas

comportamentais.
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6.1. Factores Determinantes da Carga do Cuidador

6.1.1. Hipotese 1: Cuidadores de doentes em estadios maisancados da doenca
apresentam maior carga.

Embora para alguns autores nédo seja a gravidadeeshga o principal factor a
determinar a carga do cuidador, esta continua arsardeterminante a ter em
consideragdo, mesmo que com um efeito pequenogRapau, Kalokerinou, &
Papacostas, 2007). Esperamos pois que a estadimavaacados da doenca se associe

maior carga do cuidador embora a dimenséo deste séa de pequena dimenséo.

Estadio da Carga do

deméncia cuidador

Figura 6: Hipotese 1
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6.1.2. Hipotese 2: Cuidadores de doentes com mais alteragcomportamentais
apresentam maior carga.
As alteragdes comportamentais tem sido atribuidaiar preponderancia no
peso do cuidador (Pinquart & Sorensen, 2003). Bspes que a maior presenca de
sintomas psicolégicos e comportamentais se assw@i@ carga do cuidador, e que

aqueles sejam o factor mais determinante na cargaidador.

Sintomas

psicolégicos e Carga do cuidador
comportamentais

Figura 7. HipGtese 2
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6.1.3. Hipodtese 3: A autonomia ndo afecta a carga do cuidar.
O grau de autonomia do doente ndo parece ter idfia&a carga do cuidador,
ou apenas em grau muito discreto (Vitaliano, Ru&séoung, 1991). Esperamos

encontar resultados que confirmem esta ideia.

Autonomia Carga do

cuidador

Figura 8 Hipotese 3
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6.1.4. HipoOtese 4: As alteracdes do comportamento contrileim mais para a carga
do cuidador do que a menor autonomia.
De acordo com Machnicki (Machnicki, Allegri, & Dilh, 2009) e Pinquart
(Pinquart & Soerensen, 2003), esperamos encorsiaitados que confirmem esta

hipétese.

Sintomas
psicoldgicos e
comportamentais

Carga do cuidador

Autonomia

Figura 9 Hipé6tese 4
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6.1.5. Hipotese 5: Cuidadores com maior carga tém mais nessidades em cada

um dos grupos A, B, C, D e E, e no seu conjunto.

Sendo a carga do cuidador por definicdo o impaggativo na maioria das
principais areas da vida (Montgomery, Gonyea, & yhoan, 1985), presumimos que a

maior carga se irdo associar mais necessidadesatealnatureza.

A Necessidades materiais
.—/

——l
B Necessidades de recursos
—
—_ humanos funcionais
Car a dO C Necessidades de informacao
g e
cul d ad or D Necessidades de conhecimento
—
e pratico e saber fazer
E Necessidades de apoio psicologica
—
.—/
A+B+C+D+E
_&/

Figura 10: Hipotese 5
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6.2. Variagdo das Necessidades ao Longo da Deméncia

6.2.1. Hipotese 6: Cuidadores de doentes em estadios maisancados tém maiores
necessidades dos grupos A e B.
A estadios mais avancados da doenca associa-segraiode dependéncia, e
necessidade de cuidados mais intensos e permandmi@sde colocarmos a hipbtese de
maior necessidade de apoios materiais e funcioNaie-se que estes cuidados séo

dirigidos ao doente, o cuidador beneficiando apeeasstar mais liberto.

ESté.d |O d a A (Necessidades materiais)

deménC|a B (Necessidades de

recursos humanos

funcionais)

ESté.le da deménCi A (Necessidades materiais)

B (Necessidades de recursos humanof

funcionais)

Figura 11: Hip6tese 6
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6.2.2. Hipotese 7: Cuidadores de doentes em estadios mpigcoces da doenca tém

maiores necessidades dos grupos C e D.

Nos estadios mais precoces da doenca esperamagrancimentes com maior
autonomia, sem necessidade de cuidados permandotesidador esperamos a
reaccao emocional pelas mudancgas a que assistgrop@o que isso implica na
relacdo. O que esperar da evolucao da doenga, l@encom as novas situagdes?
Parece-nos ser uma fase de empenho e disponilkilgd conhecer mais e melhor a

doenca e como lidar com ela.

C (Necessidades de

Estadio da deméncia . .
informacéo)

D (Necessidades de
conhecimento pratico e

saber fazer)

Estadio da

C (Necessidades de informagéo)

A .
d e I I I e n CI a D (Necessidades de conhecimento pratico e

saber fazer)

Figura 12:Hipdtese 7
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6.3. Variacdo das Necessidades com Aspectos EspecifidadDeméncia:

Autonomia, e Alteracdes de Comportamento

6.3.1. Hipotese 8: Cuidadores de doentes com menor auton@rtém mais
necessidades dos grupos A, B e D.
Colocamos a hipotese de cuidadores de doentes emorrmutonomia terem
mais necessidades materiais e funcionais. lguathmeibcamos a hipotese de terem
maior necessidade de melhorar o seu desempenhidan do doente, nomeadamente

nos aspectos em que ele esta dependente.

A (Necessidades materiais)
B (Necessidades de recursos humanos funcionais)
D (Necessidades de conhecimento préatico e saben) faz

Autonomia

A (Necessidades materiais)
B (Necessidades de recursod
humanos funcionais)

D (Necessidades de

conhecimento pratico e

Autonomia - saber fazer)

Figura 13:Hipdtese 8
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6.3.2. Hipotese 9: Cuidadores de doentes com mais problesmaomportamentais

tém mais necessidades dos grupos D e E.

Dado as altera¢cdes comportamentais terem um impadicularmente negativo
no cuidador, em especial na carga subjectiva, béamda reac¢cdo emocional do
cuidador ter um efeito negativo nas alterages cotamentais (Vitaliano, Russo, &
Young, 1991), colocamos a hipotese do apoio psiaddser uma necessidade
especialmente premente neste contexto. Igualmetdearnos como hipotese que a
capacidade de lidar com as alteragbes comportaimeefa sentida como necessaria.
De notar que nesta hipétese 9 a necessidade dectm@mto pratico € diferente da do
caso anterior, da hipétese 8. Na hipotese 8 teatle£onhecimento pratico sobre a
forma de ajudar a pessoa dependente (item 10 dti@pério de necessidades do
cuidador). Aqui na hipétese 9 trata-se igualmepteahhecimento pratico mas desta
vez sobre a forma de lidar com as altera¢des cdampentais (item 11 do questionario

de necessidades do cuidador).

Alte ra(;ﬁes pS|COIég |CaS (S D (Necessidades de conhecimento prético e saben) faz
. ‘ E (Necessidades de apoio psicolégico)
comportamentais

D (Necessidades ¢
conhecimento pratico e
saber fazer)

Alteracdes

psicologicas e

E (Necessidades de apoio
psicologico)

comportamentais

Figura 14 Hipo6tese 9
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No seu conjunto o modelo tera a estrutura repradamnta fig. 15.

Necessidades materiais

«

Recursos humanos

Carga funcionais

Sintomas do
psicolégicos e cuidador Informacao

comportamentais

Conhecimento prético e

saber fazer

Autonomia
Apoio psicologico

Figura 15:Esquema de conjunto das hipoteses.
Setas em cheio representam relacdo directa. $ategadas representam relagéao

inversa.
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7. Instrumentos

A variavel dependente que estamos a estudacéssidades do cuidadésta
variavel é avaliada pelo questionario que crianara p efeito. Pretende-se identificar
necessidades para as quais, com planeamento adepoddremos propor uma
resposta. Para isso tentamos com este estudoer&act comportamento desta
variavel, em funcao de variaveis independentesaqug@timos por hipotese que afectem
0 seu comportamento. Para cada variavel indepem@stéddio da doengautonomia
alterag6es comportamentaisscolhemos um instrumento de medida, entre vgrios
existentes dessa variavel, o que é discutido abhligluimos ainda uma variavel
intermédiacarga do cuidadarque admitimos ser afectada pelas variaveis
independentes acima descritas, mas comportar-se candvel independente em

relagdo a variavel dltima do nosso estudmexessidades do cuidador.

7.1. Estadio da Doenca

Para avaliacdo do estadio da deméncia considerdumagsescalas, o MMS-E e o
GDS.

O MMS-E (Mini Mental State Examination) € compoptor duas partes. A
primeira parte requere apenas resposta verbarglia a orientacdo, memoria, e
atencado. A segunda parte avalia a capacidade deampde cumprir instru¢des orais e
escritas, de escrever uma frase espontaneametge,opiar uma figura complexa. O
MMS-E é sem duvida um fendmeno de popularidade ergtinstrumentos de avaliacao
da deméncia, sendo extensamente utilizado em togiando. A sua aplicacdo demora 5
a 10 min. O MMS-E é pouco sensivel nas fases isid@a doenca, tem boa fiabilidade
entre cotadores e para 0 mesmo cotador em monaifeosntes (Folstein, Folstein, &

McHugh, 1975). O MMS-E nao avalia directamentetadie da deméncia, mas sim a
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deterioragdo cognitiva, que por sua vez mantémrefagdo com o estadio da
deméncia, pelo que o MMS-E podera ser consideradomedida indirecta do estadio
da deméncia.

O GDS (Global Deterioration Scale) é uma classificada deméncia em sete
pontos, que vao desde a fase pré-clinica até adameal da deméncia, e que pode ser
cotada a partir de uma entrevista clinica (Reiskdeggis, de Leon, & Crook, 1982).
Encontramos uma versado em portugés de Portughkiti®, Nina e Monteiro (2008)
autorizada e validada pela autora.

Optamos por utilizar estas duas escalas. O GD$, slxduma escala que nao
obriga a interrup¢do da consulta para a sua aglca;que percorre todas as fases da
deméncia. O MMS-E dado ser uma escala muito papukacissamente utilizada em
todo o mundo, quer na clinica quer em investigag@iodo por isso um instrumento de

eleicdo para objectivar a evolucao de um processteterioracdo cognitiva.

7.2. Alteragcbes Comportamentais

Para a avaliac@o das alteragbes comportamentadgrtositrés escalas em
consideragdo: o RMBPC, o BEHAVE-AD, e o NPI.

O RMBPC (Revised Memory and Behaviour Problems &lisf consiste numa
lista de 24 sintomas, percorrendo as areas de r&rdépressao, e comportamentos
disruptivos. Para cada um dos sintomas é classifiessua frequéncia, numa escala de
5 pontos, e o seu impacto no cuidador também ngoeaede 5 pontos (Teri, Truax, &
Logsdon, 1992). Tivemos acesso na internet a usag¢éo em portugués do Brasil
feita por Garrido e Almeida (Almeida, 2014). Ostemas sao pesquisados a partir de
perguntas expressas na escala que devem ser fdemuiédd como ai se encontram. Esta

modalidade permite uma homogeneidade elevada, mgsamulo a escala é utilizada
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por diferentes entrevistadores, embora a custaal@medo espontanea dos sintomas,
integrada na entrevista, tornando a sua aplicaghaatio de pura investigagao,
desligado de um acto clinico, comprometendo umbag@ clinica dos sintomas.

O BEHAVE-AD (Behavioral Pathology in Alzheimer'sd@iase) consiste numa
lista de 25 itens, divididos em sete grupos: ideagdirante e paranoide, alucinagdes,
alteracdes da actividade, agressividade, alteraimegmo circadiano, alteragdes dos
afectos, e ansiedade e fobias. Cada item é ctasfifihuma escala de 4 pontos de
acordo com a sua presenca e perturbacao que ¢seishdrg, Borenstein, Salob, &
Ferris, 1987). Tivemos acesso na internet a undai¢éso para portugués do Brasil feita
por Isabel M. Monteiro (2014). Nesta escala ossitggenas nomeiam o sintoma que
pretendem avaliar, sem que este esteja definide @ncontre expressa uma formulagéo
para verificar a presenca ou ndo desse sintomaid@amos que esta forma de
construcdo de uma escala permite uma avalia¢asimtosnas integrada na entrevista
clinica, sem a artificialidade de uma avaliacdoges esta definido o texto das
perguntas que devem ser formuladas, adivinhandorgedo uma menor coeréncia na
utilizag&o por diferentes entrevistadores e pobsieete até pelo mesmo investigador
em momentos diferentes.

O NPI (The Neuropsychiatric Inventory) consiste @doae areas de avaliagdo de
psicopatologia e alteragfes de comportamentoiaglalucinacdes, agitacéo,
depressao, ansiedade, euforia, apatia, desinibic&abilidade, comportamento motor
aberrante, alteragbes do sono, e alteragbes doocmmento alimentar. Para cada uma
destas &reas existe uma pergunta de rastreio siengeede sintomas, e varias perguntas
de detalhe sobre a natureza dos sintomas nessaaeeapenas serdo formuladas se a
pergunta de rastreio for positiva. As perguntagdeser formuladas, tal como se

encontram no texto, a uauidador informadoPara cada area é formulada uma cotagéo
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a partir da frequénciados sintomas, de 1 a 4,seid@ravidade, de 1 a 3, sendo a
cotacdo dessa area de avaliacdo, o produto de&freigue da gravidade, variando por
isso de 0 a 12. A cotagdo da escala é obtida peila slas doze areas, variando de 0 a
144. Esta escala inclui uma cotagdo independendecpanpacto das alteragdes no
cuidador, que iremos omitir neste trabalho, dadoajgua utilizacao seria redundante
com escala de carga do cuidador que vamos ut{liaanmings, Mega, & Gray, 1994).
Tivemos acesso a uma traducéo para portugués tigg®larealizada por Leitdo e Nina
(2008) que inclui instru¢des para o informador & maentrevistador.

O BEHAVE-AD podera ser interessante como formaatrithentacéo
sistematica de uma avaliacao clinica, mas poucoasp, pelo menos na forma que a
ele tivemos acesso, para um trabalho de investg&&MBPC chega-nos em
portugués do Brasil, e devendo as questfes seul@das tal como surgem no texto, a
sua utilizacé@o surgiria como uma idiossincrasiada@®os por utilizar apenas o NPI, por
termos acesso a uma tradugéo de portugués de &ppgagvir acompanhado de
instrugdes para o informador e para o entrevistapor ser uma avaliacéo global da
psicopatologia e alteragdes de comportamento. Eardeja uma escala em que as
perguntas devem ser formuladas tal como no testas@erguntas sdo colocadas ao
cuidador, salvaguardando o espaco clinico do dppate que a sua utilizacdo nos
surge também como mais confortavel do que a daaoescala que consideramos. Por
altimo, j& temos alguma experiéncia na utilizacddNéPl, pela sua utilizagdo pontual,

exploratéria, em contexto de consulta de psicotyexia

7.3. Autonomia

Seria vantajoso para 0 nosso trabalho dispor deesgsla que englobasse

simultaneamente actividades instrumentais da vildad AIVD) e actividades basicas
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de vida diaria (ABVD), assim percorrendo e ideaéifido todos os estadios da perda de
autonomia num processo demencial. No entanto, adedsaver referéncias a dezenas
de instrumentos para avaliacdo das actividadegldediaria, em verséo portuguesa de
Portugal e mantendo-se proximo das versdes orginpenas encontramos o indice de
Barthel, o indice de Katz (Sequeira C. , 2010)Es@ala de Actividades Instrumentais
de Vida Diaria de Lawton e Brody (Madureira & Vetde 2008). Os dois primeiros
avaliam ABVD e o terceiro AIVD. Como pretendemoglebar todas as AVD na nossa
avaliagdo, optamos por usar dois instrumentos, ugrsgja sensivel para as AlIVD, e

um que seja sensivel para as ABVD, apresentandzétaram resultado Unico

composto a partir da cotacdo dos dois instrumeqniesremos utilizar.

O indice de Katz e o indice de Barthel referem-848%D. Embora variando no
namero de itens, percorrem essencialmente as magisaEeas, nomeadamente: a)
controle vesical e intestinal; b) capacidade pardar da higiene; ¢) autonomia na casa
de banho; d) autonomia na alimentacéo; e) autonaméstir-se; e f) mobilidade (Katz,
Down, Cash, & Grotz, 1970; Mahoney & Barthel, 19@5tas mesmas areas de
avaliacdo séo as que encontramos na escala PSMSd&tself-maintenance scale)
(Lawton & Brody, 1969), embora desta ndo se eneantra tradugdo em portugués.

Optamos pelo indice de Barthel, por apresentarmndimero de itens do que o
indice de Katz, tendo o primeiro dez itens, e aiség seis itens. Parece-nos desta
forma obter uma avaliagdo mais detalhada das ABMDIndice de Barthel
encontramos um estudo de validacdo para a popupagfigguesa (Araujo, Ribeiro,
Oliveira, & Pinto, 2007), em que é utilizada umaoatra de 209 idosos a viverem na
comunidade. Tal como em estudos de validagéo argsrié encontrado um elevado
nivel de fidelidade, com alfa de Cronbach de 0f0énalise dos componentes

principais confirma a natureza unidimensional dasiece. Usaremos a versao
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portuguesa utilizada neste estudo de validacadilrgente cedida pelos autores,
embora com a cotagéo original de 0 a 100.

Para avaliacdo das AIVD utilizaremos a escala dedme Brody (1969), na
versdo publicada de Madureira e Verdelho (200&ne & cotacdo ai sugerida, que €
diferente da original, com adapta¢cfes nossasteus mao aplicaveis atribuimos o valor
maximo de autonomia. De notar que tém sido utiazadiferentes cotagcfes desta escala
(Graf, 2008), o que explica a escassa informac@&ompegtrica existente, apesar da vasta
utilizagéo que tem tido. Desta escala encontramoesiudo de validagéo realizado no
Brasil por Santos e Junior (2008) e um outro entugat por Mendes (1980). Este
tltimo avalia uma amostra de 240 idosos utilizasloiee cuidados de salde primarios e
servigos comunitarios, encontrando um alfa de Grohfae 0,86, e concluindo pela
fiabilidade desta escala.

O indice de Barthel tem uma pontuacédo de 0 a 190 valores mais altos a
significarem maior autonomia. A escala de Lawt@ncotacdo que utilizamos, tera uma
pontuacéo de 8 a 31 com valores mais altos a &igrein maior dependéncia. Dado
gue pretendemos ter apenas um valor para quantfi@gatonomia, iremos construir um

valor de autonomia (VA), obtido pela seguinte félanu
EQUACAO 1: Valor de Autonomia

100 (IL — 8)

~ IB + [100 - 53

VA =

2

Nesta férmula o valor da escala de Lawtdn) ¢ transformado numa escala de 0

a 100 com valores mais elevados a indicarem matonamia, obtendo-se em seguida
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a média aritmética de ambos os indices. Esperanesgies dois indices se comportem
na préatica aproximadamente como duas escalas s $In que os valores de VA de
0 a 50 sao obtidos a custaldy mantendo-se neste intervaléloem zero (ou em
valores préximos de zero). Enquanto no intervaloaleres de VA entre 50 e 100,
esperamos ter sempre valored Bgroximos de 100, com valores crescentefldo

O nosso valor de autonomia VA varia entre 0 e £0f) valores mais altos

significando maior autonomia.

7.4. Carga do Cuidador

Para avaliacdo da carga do cuidador usamos a veasa@ortugués de Portugal,
autorizada pelo autor, da Burden Interview Scai{ZReever, & Bach-Petersen,
1980), de Pereira e Sobral (2008). Trata-se deastala com 22 itens, correspondendo
a questdes dirigidas ao cuidador, devendo as @psst pontuadas de 0 a 4 de acordo
com a frequéncia com que se verificam. Em estudoglidade da verséo portuguesa

foi encontrado alfa de Cronbach = 0,88 (Gongala®iPa & Zarit, 2014).

7.5. Necessidades do Cuidador

Para as necessidades do cuidador utilizaremos astigoario por nos criado
para este trabalhQuestionarioNecessidades Percebida®mposto por catorze itens,
agrupados em cinco areas: necessidades mateeegssidades de recursos humanos
funcionais, necessidades de informacgéo, necessidigdeonhecimento préatico e saber
fazer, e necessidades de apoio psicolégico (Qugdro

Na &rea das necessidades materiais considerampsitesfinanceiro e a melhor

adequacao e equipamento da residéncia.
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Na area dos recursos humanos funcionais considerarapoio domiciliario, o
apoio de enfermagem, o apoio por médico de fantéliep do doente como do
cuidador, e 0 apoio por consulta especializadeed&dcia. Nas consultas médicas
consideramos a facilidade de acesso a consultstémda, os transportes, o tempo de
espera. Consideramos também a facilidade de coarwom os servicos em caso de
intercorréncia, e a prontidao e efectividade dpast® nesses casos.

Na area de necessidades de informacéo referimaenosnhecimento sobre a

deméncia e o seu tratamento.
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A Necessidade 1 Suporte financeiro
materiais
2 Melhor adequacao e equipamento da sua
residéncia
B Necessidades ¢ 3 Apoio domiciliario nos cuidados diarios
recursos humanos doente
funcionais , . .
4 Apoio de enfermagem no domicilio para cui
do doente
5 Facilidade de acesso a médico de familia do
doente
6 Facilidade de acesso a consulta de alteracdes
cognitivas
7 Facilidade de acesso ao seu médico de familia
C Necessidades de 8 Conhecer melhor a doenga da pessoa de quem
informagé&o cuida
D Necessidades de 9 Ter mais experiéncia a cuidar de pessoas com
conhecimento pratico e esta doenca

saber fazer

10 Ter mais experiéncia a cuidar de pessoas
dependentes

11 Ter mais experiéncia a lidar com alteragdes de
comportamento

12 Participar em grupo de auto-ajuda com outras
pessoas que estdo também a cuidar de doentes
com deméncia

E Necessidades ( 13 Ter apoio psicolégico em grupo
apoio psicolégico
14 Ter apoio psicologico individual

Tabela 8:Questionario Necessidades Percebidas

Na area do conhecimento pratico e do saber fazsideramos a capacidade de

resolucdo de problemas levantados pelo défice thegnpela falta de autonomia, e
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pelas alterac6es de comportamento. Consideramida a@sta area o interesse em
participar em grupo de auto-ajuda, embora estetdemhém pudesse ser integrado na
area de apoio psicolégico. Na area do apoio psicéolocamos a questdo de este ser
individual ou em grupo.

A questédo que é colocada aos cuidadores é, qual mesessidade adicional,
para além do que ja dispbe, em cada uma destas@isl Pelo que, uma resposta
negativa, nao indica que nao se trata de uma ridades mas apenas que nao carece
actualmente de uma intervencao suplementar nessa ar

A resposta a cada item desta escala € de 1 a &sqaia de Likert.

8. Métodos e Procedimentos

8.1. Critérios de Inclusdo e Exclusao

Cuidadores de doentes com deméncia a viverem naridatle que possam ser
considerados o principal cuidador ou que tenharntactmdiario com o doente, e que
nao tenham tido apoio prévio de estruturas de apoigdadores.

Neste contexto iremos considedmentes com deméndiadividuos que
satisfacam ambas as condi¢des:

i) estejam a ser acompanhados numa consulta dend&mé que assim sejam
considerados, por um médico com experiéncia em neaié

i) que tenham Global Deterioration Scal® e Mini Mental State-Examination

IA
N
B
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Seréo excluidos cuidadores que tenham anteriorrbentficiado de algum

apoio estruturado e especifico para cuidadore®eletes com deméncia.

8.2. Recolha da Amostra

A amostra foi recolhida sucessivamente, de forngeah@atoria, entre Novembro
de 2013 e Novembro de 2014. Foram realizadas 8&wstas a doente e seu cuidador
principal, a partir da consulta externa de deméadai€entro Hospitalar Psiquiatrico de
Lisboa (63 casos), a partir da consulta externard@€ortez Pinto no Hospital Garcia
de Orta (14 casos), e da consulta domiciliaria daF2rnanda Labrincha da unidade de
saude Domingos Barreiro da Santa Casa da MisericdedLisboa (8 casos). Em todas
estas instituicdes referidas o projecto de invagég foi favoravelmente apreciado por
comissao de ética. Os casos eram localizados, gmta do seu médico assistente, a
partir do agendamento da consulta, de acordo carritésos de incluséo, de terem
diagndstico de deméncia, e estarem a viver na colade Aos cuidadores era
apresentado o estudo e solicitada a sua partidp&ga caso de concordancia era
pedido para assinar a declaracéo de consentimdontanado, apés o que se efectuava a
entrevista s6 com o cuidador. No momento segunat@aliado o doente pelo seu
préprio médico, realizando o MMS-E e o GDS dentye grocedimentos da sua propria
consulta. Dado ser necessario que na entrevistatddo apresentassem um MMS-E
(£24) e um GD$3, foram excluidos 13 casos, sendo a amostra tddstipelos
restantes 72 casos.

As entrevistas foram realizadas pelos autor daledffil casos), pelo Dr Sérgio
Henriques, interno de psiquiatria (11 casos), e pel Jodo Oliveira, interno de

psiquiatria (3 casos).
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8.3. Procedimentos de Tratamento Estatistico dos Dados

Os procedimentos estatisticos foram desenvolvidosrecurso agoftware
SPSS - Statistical Package for Social Scie(desséo 22) (IBM).

Apos a descricdo e andlise dos valores em fattaa dubstituicdo foi feita a
partir do algoritmo EM.

No ambito da estatistica descritiva, a analisalinaia determinagéo dos valores
minimo (Min.), maximo (Max.), média (medida de téncia central) e desvio-padrao
(medida de disperséo). Estes valores possibilitainasumo dos dados do estudo, bem
como uma compreensao inicial da sua variabilidade.

Pela aplicacdo do Teorema do Limite Central, senada amostra superior a
30, considerdmos a aproximacao das variaveis aatiolade recorrendo, assim, a testes
paramétricos, nomeadamente:

- Teste ANOVA pne-way (F): comparacao de médias de trés ou mais grupos
independentes, relativamente a uma variavel qasiutt

- Correlacéo de Pearsan):(medida de associacdo entre duas variaveis
guantitativas;

- Regressao linear mdaltipla hierarquica, seguidmddida de Durbin-Watson
(de independéncia dos residuos) e da verificacéoiaalidade desses residuos, como
forma de validag&o dos pressupostos da regressao;

Nas situacfes em que houve necessidade de compea grupos, na amostra,
utilizdmos o teste de Kolmogorov—Smirnal,(com o objetivo de verificar a
normalidade das distribuicbes da variavel deperdg@atr grupo.

Nos casos em que 0 pressuposto de normalidadestsa@ eumprido,

utilizdmos os equivalentes ndo paramétricos, efpatiente:
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- Teste de Kruskal-WalliH), para comparacao da distribuicdo da variavel
dependente, em trés ou mais grupos;

- Correlacdo de Spearmahd): medida de associagdo entre duas variaveis
quantitativas, em situagcfes de auséncia de nomo@lidu no caso de variaveis ordinais.

Estabelecemos o grau de significane)aegm 0.05. Nos testes de

hipbteses reportamos semprp-@alor (probabilidade de acaso) bilateral. O cidtéle
decisao estatistica foi o seguinte: nas situagegue op-valor é inferior ao
rejeitamos a hipétese nula, considerando que eedifa ou associagdo é significativa.
Quando qo-valor for igual ou superior @ conservamos a hipotese nula, decidindo pela

auséncia de diferencas estatisticamente signifecsti

8.4. Participantes

A amostra é constituida por 72 pares cuidador-caida

A nossa amostra de cuidadores compreende esseecialgquatro grupos de
cuidadores, as mulheres (n = 23), as filhas ( 8)=& maridos (n = 17), e os filhos (n
=7), pelo que na descricdo da cada variavel iresistsmaticamente, a menos que

irrelevante, fazer referéncia a cada um desse®grup

TABELA 9: Quatro principais grupos de cuidadores

Coénjuges Filhos

Masculino 17 7
Feminino 23 22
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8.4.1. Género.

Entre os cuidados encontramos 61% (n=44) do gé&fefeminino e 399
(n=28) do masculino. Entre os cuidadores 65% (nsdd)do género feminino e 3t
(n=25) da masculino. H4 um predominio do génerarfgim nanossa amostra, me

acentuado nos cuidadores.

Figura 16: Distribuicdo por género dos participat

8.4.2. Idade.

A idade dos cuidados varia entre os 60 e 0os 94(M = 78.39,DP = 8.25). A
idade dos cuidadores varia entre 0s 19 e 0s 94(M= 64.68,DP = 13.99). O¢
cuidadores sdo mais novos, e sobretudo com maiperdido nas suas idades.
doentes, género feminino, séo ligeiramente malsageM = 79.68) do que 0s sel
parceiros masculinodA = 75,83). O inverso se passa entre os cuidadands, @

homens i = 68,64) sdo mais velhos do que as mulheM = 62,64).

8.4.3. Parentesco dos cuidadores com os cuidax.
Cerca de metade dos cuidadores sdo conjuges doesl¢82.8%n = 38),

seguindose os filhos (38.9%n = 28). Existem ainda dois irmaos (2.8%), dois suins
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(2.8%), um vizinho (1.4%) e um neto (1.4%). Entsecaidadores conjuges
encontramos um predominio de mulheres (42.5% massyub7.5% femininos), o que
mais se acentua entre os cuidadores filhos (24.4%cwlinos, 75.9% femininos). Os
homens sdo maioritariamente cuidados pelos con[i§e3%), invertendo-se a situagao
para as mulheres que sdo maioritariamente cuigaas filhos (57,5%) em particular

pelas filhas.

8.4.4. Escolaridade.

Em relagéo a escolaridade, a maioria dos cuidadenmesté ao 4° ano (62.5%,
= 45). Seguem-se 0s que fizeram o ensino secund#ie%,n =12). Os cuidadores
filhos tém no geral uma escolaridade supehbr(9.25) aos cuidadores conjugdb ¥
4.16). Entre os cuidadores conjuges os homens tiéarescolaridade (4.59)
ligeiramente superior a das mulheres (3.78), ertqugue entre os cuidadores filhos se
verifica o inverso, tendo as mulheres (10.0) uncalesidade superior a dos homens

(7.29).

8.4.5. Situacéo profissional.

Quanto a sua situagao profissional, 54.2% 39) dos cuidadores sédo
reformados, seguindo-se aqueles que estdo empee(fido,n = 18) e, finalmente os
desempregados (20.8%= 15). Entre os cuidadores cOnjuges encontranmogénero
masculino, zero empregados, um desempregado, ssaez4%) reformados,
enguanto no género feminino temos 2 empregadasdrpregadas, e 14 (64%)

reformadas.
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Tabela 10: Situacao profissional dos cuidadoresuges

Cuidadores conjuges

Empregado Desemprega Reformado
do
Masculinos 0 (0%) 1 (6%) 16 (94%)
Femininos 2 (9%) 6 (27%) 14 (64%)

Entre os cuidadores filhos encontramos no géneszutiao 3 empregados e 4
desempregados, e no género feminino 13 (59%) emasg3 (14%) desempregadas, e

6 (27%) reformadas.

Tabela 11: Situacao profissional dos cuidadordsofl

Cuidadores filhos

Empregado Desempregado Reformado
Masculinos 3 (43%) 4 (57%) 0 (0%)
Femininos 13 (59%) 3 (14%) 6 (27%)

8.4.6. Utilizagdo de Internet.

Na nossa amostra apenas um em cada trés cuid&datibzador de internet.
Entre os cuidadores cénjuges, 18% dos homens ead%¥ndlheres séo utilizadores de
internet. Diferente € a situacao entre os cuidadiies, onde 71% dos homens e 64%

das mulheres sdo utilizadores de internet.
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8.4.7. Duragéo e ocupagéo da funcédo de cuidar.

Os cuidadores exercem essa “fungdo, em média3Béados DP = 2.67). O
cuidador ha menos tempo fa-lo hd um ano, e o caidadis “antigo “ ha 13 anos.
Embora existam pessoas que ndo cuidam dos doedtesds dias, mais de 75% é
cuidador sete dias por semaia< 6.72,DP = 1.06), 12 meses por and € 11.77DP
= 0.81). Existem somente 8 participantes cujaaadletorre entre 6 a 11 meses por ano.

Com excepcao dos cuidadores filhos masculinoscgiglam em média, ha 5
anos, todos os outros cuidam em média h& 4 anot daaimero de meses ao longo
do ano, como o numero de dias ao longo da semanque sdo exercidos os cuidados,
sao semelhantes em todos os grupos de cuidadores.

Quanto as horas diarias, os participantes empregiammeédia, 18.72 horaBP
= 6.89), sendo que 50% dos participantes sao ouida@? a 24 horas por dia, e apenas
25% refere um valor inferior a 16 horas. No grupe duidadores conjuges
encontramos um maior niumero de horas empreguesuidzos, 21h nos masculinos,

e 23h nos femininos, enquanto que no grupo daossfilbs homens empregam 17h e as

mulheres 15h.

8.4.8. Auto-perecepcao do estado de saude dos cuidadores.

O estado de saude dos cuidadores € moderadontalaaliado pelos proprios,
numa escala de 1 all & 3.23,DP = 1.13). A andlise separada dos quatro grupos de
cuidadores revela pior percepcao do estado de stasdmulheres em relagdo aos

homens, e dos conjuges em relacao aos filhos.
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Tabela 12: Auto-percepc¢éo do estado de saude (sedia

Coénjuges Filhos
Masculinos 3.41 4.14
Femininos 2.78 3.32

8.4.9. Auto-percepcéo do estado psicologico dos cuidadores

Igualmente moderado € o estdo psicologico dos doies , avaliado pelos
proprios numa escala e de 1 &b 2.92,DP = 1.32). Tal como na avaliagdo anterior
do estado de saude, ha um agravamento dos vaksesuiheres mas, contrariamente a

avaliacdo anterior, ha um agravamento nos filhosetagdo aos cénjuges.

Tabela 13: Autopercepcao do estado psicoldgico @as¢d

Coénjuges Filhos

Masculinos 3.94 3.71

Femininos 2.39 2.27
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8.4.10.Estadio da doenca (MMS-E e GDS).

A andlise das componentesMmi Mental State Examination (MMS-E)
demonstram que as medidas de orientacdo temptaa¢é® e célculo, e evocacao,
apresentam valores médios reduzidos, indicadoresaite défice, ao contrario da
orientacdo espacial, repeticdo, reconhecimenteaiaom médias mais elevadas. Nas
restantes medidas, com uma variabilidade redugitkag O e 1), os valores médios mais
préximos do maximo situam-se nas medidas Frasé@waee os mais proximos do
minimo nas medidas Escrita e Desenho. A médiatdbdo MMS-E é de 16.3DP =
5.52).

Na escala de deterioracéo global (GDS) o valor médie 5DP = 1.12).

A tabelal apresenta os valores minimos, maximos, médias\weodepadréo das

variaveis do estadio de deméncia.

TABELA 14: Estatistica descritiva das medidas dadis de deméncia (min,

max, m, dp), n =72

Min. Max. M DP
Orientacdo Tempora 0.00 5.00 1.72 1.54
Orientagdo Espacial 0.00 5.00 3.59 1.39

Repeticdo 0.00 3.00 2.82 0.52
Atencédo e Calculo 0.00 5.00 1.37 1.61
Evocacao 0.00 3.00 0.65 0.86
Reconhecimento  0.00 2.00 1.84 0.48
Frase 0.00 1.00 0.87 0.31
Tarefa 0.00 3.00 2.29 0.85
Leitura 0.00 1.00 0.79 0.38
Escrita 0.00 1.00 0.29 0.43
Desenho 0.00 1.00 0.17 0.36
Total 3.00 24.00 16.39 5.52

GDS 3.00 7.00 5.00 1.12
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8.4.11.Sobrecarga do cuidador (Escala de Zarit).

No que se refere a sobrecarga do cuidador, osegaditntidos variam entre 3 e
68, sendo o valor médio de 36.Z5(= 15.72), equivalente a uma sobrecarga
moderada. Cerca de 38% da amostra situa-se nestalaisobrecarga, seguindo-se
agueles numa situacéo de sobrecarga moderadad sageeles sem sobrecarga e, em

menor namero, 0s participantes com uma sobrecaxgass (tabeld).

TABELA 15: Sobrecarga dos cuidadores (n e %), 1=7

Carga n %

Auséncia de sobrecarga 15 21.1
Sobrecarga moderada 27 38.0
Sobrecarga moderada a seve 25 35.2

Sobrecarga severa 4 5.6

Analisando separadamente 0s quatro grupos de ar@gdncontramos uma

sobrecarga maior nos filhos do que nos conjugsesbeetudo nas mulheres em relagao

aos homens.

TABELA 16: Médias da escala de Zarit por grupo dieladores

Coénjuges Filhos

Masculinos 27.76 31.86

Femininos 40.70 42.43
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8.4.12 Alteracdes psicoldgicas e comportamentais (NPI).

Comecamos por apresentar as varias areas sintamétploradas no NPI por
ordem da sua frequéncia, e de seguida por ordeméda da sua cotagdo. Os quatro
sintomas psicologicos mais frequentes sédo, poroedtan, apatia-indiferenca,
depressao-disforia, agitacido-agressao, irritaliedabilidade. Os quatro sintomas com
uma cotacdo média mais elevada séo, por esta oaghatia-indiferenca, depresséo-
disforia, apetite e perturbacdes da alimentac#atabilidade-labilidade. Na nossa
amostra, os sintomas mais frequentes e perturbsétespatia-indiferenca, depressao-

disforia, e irritabilidade-labilidade.
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TABELA 17: itens do NPI por ordem decrescente @dafiguéncia: n(%)

NPI — Areas n (%)
Apatia / Indiferenca 55 73,33
Depressao- Disforia 44 58,67
Agitacao / Agressao 37 49,33
Irritabilidade / Labilidade 36 48,00
Ansiedade 31 41,33
Apetite e perturbacdes da

alimentagéo 28 37,33
Comportamento motor

aberrante 27 36,00
Delirio 20 26,67
Sono 20 26,67
Alucinacdes 19 25,33
Desinibi¢éo 15 20,00
Elacdo / Euforia 2 2,67

Total 75 100




TABELA 18: itens do NPI por ordem decrescente ddiarda cotacio

NPI - Areas Min. Max. M DP
Apatia / Indiferenca 0.00 12.00 7.01 4.52
Depressao- Disforia 0.00 12.00 3.29 3.78
Apetite e perturbacgdes da 0.00 12.00 2.90 4.20
alimentagéo

Irritabilidade / Labilidade 0.00 12.00 2.69 3.36
Ansiedade 0.00 12.00 2.50 3.99
Agitacdo / Agressao 0.00 12.00 2.42 3.64
Comportamento motor 0.00 12.00 2.28 3.57
aberrante

Delirio 0.00 12.00 1.93 3.44
Sono 0.00 12.00 1.38 2.68
Desinibi¢éo 0.00 12.00 1.19 2.74
Alucinacdes 0.00 12.00 1.04 2.35
Elacdo / Euforia 0.00 4.00 0.10 0.59

103
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O instrumento NPI contempla ainda uma medida gldballteragdes (fig. 17).
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FIGURA 14:Distribuicdo dos valores do NPI total (%), na amast

Observamos que, a medida que 0s sintomas aumesiete, uma tendéncia
para a diminuicdo do numero de participantes. Aagtam, cscoremaximo da amostra
(69) esta bastante afastadostoreméaximo do instrumento (144). Constatamos ainda

gue nédo existem doentes sem sintomas, isto éscorazero.



105

8.4.13.Autonomia (1B, IL, VA).

A autonomia do doente é medida através do indid&adbel (actividades
basicas), do indice de Lawton (actividades instntais), e de um Valor de Autonomia
(VA) calculado a partir destes dois indices. Atéstiaa descritiva das trés variaveis é

apresentada na tabela 12.

TABELA 19: Estatistica descritiva das medidas dermamia do doente (min, Max, M,
e DP),n=72

Autonomia Min. Max. M DP
indice de Barthel (IB) 0.00 100.00 73.88 28.73
indice de Lawton (IL) 10.00 31.00 23.63 6.33
Valor de Autonomia (VA) 0.00 95.65 52.97 25.66

Quanto as actividades basicas, verificamos quéeexidoentes com autonomia
total (score= 100) e doentes com dependéncia tasedie= 0). A média da amostra
situa-se mais perto do valor indicador da autonohée actividades instrumentais
encontramos uma variagéo entre 10 (o valor mini®orépresentando méaxima
autonomia) e 31, valor maximo da escala, represdatmaior dependéncia. A média
encontra-se mais perto do extremo indicador derdkpeia. VA varia entre zero e

95.65, situando-se a média cerca do meio da escala.
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8.4.14 Necessidades percebidas.

A insatisfacdo das necessidades expressa pel@oves abrange as seguintes
areas, ordenadas por ordem decrescente do vatoédia: suporte financeiro,
informacgéo sobre a doenca da pessoa de quem cipdatiojpacdo em grupo de auto-
ajuda, experiéncia a cuidar de pessoas com deménperiéncia a lidar com alteracbes
de comportamento, apoio psicolégico em grupo, apsicologico individual,
experiéncia a lidar com pessoas dependentes, bitidasie aos cuidados do médico de
familia do doente, acessibilidade a consulta deajbes cognitivas, acessibilidade ao
médico de familia do préprio cuidador, melhor adego da residéncia, apoio
domiciliario, e cuidados de enfermagem no domictibcomo apresentado na tabela

20.
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TABELA 20: Questionario de necessidades percelfidasias)

Necessidade percebida Média Desvio Padréo
Suporte financeiro 3,07 1,17
Informacao sobre a deméncia 2,91 1,21
Participar em grupo de auto-ajuda 2,70 1,26
Experiéncia a cuidar de pessoas com deméncia 2,55 53 0
Experiéncia a lidar com alteragcdes de

comportamento 2,53 1,46
Apoio psicolégico em grupo 2,53 1,37
Apoio psicologico individual 2,50 1,44
Lidar com pessoas dependentes 2,30 1,34
Acessibilidade ao médico de familia do doente 2,19 1,52
Acessibilidade a consulta de alteractes

cognitivas 2,18 1,35
Acessibilidade ao médico de familia do

cuidador 2,16 1,44
Adequacéo e equipamento da residéncia 2,15 1,28
Apoio domiciliario 2,14 1,33
Cuidados de enfermagem domiciliarios 1,18 1,38
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Analisando separadamente conjuges e filhos, homemndheres, na média do
conjunto das necessidades, séo as filhas que sapresvel mais elevado de
insatisfacdoNl = 2.70), seguidas dos maridds £ 2.38), dos filhosNl = 2.2) e por
ultimo das esposadi(= 2.09). A mesma analise, detalhada por necessidade
apresentada no quadro seguinte, revela um padnéaidees necessidades insatisfeitas
comum as esposas, as filhas e aos filhos, comesidede de apoio financeiro em
primeiro lugar, informacgéo a seguir, e participagéogrupo de auto-ajuda logo a
seguir. Os maridos cuidadores apresentam um pddeiente de necessidades a
satisfazer, colocando a informagao em primeirorluga seguir a necessidade de maior

experiéncia a lidar com pessoas demenciadas e ltenacées de comportamento.



TABELA 21: Questionario de necessidades percelfidasdias), por grupo de

cuidadores
Coénjuge | Filho
Masculino | 2,65 3,14
Suporte financeiro Feminino | 3 3,43
Masculino | 1,82 2,86
Adequacédo e equipamento da residéncia | Feminino | 1,96 2,29
Masculinc | 2,24 2,14
Apoio domiciliario Feminino | 1,74 2,52
Masculino | 1,06 1,14
Cuidados de enfermagem domiciliarios Feminino | 1 1,33
Masculinc | 2,0¢€ 1,14
Acessibilidade ao médico de familia do doentéemininc | 1,87 2,7¢
Acessibilidade a consulta de alteracpdtasculino | 2,47 1
cognitivas Feminino | 2,30 2,19
Acessibilidade ao meédico de familia | Masculinc | 2,1¢€ 1,2¢
cuidador Femininc | 2,0¢ 2,1¢
Masculino | 2,88 3
Informacao sobre a deméncia Feminino | 2,65 3,24
Masculino | 2,88 2,86
Experiéncia a cuidar de pessoas com deménEi@mininc | 2,12 2,7€
Masculino | 2,71 2,43
Lidar com pessoas dependentes Feminino | 1,61 2,76
Experiéncia a lidar com alteragdes |ddasculino| 2,82 2,86
comportamento Femininc | 1,8: 3,05
Masculinc | 2,65 3
Participar em grupo de auto-ajuda Feminino | 2,39 3,24
Masculino | 2,41 2,14
Apoio psicologico em grupo Feminino | 2,39 2,95
Masculinc | 2,52 2
Apoio psicolégico individual Feminino | 2,30 3,10
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Apresentamos na tabela 22 as necessidades agrygdassuas categorias.

TABELA 22: Estatistica descritiva das necessidgaesebidas agrupadas por
categoria
(min, Max, M, e DP), n=71

Necessidades Min. Max. M DP

Necessidades materiais 1.00 5.00 2.61 .96

Necessidades recursos humanos 1.00 4.20 1.98 .82
funcionais

Necessidades de informacéo 1.00 5.00 2.87 1.35
Necessidades conhecimento pratico 1.00 5.00 2.51 1.19

Necessidades apoio psicoldgico 1.00 500 252 1.25
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9. Resultados

9.1. Preparacao dos Dados para as Analises

Previamente a realizac@o das analises estatigtieagermitirdo a decisdo sobre
as hipoteses em estudo, desenvolvemos a analisaldoss em faltanjissing values
sobre oscoresque operacionalizam as variaveis.

Existem valores em falta em 29 variaveis, mas sterem oito delas a
percentagem é superior a 10% (ver figlraOs valores circunscrevem-se a nove

participantes, totalizando 3.49% do total dos dadistentes.

FIGURA 18:Sectograma dos valores em falta (por variavel,xas@lores)

W Dados completos
[ Dados Incompletos

Os procedimentos de substituicdo destes valoresitirobjecto de discusséo
por Schafer e Graham (2002), Schlomer, Bauman & (2808) e van der Ark e
Vermunt (2010), entre outros, sendo a opinido awwsd que os métodos adequados

sdo a imputagdo multipla ou a estimagéao pelo agorEM.
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Optamos pela estimacao pelo algoritmo EM, na meelid@ue os valores
obtidos partem dos dados observados. Procedenubs@tgicdo nas variaveis em que a
percentagem excedia os 10% de valores em falta.

Uma vez que a amostra do presente estudo é deti2paantes, justifica-se a
aplicacdo do Teorema do Limite Central, segundoad, @ medida que osdas
amostras aumentam, mais a distribuicdo da popukgaproxima da distribuigéo

normal (Coolican, 2007). Assim, serdo utilizadages de hipoteses paramétricos.

9.2. Estadio da Doenca e Carga do Cuidador (H1)

Relativamente a hipotese de que os cuidadoresatgatoem estadios mais
avancados da doenga apresentam maior carga, tiadesiatravés da correlagéo de
Pearson demonstram que a sobrecarga aumenta damedidiminuem os valores da
Orientacdo espacial, Repeticdo e Desenho (MMSEejay conforme estas funcdes
apresentam défices mais elevados (tabela 16). @mntuvalor das correlagdes (inferior
a 0.30) indicam uma associagao baixa, que demamstra percentagem de sobrecarga
explicada por estas funcée<)nao ultrapassa os 6% (respectivamente 6.3%, 5.8% e
6.3%). N&o se verificam correlacdes estatisticamsignificativas nas restantes
medidas do MMSE.

Quanto a associacao da carga do cuidador com bde\deterioracdo global
(GDS), a correlagéo é positiva e moderada .38,p = .001), demonstrando que a um
aumento do estadio da doenca se associa, em cstdaypum aumento da carga do

cuidador (%= .14).
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TABELA 23: Correlacdes (r Pearson) entre o Estatiideméncia e a Sobrecarga do
Cuidador

Carg OT OE Rep AC EV Rec Fra Tar Lei Esc Des GDS

Carg 1.00

oT -15 1.00

OE -27 55 1.00

Rer -24 3C 417 1.0C

AC 02 .33 3¢ .26 1.0C

EV -12 49" 43 17 .14 1.00

Rec -04 33 53 .13 25 .22 1.00

Fra -06 26 .26 .23 .03 .17 .35 1.00

Tar -22 48 49 23 327 30 527 23 1.00

Lei -12 327 48 347 30 .24 .61 .16 .38 1.00

Esc -11 .18 1E 21 .07 .14 .2 28 24 .33 1.0C
Des -27 12 21 .07 .31 -0€ .14 .05 .06 .1z .34 1.0C

*k *k * *

Total Kk *k Kk Kk Kk Kk Kk
MMSE -22 .78 81 49 64 54 60 .35 .68 .59 .31 .30

GDS 38" -53" -54" -29 -32" -29 -39° -22 -47" -37° -18 -37 1.00

Nota: *p < .05; ** p<.01. OT - Orientagéo temporal; OE - orientacgmeial; Rep — repeticao;
AC — atencao e célculo; EV — evocacao; Rec — remdntento; Fra — frase; Tar tarefa; Lei —
leitura; Esc — escrita; Des — desenho, GDS — gldéirioration scale
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9.3. Alteragbes Comportamentais e Carga do Cuidador (H2)

A segunda hipétese da presente investigacao colaenpfluéncia das
alteracdes psicoldgicas e comportamentais na cargaidador.

A relagdo entre as alteragcbes comportamentaisaega do cuidador foi
inicialmente averiguada atraves da correlaca®edeson Os resultados demonstram
gue existem apenas associagdes significativasvebdé carga com algumas das areas
sintomaticas, nomeadamente agitagéo .25,p = .04), apatia-indiferenca € .47,p <
.001), comportamento motar £ .37,p = .002) e apetiter = .25,p = .02). As
correlagdes séo todas de direcgéo positiva, orglieia que a carga do cuidador
aumenta conforme aumentam, em certa medida, aagdiés psicoldgicas e
comportamentais. O resultado da correlagéo contoo tadal de alteragdes confirma
esta constatagéo € .40,p = .001).

Desenvolvemos uma regressao linear hierarquica,métodcEnter, para tentar
averiguar a acgao destas areas, no seu conjubte, secarga do cuidador.

Foram validados os pressupostos deste modelo tEss@g, primeiro, pelo teste
de Durbin-Watsond = 2.06), cujo valor se encontra muito proximo dedhfirmando a
independéncia dos residuos. Confirma-se tambéwstrébdicdo normal dested< 0.63,

p =.83).

Os resultados indicam que, quando observadas gomntonas areas apetite e
agitacdo perdem o seu poder preditivo, ou sejare@esentam variaveis que, por si so,
estejam associadas ao aumento da carga do cuidadaravel com maior agao

preditiva € a apatia-indiferenca, seguida do cotapzento motor.(tabela 17)
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TABELA 24: Valores da regressao multipla hierarguiom as variaveis

preditoras apatia-indiferenga, comportamento moggetite e agitacdo (NPI), para a

VD carga do cuidador

B SEB g t
1° Pass Constant 24.4¢ 3.1-
Apatie-Indifereng: 1.66 .37 .47 4.4F7
2° pass Constant 21.5C 3.0¢
Apatie-Indiferenc: 1.5¢ .35 45 45¢
Comportamento motor ~ 1.49 .43 .34 3.44
3% passo Constante 20.00 3.06
Apatia-Indiferenca 158 .34 .45 466
Comportamento motor ~ 1.25 .44 .29 2.83
Apetite 75 .38 .20 1.97
4° passo Constante 19.84 3.10
Apatia-Indiferenca 157 .34 45 457
Comportamento motor ~ 1.21 .45 .28 2.69"
Apetite .67 41 .18 1.66
Agitacao 24 47 .05 .49

Nota:r® = .22 para o primeiro passp <.001);Ar“para 0 2° passo = .1p
<.01); Ar? para o 3° passo = .0gX .05); Ar’para 0 4° passo = .0p ¥
.05); **p < .01; ***p<.001
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9.4. Autonomia do Doente e Carga do Cuidador (H3)

No que se refere a relagdo entre autonomia e dargaidador, a correlacdo de
Pearson demonstra a existéncia de uma associagéficativa negativa moderada$
.-52,p <.001), ou seja, a medida que a autonomia aumetrga do cuidador
diminui. A autonomia esta associada a 27% da vifidatle da carga do cuidador.

Uma vez que o valor de autonomia resulta da aggozentre duas variaveis, o
indice de Barthel (actividades basicas) e o Inde&awton (actividades instrumentais),
desenvolvemos uma regressao multipla hierarquikcanpétodoEnter, para determinar
a variavel com maior valor preditivo.

O valor do teste de Durbin-Watsah=< 1.95) confirma a independéncia dos
residuos e a confirmagédo da sua distribuicao naferad.70,p = .71), validando o
modelo de regressao.

Os resultados obtidos indicam que a variavel codeppreditivo € a que se
refere as actividades instrumentais (Lawtdny o) = 33.01, p < .001]. O indice de
Barthel, em conjunto com o indice de Lawton, perdeu poder preditivo (tabela
Tal significa que é a falta de autonomia ao nieal actividades instrumentais que
conduz a sobrecarga do cuidador, estando implieada2% da variabilidade deste

valor.
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TABELA 25: Valores da regressao multipla hierarguiom as variaveis
preditoras actividades instrumentais da vida digiactividades basicas, para a vd

carga do cuidador

B SEB § t

1° Passo Constante 2.74 6.04
Actividades Instrumentais 1.41 .25 57 5.75"

2° Passo Constante 2.60 12.17
Actividades Instrumenta 1.42 .3z 57 4.2¢7
Actividades basicas .0C .07 .0C .01

Nota:r® = .32 para o primeiro passp<€.001):Ar“para o 2° passo = .0p ¥.05):
*** pn<.001
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9.5. Alteracdes do Comportamento, Autonomia e Carga do @dador (H4)

A partir dos resultados anteriores, desenvolvemus negressao linear
hierarquica, introduzindo como variaveis predit@asireas Apatia-indiferenca e
Comportamento Motor (NPI — Alteragbes comportamshtaas Actividades

instrumentais (autonomia) (tabela 19).

TABELA 26: Valores da regressdo multipla hierargquoom as variaveis
preditoras actividades instrumentais da vida diaapatia-indiferenca e

comportamento motor, para a vd carga do cuidador

B SEE B t
1°pass Constant 2.74 6.0
Actividades Instrumentai: ~ 1.41  0.25 .57 5.75
2°pass Constant 4.3i 5.9¢
Actividades Instrumenta 1.1C 0.2¢ .44 3.8
Apatie-Indiferenc: 0.81 041 22 207
3%pass Constant 5.6( 5.71
Actividades Instrumenta 0.91 0.2¢ .37 3.2T
Apatia-Indiferenca 0.91 039 .26 234
Comportamento motor 1.16 042 .26 2.76

Nota:r* = .32 para o primeiro passo<. 001) Ar?para 0 2° passo = .0@ (
<.05); Ar para o 3° passo = .0 € .01); *p < .05; **p <.01; **p <.001

O teste de Durbin-Watsod € 1.96), cujo valor se encontra muito préximo de 2,
confirma a independéncia dos residuos. Aceitarstaa hipétese da sua distribuicao
normal @= 0.58,p = .89). Estdo assegurados 0s pressupostos doordmletgressao,
viabilizando os valores obtidos.

Os resultados demonstram que a variavel com meéar preditora da carga do
cuidador é a que respeita a autonomia do doerigidacles instrumentais), seguindo-
se 0 comportamento motor aberrante e, finalmerapatia-indiferencga. Tal significa
que, com a introdugédo das actividades instrumentaraodelo, as alteragdes

comportamentais “trocam de posi¢cdo”. Quanto maioivel de dependéncia do doente,
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maiores as alteracdes do comportamento motor keaag@es associadas a apatia e

indiferenca, maior a carga sentida pelo cuidador.

9.6. Carga do Cuidador e Necessidades Percebidas (H5)

Para responder a hip6tese que relaciona a cargaididor com as necessidades

percebidas, primeiramente agrupamos a variaveaargtrés grupos. Este

procedimento permitiu aproximar o nimero de paudintes em cada categoria

(auséncia de sobrecarga/ sobrecarga moderadatamiaenoderada a severa e severa).

Ainda assim, o de cada grupo justificou a averiguacao dos pressop de

normalidade da variavel carga, em cada um dos gr(igbela 20).

TABELA 27: Valores do teste de Kolmogorov-Smirrera jos trés grupos de

carga
Necessidades Grupos D
Auséncia de sobrecal 1€
N. materiai S. moderac .14
S. moderada a severa/seve .19"
Auséncia de sobrecal A7
N. recursos humanos
funcionais S. moderac .14
S. moderada a severa/se\ |
Auséncia de sobrecal .2C
N. informacéo S. moderada 18
S. moderada a severa/seve .22°
Auséncia de sobrecarga .20
N. conhecimento pratico  S. moderada 14
S. moderada a severa/seve .14
Auséncia de sobrecarga 317
N. apoio psicolégico S. moderada 23"
S. moderada a severa/seve .11

Nota.” p<.05; p<.01;” p<.001

Nos casos em que se rejeitar a hipotese da digidbnormal da variavel carga,

em algum dos grupogk.05), a comparagao entre 0s mesmos sera feiig@atdo
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testes ndo-paramétrico Kruskal-Walli$)( Nos outros casos, usaremos o teste
paramétrico de comparacdo de médias ANQwa-way (F)

Relativamente as necessidades materiais, os mssiiEeEmonstram a auséncia
de diferengas significativas entre os grupgds] = 3.95, p = .14], ou seja, as
necessidade materiais sao idénticas, independemtehe nivel de carga do cuidador.

Situacgéo idéntica € a que diz respeito as neceesidie recursos humanos
funcionais. Os resultados da ANOVA indicam a auiséde diferencas com
significancia estatistica entre os grupes[es)= 0.95,p = .39].

Também néo existem diferencgas significativas quarieel das necessidades de
informacéo H (») = 2.56,p = .28], quer ao nivel das necessidades de conbatim
pratico F (2, 6sy= 2.00,p = .14].

A Unica diferencga significativa entre os grupossise ao nivel das necessidades
de apoio psicoldgicd{ () = 6.12,p = .047]. Comparag¢6es multiplpsst ho¢ duas a
duas, demonstram que as diferencas se situamoegitgo sem sobrecarga e o grupo
com sobrecarga moderada a severa/ seperad42). Nao existem diferengas entre o
primeiro grupo e o grupo com sobrecarga modenada 21), nem entre os dois grupos
com maior nivel de sobrecarga< 1.00). A figura3 ilustra a diferenca entre os
grupos. As médias de ordenac¢des presentes na,figdieam que o grupo com
sobrecarga moderada a severa/ severa possui nnassitades de apoio psicolégico,

comparativamente a0s outros grupos.
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FIGURA 19:Distancia entre os trés grupos de carga (médiardanacoes).
Linha amarela — diferenca significativa (p < .db)ha preta — diferenca néo

significativa (p > .05).

Auséncia de sobrecarga
2497

Sobrecargg’moderada
36,91

moderada a severa/severa
40,86

Uma analise dos itens que compdem o grupo dassidadss de apoio
psicoldgico revela que as diferengas se situamasb tio apoio em grupoH[ ) = 6.70,
p = .035], nomeadamente entre o grupo sem sobreeargaupo com sobrecarga
moderada a severa/sevepa=(.032). Tal como anteriormente, é este grupo que
demonstra maior necessidade a este nivel.

Nao existem diferencgas significativas entre osgrépos no que respeita as

necessidade de apoio psicolégico individidl = 4.13,p = .13].
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9.7. Estadio da Deméncia e Necessidades Percebidas (HEIE)

A hipétese seis por nos formulada, considera quriicsdores de doentes em
estadios mais avancados da doenca terdo mais ideckessmateriais e ao nivel dos
recursos humanos funcionais.

Se considerarmos o estadio da doenca avaliaddMMBE, verificamos que
ndo existe qualquer associacao significativa comeasssidades materiais<(-.09,p =
.43) nem com as necessidades de recursos humanoosais ( = -.13,p = .30),
exceto no que se refere a necessidade de apofdiies(rho = -.36,p = .002), que
aumenta conforme diminui o valor do MMSE (maioricié).

Contudo, se a avaliagdo do estadio da deméncigpiivebase o GDS, existe
uma correlagédo significativa positiva fraca conmesessidades materiars<.29,p =
.017), indicadora de que & medida que o estaditeaencia piora, aumentam, em certa
medida, as necessidades materiais percebidasjfespaente as que se prendem com
0s equipamentos na residénatao(= .26,p = .03). O coeficiente de determinacéd €
.08) indica que o estadio da doencga so6 contribB&npara o aumento da percecdo das
necessidades materiais. N&o existe uma associsigiistcamente significativa entre o
GDS e as necessidades de recursos humanos fusojonaiO3,p = .80), a ndo ser na

necessidade ao nivel de apoio domiciliarimE .32,p = .007).

A sétima hipotese contempla uma relacéo entreidadores de doentes em
estadios mais precoces da doenca e uma maior EzkEsde informacéo e de
conhecimento pratico. Contudo, os resultados néuifgan confirmar esta hipotese, na
medida em que néo se verificam quaisquer assocag@ficativas entre as medidas

do estadio da doenca e estas necessidades (tdpela 2



123

TABELA 28: Correlacao de Pearson — estadio da daengecessidades
percebidas (N = 72)

MMSE GDS NI NCP

MMSE 1

GDS -.63" 1

Necessidades de informacao (NI) .02 -.05 1
Necessidades conhecimento pratico ok

(NCP) A1 -11 .69 1
“p<.01

9.8. Autonomia e Necessidades (H8)

A hip6tese colocada pressupde que cuidadores aeedoeom menor autonomia
terdo mais necessidades materiais, de recursosbsrincionais e de conhecimento
pratico.

Os resultados da correlagdo de Pearson demonstiuexigte uma associacao
com significancia estatistica entre as necessidadésriais e a autonomia,
nomeadamente entre o Indice de Barthel (r = -G©320.006) o indice de Lawton (r =
0.41, p = 0.006) e 0 VA ( -.40,p =.001), isto é, a medida que a autonomia do doent
diminui, aumentam as necessidades materiais pdesepelos cuidadores. A autonomia
VA contribui em 16%1C = .16) para a variabilidade das necessidades imiatex
concerne quer a necessidade de suporte finandeoe ¢.31,p = .008) quer a
necessidade de equipamentos na residérma=(-.35,p = .002), esta Ultima com
maior expressao.

O mesmo nao se verifica relativamente as nece&sdie conhecimento pratico
(r =.08,p =.50) e de recursos humanos funcionais {07,p = .59), ainda que os
participantes reconhecam a necessidade de apoigili®no, a medida que a

autonomia do doente diminuh@ = -.31,p = .009).
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9.9. Alteragbes Comportamentais e Necessidades (H9)

A Ultima hipotese desta investigacdo contempla retegdo entre as alteracoes
comportamentais do doente e as necessidades dectoehto pratico (sobre a forma
de lidar com essas alteraces) e de apoio psicol@gircebidas pelo cuidador.

Os valores da correlagédo de Pearson revelam, af genexisténcia de
associag0es significativas entre as alteracfes@tanpentais e as necessidades (tabela

12).

TABELA 29: Correlacao de Pearson — alteracdes cataptentais e necessidades
percebidas (N = 72)

NCP NAP D A AG DD AN EE Al DS IL CM S A
Nec. conhecimento 1
pratico (NCP)

Nec. apoio psicologict .44 1

(NAP)

Delirio (D) .00 -.08 1

Alucinages (A) -.15 .03 .22 1

Agitacdo (AG) .01 -08 .28 .05 1

Depresséo- Disforia .02 -04 04 25 .18 1

(BD)

Ansiedade (ANS) .04 -03 .01 .04 01 .21 1

Euforia-Elacéo (EE) -.14 -21 -10 .05 -09 -11 -11 1

Apatia-Indiferenca (Al) -.25 .03 -04 23 .06 .10 .02 -09 1

Desinibi¢&o (DS) -.18 -04 08 19 .19 25 .04 -02 .24 1
Irritabilidade- .0 .01 23 .32 59" 307 .20 -.14 .04 17 1
Labilidade (IL)

Comportamento motor .15 12 25 00 .25 -06 -11 -11 .07 .01 .19 1
(C™M)

Sono (S) -.03 23 -01 .43 .13 12 .00 .02 .06 -.04 .05 .01 1

Apetite (AP) -.03 02 .25 10 427 10 .02 -12 -00 .09 .40° .26 21 1
Total NPI -.08 02 447 63" 49" 31" -14 38 41" .68 .38 .33 .59

*p <.05; *p <.01

-

A8

A Unica excepcao respeita a relacdo entre a apdif@arenca e as necessidades
de conhecimento prético £ -.25,p = .039). Esta associacdo, negativa e fraca, &gnif

gue a medida que aumentam os sintomas de apati#ferénca do doente, diminuem,
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em certa medida, as necessidades de conhecimatittopto cuidador. Uma vez que as
necessidades de conhecimento pratico implicam dt@es diferentes, procurdmos
verificar de que forma esta alteragdo comportarheateelaciona com as necessidades.
Os resultados da correlagdo de Spearman evidegciara aumento da apatia e
indiferenca do doente esta associada a uma pediremaicdo da necessidade
relacionada com a forma de lidar com as alteragéeomportamentalfo = -.28,p =
.02). Nao existem resultados significativos quantecessidade de adquirir experiéncia
para cuidar de pessoas com deméncia - apesaradest@acdo ser marginalmente
significativa tho = -.22,p = .06), de dependente®i¢ = -.14,p = .26) ou em participar
em grupos de auto-ajudidn¢ = -.18,p = .13).

Existe ainda uma associagdo marginalmente sigtifecantre o sono e as
necessidades de apoio psicologice (23,p = .056), que indica uma tendéncia para a
aumento das necessidades de apoio psicolégicodidague aumentam as alteracdes

relacionadas com o sono.
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10. Amostra e resultados

10.1. Apresentacgédo da amostra

Comecgamos por consideragfes sobre a nossa anoosteagpportuno
comparando com uma amostra de 544 doentes rec@bidarreio em 2005, junto dos
associados da Associagdo Portuguesa de Familiaf@eehtes de Alzheimer (APFDA)
(Instituto de Seguranca Social, I.P., 2005) abradgeodo o pais, e ainda com uma
outra amostra de 41 doentes, recolhida por Gorg&leesira (2009), em consultas
externas na regido de Lisboa. Nao sabemos se a awsstra é representativa da
populacdo portuguesa, mas tal como as amostraBBHBA e de Gonglalves Pereira
selecionou doentes diagnosticados com deméncfaremeiados a instituices de
saude.

Constatamos que os doentes da nossa amostra Sélbaaes, na distribuicédo
por género, com os da amostra da APFDA e de Gaeg&8ereira. Em relacdo ao
género e parentesco dos cuidadores com os cuidatamtramos também dados
sobreponiveis aos da amostra da APFDA, com predomés mulheres e dos
cbnjuges, embora a diferenca de género seja agosaatenuada. Os doentes
masculinos sdo predominantemente cuidados pelasasgnquanto as doentes
mulheres sao predominantemente cuidadas pelas,fohgue podera resultar do efeito
cumulativo da menor esperanga de vida nos homensaspectos culturais em que o
papel de cuidar cabe as mulheres.

Ja no que se refere a idade, a nossa amostra haate&é de Gongalves
Pereira, mas quando comparada com a amostra daMBbé2rva-se um aumento da
média de idades de 2 anos nos cuidados , e deshaseuidadores, presumivelmente

expressando o envelhecimento da populagéo no pegicelmedeia os dois estudos.
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Nos cuidados, as mulheres sdo mais velhas, o tiudescordo com a maior
longevidade das mulheres. Nos cuidadores sdo relliss/os homens, o que sera um
artificio da amostra, dado ter uma pequena qualdida cuidadores filhos masculinos
na sua composicao.

Na nossa amostra os cuidadores filhos tém maiotaftade que os cuidadores
cbnjuges, reflectindo a maior escolaridade da @géd mais jovem. Entre os
cuidadores coénjuges os homens tém maior escolasideaitectindo a menor
escolaridade das mulheres nas populagbes maisidasae os cuidadores filhos
encontra-se maior escolaridade nas mulheres, papera traduzir uma tendéncia para
os filhos masculinos serem cuidadores quando est#®disponiveis, nomeadamente
quando estdo desempregados, o0 que sucedera nilaie fde aos que tém menor
escolaridade.

A situacéo profissional dos cuidadores é agortabhtesdiferente quando
comparada com a amostra da APFDA, com menos cuelsem situagéo profissional
activa, sendo mais os que estao reformados ousermeego. Verifica-se assim, em
relacdo & amostra da APFDA, um aumento de cuidadonesituacdo economicamente
ndo activa. Na nossa amostra encontra-se uma @adBnmaior ocupacao profissional
nas mulheres cuidadoras, em acumulagdo com aadalefcuidar. Sera o cuidar, nas
mulheres, uma obrigacdo inescapavel, e nos honmagpassibilidade quando ha maior
disponibilidade?

A questéo da utilizagdo da internet interessaraasiedida em que
podera ser um recurso no apoio aos cuidadores Estruidadores filhos ha uma
maioria de utilizadores de internet, pelo que paestequado a disponibilizacdo de

servi¢os ou informacéo através da internet. O mesincse dira em relacdo aos
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cuidadores conjuges, onde apenas uma minoria gidaddres de internet, pelo que
serd pouco acessivel a informacao transmitidagierreeio.

A quantidade de anos que os cuidadores estaarfarsgbo €
semelhante na nossa amostra e na amostra da AFRD®como entre conjuges e
filhos. Tanto a ocupagéo anual com o cuidar, comoupacdo semanal, revelam a
auséncia de periodos de descanso, tanto em comjoigesem filhos. O nimero de
horas diarias ocupadas com o cuidar € superiocdgsges do que nos filhos. Este
aspecto da ocupacéo diaria com o cuidar que, rsa@wBOStra apresenta uma
correlagcdo pequena com a sobrecarga do cuidaddi.29, p = 0.012), prende-se por
outro lado com a sobrecarga econdémica. No nossaltra consideramos como horas
ocupadas a cuidar, todas as horas em que o cuidstdodisponivel para os cuidados,
no entanto, tem sido chamada a atencéo para cedaensdesignado de produgao
conjunta, isto é a realizacao de tarefas que, seecEssarias para o cuidado,
benefeciam também o cuidador, como sera o coziimhes,compras, ou mesmo o
dormir, e que sdo inevitaveis de ocorrer quanddacidr e cuidado coabitam, como é
frequentemente o caso. As horas ocupadas com arqedalizam duplamente os
cuidadores que estao profissionalmente activoseJ&sStafford, 1991).

Os cuidadores, em auto-avaliagéo, consideram rmdde¢anto o seu
estado de saude como o seu estado psicologicaidadoras mulheres fazem uma
avaliagdo mais negativa do que os homens, tanseuestado de satde como do seu
estado psicoldgico. Os cuidadores filhos fazem awadiacdo mais negativa do que os
cbnjuges do seu estado psicolégico, mas quantstadede saude fazem os cuidadores
cbnjuges uma avaliagdo mais negativa. Os conjugegram melhor a sua funcao de

cuidador do que os filhos?
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Todos os doentes da nossa amostra apresentam atjeragédo psicoldgica ou
do comportamento, tal como avaliado pelo Inventéiearopsiquiatrico
(Neuropsychiatry Inventory — NPI). As alteragbessoeminentes, com maior
cotacdo meédia, sédo a apatia-indiferenca, depresfwia, apetite-perturbacao da
alimentacéo, irritabilidade-labilidade, o que cadgccom a nossa impresséo clinica. A
agitacdo-agressao, sendo uma perturbacao freqnéotéem uma cotacéo elevada na
perturbacdo causada. As alteracdes do apetite goctamento alimentar, geralmente
referem-se a aumento do apetite, ainda frequeditaiaui¢céo do apetite,
ocasionalmente a preferéncia por alimentos doaas), easo de pica com ingestao de
terra e folhas. Note-se que se trata de uma anmasta@companhamento médico,
nomeadamente psiquiétrico, pelo que se compreealdwada prevaléncia de
alteracdes psicolégicas e do comportamento, dejgeiaforma frequentes na
populacdo demenciada. A avaliacdo do NPI refegessstomas presentes nos ultimos
30 dias, e que nédo existiam antes do inicio da deiaélsso mesmo é reflectido na
cotagdo dos sintomas, pelo que acabam por seizzlos 0s mais resistentes a
terapéutica, como a apatia, a depresséo, e acdlteda comportamento alimentar.
Agitacao-agressividade surge com frequéncia , pela@ente por referéncia a sintomas
residuais, j& tolerdveis, parcialmente controlguila intervencao terapéutica. De
qualquer forma trata-se de uma amostra na comusidedonde foram excluidas
pessoas institucionalizadas, onde provavelmended@sbs casos mais graves ou mais
dificilmente controlaveis de agitagdo-agresséo.

No nosso estudo utilizamos uma escala de actividbdlsicas de vida diaria, o
indice de Barthel (IB), uma escala de actividadegimentais de vida diaria, o indice
de Lawton e Brody (IL), e uma medida, o Valor degdomia (VA), composto a partir

das duas escalas anteriores. Como seria de espsrprimeiras fases da deméncia,
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comega por se deteriorar o IL, mante-se estavel o IBg nas fases mais tardias o
entra em patamar, comecgando entédo a dete-se o IB. Pretendiamos com a nc
medida VA um parametro que mantivesse uma semst@ relativamente constante
longo das varias fases da deméncia, reflectindordea coninua a perda de autonon
nas varias fases da deméncia. A distribuicdo desesde IB na nossa amostra ref
a sua escassa sensibilidade nas fases iniciasnd@ndia, 0 mesmo se verificando ¢
IL nas fases tardias, enquanto que VA mantém unpodamento homogénio ao lon
das diferentes fases da deméncia, como se mostnafico abaixo. De notar que Vv
mantém correlacdo com o GDS (-0.84, p<0.001), e com o MMS-E ( r 8.53,

p<0.001).

FIGURA 20:Distribuicdo dos valores do indice de Bart do indice de

Lawton, e do Valor de Autonon
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cuidadores femininos do que nos masculinos, e umidsdores filhos do que nos
conjuges, reproduzindo um padrao idéntico ao eradotna auto-avaliagdo do estado
psicoldgico, a que corresponde efectivamente unralegéo negativa, moderada (r = -
0.58, p < 0.001), voltando a colocar-se a quesas £onjuges integram mais
harmoniosamente a funcdo de cuidador do que @sfilh

O nosso questionario das necessidades perceldidasetende avaliar
necessidades em absoluto, mas sim a necessidadmatde suporte, em cada uma
das &reas questionadas, possiveis areas de irg@oveam servigo que realiza o
acompanhamento de doentes demenciados e seusarailaztbm a intengéo de orientar
0 apoio aos cuidadores de acordo com as suasgs@pientacdes. Desta forma,
quando os diferentes cuidadores consensualmeetemehao ter necessidade adicional
de apoio de enfermagem no domicilio, isso poddfgignque néo tém essa
necessidade ou entdo que, tendo essa necessidaee) go uma resposta satisfatoria.
Onde os cuidadores referem menor necessidade @aliémo apoio domiciliario de
enfermagem, no apoio domiciliario geral, em mebmequacdo da sua residéncia, e na
acessibilidade as consultas médicas, tanto de madamiliar do cuidador como do
cuidado, como consultas de especialidade de demé@htiendemos a acessibilidade as
consultas em sentido lato, significando tanto diflacle de deslocacéo até a consulta,
como a facilidade de comunicar com os profissiodaisonsulta em caso de
intercorréncias, como a disponibilidade e prontidés servigos para resolugao dos
problemas. Os nossos resultados apontam pois parével razoavel de satisfagdo das
necessidades relacionadas com servigcos médicesfelenagem, e de apoio
domiciliario. Onde os cuidadores referem maioressidades por resolver € no apoio
financeiro, na informacao sobre a doenca, e nmaptie pares (grupo de auto-ajuda).

Estre padrdo de necessidades insatisfeitas é cam@sposas, filhas e filhos. Os
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maridos cuidadores tém um padréo de necessidadsat®iazer um pouco diferente,
colocando as necessidades de informagéo sobrengadoe topo das suas prioridades, a
seqguir as necessidade de maior experiéncia a ¢siguido das necessidades
financeiras e da necessidade de apoio entre [RaeExem-nos estes resultados um
claro apelo ao desenvolvimento de uma rede sog&atl§ mais suporte e seja mais
solidaria, nas suas componentes mais formais emais.

O estadio da deméncia na nossa amostra €, em métiarado, tanto na
avaliacdo pelo Mini Mental State Examination (MM$-&omo pela Global
Deterioration Scale (GDS), e é constituida porigigentes em todas as fases de
deméncia, sendo maior o numero de participantefasas mais ligeiras, e
progressivamente menor nas fases seguintes, qgeese esperaria numa populacao

gue frequenta uma consulta externa de deméncia.

10.2. Sintese da Amostra

Da nossa amostra emergem duas situacdes tipo,asgasmdoente é feminino,
0 que corresponde a 61% da nossa amostra, ou asd9%).

A nossa doente feminina tipo tem 80 anos de idade uma deméncia
moderadamente grave (GDS: 5), tem um declinio tegnnoderado (MMS-E: 16), a
custa da orientacao temporal (2/5), da orientagpacal (3/5), da memdria de trabalho
(1/5), da fixacdo de informacéo verbal (1/3), dameaéio e compreensédo verbal (2/3), da
escrita (0/1), e da construcao visuo-espacial (TN um défice de autonomia
moderado (VA: 56%), que se deve mais ao déficaathgdades instrumentais (IL:
22/31), do que nas actividades basicas (IB: 75%h $empre algum sintoma
psicolégico ou comportamental, essencialmente ajradiferenca (77%), depresséo-

disforia (66%), ansiedade (52%), e irritabilidadbHidade (50%). Mais permanente e
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perturbador é a apatia-indiferenca (6/12). Tipicatmesta doente é cuidada pela sua
filha, que tem 55 anos de idade, tem 10 anos d#agitade, exerce as suas funcdes de
cuidadora desde ha 4 anos, sem periodos de deseansaar, estando disponivel 15
horas por dia, e acumulando as funcdes de cuidamtoigacdes profissionais. Esta
cuidadora considera moderado o seu estado de sadur) 0 seu estado psicoldgico. A
sua sobrecarga € moderadamente severa (Zarie 48)necessidades que considera nédo
estarem satisfeitas sdo de ordem financeira, denigicdo sobre a deméncia, de
participacdo em grupo de auto-ajuda de cuidaderés,apoio psicoldgico individual. E
uma utilizadora de internet.

O doente masculino tipo tem 76 anos, tem uma demémeradamente grave
(GDS: 5), tem um declinio cognitivo moderado (MMS1B), & custa da orientacdo
temporal (2/5), da orientacé@o espacial (4/5), dmér@a de trabalho (2/5), da fixacéo de
informacéo verbal (1/3), da atencao e compreensdial/(2/3), da escrita (0/1), e da
construcédo visuo-espacial (0/1). Tem um déficeudereomia moderado (VA: 48%),
para o qual contribuem essencialmente as actividaderumentais (IL: 26/31), e
menos as actividades basicas (IB: 74%). Tem sealguen sintoma psicolégico ou
comportamental, essencialmente apatia-indifere98%}), agitacido-agressividade
(61%), depressao-disforia (57%), irritabilidadedidiade (54%), e alteragdo no apetite
ou no comportamento alimentar (50%). Mais permaseatperturbadores séo a apatia-
indiferenca (8/12), a agitagcao-agressividade (442 alteragdes no apetite e
comportamento alimentar (4/12). Este doente édipante cuidado pela sua esposa,
que tem 71 anos, tem 4 anos de escolaridade eésténada, exerce fungfes de
cuidadora h& 4 anos, sem periodos de descansuwj@stiaponivel 23 horas por dia. O
seu estado de saude, na sua avaliacéo, € moderadeu estado psicolégico é mau. A

sobrecarga € moderadamente severa (Zarit: 41)hecassidades ndo satisfeitas sao de
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ordem financeira, de informacao sobre a deméneigadicipagdo em grupo de auto-
ajuda de cuidadores, e de apoio psicolégico emogitegta cuidadora ndo utiliza a

internet.

10.3. Discussao dos Resultados

As nossas quatro hipoteses iniciais (H1, H2, H3,ldferem-se a determinantes
da carga do cuidador, reproduzindo hipéteses fadas anteriormente abordadas na
literatura, que s@o aqui repetidas para confirmacéaliacdo das caracteristicas da
nossa amostra.

Nas hipoteses 5 a 9 (H5 a H9), sdo colocadas @sestijinais, que procuram
explorar a relacdo entre variaveis do cuidador euittado e o tipo de necessidades
percebidas e de ajuda pretendida pelo cuidador.

Na hipétese H1 admitimos haver uma correlacdo entistadio da deméncia e a
sobrecarga do cuidador, tendo o estadio da dems&idciavaliado com bini Mental
State ExaminatioMMS-E) e com dGlobal DeteriorationScale (GDS).

Na nossa amostra confirmamos a existéncia de agéelnegativa forte entre o
MMS-E e o0 GDS (r =-0.73, p <0.001). Na relacado @sobrecarga, 0o MMS-E néo
apresenta relagédo, mas o GDS apresenta uma r@lesifiva fraca (r = 0.38, p < 0.01),
0 que esta de acordo com a hipotese H1, de ung@oeleca do estadio da deméncia
com a sobrecarga do cuidador.

Na hipdtese 2 testamos a relacdo das alterac@eddggcas e comportamentais
com a sobrecarga. Encontramos com efeito uma agé&elpositiva, embora moderada
(r=0.40, p = 0.001), o que esta de acordo corpétése H2. Nao podemos desta
andlise concluir que as alteragfes psicologicasrortamentais tém maior peso na

sobrecarga do que o estadio da deméncia. A apélisegressdo mostra-nos que séo a
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apatia-indiferenca, e 0 comportamento motor abtgras sintomas com mais peso na
sobrecarga. Vemos nestes resultados um duplo p&éam lado surge-nos a apatia,

o alheamento, o retirar-se da habitual participagotarefas da vida diaria. Por outro
lado o comportamento motor aberrante, que nos eepagh a questao da dependéncia e
da necessidade de supervisdo, de causar sobressalialador, e de captar a sua
atencao e disponibilidade, o que nos leva a dipdatdade e cansaco do cuidador.

Na hip6tese H3, em que propomos que a autonomiten@efeito na carga do
cuidador, encontramos uma correlacao negativaaapanire as actividades
instrumentais e a carga do cuidador, contrariamgoigimente a nossa hipotese.
Notamos contudo que a perda de autonomia nasdad®s instrumentais ocorre logo
nas fases iniciais da deméncia, num periodo enaigda se mantém preservadas as
actividades béasicas de vida diaria, e que, de aamh a nossa amostra, so estas que
contribuem de forma significativa para a sobrecamauidador. A posterior perda de
autonomia nas actividades basicas de vida diaremdn uma situacdo de dependéncia
mais acentuada, ndo traz um acréscimo de sobrguarga cuidador.

Na hipdtese H4, em que se compara o efeito dasglies psicologicas e
comportamentais e da autonomia na carga do cuidadoontra-se, na analise por
regressao, maior efeito da autonomia, especificeardas acitividades instrumentais,
do que das alteracdes psicoldgicas e comportamergaiarga do cuidador,
contrariando a nossa hipétese. A regressdo mostréambém que quando colocadas
em conjunto, apatia e actividades instrumentaiasgserdem o seu valor preditivo da
carga do cuidador. O que significa que o impactagidia na sobrecarga € mediado
pelas actividades instrumentais, isto é, o efataphtia nas actividades instrumentais é

gue determina a sobrecarga.
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Na hip6tese H5, onde comegamos a explorar a retiggivariaveis do cuidador,
do cuidado e da doenca, com a percep¢éo de neadssic como se podera isso
traduzir em ajudas concretas disponibilizadas pEogc¢os, a nossa hipotese de
maiores necessidades em fungéo de maior cargaadou, é contrariada em cada uma
das cinco categorias de necessidades que consmEerenm excepcao de apoio
psicoldgico. Entre os cuidadores sem sobrecargsageie tém sobrecarga, observamos
gue estes referem maior necessidade de apoio (ngico!

A hipo6tese H6, testa a existéncia de uma relactie erestadio da deméncia e
maior necessidade material e de recursos humantre. EMMS-E e as necessidades
indicadas encontra-se apenas relacdo com a neadssid maior apoio domiciliario
geral, contrariando a nossa hipétese em todastes amecessidades. Ja anteriormente
tinhamos notado ser o MMS-E uma medida indirectast@dio da deméncia, e sem
relacdo com a sobrecarga do cuidador. O GDS pdadewapresenta relagdo com
maiores necessidades materiais e, no que se agferecursos humanos, apenas com
maior necessidade de apoio domiciliario geral, ravi@ndo a nossa hipotese no que se
refere as outras necessidades de recursos humanusadamente de enfermagem no
domicilio, e de acessibilidade a consultas médizaanteriormente tinhamos notado
que os cuidadores da nossa amostra consideranmaisgtsfeitas as suas necessidades
de acessibilidade a consultas médicas e de cuididesfermagem no domicilio, pelo
que esta auséncia de relacdo, podera também sagrgfie, mesmo em situagéo de
maior necessidade se mantém a sua satisfacao.

A hipétese H7 refere-se a relacdo entre o est&ddedchéncia e a maior
necessidade especifica de informacao sobre a derede saber fazer nos problemas

resultantes da deméncia. Os dados da nossa amastrariam esta hipotese.
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A hip6tese H8 questiona a relagdo entre autonormsrecessidades especificas
de recursos materiais, humanos, e saber fazemm@ndé. Todas as medidas de
autonomia que utilizdmos apresentam relacdes santekhface as variaveis envolvidas
nesta hipotese. Encontra-se uma relacdo com assi@ages materiais, quer
financeiras, quer de adequacéo da residéncia. &b aé recursos humanos funcionais
apenas se encontra relagdo com a necessidadeideapuciliario, e com as
necessidades de saber fazer ndo se encontra relacao

A hipotese H9 considera as relacgdes entre asgesgsicologicas e
comportamentais e as necessidades especificabetdazer na deméncia e de apoio
psicolégico. A Unica relag@o que se encontra @enépatia-indiferenca e a necessidade

de experiéncia a lidar com altera¢cdes de comportaone

10.4. Sintese dos Resultados

Nos cuidadores da nossa amostra a sobrecarga auicoemb estadio, avaliado
pelo GDS (H1), com a apatia-indiferenca, o compoetahto motor aberrante, e com o
conjunto das alteracfes psicoldgicas e comportaisemiedido pela cotacao total do
NPI (H2), e com a perda de autonomia (H3). A autwaaevela maior efeito na
sobrecarga do que as alteracdes psicoldgicas eoctamentais, que por sua vez tém
maior efeito do que o estadio da deméncia (H4)u@emto da sobrecarga leva a
percepcao de maiores necessidades de apoio psio(bth). O aumento do défice
cognitivo (MMS-E) leva ao aumento de necessidaéespdio domiciliario (H6). O
agravamento do estadio da deméncia (GDS) levarmer#to de necessidades materiais,
guer de ordem financeira, quer de adequacao dieresa, bem como de apoio
domiciliario (H6). A perda de autonomia leva ao auatn das necessidades materiais,

quer financeiras, quer de adequacéo da residénd@apoio domiciliario (H8). Maior



138

apatia —indiferenca leva ao aumento das necessidizdexperiéncia a lidar com
alteracdes de comportamento na deméncia (H9).
Na figura 21 mostra-se o nosso modelo de investmaorrigido pelos

resultados encontrados.
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FIGURA 21:Modelo de investigagdo com correc¢cOes dadas pekson
resultados.
Setas a cheio significam relagéo directa. seteecajado significam relagéo

inversa.
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FIGURA 22:Modelo de stresse do cuidador comentado a luz aesos

resultados

( — _ 1

a) Bioldgicas:

- Idade (a)

- Género (b)

- Doenca / Incapacidade (c)
- Estilo vida: exercicio; dieta

b) Psicolégicas:

- Parentesco com doente (d)

- Qualidade da relag&o prévia com
doente

- Personalidade cuidador

- Depresséao (e)

c) Sociais:

- Escolaridade (f)

- Conhecimentos sobre a doenca
- Experiéncia prévia de cuidar

- Rede social (urbano/rural;
cultura); estilo de vida: convivio,
- Bem-estar financeiro

Factores de stresse da situacéo (primaric

a) Ocupagéo do tempo (g)

b) Tarefas adicionais (h)

c) Alteraces comportamento (i)
d) Luto antecipatério

e) Duragéo da situacao (j)

Factores de stresse desencadeados [
situagao (secundarios)

a) Bioldgicos: sono; défice cognitivo;
agravamento do estado de salde

b) Psicolégicos:

- Alteragao de papeis na relagdo

- Desconforto com o papel de cuidador
- Empobrecimento da relagdo com o doente
- Conflito familiar

c) Sociais:

- Isolamento social

- Diminuicdo do tempo de lazer
- Perturbacéo do desempenho profissional
- Stresse financeiro

- Estado de saude
- Estado psicol6gico

Resultado da situacao

- Satisfagéo com o papel de cuidador

- Rede social;

Factores de agravament

- Pouco conhecimento sobre a doenga
- Percepcéo de néo estar a cuidar
correctamente

- Menor acesso aos S. Saude

- Menos apoio no domicilio

- Agravamento do estado de saude

- Personalidade / estilo de coping

- Deterioragdo da rede social

- Deterioragao da situagéo financeira
- Deterioragao dos cuidados

Factores de melhorii (k)

- Mais conhecimento sobre a doenga

- Percepcédo de estar a cuidar correctamente
- Melhor acesso a S. Saude

- Mais apoio no domicilio

- Melhoria do estado de satude

- Personalidade / estilo de coping

- Consolidacéo da rede social

- Melhoria da situacéo financeira

- Melhoria dos cuidados

4

—

- Estado de saude
- Bem-estar psicologico

Resultado da situacéo

- Satisfagéo com o papel de cuidador
- Rede social
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A luz destes resultados, com o contributo da pe&®plos cuidadores sobre a sua
situacao e as suas necessidades, apresentamaggiidia sdguns comentarios ao modelo
de sobrecarga do cuidador inicialmente apreserifapoa 22).

(a) A idade do cuidador ndo revela na nossa amostaeaeicom a sobrecarga.

(b) Conforme anteriormente referido, a sobrecarga 6 aw@ntuada nos cuidadores

do género feminino.

(c) Os dados da nossa amostra confirmam o estadodgesalide como um factor
na sobrecarga. A correlagéo de Pearson entre @preoiacao do estado de
saulde e a sobrecarga revela uma correlacéo frac®(295, p = 0.011), e com a
auto-apreciagdo do estado psicoldgico revela umralagdo moderada (r = -
0.576, p < 0.001). Naturalmente esta € uma forma@grecisa de avaliar o
estado de doenca ou de incapacidade, ficando @ste @ pedir confirmagéo
com estudos mais detalhados.

(d) J& anteriormente referido, os filhos referem maadarecarga do que os
cbnjuges, que parecem tolerar melhor o papel diadores.

(e) Directamente sobre a depressdo ndo temos dadoadmésnos que uma
avaliacdo negativa dos cuidadores sobre o seuogssazblogico tenha relagéo
com sentimentos depressivos. De qualquer formagéaiinmacédo que carece de
uma abordagem mais rigorosa.

() A escolaridade ndo apresenta na nossa amostragelam a sobrecarga do
cuidador.

(9) A ocupacéo do tempo do cuidador ndo se relaciomossa amostra com a

sobrecarga.
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(h) Na nossa amostra j& anteriormente referimos adeldg autonomia com a
sobrecarga. Embora carega de confirmagéo, admigm®s menor autonomia
do cuidado se associem mais tarefas para o cuidador

(i) Ja acima referido, a nossa amostra encontra uangiiceentre apatia-
indiferenca, e comportamento motor aberrante, caobeecarga.

() A duracgéo da situacao de cuidador relaciona-s@ssaramostra com a
sobrecarga (r = 0.289, p = 0.012).

(k) Os cuidadores da nossa amostra referem diversassigades insatisfeitas que,
presumimos, irdo ser factor de agravamento dessirds perda de bem-estar.
As necessidades referidas pelos nossos cuidagiesina indicadas, séo,
necessidade de maior conhecimento sobre a doengagid apoio domiciliario,
de melhoria da situacédo financeira. Referem tamiéressidade de um grupo
de auto-ajuda, o que consideramos equivalentesolidacéo da rede social e
melhoria de cuidados.

Temos pois cuidadores que exercem uma funcéo eoradd valor social, e nos
pedem disponibilidade financeira, ocasionalmentihonedequacéo da residéncia,
mais conhecimento sobre a doenca, por vezes naésiéxcia a cuidar de pessoas
demenciadas e com altera¢des de comportamentopéaapoio psicolégico em
grupo, e participacdo em grupo de auto-ajuda. @sdares ndo pedem para deixar as
pessoas de quem cuidam ou para serem substitiddasias funcdes. E no entanto eles
estdo em sobrecarga, estdo numa situacdo de rmaps&logico, e de elevado risco
para a sua saude.

Para integrarmos a sua realidade, para elaborarmagesposta a sua situacao,
temos um modelo inspirado no stresse. Ja vimosngugerspectiva do stresse, 0s

cuidadores da deméncia sao particularmente pedaizaambém ja vimos que as
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respostas dadas a partir do modelo de stressééméasido suficientemente satisfatorias.
Admitimos ser a componente relacional, inatisfatoente considerada no modelo de
stresse-sobrecarga, que pode contribuir para uttenmmpreenséo do cuidador e

para intervencfes mais efectivas.

10.5. O Contributo da Abordagem Centrada na Pessoa

As dificuldades do cuidador resultam em parte dane situacdo do cuidar,
mas também em alguma parte do estado de incongaudmcuidador, que tentaremos
compreender no contexto da relagéo com o cuidasio,occontributo da teoria da
Abordagem Centrada na Pessoa (ACP).

Parece-nos o0 modelo da ACP pertinente para desagrecesso de cuidar, em
particular quando pretendemos salientar os aspesitasonais do cuidar, dado ser um
modelo que integra elementos da vivéncia psicotomidividual e relacional. Esta
dimensé&o da relagdo interpessoal levar-nos-a tanbguestdo do luto antecipatorio e
da exaustéo do cuidador.

A Abordagem Centrada na Pessoa (ACP) constroi onseielo do
desenvolvimento a partir do conceito de tendératiaadizante, segundo o qual a
direccdo natural de um organismo é o seu desenvehtd em direcgdo a realizacao do
seu maximo potencial, 0 que no humano significenégcer, desenvolver-se, evoluir
continuamente, fazer coisas construtivas, relaciseaa&om os outros de forma
respeitadora, enriquecedora, caminhar para a pdatiaacdo das suas potencialidades,
caminhar para o individuo plenamente funcionantpdio, 2011).

As dificuldades que possam surgir nesta caminfsidamanifestacbes da
existéncia de obstaculos a actuacao da tendértaidiaante, pelo que o papel da

terapia serd de remocao destes obstaculos, pas@atavras, de reposicao da actuacao



144

da tendéncia actualizante. A tendéncia actualizaode ver-se condicionada tanto por
factores externos ao individuo como por factoresimos. O processo intrinseco ao
estado psicoldgico do individuo, que condicionaraléncia actualizante, designa-se por
(in)congruéncia. A relacdo de ajuda contribui,\asada aceitagdo incondicional
positiva, para o retomar da congruéncia. Para egarea aceitacdo incondicional
positiva, devera o terapeuta habitar o espacoaidgedo outro, 0 que conseguira
através do exercicio da empatia.

Num individuo (B) com alguma perturbacdo no seeneslvimento, portanto
na actuacdo da tendéncia actualizante, intervérautra individuo A, que mercé do
exercicio da empatia, transmite a aceitacdo incanthl positiva, e dessa forma criam-
se as condi¢des psicoldgicas para o retomar dérerdactualizante. Entre A e B cria-

se um espago relacional interpessoal.

Espaco Interpessoal

A
Empatia
Aceitacao

FIGURA 23:0 espaco interpessoal na relagéo

<
<

de ajuda

Cabe-nos neste momento perguntar, sera a teragieegional? Apenas
ocorrem “coisas” de A para B? Talvez sim, se esties a pensar na disponibilidade.
Nunca, se estamos a considerar a comunicacaox@dtiinformacéo € sempre
bidirecional, o que faz com que numa interaccaajdea as “coisas” da comunicacao

fluam em ambos os sentidos.
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A teoria da terapia de Rogers e Kinget (1977), aguetizada em poucas linhas,
pode também aplicar-se a todas as outras situdedesdacdo interpessoal em que haja
lugar a uma interaccdo de ajuda, o que signifiaigamente todas as relagdes
humanas, desde relagfes psicoterapéuticas, relagikso-doente, relacdes familiares,
relacdes de ensino, relacdes de trabalho, e naemst também as relagbes entre
cuidador e cuidado.

Nas relagfes interpessoais ndo profissionais,y@nplo nas relagdes
conjugais, ou na relagéo pai-filho, embora cadividdo siga a sua tendéncia pessoal
para o desenvolvimento, também existe entre aminosspaco interpessoal, habitado
por aspectos comuns ou partilhados da sua tendém@a desenvolvimento, da sua
capacidade empatica de habitar a subjectividadritto, onde poderdo também surgir
dindmicas de ajuda, num sentido ou no outro, qdendo enriquecer ou perturbar o
espaco interpessoal (Gordon, 1998). Entre A e Bresointerac¢des de ajuda que, para
além do beneficio que poderéo proporcionar aqugleeen se dirigem, tém também um

efeito, positivo ou deletério, na relagéo.
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Rogers formulou as condi¢des necessarias e suésiela terapia (Rogers,
1957), e por analogia da interaccdo de ajuda, ndame@nte a necessidade do cliente,
ou do receptor de cuidados, se aperceber da congdi@empética e da aceitagdo do
terapeuta, ou do cuidador. Falta-nos perceber ge&i® as condicdes necessarias e
suficientes para a ndo exaustao do terapeuta, ouidador.

Cremos que essa condi¢cdo se encontrara na cordioaiqda que parcial, do
acerto entre a compreensao empatica do terapeidator e a vivéncia subjectiva do
cliente/ cuidado. Esta hip6tese permite-nos pansala exaustao do terapeutua/
cuidador podera provir do desacerto da sua compiieesmpética ou da
impossibilidade de ter confirmagao desse acerto.

Isto leva-nos a formular a existéncia de quatra@eside confirmagéo do acerto
da compreensdo empatica, cada um com as suas eénsig sobre a exaustdo do
terapeuta/ cuidador.

Padrdo 1

A compreensdo empatica é adequada, bem como a@emsgo desse facto. A
informacgéo sobre o nivel de compreenséo na refggéta-comunicacdo) mantém-se
fluida entre os dois intervenientes.

A relacdo de ajuda é efectiva, e B mantém-se ctévielrna relacéo e no papel

de ajuda. A relacdo entre A e B progride.

Adequada compreenséo

Individuo Individuo

_empatica

A B

Confirmagéo efectiva

desse facto

v

Figura 26: Compreensao empatica e .

confirmacédo: Padrédo 1
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A compreensdo empatica € adequada, mas a confordagée facto ndo é
efectiva por défice comunicacional de A. A relagé&ajuda é efectiva mas tende a
degradar-se. Esta sera a provavel situacao de idiedow informal de um doente com
deméncia, que tinha uma relagéo prévia com o @otroquem agora esta em situacao
de ajuda. A comunicacgéo entre ambos fluia habitealennos dois sentidos, e a posi¢ao
era variavel. Qualquer um deles poderia estar sgdo A ou B. Qualquer um poderia
estabelecer uma compreensdo empéatica do outrogleerea informacéo de retorno
confirmando-o. Os momentos de ajuda, num sentidwocautro, eram mutuamente
enriquecedores, e a relacdo entre ambos progradeli€Gonados pela doenga, os
elementos desta diade comecam a fixar-se em unpod@des, readaptando-se a nova
situagdo e conseguindo, pelo menos no inicio, mantemunicagdo em ambos 0s
sentidos, e dessa forma a ajuda ocorre, o cuidadntém-se confortavel, e a relagao
progride. A viragem nesta situagdo surge quandorspe a circulagdo de informacao
entre A e B, 0 que pode ocorrer pela diminuicaocdaspeténcias comunicacionais de
A, e pela dificuldade de A integrar novas vivéngjae vao surgindo. O treino de
capacidades comunicacionais, nomeadamente dasdzgesnao verbais, ou mesmo
pré-verbais (Prouty, 1994), podera ajudar B a mant®mpreensdo das comunicagdes
de A, apesar de elas serem agora mais incipiehi@®cura das necessidades mais
bésicas, mais instintivas, iluminada com a persgede Maslow, podera ajudar B no
exercicio da empatia, e dessa forma manter-sea gunel temporariamente, a

comunicagao entre ambos.
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FIGURA 27:Compreensdo empatica e sua confirmacéo: Padrao 2A

Individuo Individuo

A Adequada compreenséo B
- __ empética =

<

Confirmagéo néo
efectiva por défice
comunicacional

l

Padréo 2B

A compreensdo empatica € adequada, mas a confordagée facto ndo é
efectiva pela ndo compreenséo de B. A relacdoutiaa efectiva, mas B fica
desconfortavel na relacdo. A relacdo entre A e@atia-se e tende a extinguir-se. Tal
serd o que pode ocorrer ao profissional de ajudapmuca formacao, pouca
experiéncia, ou pouco apoio de profissionais mgigeentes. Partindo de uma situacao
de disponibilidade, realiza uma adequada compreasrs@atica do outro, mas nao
capta os sinais do outro que o confirmam, por egtesserem tao explicitos quanto o
individuo B precisaria para os compreender. Eftagiio podera melhorar com mais

treino de B em competéncias comunicacionais.

—lndIVIdUO Adequada compreenséo| —|I’]dIVIdUO

A empatica B

<«

Confirmagé&o nédo
efectiva por néo
compreenséo de B |

A 4

FIGURA 28 Compreensao empética e

sua confirmagédo: Padrdo 2B
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Padrédo 3

Sera o caso em que o espaco subjectivo de A néeséiael para B, mas B ndo
se apercebe disso, a ndo ser secundariamente® &situacado que podera ocorrer em
situacdes de individuos com tragos psicopaticqeedsonalidade. A compreensao
empatica ndo ocorre, a ajuda nédo é efectiva. Osorrema pseudoconfirmacgéo da
compreensdo empatica. A pseudoconfirmacéo podeteacional, em situacdes de
ganho secundario, ou ser apenas um padrao deoredavénto alheado da
subjectividade do outro. A relagdo néo progride.

Um maior treino e experiéncia de B na confirmagd@adequacao da sua

compreensao empatica, podera contribuir para unia g@nsciéncia da situacgao.

Compreenséo empatica P
ndo efectiva w

] B

Individuo
A

»
»

Pseudoconfirmacao

FIGURA 29:Compreensdo empatica e

sua confirmacédo: Padréo 3

Padréo 4

O espaco subjectivo de A ndo é acessivel a B, egiedogo se apercebe disso.
A compreensado empética ndo é efectiva, nem tdmpaonfirmacao disso. Esta seré a
situacao de alguns casos de psicose, com delzaorbj com alucinacdes verdadeiras,
ou alteracdes da vivéncia do eu ou da posse dapemso. A ajuda ndo € efectiva, a

relacdo degrada-se. Podera aqui ser util a utiza@ comunicacao pré-verbal (Prouty,
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1994), e ainda a procura de tragcos de compreddaithd por aproximagéo, a partir da
experiéncia clinica pessoal ou adquirida nos tepsa=opatologicos, isto é, a

experiéncia e a formacéo psicopatoldgica de B.

Compreensao empética Individuo
__ ndo efectiva [
< B
Individuo
A
Confirmacgéo
ndo efectiva

FIGURA 30:Compreensdo empatica e

sua confirmagéo: Padréao 4

10.6. O Luto Antecipatorio

Recorremo-nos também ao conceito de luto antecipapiara nos ajudar a
compreender 0s sentimentos de perda vividos paldadores e assim, de uma forma
mais completa nos apercebermos da questédo da &xalastuidador.

Entendemos o luto como a reaccdo a uma perdaisaiié, embora
reconhecendo problemas diferentes, consoante a pate uma pessoa ou de uma
situacdo, consoante o0 apego que se tem a pesasaaote a perda é inesperada ou
previsivel, ou, em caso de morte, consoante adias@a da pessoa que morre. Perder
inesperadamente alguém que esta muito present&anéds, tomar conhecimento de
uma doenga que compromete a sobrevida de alguéestiuproximo, a sua qualidade
de vida, ou a relacao que se tem com essa pessparder alguém que, mesmo sendo
uma pessoa por quem se tem forte apego, tinhagadade avangada, uma saude

precéaria, uma autonomia diminuida, e uma qualidedéda residual, séo situagbes



151

gue, embora partilhando aspectos comuns, tém isigiives diferencas entre si, e na
forma como a elas reagimos.

Tomamos as fases do luto, como Kibler-Ross asid€fif69), sabendo que
este modelo foi criado para a reac¢cdo emocionpedsoas que tomam conhecimento
de cancro incuravel em si proprias, e que comgetalonfrontam inesperadamente com
a perspectiva de uma breve caminhada para a muamsideramos este modelo valido
para compreender também a reaccado emocional desaggsoximas de quem adoece,
e mesmo em outras doengas que ndo o cancro, maguglreente comprometam a
sobrevida, a autonomia, a qualidade de vida, @lagdo que existia entre as pessoas.
Admitimos que, pela compreensédo que permite daesmocional da pessoa préxima
do doente, durante a doenca, também contribuigpacenpreensao dos estados
emocionais, reacgdes, e vivéncias da pessoa pr@pdma morte do doente. Ja em
situacao de morte inesperada, pela auséncia derxodp de maturacao psicologica
para o acontecimento, ndo nos parece ser este oraqutelpriado para explicar as

reaccoes e vivéncias das pessoas proximas.
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11.Um novo programa psico-educacional para cuidadores

11.1. Conceitos Gerais do Programa

O apoio aos cuidadores devera contemplar, para@éraspectos relacionados
com o stresse do cuidador, a dimensao relaciotia enidador e cuidado, e a vivéncia
subjectiva do cuidador.

Os objectivos do programa de formagéo séo, redustbrecarga do cuidador,
manter o doente na comunidade, promover cuidadgsaelade ao doente.

Para isso promove-se o conhecimento do cuidadoe sotloenca, a capacidade
para estar atento aos seus sentimentos e aosddmounomeadamente aos sentimentos
de perda, e as competéncias de comunicagéo, nomeaidaas nédo verbais.

Esta é uma proposta de um programa de formacaapiaedores, generalista e
em grupo. Pode isto parecer paradoxal ja que a@feemos a convicgdo consensual
de que as intervencdes individualizadas, desenl@adeslida das necessidades do
cuidador, séo as que obtém melhores resultados;emasie-se que os cuidadores da
nossa amostra, sobretudo os que apresentam mhrecamya, se mostram disponiveis
para apoio psicolégico nomeadamente em grupo. aexassim desejavel, na
sequéncia de um primeiro contacto com servicopdmao cuidador, uma formagéo
comum para os cuidadores, que aborde os temagichdds como mais habituais nos
cuidadores e cuidados. Naturalmente esta formagdenalera ter interiorizado, no seu
contacto com os cuidadores, 0s elementos recordsecino potenciadores do acto
formativo, tais como, o espago para as questdesdndis de cada formando, a sua
participagdo activa na formacéo, e a proximidaae os problemas concretos e a sua
resolucédo. Por outro lado, o formato de formaca@erpo, pela sua natureza, facilita

um dos objectivos da formacao, combater o isolaonéos$ cuidadores (Yalom &
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Leszcz, 2005), e incentivar a sua adesao a reidssitaicoes de apoio e suporte. Pela
nossa formagdo médica, psiquiatrica, psicoteragg i pela pratica clinica que nos
atravessa, ndo podemos deixar de conceber estanttivo, para além da
transmissao de informacéo, para além da trocapkriéxcias, como um encontro entre
varias individualidades, formandos e formadorete eonsiderar que um aspecto
nuclear desta formacao, € esse proprio encontuifetentes historias, diferentes
experiéncias, diferentes subjectividades.

Como elemento de facilitacdo desse encontro, coumakégamos possiveis etapas
da evolugéo cronoldgica, tanto do cuidador comouddado, permitindo ao cuidador,
por identificagcdo ou por contraste, recordar as stepas passadas, imaginar etapas
futuras, e imaginar etapas do cuidado. Este trapadfalizado na presenca e em
interacgdo com o grupo de formacgao, facilitardaatro dos varios elementos
presentes no grupo e, admitimos, pode persistindobma de maior capacidade para se
encontrar com qualquer outra pessoa, inclusiveaxpessoa de quem esta a cuidar.

Olhamos para a relagé@o entre cuidador e cuidado cona diade e, partindo de
uma perspectiva de percurso psicolégico de caddales, projectamos possiveis
interaccdes, de comunicacao, de ajuda, e projestagunalmente possiveis intervengdes
exteriores a esta diade, que possam facilitariguaaer o seu funcionamento. No caso
da deméncia, consideramos os percursos de cuidanndado como trajectorias
inicialmente paralelas onde, em conjunto, sdozaadis os trabalhos do luto, embora
essas trajectorias, pelo menos a partir de detadnimomento, se tornem divergentes,
pelo declinio cognitivo do cuidado, pela depend#doi cuidado em relagéo ao

cuidador, e pelo caminhar mais imediato para aemort
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FIGURA 31:Modelo de intervengéo com cuidadores
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11.1.1.0 percurso do cuidado (receptor dos cuidados).

No percurso do receptor dos cuidados identificagt@gas que ordenamos por
uma possivel ordem cronol6gica do seu aparecinantongo da deméncia, e
consequentemente de acordo com uma progressivamaitepreponderancia da
deterioragdo cognitiva, da dissolugéo do self,rags® mesmo, a esta ordem
corresponde também uma progressivamente menoéngievdos factores individuais.
Tomamos como ponto de partida um individuo corruas saracteristicas pessoais, a
sua histdria, a sua personalidade, e uma relagh@maiidador. A natureza da relagéo
entre cuidador e cuidado parece-nos uma variayelfigiativa. Ser cuidado pelo
cbnjuge, por um filho, ou por um irméo, levantae&amente questdes diferentes.

Num periodo inicial, plenamente mantidas as suaacidades, notando, antes
de qualquer outra pessoa, alguma dificuldade nadmiamma capacidade de organizar e

desempenhar tarefas complexas, ou na fluidez dsapsmto, podera reagir com
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negacao das dificuldades, com ansiedade, com zangam depressdo. Podera ter
apenas uma ou varias destas reaccdes, em simuttarsecessivamente.

Ansiedade e depresséao referem-se a presenca damisamanifestacoes destes
guadros. Podem surgir mais cedo ou mais tarde curstede um processo demencial,
assim como podem surgir precocemente e persiskimgo do processo. No inicio do
processo demencial a componente psicogénica pod@aéicativa. A medida que a
gravidade do processo demencial avanga, esperaraarofestacdes simbdlicas menos
elaboradas e compreensiveis, manifestacdes vedidasvez mais elementares, e mais
manifestacbes motoras e instintivas.

Esta situacdo de um individuo, precocemente, seelper das suas
dificuldades, depende também do grau de atencf@psas capacidades cognitivas
(Hess, Auman, Colcombe, & Rahhal, 2003), o quesparvez dependera do valor que
atribui as capacidades cognitivas no conjunto de ag&ributos, e do nivel de exigéncia
cognitiva das suas tarefas habituais.

A percepcéo das dificuldades e competéncias nomeseo das suas funcdes
habituais, perceptivel ou ndo para o proprio, esrmailo ou mais tarde, aparente
também para os que o rodeiam, segue-se uma perdentidade social, imposta pelo
proprio, ou pelos circundantes. Isto €, um retimreconhecimento dos seus habituais
papeis sociais. Por exemplo, um individuo deixaetaeconhecido como uma pessoa
com energia para tudo, ou como um médico competegtem se pode confiar as
queixas e angustias mais inquietantes, ou comoa d® casa que tem o governo da
casa controlado, e que tudo previu e pensou, oo coohefe da familia. Um processo

idéntico, embora mais atenuado, pode também oamorenvelhecimento normal.
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No entanto, no doente com deméncia, comegam & sisrgbnsequéncias da
deterioragéo cognitiva, com diminuicdo da capa@dattica e da compreensédo do
ambiente.

Negacéo, ansiedade, depressao, baixa critica pai situacao, e défice na
compreensdo, formam um continuo de gravidade erEsdealaremos de negagéo
guando presumimos que 0 comportamento € essennialms&cogénico, e que a
componente cognitiva tem uma importancia menoareaios de baixa critica para a
sua situacgdo e de défice na compreensdo com ap&esde uma importancia crescente
da componente cognitiva.

As pessoas envolventes reagem com desvalorizagéatrioutos pessoais do
doente, e comegam a interferir na sua vida, etanmer substituirem-se ao doente na
tomada de decisdes, controlando aspectos geralmsat@nados com a seguranca do
proprio ou de terceiros, com o planeamento do dytom com a administracéo de bens.
O doente reage com negacao, com ansiedade, com, zangom depressao. Podem
surgir entdo disputas entre o doente e as pesgeapigrem alterar o seu ambiente ou
as suas rotinas. Por vezes as disputas extrava&arbito estrito do cuidador e
cuidado, para surgirem entre diferentes elemegtya)mente familiares, que tém
diferentes entendimentos das limitagdes do dodatesuas causas, ou das medidas
mais adequadas a serem tomadas, podendo aqui tamib&mar-se velhos
ressentimentos.

A doenga segue 0 seu curso, acentuam-se as diitrgdle compreenséo, e
comecam a ser notorias as dificuldades de expreAséatua-se o isolamento e surge a
labilidade emocional.

O isolamento é uma manifestacdo complexa paralgpgdam contribuir

factores relacionais, instintivos, e comunicacisnAilabilidade emocional surge como
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manifestacdo de perda de controlo dos impulsoareegdém do agravamento resultante
do processo demencial, esta também sujeita aoghdtitual do individuo, a sua
resisténcia a frustracdo, e as variagfes a que @stgportamentos estao sujeitos.

Podem surgir periodos de desorientacdo que gradotdree vao tornando
permanentes, ideias delirantes, geralmente dequecd®e, alucinagdes, geralmente
visuais, agitacdo motora, agitagado verbal, agressie, recusa em fazer a higiene ou
mesmo em se alimentar. Comeca a ser dificil a egficedas necessidades basicas e do
desconforto fisico.

A dificuldade na comunicacao e dificuldade em espae as necessidades
bésicas, surgem como graus sucessivos de muldpfaes na elaboracéo verbal, e
constituem uma clara assinatura da deterioragadto@y com minimos factores
psicogénicos, apenas modelada pela reserva cagrgéndo que esta se relaciona com
o nivel educativo.

Se € certo que no percurso psicolégico do cuidadorago do processo
demencial, cada etapa nos aparece como negatisadma de desadaptagéo e
sofrimento, podemos também perceber que cada ussasldificuldades traz implicito
um pedido, uma necessidade propria, 0 que, nd® sepdrtida algo positivo, traz
consigo um potencial, pelo menos do ponto de widéional. Uma necessidade é
também um motivo para a interaccdo, para uma pEsgivoximacao, que pode ir além
da prépria necessidade inicial, e tornar-se untatreciproca. Aegacaoda realidade
objectiva que se antevé, traz em si uma clara rgensae desejo de manter a
autonomia, da necessidade de autonofensiedadecom a sua antecipagao receosa.
Como néo ver na ansiedade uma manifestacéo deppéccdas dificuldades futuras, e
de necessidade de confianca@epressaondo é também o reconhecimento da

impoténcia face a uma draméatica perspectiva futdirb&ixa critica para a sua
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situacaqg e odéfice de compreensdanunciando a perda de capacidades cognitivas,
requer dos cuidadores aceitacdo, respeito pelegsogsicoldgico do cuidado, e
conhecimento das dificuldades cognitivas do cuidgde permita a procura das
melhores alternativas para garantir a seguranganger a comunicagao e o
desempenho. Nisolamentq e nalabilidade emocional manifestacdes complexas,
poderemos encontrar diversas misturas de causadqugcas, instintivas e cognitivas.
Nadificuldade em expressar as necessidades basicagsuma-se a dependéncia em
relacao a terceiros, donde a preméncia de estsdanem o que ja ndo se consegue
expressar de forma convencional. No percurso deptec dos cuidados, como acima
referimos, surgem-nos primeiro as etapas com ncaimponente psicolégica, ou seja,
mais acessiveis a uma abordagem compreensivapodden ter maior relevancia as
atitudes interpessoais de empatia e aceitacad@sSetapas mais tardias do processo
demencial ganha importancia a deterioracdo da coeme cognitiva, tornando-se
progressivamente mais necessaria uma abordageioagial, e uma intervencdo capaz
de minimizar as consequéncias da perda das cagasidagnitivas, ndo deixa por isso
de haver lugar a uma componente compreensiva,righai pela empatia e aceitagao,
embora adaptada a realidade e capacidade comuaidaticuidado, onde ganham
relevancia as comunicac¢des ndo verbais (Proutyl)189erda do sentimento de si €
um risco presente na deméncia mas surge tardiamemee ser combatida,
preservando-se dessa forma um sentido para areigstdo doente, com beneficios para

0 proprio, mas também para o cuidador.
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11.1.2.0 Percurso do Cuidador.

Talvez nos seja mais facil compreender a subjeletilé do cuidador, uma
experiéncia que nos esta mais préxima do que aidado, doente com deméncia, a
guem vao fugindo memdria e clareza de pensamento.

Também para o cuidador 0 nosso ponto de partiga i@dividuo com
caracteristicas proprias, a sua histéria pessaomheerelacdo com o cuidado.

Tomando conhecimento do diagnostico, ainda nunedagplena manutengéo
das capacidades, e sendo isto afectado pela relagéo cuidado, pode o cuidador
reagir com mais ou menos negacao, podendo tamkgin ansiedade, depressao, ou
mesmo zanga, ainda que difusa. A medida que astifiés se tornam evidentes e
comecam a afectar o desempenho do dia-a-dia, adwi@ cada vez mais solicitado a
resolver situagdes relacionadas ou causadas pdidoy e vé-se progressivamente
mais confrontado com indisponibilidade para as sar@fas habituais, chegando a ter
de abandonar habituais praticas ludicas, socidigirais, eventualmente o seu préprio
trabalho, no limite, encontrando-se, sem que esba sido uma escolha sua, isolado e
confinado aos cuidados & pessoa préxima doenteidaalo cuidador que se descobre
assim alterada. E a interrupcéo biogréafica e aamif® dos papeis na relacido. Podem
estar presentes a negacéo, ansiedade, depreszangal mais ou menos expressa,
mais ou menos dirigida ao cuidado, sob a formagetidos episédios de
argumentacdo. Nao raramente, de forma paradoxglr&uma reaccdo de sobre-
envolvimento com o cuidado, de sobre-proteccao, @ampleta abdicacéo de toda a
vida pessoal, motivado por uma culpabilidade difeserepresentando a consumagéo
de antigos desejos de controlo sobre a vida do.oDw apenas o desejo altruista de
cuidar e ajudar o outro, que afinal € uma pessgpariante na sua vida. Acresce a esta

tempestade emocional em que o cuidador se podeoatear, a inevitavel confrontagéo
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com o seu préprio envelhecimemto, possivel deper@ém possivel perda de controlo
sobre a sua vida. Ira o desejo altruista esvaiadeustracdo de ver o outro, de quem se
estd a cuidar, a evoluir inexoravelmente para wisiéncia cada vez mais limitada e
para a morte, ou persistira junto com uma ligagéieeecuidador e cuidado? Esta € o

grande desafio que os cuidadores enfrentam.

Tabela 30:Percurso de cuidado e cuidador ao longo do process

Percurso do cuidado Percurso do cuidador

Histéria pessoal. Relagdo com o cuidadoistéria pessoal. Relagdo com o cuidado
Negacao, ansiedade, depressao, zanga Negacéao, ansiedade, depresséo, zanga
Baixa critica, défice de compreensdo. Interrupcdo biogréfica, alteracdo de
Perda de identidade social. Isolamentpapeis. Isolamento, zanga

zanga

Disputa, argumentagao. Disputa, argumentacao.
Aceitagdo Vs Revolta Aceitacdo Vs Revolta

Dificuldade = comunicacdo, labilidade© envelhecimento préprio
emocional. Perda de atributos pessoais

Dificuldade em expressar necessidadesistracdo do cuidador Vs Um sentido

basicas. para o cuidar
Perda do sentimento de si Abdicacdo do cuidar Vs Persisténcia do
cuidar

11.2. A Estrutura do Programa

Este programa tem como objectivo o desenvolvimdatoompeténcias dos
cuidadores de doentes com deméncia. O programawge-se ao longo de dois
eixos, o eixo da diade cuidador-cuidado, e o eximfbrmacédo sobre a deméncia, a

semelhanca de duas areas de um curso. O ambieake|ge se pretende implementar
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nesta formacéo € o de uma equipa de trabalho gtenple encontrar solucdes para 0s
problemas identificados por ela prépria, e estecfpio orientara as op¢des de métodos
e contetdos. Serdo incentivados os principios réétaia reserva de informacéo e de
participacdo, bem como de preservacédo da informaessoal partilhada.

A formacao desenvolve-se ao longo de varias ses9o@dmero de sessfes nao
tem uma relacéo directa com a quantidade de infgimgue se pretende transmitir,
mas dependera essencialmente da necessidade dsiwgEencontros do grupo, para
gue 0s processos de grupo possam ocorrer. Padandossa experiéncia pessoal com o
Treino de Eficicia Parental, de Thomas Gordon (1998pomos a ocorréncia de oito
sessdes semanais, com a duragéo de 3 horas cadme@o de participantes sera entre
8 e 16.

Em cada sesséo, partindo dos percursos psicolédgcosidador e cuidado,
anteriormente apresentados, havera uma componetiteada ao desenvolvimento das
competéncias pessoais do cuidador, e uma companém®ativa sobre deméncia, que
se pretende complementar da primeira na melhosz@aacidades de
acompanhamento e intervencao junto dos doentesleor@ncia. A estes componentes
serdo acrescentados momentos praticos, em quea&gna praticar a utilizacdo das

competéncias transmitidas, partindo de problemasretos dos cuidadores.

11.2.1.0 eixo da diade cuidador / cuidado.

Este eixo tem a intencdo de desenvolver a atencé@mpreensao do cuidador
sobre aspectos psicolégicos e emocionais da spagsituacido, bem como da do
cuidado. Divide-se por sua vez em duas linhas, aagaseguindo respectivamente o
percurso do cuidador e do cuidado. Cada uma diggtas correspondera a um

momento distinto nas diferentes sessdes. Paraigsteonsideramos apropriado uma
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metodologia reflexiva, partindo de reflexdes e agdés pessoais, com recurso a
exercicio biogréaficos, com utilizagdo de um dial#oformacéo, com partilha em
pequenos grupos. Ao longo das varias sessfescesssins passos do percurso do
cuidador e do cuidado, vao sendo apresentadosanaridos, sendo sugerida a
recordacéo de acontecimenos da sua propria hisgreapermitam ao formando
identificar-se com o percurso apresentado, ou eefé@omular este percurso criando um
outro mais de acordo consigo e com a sua prostarkd, mas em qualquer dos casos,
recordar acontecimentos do seu percurso pessfiattiresobre a forma como os
atravessou, aperceber-se das emogdes que os aventes |he suscitaram. E
sublinhado que o percurso apresentado € um perpassivel, na melhor das hipéteses
um percurso tipico, e que nesta formacao sera spenanstrumento para ajudar cada
formando a aperceber-se do seu proprio percugser@rrido, e a imaginar como
pretende percorrer o que ainda tem pela fente.

Partimos do percurso psicologico do cuidador praado criar as condi¢cdes que
Ihe permitam aperceber-se das vivéncias do doenmtedeméncia, das suas
inquietagdes, das suas limitacdes, pretendendssga &acilitar a proximidade entre
cuidador e cuidado, manter a comunicagao entre s\nebpotenciar a capacidade de
criar solugbes para os problemas que surjam, naneatte problemas relacionados
com a autonomia, e alteragbes comportamentais.

Ao longo do percurso do cuidador, em consonanciaapetapas desse
percurso, vao sendo colocadas as seguintes questigedividimos em sete grupos, que
sdo apresentados ao longo de sete sessdes: Coonocgecuidador? Que relagéo tinha
com o cuidado? Qual o quadro actual do cuidar?€asdificuldades sentidas? A que
atribui essas dificuldades, ao cuidado ou as cétéuneias? Ocorreram alteragdes na sua

vida por estar a cuidar? Ocorreu alguma mudancalagdo com a pessoa de quem
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cuida? Quais séo as caracteristicas de si propripe ndo quereria abdicar em
circunstancia alguma? Que atribuicbes associaail@ter e a deméncia? Que
disposi¢cbes antecipadas, em relacdo ao seu pepréshecer e morte, gostaria de
formular? Como se pode realizar a tarefa e o esfdecajudar se ndo existe nenhuma
gratificagcdo, nem material nem pessoal? Existeamtido pessoal para o cuidar?

Ao longo do percurso do cuidado coloca-se-nos amada diferente da anterior:
percorrermos o percurso do cuidado como o propfasia, ou 0 mais proximo possivel
disso, o que exige capacidade de empatia. A targ&ior, o percurso do cuidador,
constitui também uma preparacgdo para a actuahtarafmedida em que se exercita a
atencao aos aspectos emocionais, 0 que sera METesspasso seguinte.

Quais sdo actualmente as caracteristicas mais n@scguer pela negativa quer
pela positiva, da pessoa de quem cuida? Essaserésticas sempre existiram, ou
surgiram apos a doenga? Como encara o cuidad@asdirmitacées e quais as reaccoes
emocionais que isso lhe desencadeia? O que pearsistsidado? O que pensaria 0
cuidado de antes, antes de exposto a doenca,sebkelhecer? E sobre a deméncia? E
sobre a dependéncia? E sobre a perda de autonomelagdo a sua propria vida?
Quais teriam sido as sua disposi¢Oes antecipatias s@nvelhecer, a deméncia, e a
morte, caso as tivesse feito?

A metodologia para abordar estas questdes serdrgarteea da linha do
percurso do cuidador e, tal como na linha do cuidaa percurso apresentado ndo é um
molde, mas apenas um instrumento para ajudar anarog sua propria realidade e a do
seu cuidado. Embora a prévia reflexdo do cuidaolmressi proprio, constitua uma
preparacao para esta reflexdo sobre o cuidad@ntake que a vivéncia do cuidado

sera propria, e ndo uma réplica da vivéncia doaclad
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11.2.2.0 eixo da informagéo sobre a deméncia.

Neste eixo sera transmitida informacao, que seupao& adaptar aos cuidadores
presentes.

Na primeira sessao falar-se-a4 dos fundamentosdioals, tipos de deméncias,
genética, definicdes e conceitos, sintomas inicthégynostico diferencial, meios
complementares de diagndstico e avaliagéo.

Na segunda sesséo, serdo mais detalhadas as tagdiéssclinicas,
nomeadamente sintomas cognitivos, incapacidagsgagio comportamento, alteragdes
do sono, alteragcdes motoras. Sera ainda considanaatgressao da doencga, fases,
factores de risco, factores de agravamento, e psigo.

Na terceira e na quarta sessao sdo referidostomsis psiquiatricos e
comportamentais, e as possiveis intervengdes oaksisi

Na quinta sesséo serdo discutidas questdes deasegumobilidade, ajudas
técnicas, prevencao de quedas.

Na sexta sesséo sera feita referéncia ao exefisico.

Na sétima sessdo sera abordada a questdo damutrica

Por fim na oitava sessédo sera transmitida informaogére recursos

comunitarios.



165

Tabela 31:Desenvolvimento dos temas ao longo das sessbes

Percurso psicolégico Informacao
12 sessdo Envelhecer e deméncia Deméncias: biologia, tipo, mcdt,
avaliacdo
22 sessdo Comportamentos e causas Deméncias: sintomas
32 sessdo Rupturas e perdas SPCD
43 sessdo Preservar a identidade SPCD
52 sessdo As suas necessidades e as do outrlobilidade e seguranca
62 sessdo Disposi¢des antecipadas Exercicio fisico
72 sessdo Um sentido para o cuidar. Nutricdo

82 sessao

De onde viemos? Onde estamo$ffformar do diagndstico: graus de
Para onde vamos? certeza; pros e contras.
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Conclusdes

Sabemos que a prevaléncia da deméncia aumentasgqqi@mente com a idade
a partir dos 65 anos. Embora nao seja ainda clebagprocesso patolégico subjacente
a essa evolucado morbida, admite-se presentemeteamuncao de patologia cerebral
degenerativa com outros processos patoldgicosdfgad envelhecimento,
nomeadamente vasculares, potenciados por estikigdale

Apesar de grande variabilidade nas apresentaci@esisre evolucoes,
condicionada pela variabilidade da patologia eiddividuos, existe uma evolugao
progressiva para um final comum de deméncia e d&pera.

A deméncia é uma doenca cerebral maioritariamesgerterativa e progressiva.
Pela sua elevada prevaléncia, pelos estados dad&qea a que conduz, cria um
desafio sem precedentes para as familias e paeslade. O custo dos cuidados
médicos com a deméncia ndo é elevado, até porquedisamentos utilizados ndo séo
novos, ja se encontram no dominio publico, e déggeaforma ndo sao efectivos na
prevenc¢do ou na modificacdo do curso da deméneistahcomo em todas as doencas
cronicas, ha uma factura social que resulta dpauidade e da dependéncia. No caso
da deméncia, estes custos sao suportados em begpeas cuidadores informais. Face
ao cenario futuro de aumento da prevaléncia da wemé énfase vai para 0s custos
sociais e diminuigéo da disponibilidade dos famel& e no entanto pouco tem sido
feito para melhorar o apoio aos cuidadores, ou @afr@ntar 0 aumento previsivel das
situacOes de dependéncia. Nao é concebivel, quaordo de vista humano, quer do
ponto de vista econdémico, pensar nos cuidadossoae®m deméncia sem contar com
os cuidadores informais, mormente os familiaresim2ama forma nao é aceitavel, nem
desejavel, que os cuidadores informais se vejaigados a abdicar de uma vida

propria, tornando-se uma espécie de vitimas podirpidade. Formacao, apoio, e
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descanso dos cuidadores deveriam fazer parteida dus cuidados na deméncia, mas
nao é essa a realidade. S&0 escassas as intes/@s@Essociais com doentes e
cuidadores, e as que existem sdo pouco avaliagasice implementadas. Urge pois
criar intervencdes que vao ao encontro das neesefesdlos doentes, dos cuidadores,
cuja efectividade seja avaliada, e que sejam soergtk comportaveis.

Apesar das meta-analises de grande qualidade, fd&d éar coeréncia a todos
os dados e informacao disponiveis. As consequédeiasidar de uma pessoa com
deméncia estéo claramente evidenciadas por nunsetrab@lhos, mas o0 mesmo néo se
poderé dizer acerca das relagfes (ou cadeiasad@es) de causa e efeito que ocorrem
desde a mobilizag&o do cuidador até a sua exald®onos chegam os dados,
precisamos de modelos tedricos que dém sentiddeatws. Modelos que integrem o
conhecimento prévio sobre o stresse, com as ctdnrias particulares de cuidar de
uma pessoa com deméncia, quer nos aspectos fuisgiqnar nos aspectos relacionais,
guer nas necessidades de cuidador e cuidado. fPas palavras, os modelos deverao
abordar as contigéncias do cuidar na deménciaealidade psicolégica dos
envolvidos. Foi neste contexto de caréncia te@peaabordamos as necessidades dos
cuidadores, e naturalmente tivemos que as limiteacassidades de ordem concreta,
assumindo o risco de abordar aspectos pouco sigtvds, procurando mesmo assim
contribuir para a compreenséao desta realidade exapl

Consideramos duas perspectivas na pratica climickethéncia, a primeira, o
conhecimento das doencas que estdo por tras dandieggue pode abrir novas janelas
de compreenséo, novas perspectivas terapéutio&s ctarativas como sintomaticas,
pode influenciar na forma de cuidar, podera até pbrspectivas para intervengdes
preventivas, a que chamariant@snenciologiaA segunda perspectiva estara mais

ligada ao acompanhar, as questfes quotidianagé@acia da doenca, ao sentido da
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doenca (e da vida) neste trajecto marcado pelapkrd¢apacidades cognitivas e de
autonomia, que seré onde os cuidadores mais sensituque chamariamos
dependenciologisEmbora aos profissionais caiba manter e inteagaluas
perspectivas, para compreender e apoiar o cuidadalependenciologigue mais nos
poderd ajudar.

A nossa pratica € essencialmente clinica, pel;mogodemos deixar de, em
primeiro lugar, promover as estruturas e procedsatendimento clinico. Essas
estruturas e processos deverao ser fundamentaglpsovas disponiveis, inspiradas em
modelos tedricos abrangentes dos varios aspectosidiar na deméncia, e avaliadas.

Os servigos que acompanham doentes com deméneim ggomover o
apoio aos cuidadores através de consultas paradusies, programas formativos de
informacéo e desenvolvimento de competéncias, apgrapos de auto-ajuda, facil
comunicacao de cuidadores e doentes com 0s seatigy®s de internet ou telefone.

Devem promover um melhor conhecimento da realidiedeuidadores e
cuidados, através de estudos que permitam conhecessidades na comunidade,
motivagBes dos cuidadores, factores de exaustésatidfacdo dos cuidadores,
desencadeantes de comportamentos disruptivoscipipaates de admissao em lar.

Devem tornar-se parceiros dos cuidadores no suagreemanéncia dos doentes
na comunidade, nomeadamente promovendo o apoicitiénm, as consultas no
domicilio, e o descanso do cuidador. Da parte doscgos, dos seus profissionais e dos
seus utilizadores, é necesséria uma mudancga duuadicionalmente 0s servigos
estdo vocacionados para determinar o tratamendoeiote, e a sua relagdo com os
cuidadores consiste em orienta-los, o que seraze¢im muitas areas, mas nao o tem

sido nos cuidados de individuos dependentes corémEa) onde é necessario uma
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atitude de parceria entre técnicos e cuidadorgsatara de formas de intervir e na sua
implementacéao.

E necessario reconhecer a multiplicidade e commpdeieé dos aspectos
relacionados com o apoio e formagéo de cuidad@e®entes com deméncia, o que
certamente desaconselha a procura de solu¢gfes @nggabais. Qualquer proposta de
formacao devera neste momento ser considerada camoelhor das hipoteses,
dirigida a parte dos problemas e abrangendo pasteuidadores.

A investigac@o podera dar aqui o seu contributdesenvolvimento das
estruturas e processos, actuando circularmentegendolvimento de modelos tedricos

e na sua avaliacao.
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Contém as instrucdes para a recolha dos dados, eipstrumentos
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INTRODUCAO
O caderno do investigador contém toda a informagdo que se encontra nos
cadernos de caso, acrescido das instrucdes para a recolha de informacao. O
investigador devera ter este caderno consigo enquanto esta a recolher dados para
a investigacao.

OBJECTIVOS DO ESTUDO
Este estudo pretende caracterizar como varia o tipo de necessidades dos
cuidadores informais de doentes com deméncia, ao longo da doenga, com a
variacao da autonomia, e com a presenca de sintomas psicoldgicos e de alteragoes
de comportamento.
Pretende-se recolher dados de 140 pares (doente / cuidador).

CRITERIOS DE INCLUSAO / EXCLUSAO
Critérios de inclusao
Doente com deméncia e seu cuidador principal.
2. Neste estudo, sera considerado doente com deméncia, o individuo que
satisfizer todas as seguintes condi¢des:
a. esteja aser acompanhado em consulta de deméncia;
b. tenha o diagnéstico de deméncia atribuido por um médico com
experiéncia em deméncia;
c. tenha GDS (Global Deterioration Sclale) =3;
d. tenha MMS-E (Mini Mental State Examination) <24.
e. esteja aviver na comunidade.
3. Neste estudo, sera considerado cuidador principal, o individuo que satisfizer
todas as seguintes condicdes:
a. pessoa que coabite com o doente e colabore nos seus cuidados, ou
que, embora ndo coabitando, tenha contacto didrio com o doente;
b. pessoa que nao tenha tido apoio prévio de alguma estrutura de apoio
a cuidadores.

=

Critérios de exclusao

1. Doentes a viverem em lar ou outra instituicdo, para onde se tenham
mudado em virtude da sua doenca.

2. Cuidadores que tenham previamente tido algum apoio estruturado e
especifico para cuidadores de doentes com deméncia.

ATRIBUICAO DE ID
O ID de cada caso é constituido por 3 algarismos. O algarismo das centenas
é o n? de cdodigo que tenha sido atribuido ao investigador, e os restantes dois
algarismos representam o n? de caso recolhido por esse investigador.
Ex: se a um investigador é atribuido o c6digo 2, os ID dos seus casos serao
sucessivamente o 201, 202, 203, etc. O ID deve ser colocado no topo de todas as
folhas do caderno de caso.



Dados de Identificacao

ID:
DATA:

Local de acompanhamento médico do doente:

Médico que acompanha o doente:

N2 Processo:

Nome Cuidador:

Contactos cuidador:

TM:

mail:
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INFORMACAO (original para manter no Caderno de Caso)
Caracterizac¢do de necessidades de cuidadores de doentes com
deméncia
Cuidar de pessoas com deméncia é reconhecidamente uma tarefa
pesada, desgastante, geradora de morbilidade psicoldgica e fisica. Muitos doentes
com deméncia sdo cuidados no dia-a-dia por familiares, amigos, vizinhos, pessoas
que desempenham a sua tarefa sem serem apoiadas nem defendidas por nenhuma
instituicdo. A melhoria dos cuidados aos doentes com deméncia passa também por
um melhor apoio aos cuidadores.
Estudos como este em que é solicitada a sua participacdo podem no futuro
contribuir para melhor ajudarmos os cuidadores.
Este questionario tem por objectivos:
a) conhecer dificuldades e caréncias sentidas pelos cuidadores;
b) perceber qual a relagdo destas necessidades e caréncias com a
gravidade da deméncia.
Este questionario destina-se a cuidadores que tenham contacto
didrio com o doente.
Este questionario destina-se exclusivamente a investigacdo no
contexto de doutoramento em psicologia. Toda a informagao fornecida sobre o
cuidador ou sobre o doente sera mantida anénima e confidencial. Apenas os
resultados globais da investigacdo serdo tornados publicos, em apresentacdes ou
publicacdes de caracter cientifico, preservando sempre o anonimato dos
participantes.
A participacido neste questionario ou a recusa em o fazer nio ira
beneficiar ou prejudicar directamente o acompanhamento ou o tratamento que o
cuidador e o doente recebem ou irao receber. Em qualquer momento pode solicitar
junto do investigador que a informacdo por si fornecida seja removida deste
estudo e eliminada.
CONSENTIMENTO INFORMADO
Declaro que compreendi os objectivos deste estudo, e que a informagdo
por mim fornecida serd mantida confidencial, e apenas utilizada de forma anénima
com fins de investigagdo. Compreendi que em qualquer momento posso abandonar a
participagdo neste estudo e solicitar junto do investigador a eliminagdo da
informagdo por mim fornecida. Compreendi que a participagdo neste estudo, ou a
recusa em o fazer, em nada ird afectar o tratamento ou a forma como eu ou o doente
que acompanho temos sido atendidos. Tive oportunidade de colocar e esclarecer as
duvidas que tinha sobre esta investigagdo.

DATA: Francisco M Pereira (médico

NOME: psiquiatra)

ASSINATURA TM: 914 460 350
(Relacao/Parentesco com Doente) mail:

INVESTIGADOR fmonizpereira@vodafone.pt
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INFORMACAO (duplicado para o cuidador ou doente)
Caracterizac¢do de necessidades de cuidadores de doentes com
deméncia

Cuidar de pessoas com deméncia é reconhecidamente uma tarefa
pesada, desgastante, geradora de morbilidade psicoldgica e fisica. Muitos doentes
com deméncia sdo cuidados no dia-a-dia por familiares, amigos, vizinhos, pessoas
que desempenham a sua tarefa sem serem apoiadas nem defendidas por nenhuma
instituicao.

A melhoria dos cuidados aos doentes com deméncia passa também
por um melhor apoio aos cuidadores. Estudos como este em que agora o convidam
a participar podem no futuro contribuir para melhor ajudarmos os cuidadores.

Este questionario tem por objectivos:

a) conhecer dificuldades e caréncias sentidas pelos cuidadores;

b) perceber qual a relagdo destas necessidades e caréncias com a

gravidade da deméncia.

Este questionario destina-se a cuidadores que tenham contacto
didrio com o doente.

Este questionario destina-se exclusivamente a investigacdo no
contexto de doutoramento em psicologia. Toda a informagao fornecida sobre o
cuidador ou sobre o doente sera mantida andnima e confidencial. Apenas os
resultados globais da investigacdo serdo tornados publicos, em apresentacdes ou
publicacdes de caracter cientifico, preservando sempre o anonimato dos
participantes.

A participacio neste questionario ou a recusa em o fazer nio ira
beneficiar ou prejudicar directamente o acompanhamento ou o tratamento que o
cuidador e o doente recebem ou irdo receber. Em qualquer momento pode solicitar
junto do investigador que a informacdo por si fornecida seja removida deste
estudo e eliminada.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Declaro que compreendi os objectivos deste estudo, e que a informagdo
por mim fornecida serd mantida confidencial, e apenas utilizada de forma anénima
com fins de investigagdo. Compreendi que em qualquer momento posso abandonar a
participagdo neste estudo e solicitar junto do investigador a eliminagdo da
informagdo por mim fornecida. Compreendi que a participagdo neste estudo, ou a
recusa em o fazer, em nada ird afectar o tratamento ou a forma como eu ou o doente
que acompanho temos sido atendidos. Tive oportunidade de colocar e esclarecer as
duvidas que tinha sobre esta investigagdo.

DATA: INVESTIGADOR
NOME: Francisco M Pereira (médico
psiquiatra)
ASSINATURA
(Relacdo/Parentesco com Doente) TM: 914 460 350

mail: fmonizpereira@vodafone.pt
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Resumo dos dados que permitam discutir o diagnéstico
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Caracterizacao de necessidades de cuidadores de doentes com deméncia

QUESTIONARIO DE CARACTERIZAGCAO DO CUIDADOR

IDENTIFICACAO DO CUIDADOR

1. Género: M F
2.1dade:

3. Parentesco com o doente:

4. Escolaridade (anos):

5. Utiliza servigos através da internet?

6 Utiliza algum tipo de servicos solicitados por telefone (e.g.: supermercado;

comida feita)?
SITUACAO ACTUAL DO CUIDADOR

7. Situacdo profissional:

Empregado I:I Desempregado I:I Reformado

8. Quantos meses por ano exerce func¢oes de cuidador?
9. Quantos dias por semana exerce fungdes de cuidador?
10. Quantas horas por dia exerce fun¢des de cuidador?

11. Ha quantos anos é cuidador deste doente?

12. Como avalia o seu estado de saude actual? 1 (mau) 2

4 5 (Bom)

13. Como avalia o seu bem-estar psicoldgico actual? 1 (mau) 2

4 5 (Bom)
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INVENTARIO NEUROPSIQUIATRICO

The Neuropsychiatric Inventory: Comprehensive assessment of psychopathology in
dementia. Cummings JL, Mega M, Gray K, Rosenberg-Thompson S, Carusi DS, Gornbein .
1994. Neurology 44: 2308-14
Traducio para portugués: Leitdo & Nina (2008)

Instrucdes para o entrevistador
I. Objectivo do NPI

0 objectivo do Inventario Neuropsiquiatrico (NPI) é obter informacdo sobre a
existéncia de psicopatologia em doentes com alteragdes cerebrais, e o seu impacto no
cuidador. Apesar de concebido para ser aplicado em pacientes com Doenca de Alzheimer e
outras deméncias, também pode ser aplicado em outras situacgoes.

0 NPI é composto por dez sec¢des que visam sintomatologia psicopatoldgica, de
alteracdo do comportamento e da motricidade, e por duas sec¢cdes que incidem em
sintomatologia neurovegetativa:

¢ Delirios

¢ Alucinagdes

e Agitacdo

e Depressao

* Ansiedade

e Euforia

e Apatia

¢ Desinibigdo

e Irritabilidade

e Comportamento motor aberrante
¢ Alteragdes do sono

e Alteragdes do comportamento alimentar

II. Perguntas de rastreio

Cada uma das doze sec¢oes de manifestacoes do NPI é composta por uma pergunta
de rastreio e varias (variando de 7 a 9) perguntas subsequentes, que procuram detalhar os
sintomas dessa secgio.

Caso o informador responda ndo a pergunta de rastreio, passe de imediato a
seccdo seguinte. Se o informador responder sim a pergunta de rastreio, devem entao ser
colocadas as perguntas subsequentes dessa sec¢do. Se o informador tiver ddvidas sobre a
resposta a dar a pergunta de rastreio, coloque as perguntas subsequentes, e decida no final
da seccdo qual a resposta acertada para a pergunta de rastreio. Igualmente se o
informador responder ndao mas isso estiver em contradicdo com a informacgdo ou o
conhecimento que o entrevistador tem do doente, deve colocar as perguntas subsequentes
e decidir no final qual a resposta para essa sec¢ao.

Podera acontecer o informador responder sim na pergunta de rastreio e em
seguida ndo em todas as perguntas subsequentes. Nesse caso peca ao informador para
explicar qual o motivo que o levou a responder sim na pergunta de rastreio. Se a
informacao fornecida for relevante para a seccdo, apesar de diferente dos aspectos
considerados nas perguntas subsequentes, mantenha a resposta sim, caso contrario
substitua-a por ndo.

I11. A designacdo ndo aplicdvel (NA)
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Algumas perguntas podem nio ser adequadas a situacdo do doente, por ex. se 0
doente estd acamado ou em mau estado geral.

Se o entrevistador ou o cuidador acharem que as perguntas ndo sdo apropriadas
classifique essa sec¢do como NA. A mesma classificagdo NA deve ser dada quando o
entrevistador achar que as respostas nio sio validas, seja porque o informador ndo
compreende as questdes, seja por outro motivo.

IV. Aplica¢do do NPI

A entrevista deve ser realizada com um cuidador informado, de preferéncia que
viva com o paciente. Na auséncia de um cuidador informado a entrevista ndo deve ser
realizada. O NPI ndo deve ser aplicado na presenca do paciente, a fim de facilitar uma livre
discussao dos sintomas e comportamentos, o que poderia ser dificil com o doente a
assistir.

Antes de iniciar a aplicacdo do NPI os seguintes pontos devem ser explicados ao
informador:
¢ Objectivo da entrevista.
¢ Quantificagdo das alteragdes.
e Asrespostas devem referir-se a alteragdes que surgiram apoés o inicio da doenga, e
que se mantém nas ultimas quatro semanas (outro periodo podera ser definido).
* Asrespostas estdo feitas para serem respondidas com sim ou nao.

Niao sendo possivel para o informador dar uma resposta apenas com sim ou nao,
peca-lhe que seja breve nas suas explicacdes. Se o informador enveredar por respostas
elaboradas, com pouca informacao 1til, lembre-lhe da necessidade de ser breve. Assegure-
lhe que no fim da entrevista poderao ter algum tempo para falar com mais pormenor de
algum aspecto que seja importante para ele.

As perguntas devem ser formuladas exactamente como se encontram escritas.
Apenas quando o informador ndo compreenda a pergunta, podera ser reformulada.

Manifestag¢des existentes ao longo da vida do paciente e que nio se alteraram com
a doenga, mesmo sendo anormais (ex.: ansiedade, depressao), ndo devem ser valorizadas.
Manifestacdes existentes ao longo da vida mas que se agravaram com a doenga, devem ser
valorizadas (ex.: o doente sempre foi apatico, mas nota-se um aumento da apatia no
periodo em observacio).

Por defeito considera-se em avaliacdo o periodo das ultimas quatro semanas.
Outros intervalos de tempo poderao ser considerados, por ex., desde que iniciou ou
alterou um tratamento, ou desde a tltima avaliacio.

V. Determinacdo da frequéncia

No final de cada sec¢do pega ao informador para determinar a frequéncia dessas
alteragdes, referindo-se as manifestacdes mais problematicas da seccao.
A frequéncia é determinada com o auxilio da escala:

1. Ocasionalmente. Menos do que um vez por semana.
Muitas vezes. Cerca de uma vez por semana.
3. Frequentemente. Vérias vezes por semana, mas nao diariamente.

N



194

4. Muito frequentemente. Diariamente, ou continuamente presente.

VI. Determinacao da gravidade

No final de cada sec¢do peca ao informador para determinar a gravidade dessas
alteragdes, referindo-se as manifestacdes mais problematicas da secc¢ao.
A gravidade é determinada com o auxilio da escala:

1. Ligeira. Provoca pouca perturbacdo no paciente.
2. Moderada. Alguma perturbagio, com que o cuidador consegue lidar.
3. Severa. Muita perturbador, e dificil de lidar para o cuidador.

VIL. As alteragdes neurovegetativas

As secgdes 11 e 12 foram adicionadas ao questionario posteriormente a sua
publicagdo original. Foram incluidas por serem manifestacées comuns na doenca de
Alzheimer e em outras deméncias. Apesar de serem manifestagdes comuns na depressao
foram excluidas da secgdo Disforia, permanecendo nesta sec¢do apenas as manifestacdes
de humor deprimido.

Estas duas sec¢des podem ndo fazer parte de todos os protocolos.

Na seccdo 12 (alteragdes do comportamento alimentar),se o informador responder
sim a primeira pergunta (houve diminuigdo do peso do doente?), ndo coloque a segunda
pergunta (houve aumento do peso do doente?). Se o informador responder nao a primeira
pergunta, entdo a segunda pergunta deve ser colocada.

IX. Pontuacdo do NPI

A pontuacdo de cada sec¢do resulta do produto da frequéncia e da gravidade (FxG)
(Vd. folha de pontuacdo). A pontuacio total do NPI resulta da soma das varias secgdes.
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INVENTARIO NEUROPSIQUIATRICO

Instrucoes para o Informante

The Neuropsychiatric Inventory: Comprehensive assessment of psychopathology in dementia.
Cummings JL, Mega M, Gray K, Rosenberg-Thompson S, Carusi DS, Gornbein J. 1994.
Neurology 44: 2308-14
Traducio para portugués: Leitdo & Nina (2008)

0 objectivo desta entrevista é obter informagio sobre a existéncia de psicopatologia em
doentes com alteragdes cerebrais.

Os dados desta entrevista devem ser fornecidos por um cuidador informado, de
preferéncia alguém que viva com o paciente. A entrevista ndo deve ser preenchida na
presenca do paciente, para que nao haja constrangimentos na discussdo dos seus
comportamentos.

Todas as questdes se referem a alteragdes que surgiram no periodo desde que se iniciaram
as queixas da memoria até ao presente, e que se mantém nas dltimas quatro semanas.
Comportamentos, mesmo que anormais, que ja existiam antes das queixas de memoria, e
nao se tém alterado desde ai, ndo devem ser assinalados. Comportamentos que ja existiam
antes das queixas de memoria mas se tém agravado desde ai devem ser assinalados.

Cada grupo de sintomas comega com uma pergunta de rastreio. Se a resposta a essa
pergunta for NAO pode passar para o grupo seguinte de perguntas.

Utilize as seguintes escalas para as suas respostas:

Frequéncia:
1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana
2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana
3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nio diariamente
4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente
Gravidade:
1 Ligeira Provoca pouca perturbagdo no paciente
2 Moderada Alguma perturbacdo, com que o cuidador
consegue lidar
3 Severa Muita perturbador, e dificil de lidar para o
cuidador

As respostas devem ser breves, de preferéncia respondidas apenas com SIM ou NAO. Se
ndo compreende claramente alguma questdo, solicite esclarecimento. No final da
entrevista podera colocar ou discutir questdes adicionais que lhe tenham surgido.
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INVENTARIO NEUROPSIQUIATRICO
The Neuropsychiatric Inventory: Comprehensive assessment of psychopathology in
dementia. Cummings JL, Mega M, Gray K, Rosenberg-Thompson S, Carusi DS, Gornbein ].
1994. Neurology 44: 2308-14
Tradugdo para portugués: Leitdo & Nina (2008)

1. Delirios

O paciente acredita em coisas que ndo existem, ou ndo se estdo a passar? Por
exemplo, insiste em que alguém estd a tentar fazer-lhe mal, ou a roubd-lo? Afirma que os
seus familiares ndo sdo quem dizem ser, ou que a casa onde mora ndo é a deles? Ndo nos
referimos sé a desconfianga; o que pretendemos saber € se o paciente estd convencido de que

essas coisas lhe estdo a acontecer.

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:
1) O paciente acredita que corre perigo? Que os outros estdo a planear uma

agressao contra ele(a)?

2) O paciente acredita que esta a ser roubado?

3) O paciente acredita que estd a ser traido pelo conjuge?

4) O paciente acredita que tem pessoas indesejadas a viver em sua casa?

5) O paciente acredita que o seu conjuge, ou outros, ndo sdo quem alegam ser?
6) O paciente acredita que a sua casa nio é o seu lar?

7) O paciente acredita que os seus familiares planeiam abandonéa-lo?

8) O paciente acredita que personagens da televisdo, ou das revistas, estdo

presentemente em sua casa?

9) O paciente acredita noutras coisas invulgares que ndo tenham sido

mencionadas?

Determine agora a frequéncia e a gravidade dos delirios.

Frequéncia:
1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana
2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana
3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nio diariamente
4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente
Gravidade:
1 Ligeira Delirios presentes mas aparentemente
inofensivos, perturbando pouco o paciente
2 Moderada Delirios perturbadores e descompensadores
3 Severa Delirios fortemente descompensadores e fonte
de grande alteracdo do comportamento (a
prescricio de medicamentos neurolépticos
significa que os delirios assumem uma gravidade
acentuada)




2. Alucinacoes
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O paciente tem alucinagdes, tais como falsas visées ou vozes? Parece ver, ouvir ou sentir
coisas que ndo estdo presentes? Com esta pergunta ndo nos estamos a referir sé a falsas
crengas, como a de afirmar que alguém que faleceu ainda estd vivo. O que nds queremos de
facto saber é se ele tem realmente percepgdes anormais de sons, ou visdes.

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. O paciente diz que ouve vozes, ou reage como se ouvisse vozes?

2. 0O paciente conversa com pessoas que nhdo se encontram ali?

3. O paciente descreve coisas que afirma ver, e que ndo sao vistas pelos
outros, ou comporta-se como se visse coisas que os outros niao véem (pessoas,

animais, luzes, etc)?

4. O paciente refere sentir cheiros nio sentidos pelos outros?

5. O paciente refere sentir coisas na sua pele, ou aparenta estar a sentir coisas
a rastejar na pele, ou a toca-lo?

6. O paciente descreve sabores sem justificagcdo para tal?

7. 0O paciente descreve outras experiéncias sensoriais invulgares?

Determine agora a frequéncia e a gravidade das alucinagdes.

Frequéncia:
1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana
2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana
3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nio diariamente
4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente
Gravidade:
1 Ligeira Alucinagbes  presentes mas  inofensivas,
perturbando pouco o paciente
2 Moderada Alucinacées perturbadoras e causadoras de
descompensacdo no paciente
3 Severa Alucinacées fortemente descompensadoras e
fonte de grande alteracdo do comportamento.
Pode ser necessario o recurso a neurolépticos




3. Agitacdo / Agressdo
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O paciente tem periodos em que se recusa a colaborar, ou ndo deixa que os outros o ajudem?

E dificil lidar com ele?

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. O paciente fica zangado com quem tenta tratar dele, ou op&e resisténcia,
por ex., a tomar banho, ou a mudar de roupa?

2. 0 paciente é teimoso, e sé faz as coisas como ele quer?

3. 0 paciente ndo colabora e rejeita a ajuda de terceiros?

4. O paciente apresente algum outro comportamento que faga com que seja

dificil lidar com ele?

5. O paciente grita ou pragueja?

6. O paciente bate com as portas, atira com os méveis, deita fora coisas?
7. O paciente faz mencao de magoar ou bater noutras pessoas?

8. O paciente apresenta qualquer outro comportamento agressivo ou

alterado?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da agitacio.

Frequéncia:

1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana

2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana

3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nao
diariamente

4 Muito Diariamente, ou continuamente presente

frequentemente

Gravidade:

1 Ligeira Comportamento  descontrolado, mas
susceptivel de intervencdo por reconversido e
tranquilizacao

2 Moderada Comportamento descompensado e dificil
de reconverter ou controlar

3 Severa Agitacdo muito descompensadora e fonte
importante de dificuldade; risco de danos
pessoais. O recurso a medicamentos é muitas
vezes necessario




4. Depressao / Disforia
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O paciente parece triste, ou deprimido? Diz que se sente triste ou deprimido?

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. O paciente tem periodos de choro ou de lamentagdes indicadores de

tristeza?

2. 0 paciente fala ou comporta-se como se estivesse triste ou desanimado?
3. O paciente desvaloriza-se, ou diz que se sente um falhado?
4. O paciente diz que é uma pessoa m4, ou que merece ser castigado?
5. 0 paciente parece muito desanimado, ou refere nio ter futuro?
6. O paciente considera-se um fardo para a familia, ou acha que a
familia passaria melhor se se visse livre dele?
7. O paciente manifesta desejo de morrer, ou fala em se matar?
8. O paciente revela algum outro sinal de depressdo ou de tristeza?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da depressao.

Frequéncia:
1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana
2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana
3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nio diariamente
4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente
Gravidade:

1 Ligeira A depressdo causa perturbacdo, mas
responde geralmente a recondugio ou
tranquilizacao

2 Moderada A depressdo causa perturbacdo; os
sintomas depressivos sdo espontaneamente
verbalizados pelo paciente e dificeis de atenuar

3 Severa A depressao é muito perturbadora, e uma

fonte importante de sofrimento para o paciente
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5. Ansiedade

O paciente anda muito nervoso, preocupado, ou assustado, sem razdo aparente? Parece
muito tenso ou inquieto? Receia ser separado de si?

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. 0 paciente diz que anda preocupado acerca de acontecimentos
planeados?

2. 0 paciente tem periodos em que se sente trémulo, incapaz de
relaxar, ou excessivamente tenso?

3. 0 paciente tem periodos (ou queixas) de falta de ar, em que se
engasga, ou tem solugos sem outra razdo aparente a nio ser o nervosismo?
4. 0 paciente queixa-se de sensacdo de “desconforto na barriga”, ou

de palpitacdes ou aceleragdo no coragio, associados ao nervosismo (nido sendo
os sintomas explicaveis por saide precaria)?

5. 0 paciente evita certos locais ou situacdes que o pdem mais
nervoso, tais como andar de carro, encontrar-se com amigos, ou estar no meio
de multidoes?

6. 0 paciente fica nervoso e zangado quando esta longe de si (ou da
pessoa que cuida dele)? Agarra-se a si para nao ser separado?
7. 0 paciente denota quaisquer outros sinais de ansiedade?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da ansiedade.

Frequéncia:
1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana
2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana
3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nio diariamente
4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente
Gravidade:
1 Ligeira A ansiedade causa perturbacdo, mas responde
geralmente a reconducdo ou tranquilizacio
2 Moderada A ansiedade causa perturbacdo; os sintomas
ansiosos sdo espontaneamente verbalizados pelo
paciente e dificeis de atenuar
3 Severa A ansiedade é muito perturbadora, e uma fonte

importante de sofrimento para o paciente
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6. Elacao / Euforia

O paciente parece muito animado, ou feliz, sem razdo aparente? Ndo nos refirimos a
alegria normal, por encontrar amigos, receber prendas, ou estar com a familia. O que
pretendemos saber é se o paciente denota um bom humor persistente e anormal, ou
se acha graga a coisas que ndo tém piada para os outros?

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. O paciente aparenta sentir-se bem demais, ou estar demasiado feliz,
diferente do que lhe é habitual?

2. O paciente acha graca e ri de coisas a que os outros nao acham graca?
3. 0 paciente parece ter um sentido de humor infantil, com tendéncia
para trocar ou se rir desprepositadamente, como quando algo
desagradavel acontece aos outros?

4. O paciente conta piadas ou faz comentarios a que os outros acham
pouca piada, mas que tém muita graca para ele?

5. O paciente faz partidas, tais como beliscar os outros ou jogar as
escondidas, s6 para se divertir?

6. O paciente costuma “gabar-se”, ou achar-se com mais talentos ou
bens do que tem na realidade?

7. 0 paciente denota quaisquer outros sinais de sensa¢do de bem estar,
ou de se sentir demasiado feliz?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da elagao.

Frequéncia:

1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana

2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana

3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nio diariamente

4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente
Gravidade:

1 Ligeira A elagdo é notada pelos amigos e pela familia,

mas nio é causadora de perturbacio
2 Moderada A elagido é nitidamente anormal
3 Severa A elacdo é muito marcada; o paciente anda

euférico, achando graca a quase tudo




7. Apatia / Indiferenca
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O paciente perdeu o interesse no mundo que o rodeia? Perdeu o interesse em fazer coisas, ou
falta-lhe motivagdo para comecar novas actividades? Conversa menos e tem sido mais dificil
interessd-lo em fazer coisas? Anda apdtico ou indiferente?

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. 0 paciente parece menos espontaneo e menos activo do que
habitualmente?

2. 0 paciente tem tido menos interesse em comegar uma conversa?
3. 0 paciente esta menos carinhoso e emotivo do que é habitual?

4. 0 paciente ajuda menos nas tarefas domésticas?

5. 0 paciente parece menos interessado nas tarefas e nos planos dos
outros?

6. 0 paciente perdeu o interesse pelos amigos e pela familia?

7. 0 paciente anda menos entusiasmado relativamente aos seus

interesses habituais?

8. 0 paciente revela algum outro sinal de que nio se interessa por

fazer coisas novas?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da apatia.

Frequéncia:

1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana

2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana

3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nio diariamente

4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente

Gravidade:

1 Ligeira A apatia é notdria mas causa pouca perturbacio
nas tarefas didrias; s ligeiramente diferente do
comportamento habitual do paciente. O paciente
reage as sugestdes para participar em novas
actividades

2 Moderada A apatia é muito evidente, pode ser ultrapassada
com a juda da pessoa que o trata; responde
espontaneamente s6 a acontecimentos mais
significativos, como visitas de familiares mais
queridos

3 Severa A apatia é muito evidente e deixa geralmente de
responder a qualquer incentivo ou episédio
externo




8. Desinibicdo
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O paciente parece agir por impulsos, sem reflectir? Tem feito ou dito coisas que
habitualmente ndo se fazem ou dizem em ptblico? Faz coisas que sdo embaragosas
para si ou para outros?

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. O paciente age de forma impulsiva, sem medir as
consequéncias?

2. 0 paciente fala com estranhos, como se os conhecesse?

3. O paciente diz coisas as pessoas que sdo desagradaveis ou
ferem a sua sensibilidade?

4, 0 paciente diz frases grosseiras, ou faz comentarios sexuais,
que normalmente nao faria?

5. 0 paciente fala abertamente sobre assuntos muito pessoais
ou particulares, que habitualmente nio abordaria em publico?

6. 0 paciente toma liberdades, ou toca, ou abraca outros, de uma
forma que ndo é habitual para o seu feitio?

7. 0 paciente exibe quaisquer outros sinais de perda de controlo

dos seus impulsos?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da desinibicao.

Frequéncia:
1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana
2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana
3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nao
diariamente
4 Muito Diariamente, ou continuamente presente
frequentemente
Gravidade:
1 Ligeira A desinibicdo é notoéria, mas cede geralmente
areconducdo e orientacao
2 Moderada A desinibicdo é muito evidente e dificil de
controlar pelo cuidador
3 Severa A desinibicdo ndo responde em regra a
qualquer intervencdo pelo cuidador, e é
fonte de embaraco ou de perturbacio social




9. Irritabilidade / Labilidade
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O paciente fica irritado e perturba-se com facilidade? O seu humor varia muito? Anda
anormalmente impaciente? Ndo nos referimos a frustragdo pela perda de memoria ou pela
incapacidade em executar as tarefas habituais; queremos saber se o paciente tem andado
anormalmente irritado ou com oscilacées do humor diferentes do que lhe é habitual.

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. 0 paciente anda mal humorado, descontrolando-se facilmente com
pequenas coisas?

2. 0 paciente tem mudancas bruscas de humor: tio depressa esta
bem, como fica zangado no minuto seguinte.

3. 0 paciente tem subitos rasgos de furia?

4, 0 paciente anda sem calma, com dificuldade em aceitar atrasos ou
esperas de actividades planeadas?

5. 0 paciente anda mal disposto e irritavel?

6. 0 paciente discute e é dificil lidar com ele?

7. 0 paciente exibe outros sinais de irritabilidade?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da irritabilidade.

Frequéncia:
1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana
2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana
3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nio diariamente
4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente
Gravidade:
1 Ligeira A irritabilidade ou labilidade sido notdérias, mas
cedem geralmente a recondugio e tranquilizagio
2 Moderada A irritabilidade ou labilidade sdo muito evidentes
e dificeis de controlar pelo cuidador
3 Severa A irritabilidade e a labilidade sdo muito

evidentes; falham geralmente na resposta a
qualquer intervengdo pelo cuidador, e sdo uma
fonte de grande perturbacdo
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10. Comportamento motor aberrante

O paciente deambula e repete muitas vezes as mesmas coisas, tais como abrir armdrios ou
gavetas, ou mexe e remexe em coisas a sua volta, ou fica a enrolar fios e cordas?

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. 0 paciente deambula pela casa sem qualquer finalidade?

2. 0 paciente anda a vasculhar gavetas e armarios?

3. 0 paciente veste-se e despe-se repetidamente?

4, 0 paciente passa a vida a repetir-se nas mesmas coisas ou nos
mesmos habitos?

5. 0 paciente entrega-se a actividades repetidas, tais como mexer em
botdes, apanhar coisas, enrolar fios, etc.?

6. 0 paciente mexe-se excessivamente, parece incapaz de permanecer
sentado em sossego, bate com os pés e tamborila com os dedos das maos?

7. 0 paciente tem quaisquer outras actividades que execute
repetidamente?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da desinibicio.

Frequéncia:
1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana
2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana
3 Frequentemente Varias vezes por semana, mas nio diariamente
4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente
Gravidade:
1 Ligeira A actividade motora anormal é notéria mas
interfere pouco nas actividades diarias
2 Moderada A actividade motora anormal é muito evidente,
podendo ser controlada pelo cuidador
3 Severa A actividade motora anormal é muito evidente,

falha geralmente na resposta a qualquer
intervencio pelo cuidador, e é uma fonte grande
de perturbacido




11.
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Sono

O paciente tem tido dificuldade em dormir (ndo é de considerar no caso do paciente se
levantar apenas uma ou duas vezes por noite sé para ir a casa de banho, voltando logo a
adormecer)? Passa a noite a pé? Deambula durante a noite, veste-se, ou perturba o seu sono?

NAO: passe ao grupo seguinte. SIM: responda as perguntas:

1. 0 paciente tem dificuldade em adormecer?

2. 0 paciente levanta-se durante a noite (ndo considere caso o
paciente se levante uma ou duas vezes por noite s6 para ir a casa de banho)?

3. Durante a noite o paciente deambula, ou pde-se a fazer coisas que
ndo vém a propdsito?

4. 0 paciente acorda-o durante a noite?

5. 0 paciente acorda durante a noite, veste-se e prepara-se para sair,
pensando que ja é de manhi e que esta na hora de comegar o dia?

6. 0 paciente acorda cedo demais de manha (mais cedo do que lhe era
habitual)?

7. 0 paciente dorme excessivamente durante o dia?

8. O paciente apresenta qualquer outro comportamento nocturno que

o incomoda e que ndo tenha sido referido?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da perturbagio do sono.

Frequéncia:
1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana
2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana
3 Frequentemente Vdrias vezes por semana, mas nio diariamente
4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente
Gravidade:
1 Ligeira Existem comportamentos nocturnos mas nao
particularmente perturbadores
2 Moderada Existem comportamentos nocturnos (pode haver
mais do que um tipo de comportamento
nocturno) que perturbam o paciente e o sono do
cuidador
3 Severa Existem comportamentos nocturnos (podem

haver varios); o paciente fica muito perturbado
durante a noite, e o sono do cuidador é muito
afectado
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12. Apetite e perturbacées da alimentacao

Tem havido alteragées do apetite, do peso, ou mudangas de hdbitos (ndo considere este
grupo de questdes caso o paciente se encontre incapacitado ou tenha que ser alimentado)?
Houve algumas alteragées nos hdbitos alimentares?

NAO: terminou o questionario. SIM: responda as perguntas:

1. Houve perda de apetite?

2. Houve aumento de apetite?

3. 0 paciente perdeu peso?

4, 0 paciente aumentou de peso?

5. Houve alguma alteragdo no comportamento alimentar, tal como
colocar demasiada comida na boca de uma s6 vez?

6. Houve alguma modificagdo em relacdo as preferéncias alimentares,
como comer demasiados doces, ou outros tipos especificos de alimentos?

7. Desenvolveu comportamentos alimentares, tais como comer

exactamente o mesmo tipo de alimentos todos os dias, ou ingerir os alimentos
exactamente na mesma ordem?

8. Houve quaisquer outras alterac6es no apetite, ou na alimentacao,
que eu nao tenha indagado?

Determine agora a frequéncia e a gravidade da perturbagio do sono.

Frequéncia:

1 Ocasionalmente Menos do que um vez por semana

2 Muitas vezes Cerca de uma vez por semana

3 Frequentemente Vdrias vezes por semana, mas nio diariamente

4 Muito frequentemente Diariamente, ou continuamente presente

Gravidade:

1 Ligeira Existem alteracdes no apetite, ou na alimentagao,
mas que ndo provocam alteragdes no peso nem
causam perturbacdo

2 Moderada Existem alteracdes no apetite, ou na alimentagao,
causadoras de flutuagbes minimas no peso

3 Severa Existem comportamentos 6bvios no apetite, ou

na alimentagdo, causadores de flutua¢gdes no
peso, que sdo perturbantes de uma forma ou de
outra
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FOLHA DE COTACAO
NA | Nio | Frequéncia Gravidade FxG
1-4 1-3 0-12

Delirios

Alucinagdes

Agitacdo

Depressao / Disforia

Ansiedade

Euforia / Elagao

Apatia / Indiferenca

Desinibicdo

Irritabilidade/Labilidade

Comportamento motor

Sono

Apetite

Total NPI
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INDICE DE BARTHEL
Mahoney, F., & Barthel, D. W. (1965). Functional evaluation: the Barthel
Index. Md State Med |, 14, 61-65.
Tradugdo para portugués: Araujo, Ribeiro, Oliveira & Pinto (2007)

DATA:

Local e motivo de avaliagao:
ID:

N2 Processo:

Nome:

Cuidador (nome / relacdo)

Avaliador:

Pontos de corte (Sulter 1999):
<<60:dependéncia
>60 independente nos cuidados pessoais essenciais

>85 assisténcia minima

Variacao da capacidade funcional

Variagdo da Capacidade Funcional = 1B Alta - IB Internamento

IBA—IBI

Dimensao da Variacdao Funcional ACF =

0,2: pequeno efeito >0,5: efeito moderado >(,8: efeito importante
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As questdes que se seguem procuram avaliar a sua capacidade funcional para

realizar as actividades basicas de vida diaria. Para isso, refira para cada questao, a

resposta que melhor traduz a sua situagao.

INDICE DE BARTHEL

Pontuacao

A. Actualmente, relativamente a sua higiene pessoal:
5 - Consegue lavar o rosto, lavar os dentes, barbear-se, pentear-se sozinho
0 - Precisa de ajuda para o cuidado pessoal

B. Actualmente, consegue tomar banho:
5 - Sozinho, entrar e sair da banheira, lavar-se, usar o chuveiro
0 - Nao consegue tomar banho sozinho

C. Actualmente, consegue vestir-se:

10 - Veste-se sozinho (incluindo abotoar botdes, fechos,atacadores)

5 - Precisa de ajuda para algumas coisas(ex.apertar atacadores, fechar um
fecho ou abotoar)

0 - Precisa sempre da ajuda de outra pessoa para se vestir

D. Actualmente, consegue alimentar-se:

10 - Desde que lhe coloquem a comida ja preparada, consegue comer
sozinho

5 - Precisa de ajuda para cortar a carne, barrar a manteiga, etc.

0 - Nao consegue alimentar-se sozinho

E. Actualmente, consegue levantar-se da cama ou de uma cadeira
sozinho?

15 - Consegue passar da cama para a cadeira sem grande dificuldade

10 - Necessita de uma pequena ajuda (verbal ou fisica)

5 - Necessita de um grande ajuda fisica para passar da cama para a cadeira
0 - Incapaz de passar da cama para a cadeira, ndo tem equilibrio

F. Actualmente, consegue subir e descer escadas
10 - Consegue subir e descer escadas

5 - Precisa de ajuda para subir e descer escadas

0 - Nao consegue subir ou descer escadas

G. Actualmente, consegue andar/marcha ou deslocar-se

15 - Consegue andar (com ou sem bengala, andarilho, canadiana, etc.)
10 - Consegue andar com ajuda (verbal ou fisica) de 1 pessoa

5 - Consegue andar sozinho em cadeira de rodas

0 - Nao consegue andar, nem com ajuda de outras pessoas

H. Actualmente, tem controlo na fun¢ao intestinal

10 - Controla bem esta funcdo

5 - As vezes (ocasionalmente) nio controla as fezes

0 - Nao controla as fezes, ou s6 evacua com a ajuda de clister

I Actualmente, controla a fun¢ao urindria

10 - Controla bem esta fung¢io ou esta cateterizado e substitui os sacos
5 - Perde urina acidentalmente

0 - Nao controla a urina ou esta cateterizado e precisa de alguém para
substituir os sacos




211

J Actualmente, consegue ir a casa de banho

10 - Nao precisa de qualquer ajuda para ir a casa de banho

5 - Precisa de ajuda, mas consegue fazer algumas coisa sozinho
0 - Nao consegue ir a casa de banho sozinho

PONTUAGAO FINAL

ACTIVIDADES INSTRUMENTAIS DE VIDA DIARIA

IADL, Instrumental Activities of Daily Living (Lawton & Brody)

A. Capacidade para usar o telefone

Usa o telefone por sua iniciativa, marca os nimeros, etc.
Marca alguns nimeros mais conhecidos

Atende o telefone mas nao marca

Nao usa o telefone de todo

B W N -

B. Compras

Faz todas as compras independentemente

S6 faz, independentemente, pequenas compras

Necessita ser apoiado para fazer compras

Completamente incapaz para fazer mesmo pequenas compras

BN -

C. Cozinhar

Planeia, prepara e serve adequadamente refeicdes, de modo independente
Prepara as refeicdes adequadamente, se lhe forem dados os ingredientes
Aquece e serve as refei¢es ja preparadas ou prepara refeicdes, mas nio
mantém uma dieta adequada

Necessita que lhe preparem e sirvam as refei¢cdes

N =

D. Lida da casa

Cuida da casa sozinho ou com assisténcia ocasional (ex: ajuda para
trabalhos domésticos mais pesados)

Faz trabalhos leves, como lavar a loica e fazer as camas

Faz tarefas diarias leves, mas ndo consegue manter um nivel de limpeza
aceitavel

Necessita de ajuda em todas as tarefas domésticas

N3o participa em qualquer actividade doméstica

Ul W

E. Tratamento da roupa

Cuida completamente da lavagem da sua roupa
Lava pequenas pecas (meias, cuecas, etc.)

Toda a lavagem de roupa é feita por outros

N

F. Deslocacoes

Independente a viajar em transportes publicos ou condus o seu proprio
carro

Desloca-se de taxi, mas ndo usa transportes publicos

Viaja em transportes publicos quando acompanhado por outras pessoas
Viaja, limitado a taxi ou automével particular com assisténcia de outros
N3o viaja de todo

=

[S2 0OV oV

G. Responsabilidade pelos seus medicamentos

E responsavel por tomar os seus medicamentos na dose e tempo correctos
Assume a responsabilidade, se medicagao estiver separada previamente
Ndo tem capacidade para tomar conta dos medicamentos

N =

H. Capacidade para tratar das financas

Independente a lidar com assuntos financeiros (or¢camentos, cheques, faz
pagamentos, vai ao banco)

Maneja o dinheiro no dia a dia, mas precisa de ajuda para lidar com somas
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mais avultadas 2
Incapaz de lidar com dinheiro 3

TOTAL

A informacao deve ser confirmada por terceiros.

Lawton, M. P., & Brody, E. M. (1969). Assessment of older people: Self-
maintaining and instrumental activities of daily living. The Gerontologist, 9 (3, Pt1),
179-186.

Tradugdo para portugués: Madureira & Verdelho (2008)

Equacdo: Valor de Autonomia

100 (IL — 8)

IB + [100— 53

VA =

2
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ENTREVISTA DE ZARIT DE SOBRECARGA DO CUIDADOR
Zarit, S. H., Reever, K. E., & Bach-Petersen, ]. (1980). Relatives of the impaired
elderly: correlates of feeling of burden. Gerontologist, 20, 649-660
Traducio para portugués: Pereira & Sobral (2008)

1. Acha que o seu familiar pede mais ajuda do que realmente precisa?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

2. Acha que ndo tem tempo suficiente para si proprio, devido ao tempo que tem de dedicar
ao seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

3. Sente-se em stresse por ter de se dividir entre o cuidar do seu familiar e as suas outras
responsabilidades (trabalho / familia)?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

4. Sente-se envergonhado com o comportamento do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

5. Sente-se irritado ou zangado qundo esta com o seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

6. Acha que o seu familiar estd presentemente a afectar, de forma negativa, a sua relagao
com outros membros da familia ou com os seus amigos?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

7. Tem medo do que o futuro pode reservar ao seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

8. Acha que o seu familiar esta dependente de si?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

9. Sente-se em tensdo quando estd com o seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

10. Acha que a sua saude se tem ressentido por causa do envolvimento com o seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

11. Acha que nido tem tanta privacidade quanto desejaria, por causa do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

12. Acha que a sua vida social se tem ressentido por estar a cuidar do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre
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13. Sente-se desconfortavel quando recebe visitas de amigos, por causa do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

14. Acha que o seu famliar espera que cuide dele como se fosse a inica pessoa com quem
ele pode contar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

15. Acha que nao tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familar, tendo em conta todas
as suas outras despesas?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

16. Acha que ja ndo serd capaz de continuar a cuidar do seu familiar por mais tempo?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

17. Sente que perdeu o controle sobre a sua vida desde que a doenga do seu familiar
apareceu?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

18. Deseja que pudesse ser uma outra pessoa a cuidar do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

19. Sente-se indeciso quanto ao que fazer com o seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

20. Acha que devia estar a fazer mais pelo seu famiiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

21. Acha que podia cuidar melhor do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

22.De uma maneira geral, de que forma se sente sobrecarregado por estar a cuidar do seu
familiar?

Nada Um pouco Moderadamente Muito Muitissimo
TOTAL
nunca / nada: 0
raramente / um pouco: 1

algumas vezes / moderadamente: 2
bastantes vezes / muito: 3

quase sempre / muitissimo: 4
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Score Sobregcarga
<21 Auséncia de sobrecarga
21-40 Sobrecarga moderada
41-60 Sobrecarga moderada a severa
260 Sobrecarga severa
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ID: DATA:

Caracterizacio de necessidades de cuidadores de doentes com deméncia

QUESTIONARIO NECESSIDADES PERCEBIDAS
Vamos enunciar de seguida um conjunto de possiveis ajudas para os cuidadores.
Gostariamos que, referindo-se a sua situacdo actual, nos dissesse em que medida cada uma
destas ajudas iria melhorar o seu bem-estar como cuidador, ou o bem-estar da pessoa de
quem estd a cuidar. O que pretendemos saber é a sua necessidade adicional, para além do
que ja dispbe, de cada uma destas medidas. Se, por exemplo, hd um més atras comecou a
ter apoio domiciliario, e isso melhorou o seu bem-estar como cuidador, o que
pretendemos saber, em relacdo ao apoio domiciliario, é se precisaria ainda de mais apoio.

Se o apoio domicilidrio actual satisfaz as suas necessidades, entdo a resposta sera nada.

1. Suporte financeiro?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

2. Melhor adequacgio e equipamento da sua residéncia? Anda preocupado com o risco
de haver acidentes em casa, quedas, que a pessoa de quem cuida saia de casa sem que se
aperceba, ou que ande a mexer onde nao deveria?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

3. Apoio domiciliario nos cuidados diarios ao doente?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

4. Apoio de enfermagem no domicilio para cuidar do doente?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

5. Facilidade de acesso a médico de familia do doente? Referimo-nos aqui a facilidade
de se deslocar ao servico, a facilidade de comunicar com o servigo quando necessario, de
agendar consultas ou outras intervencgdes, e a prontiddo da resposta.

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

6. Facilidade de acesso a consulta de altera¢des cognitivas? Consultas como esta em
que se encontra.

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

7. Facilidade de acesso ao seu médico de familia?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo




217

8. Conhecer melhor a doenca da pessoa de quem cuida?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
9. Ter mais experiéncia a cuidar de pessoas com esta doenga?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
10. Ter mais experiéncia a cuidar de pessoas dependentes?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
11. Ter mais experiéncia a lidar com altera¢dées de comportamento?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

12. Participar em grupo de auto-ajuda com outras pessoas que estio também a

cuidar de doentes com deméncia?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
13. Ter apoio psicolégico em grupo?
Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
14. Ter apoio psicolégico individual?
Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
TOTAL
nada 1
pouco 2
moderadamente 3
muito 4
muitissimo 5

15. Outras necessidades, sugestdes:

Obrigado pela sua participacao
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ID: DATA:
MMS-E
Capacidade Tarefa Nota (Total
Em que ano estamos?
Em que més estamos?
Em que dia do més estamos?
Em que dia da semana?
1- Orientagéo Em gue estagdo do ano estamos?
temporo-espacial Em gue pais estamos?
Qual o distrito onde vive?
Qual a terra onde vive?
Em que casa estamos?
Em que andar estamos?
Repita: Pera
2- Retengéo Gato
Bola
30-3=___
~ 27-3=
3- Atfengao e 24-3=
Calculo 21-3=
18-3=__
Lembrar Pera
4 - Evocagéo Gato
Bola
Nomear Relbgio
Léapis
Repetir “O rato roeu a rolha”
Cumprir ordens Pegar a folha
Dobrar ao meio
Colocar onde deve
Ler e cumprir ordem “Feche os olhos”
5- Linguagem Escrever uma frase:
6- Habilidade
Construtiva
0 Anos de escolaridade com < 15 pontos
Defeito cognitivo: 1 a 11 Anos de Escolaridade com < 22 pontos TOTAL

> 11 anos de Escolaridade com

< 27 pontos
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ESCALA DE DETERIORACAO GLOBAL
GLOBAL DETERIORATION SCALE (GDS)

Reisberg B, Ferris SH, Leon M], Crook T. 1982. The Global Deterioration Scale (GDS) for
assessment of primary degenerative dementia. American Journal of Psychiatry 139: 1136-
9.

Reisberg B, Ferris S, Schulman et al. 1986. Longitudinal course of normal aging and
progressive dementia of Alzheimer's type: a prospective study of 106 subjects over a 3,6
year mean interval. Progress in Neuro-psychopharmacology and Biological Psychiatry 10:
571-8.

Traducio para portugués: Leitdo, Nina & Monteiro (2008)

ID:

Nome:

Idade: Sexo:
Data: / /

Estadio GDS: assinalar apenas um nivel

1. Sem Declinio Cognitivo

2. Declinio Cognitivo Muito Ligeiro

3. Declinio cognitivo ligeiro

4. Declinio cognitivo moderado

5. Declinio cognitivo moderadamente grave

6. Declinio cognitivo grave

7. Declinio cognitivo muito grave
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ESCALA DE DETERIORACAO GLOBAL (GDS)
1. Auséncia de queixas subjectivas de défice de memoria.
Sem défice de memoéria evidente durante a entrevista clinica.
2. Queixas subjectivas de défice de memdria, mais fequentemente nas seguintes
areas:
a) esquecimento do local onde colocou objectos familiares;
b) esquecimento de nomes antes bem conhecidos.
Sem défice de memoria objectivo durante a entrevista clinica.
Sem défice objectivo no emprego ou em ocasides sociais.
Preocupacio legitima em relacdo aos sintomas.
3. Ocorréncias precoces de défice claro.
Manifestagcdes em mais do que uma das seguinte areas:
a) O paciente pode ter-se perdido quando viajava para um local
desconhecido.
b) Os colegas dao-se conta do desempenho relativamente pobre do
paciente.
c) As dificuldades em encontrar palavras e/ou nomes tornam-se evidentes
para as pessoas mais proximas.
d) O paciente pode ler um texto, ou um livro, e reter relativamente pouco.
e) O paciente pode apresentar facilidade diminuida em recordar os nomes
das pessoas a quem é apresentado.
f) O paciente pode ter perdido, ou colocado em local errado, um objecto de
valor.
g) Os testes clinicos podem evidenciar défice de concentragao.
Défice de memoria objectivo, evidente sé no decurso de uma entrevista
intensiva.
Diminui¢do do desempenho em ocupag¢des laborais de maior exigéncia, e
em situagdes sociais.
0 paciente comeca a manifestar denegacao.
Ansidedade ligeira a moderada que acompanha frequentemente os
sintomas.
4. Défices claramente evidentes em entrevista clinica cuidadosa
Défice manifesto nas seguintes areas:

a) Decréscimo no conhecimento de acontecimentos correntes e recentes.
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b) Pode apresentar algum défice de memoria na sua propria historia
pessoal.
c) Défice de concentracdo evidenciado nas subtrac¢des seriadas.

d) Diminui¢do da capacidade para viajar, gerir as financas, etc.

Frequentemente auséncia de défice nas seguintes areas:
a) Orientacdo no tempo e no espaco.
b) Reconhecimento de pessoas e rostos familiares.

c) Capacidade de viajar para locais conhecidos.

Incapacidade para executar tarefas complexas.

A denegacio é o mecanismo de defesa dominante.

Embotamento dos afectos e desisténcia em situac¢des de desafio.

5. 0 paciente nido consegue sobreviver sem alguma assisténcia.

Durante a entrevista, o paciente é incapaz de se recordar de aspectos
relevantes da sua vida ctual, p. ex.:

a) Do seu endereco, ou do seu n? de telefone, que tem desde ha muitos
anos.

b) Dos nomes dos seus familiares mais proximos (tais como os seus netos).

c) Do nome do liceu (escola secundaria), ou da faculdade em que se formou.

Apresenta frequentemente alguma desorientacgio relativamente ao tempo
(data, dia da semana, estacdo do ano, etc), ou ao local.

Ume pessoa escolarizada pode ter alguma dificuldade na subtrac¢do em
séries de 4 em 40, ou de 2 em 20.

As pessoas neste nivel retém a lembranca dos factos mais importantes
relativamente a si proprios, e a outros.

Sabem invariavelmente os seus prdoprios nomes, e geralmente, os nomes do
conjuge e dos filhos.

Nao precisam de auxilio para os cuidados de higiene, nem para as refeicoes,

mas podem ter dificuldade na escolha da roupa adequada para vestir.

6. Pode ocasionalmente esquecer-se do nome do conjuge de quem dependem
inteiramente para sobreviver.
Podem de todo ndo se aperceber de todos os acontecimentos e experiéncias

recentes das suas vidas.
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Retém alguma nog¢do do que os rodeia, do ano, da esta¢io do ano, etc.

Podem ter dificuldade em contar de 1 até 10 em ordem decrescente, e por vezes
em ordem crescente.

Necessitarido de alguma assisténcia nas actividades de vida diaria:

a) Pode estar incontinentes

b) Necessitardo de assisténcia para viajar, mas poderio, ocasionalmente, ser
capazes de viajar para locais conhecidos.

O ritmo diurno encontra-se frequentemente alterado.

Lembram-se quase sempre do seu préprio nome.

E frequente continuarem a ser capazes de distinguir, no meio em que vivem, as
pessoas conhecidas das ndo conhecidas.

Ocorrem alteragdes emocionais e da personalidade. Sdo muito variaveis e incluem:

a) Comportamento delirante, isto é, o paciente pode acusar o seu conjuge de ser
uma pessoa impostora; pode falar para figuras imaginarias a sua volta, ou para a sua
proépria imagem reflectida no espelho.

b) Sintomas obsessivos, isto é, a pessoa pode executar, repetida e
sistematicamente, actividades simples de limpeza.

c) Podem ocorrer: sintomas de ansiedade, de agitagido e mesmo um
comportamento violento antes inexistente.

d) Abulia cognitiva, isto é, perda da for¢a de vontade, por o individuo nio
conseguir manter um pensamento até completar uma acgao.

7. Ao longo deste nivel vao sendo perdidas todas as faculdades verbais.

Na fase inicial deste nivel as palavras e as frases sdo faladas, mas o discurso é
muito limitado. Mais tarde deixa de haver discurso - apenas sons grunhidos.

Incontinente. Requer assisténcia na higiene e alimentacao.

As competéncias psicomotoras basicas (como por ex. a capacidade de andar) vao
sendo perdidas com a progressao deste nivel.

0 cérebro parece nio ser mais capaz de comandar o corpo. Presenca frequente de

sinais e sintomas neurolégicos focais e corticais.
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Anexo 2

Caderno de Caso
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Caracterizacao de Necessidades de Cuidadores de

Doentes com Deméncia

Trabalho integrante de projecto de Doutoramento em Psicologia

Caderno de Caso

Francisco Moniz Pereira

ORIENTADOR: Prof Doutor Jodo Hipélito, Universidade Auténoma de Lisboa



Assinalar com V os critérios que se verificam, e com X os que ndo se verificam

Lista de verificacido de criérios de inclusio e de exclusido
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CRITERIOS DE INCLUSAOQ
1.
Doente com deméncia e seu cuidador principal
2.
Neste estudo, sera considerado doente com deméncia, o individuo que
satisfizer todas as seguintes condicdes
a.
esteja a ser acompanhado em consulta de deméncia
b.
tenha o diagndstico de deméncia atribuido por um médico com
experiéncia em deméncia
C.
tenha GDS (Global Deterioration Sclale) >3
d.
tenha MMS-E (Mini Mental State Examination) <24
e.
esteja a viver na comunidade
3.
Neste estudo, sera considerado cuidador principal, o individuo que
satisfizer todas as seguintes condicdes
a.
pessoa que coabite com o doente e colabore nos seus cuidados,
ou que, embora nido coabitando, tenha contacto diario com o
doente
b.
pessoa que nio tenha tido apoio prévio de alguma estrutura de
apoio a cuidadores
CRITERIOS DE EXCLUSAO
1. | Doentes a viverem em lar ou outra instituicdo, para onde se tenham
mudado em virtude da sua doenga
2. | Cuidadores que tenham previamente tido algum apoio estruturado e
especifico para cuidadores de doentes com deméncia
Dados de Identificacdo
ID: DATA: N2 Processo:

Local de acompanhamento e médico que acompanha o doente:

Nome Cuidador:

Contactos cuidador:

TM:

mail:



226

INFORMACAO (original para manter no Caderno de Caso)
Caracterizacio de necessidades de cuidadores de doentes com deméncia

Cuidar de pessoas com deméncia é reconhecidamente uma tarefa pesada,
desgastante, geradora de morbilidade psicolégica e fisica. Muitos doentes com deméncia
sdo cuidados no dia a dia por familiares, amigos, vizinhos, pessoas que desempenham a
sua tarefa sem serem apoiadas nem defendidas por nenhuma instituicao.

A melhoria dos cuidados aos doentes com deméncia passa também por um melhor
apoio aos cuidadores. Estudos como este em que € solicitada a sua participagdo podem no
futuro contribuir para melhor ajudarmos os cuidadores.

Este questiondrio tem por objectivos:
a) conhecer dificuldades e caréncias sentidas pelos cuidadores;

b) perceber qual a relagdo destas necessidades e caréncias com a gravidade da
deméncia.

Este questiondario destina-se a cuidadores que tenham contacto diario com o
doente.

Este questiondrio destina-se exclusivamente a investigacdo no contexto de
doutoramento em psicologia. Toda a informacao fornecida sobre o cuidador ou sobre o
doente serd mantida anénima e confidencial. Apenas os resultados globais da investigacao
serdo tornados publicos, em apresentagoes ou publica¢des de caracter cientifico,
preservando sempre o anonimato dos participantes.

A participagio neste questionario ou a recusa em o fazer nio ira beneficiar ou
prejudicar directamente o acompanhamento ou o tratamento que o cuidador e o doente
recebem ou irdo receber. Em qualquer momento pode solicitar junto do investigador que a
informacao por si fornecida seja removida deste estudo e eliminada.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Declaro que compreendi os objectivos deste estudo, e que a informagdo por mim
fornecida serd mantida confidencial, e apenas utilizada de forma anénima com fins de
investigagdo. Compreendi que em qualquer momento posso abandonar a participagdo neste
estudo e solicitar junto do investigador a eliminagdo da informagéo por mim fornecida.
Compreendi que a participagdo neste estudo, ou a recusa em o fazer, em nada ird afectar o
tratamento ou a forma como eu ou o doente que acompanho temos sido atendidos. Tive
oportunidade de colocar e esclarecer as duvidas que tinha sobre esta investigagdo.

DATA: INVESTIGADOR

NOME: Francisco M Pereira (médico psiquiatra)
ASSINATURA (Relagao/Parentesco com TM: 914 460 350

Doente)

mail: fmonizpereira@vodafone.pt
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INFORMACAO (duplicado para o cuidador ou doente)
Caracterizacio de necessidades de cuidadores de doentes com deméncia

Cuidar de pessoas com deméncia é reconhecidamente uma tarefa pesada,
desgastante, geradora de morbilidade psicoldgica e fisica. Muitos doentes com deméncia
sdo cuidados no dia a dia por familiares, amigos, vizinhos, pessoas que desempenham a
sua tarefa sem serem apoiadas nem defendidas por nenhuma instituicao.

A melhoria dos cuidados aos doentes com deméncia passa também por um
melhor apoio aos cuidadores. Estudos como este em que agora o convidam a participar
podem no futuro contribuir para melhor ajudarmos os cuidadores.

Este questionario tem por objectivos:
a) conhecer dificuldades e caréncias sentidas pelos cuidadores;

b) perceber qual a relagdo destas necessidades e caréncias com a gravidade
da demeéncia.

Este questionario destina-se a cuidadores que tenham contacto didrio com
o doente.

Este questionario destina-se exclusivamente a investigacdo no contexto de
doutoramento em psicologia. Toda a informacao fornecida sobre o cuidador ou sobre o
doente serd mantida an6nima e confidencial. Apenas os resultados globais da investigacao
serdo tornados publicos, em apresentagdes ou publica¢des de caracter cientifico,
preservando sempre o anonimato dos participantes.

A participa¢do neste questionario ou a recusa em o fazer nio ira beneficiar
ou prejudicar directamente o acompanhamento ou o tratamento que o cuidador e o doente
recebem ou irdo receber. Em qualquer momento pode solicitar junto do investigador que a
informacao por si fornecida seja removida deste estudo e eliminada.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Declaro que compreendi os objectivos deste estudo, e que a informagdo por
mim fornecida serd mantida confidencial, e apenas utilizada de forma anénima com fins de
investigagdo. Compreendi que em qualquer momento posso abandonar a participagdo neste
estudo e solicitar junto do investigador a eliminagdo da informagdo por mim fornecida.
Compreendi que a participagdo neste estudo, ou a recusa em o fazer, em nada ird afectar o
tratamento ou a forma como eu ou o doente que acompanho temos sido atendidos. Tive
oportunidade de colocar e esclarecer as duvidas que tinha sobre esta investigagdo.

DATA: TM: 914 460 350
NOME: mail: fmonizpereira@vodafone.pt
ASSINATURA

(Relagao/Parentesco com Doente)

INVESTIGADOR

Francisco M Pereira (médico
psiquiatra)
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Resumo dos dados que permitam discutir o diagnéstico
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Caracterizacao de necessidades de cuidadores de doentes com deméncia

QUESTIONARIO DE CARACTERIZAGCAO DO CUIDADOR

IDENTIFICACAO DO CUIDADOR

1. Género: M F
2.1dade:

3. Parentesco com o doente:

4. Escolaridade (anos):

5. Utiliza servigos através da internet?

6 Utiliza algum tipo de servicos solicitados por telefone (e.g.: supermercado;

comida feita)?
SITUACAO ACTUAL DO CUIDADOR

7. Situacdo profissional:

Empregado I:I Desempregado I:I Reformado

8. Quantos meses por ano exerce func¢oes de cuidador?
9. Quantos dias por semana exerce fungdes de cuidador?
10. Quantas horas por dia exerce fun¢des de cuidador?

11. Ha quantos anos é cuidador deste doente?

12. Como avalia o seu estado de saude actual? 1 (mau) 2

4 5 (Bom)

13. Como avalia o seu bem-estar psicoldgico actual? 1 (mau) 2

4 5 (Bom)




INVENTARIO NEUROPSIQUIATRICO
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FOLHA DE COTACAO
NA | Nao | Frequéncia Gravidade FxG
1-4 1-3 0-12

Delirios

Alucinac¢des

Agitacao

Depressao / Disforia

Ansiedade

Euforia / Elacao

Apatia / Indiferenca

Desinibicdao

Irritabilidade/Labilidade

Comportamento motor

Sono

Apetite

Total NPI
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INDICE DE Pontuagio IADL Pontuagao
BARTHEL (Lawton &
Brody)
A A
B B
C C
D D
E E
F F
G G
H H
I TOTAL
J
PONTUACAO
FINAL

Equacdo: Valor de Autonomia

VA =

IB + [100 -

100(IL — 8)

23

2
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ENTREVISTA DE ZARIT DE SOBRECARGA DO CUIDADOR
Zarit, S. H., Reever, K. E., & Bach-Petersen, ]. (1980). Relatives of the impaired
elderly: correlates of feeling of burden. Gerontologist, 20, 649-660
Traducio para portugués: Pereira & Sobral (2008)

1. Acha que o seu familiar pede mais ajuda do que realmente precisa?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

2. Acha que ndo tem tempo suficiente para si proprio, devido ao tempo que tem de dedicar
ao seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

3. Sente-se em stresse por ter de se dividir entre o cuidar do seu familiar e as suas outras
responsabilidades (trabalho / familia)?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

4. Sente-se envergonhado com o comportamento do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

5. Sente-se irritado ou zangado qundo estd com o seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

6. Acha que o seu familiar esta presentemente a afectar, de forma negativa, a sua relagio
com outros membros da familia ou com os seus amigos?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

7. Tem medo do que o futuro pode reservar ao seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

8. Acha que o seu familiar esta dependente de si?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

9. Sente-se em tensdo quando estd com o seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

10. Acha que a sua saude se tem ressentido por causa do envolvimento com o seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

11. Acha que ndo tem tanta privacidade quanto desejaria, por causa do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

12. Acha que a sua vida social se tem ressentido por estar a cuidar do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre
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13. Sente-se desconfortavel quando recebe visitas de amigos, por causa do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

14. Acha que o seu famliar espera que cuide dele como se fosse a inica pessoa com quem
ele pode contar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

15. Acha que nao tem dinheiro suficiente para cuidar do seu familar, tendo em conta todas
as suas outras despesas?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

16. Acha que ja ndo serd capaz de continuar a cuidar do seu familiar por mais tempo?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

17. Sente que perdeu o controle sobre a sua vida desde que a doenga do seu familiar
apareceu?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

18. Deseja que pudesse ser uma outra pessoa a cuidar do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

19. Sente-se indeciso quanto ao que fazer com o seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

20. Acha que devia estar a fazer mais pelo seu famiiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

21. Acha que podia cuidar melhor do seu familiar?

Nunca Raramente Algumas vezes Bastantes vezes Quase sempre

22.De uma maneira geral, de que forma se sente sobrecarregado por estar a cuidar do seu
familiar?

Nada Um pouco Moderadamente Muito Muitissimo
TOTAL
nunca / nada: 0
raramente / um pouco: 1

algumas vezes / moderadamente: 2
bastantes vezes / muito: 3

quase sempre / muitissimo: 4



ID: DATA:
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Caracterizacio de necessidades de cuidadores de doentes com deméncia

QUESTIONARIO NECESSIDADES PERCEBIDAS

Enquanto cuidador, no presente, qual a sua necessidade adicional (para além do que ja

dispde) de:

1. Suporte financeiro?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
2. Melhor adequacao e equipamento da sua residéncia?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
3. Apoio domiciliario nos cuidados didrios ao doente?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
4. Apoio de enfermagem no domicilio para cuidar do doente?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
5. Facilidade de acesso a médico de familia do doente?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
6. Facilidade de acesso a consulta de alteracdes cognitivas?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
7. Facilidade de acesso ao seu médico de familia?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
8. Conhecer melhor a doenca da pessoa de quem cuida?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
9. Ter mais experiéncia a cuidar de pessoas com esta doenca?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
10. Ter mais experiéncia a cuidar de pessoas dependentes?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo
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11. Ter mais experiéncia a lidar com altera¢cdes de comportamento?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

12. Participar em grupo de auto-ajuda com outras pessoas que estio também a
cuidar de doentes com deméncia?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

13. Ter apoio psicolégico em grupo?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

14. Ter apoio psicolégico individual?

Nada Pouco Moderadamente Muito Muitissimo

TOTAL

nada
pouco
moderadamente

muito

U S W N

muitissimo

15. Outras necessidades, sugestoes:

Obrigado pela sua participacao



MMS-E
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Orientacao Temporal

Orientacao Espacial

Repeticao

Atencdo e calculo

Evocacao

Reconhecimento

Frase

Tarefa

Leitura

Escrita

Desenho

TOTAL

FECHE OS OLHOS

ESCALA DE DETERIORACAO GLOBAL (GDS)
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Anexo 3
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Cuidadores de Doentes com Deméncia
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Este é um programa para desenvolvimento de competéncias de cuidadores de doentes com
deméncia. Sendo uma proposta de formagdo comum a todos os cuidadores, naturalmente n3o substitui
uma abordagem mais individualizada com cada cuidador.

Os objectivos desta formagdo sdo:

Reduzir a sobrecarga do cuidador.

Manter o doente na comunidade.

Promover cuidados de qualidade ao doente.

Promover a integragdo do cuidador em rede de apoio e de recursos.

P wbhe

As competéncias que se pretendem melhorar nos cuidadores sdo:

1. Conhecimento sobre a doenga
Capacidade de estar atento aos seus sentimentos, nomeadamente sentimentos de
perda.

3. Competéncias de comunicagdo, nomeadamente ndo verbais.

Tentar-se-a seguir principios metodoldgicos que tém sido reconhecidos como eficazes na
formagdo em geral, como o espago para as questdes individuais de cada formando, a sua participagdo
activa na formagdo, e a proximidade com os problemas concretos e a sua resolugdo. O ambiente geral
que se pretende implementar nesta formagdo é o de uma equipa de trabalho que procura encontrar
solugBes para os problemas identificados por ela prépria, e este principio orientard as opgbes de
métodos e conteldos.

A formagdo ocorre em grupo e é composta por 8 sessdes de trés horas. Idealmente as sessoes
serdo semanais, e o numero de participantes serd entre 8 e 16. O nimero de sessdes e a sua duragdo
podera ser alterado pelos facilitadores de um grupo, antes de este comegar. Se a duragdo ou o nimero
de sessdes for diminuida, os conteudos, em particular os conteddos informativos deverdo ser
reajustados. No entanto, na questdo da duragdo e n? de sessGes, importa ter presente que, a sua
alteragdo ndo afecta apenas os conteudos mas também os préprios processos inerentes aos grupos, a
dinamica do grupo, que é também um dos potenciais beneficios desta formacgao.

Tal como qualquer formagdo, também esta devera ter um processo de avaliagdo da sua
efectividade, com aplicagdo de escalas apropriadas no inicio e no final, e com a recolha de opinides e
sugestOes expressas de forma aberta.

Durante a primeira sessdao sera solicitado aos elementos presentes no grupo, a reserva da
informacdo pessoal transmitida pelos outros elementos no grupo. De qualquer forma a partilha de
informacdo é voluntaria, e aos facilitadores presentes cabe a tarefa de nao pressionar ou induzir os
participantes a transmitirem informacgdo contra a sua vontade.
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ESTRUTURA GERAL DAS SESSOES

Exercicio de introducao do tema do percurso psipodddo
cuidador

Apresentacéo relacionada com o exercicio do percurs
psicolégico. Troca de impressoes

Apresentacédo do plano da sesséo

Exposicao de informacéo relacionada com deméncia

Exercicio estruturado integrando percurso psicotdgo
cuidador e informagéo sobre deméncia na abordagesituhcoes

do cuidar

Discusséao sobre a aprendizagem




241

Conteldo detalhado das sessoes

Sessao 1

INTRODUGCAOBOAS-VINDAS, APRESENTAGCOES20 MIN)

Slide 1: genérico

Dé as boas-vindas aos patrticipantes, com palderasolhimento, procurando que se sintam
confortaveis, e tentando transmitir desde o injcie, nesta formacao, o foco de atencéo € a retanté®
cuidado e cuidador, com o objectivo de melhoraem{estar de ambos. Por ex.:

Estamos aqui, porque vocés sdo pessoas que téssa vargo o cuidado de um familiar, ou de
alguém préximo, que esta com deméncia, e pretergleria aqui um grupo de trabalho que possa
ajudar a desempenharem o vosso papel de cuidadareselhor forma, isto é, contribuindo para o bem-
estar da pessoa que estéo a cuidar, e preservantssn bem-estar. A deméncia é uma doenca terminal.
Morre-se de deméncia, embora se possa viver bastantpo com a deméncia. Isto significa que tém
pela vossa frente uma longa jornada, com multipi&isuldades, seguramente exigente e cansativa para
os cuidadores.

Apresente-se de seguida, referindo como quetsanado, a sua formacgéo, a sua experiéncia, e
as expectativas que tem nesta formacéo. Apresatrtesdormadores que estejam presentes, ou de&e qu
se apresentem.

Em seguida, convide os participantes a apresemsee sem dar orienta¢des sobre a forma como
o devem fazer, respeitando as reservas e inibopepossam surgir.

Conclua esta esta introdugéo, pedindo aos patitég para escreverem o seu nome num papel
gue ficara visivel ao longo da formacao, e realgaqk, ao longo da formagdo naturalmente acabaréo
por se conhecer ainda melhor, embora se preteredaigqguém se sinta pressionado a revelar informacgao
pessoal contra a sua vontade, e que isso serédtaelspao longo da formacéo.

O PODER DAS ATRIBUICOESMATERIAL NECESSARIO QUADRO BRANCQ PROJECTOR DE
DADOS DURAGAQ: 20 MIN)

Oriente agora uma chuva de ideias sobre a impadeatéias atribuicées.
Divida o quadro branco em duas partes. Explicarniguser pedida a colaboragéo dos participantes na
sugestao de ideias.

Para comecar pe¢o-vos que transmitam todas assdpia vos ocorram, associadas a velhice. Por
agora interessam todas as ideias que vos ocorragsmo que parecam desajustadas, disparatadas,
negativas, postivas, tudo o que quiserem que derveignaneira associem a velhice.

Na metade esquerda do gqadro anote todas estas iskia nenhuma excluir, sem censurar, sem criticar,
sem comentar. Todas as ideias que surjam devemfasstser registadas.

Agora vamos repetir o exercicio anterior, ndo paranvelhecimento, mas para a deméncia.

Apés encher as duas partes do quadro, reconheteshm®os contributos, expliqgue que por agora vai
reter as ideias negativas, mesmo que também lagsidositivas. Com a colaboragéo dos participantes
selecione e apague as ideias que ndo sejam negddiga ao grupo, reconhecendo que nao existem
apenas conotacdes negativas:

Estas sdo as ideias negativas que temos acercelbize e da deméncia. As conotacBes negativas que
nos irdo acompanhar na nossa velhice, e portantogdida que envelhecemos, que iremos atribuir a nés
proprios.
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Pergunte ao grupo estas, ou outras questfes rdaleis, que facilitem colocar-se na pele de umapess
que esta a tomar conhecimento que sofre de dem@&pma cada pergunta dé espaco para que 0 grupo
possa intervir.

- Quando a alguém Ihe dizem que tem uma deméncizomatacdes ira essa pessoa atribuir a si
prépria?
-Se um dia vos disserem que tém doenca de Alzhejoeeideias vos surgirdo acerca de vos proprios?

Dé espaco e reconhecimento as reacg¢des do grupo.
De seguida introduza a questéo das expectativegymando:

E se, para além das conotacdes que cada um agiBuproprio, os outros a sua volta o comecgarem a
tratar de acordo com essas mesmas conotacdes?éddcampreensivel que atribua a si proprio estes
atributos em que sempre acreditou e que comecéuaraem conformidade? E o diagndstico, o rétulo, a
tomar o lugar de toda a histéria pessoal, e a torsa a definicdo do individuo tanto para si comoga
0S outros.

Slide 2: dinamica das conota¢des negativas

Conotacdes Negativas

Conotacgdes Significativos
Significativos negativas

Conotacgoes

Conotacgoes -
negativas

EEES

L Conotacgdes
Significativos negativas

Significativos

Conclua este ponto da apresentacao:

Sim, a deméncia ataca os fundamentos biolégicadeddgidade, mas antes da deméncia actua a
conotagdo negativa, quer do proprio, quer dos gatée@a sua volta, e isto surge mais cedo na doenca.

OBJECTIVOS DA FORMAGCAO(10 MIN)

Comece por apresentar os objectivos gerais da {@rona
Slide 3: Objectivos da formacao

OBJECTIVOS DA FORMAGAO

Ajudar o cuidador a melhorar as suas competénaias p

1. Proporcionar vida com qualidade ao seu doeragnizando as capacidades
e identidade deste.

2. Intervir em comportamentos disruptivos.

3. Preservar a sua qualidade de vida.

4. Tornar a experiéncia de cuidar numa experiémuoaitiva.
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Apresente em seguida os métodos que irdo ser udadide esta formacéo, sublinhando que se pretende
criar um grupo de trabalho para atinjir os objexgipropostos, no qual os formadores tém o seu,papel
mas que depende também do contributo e participdgsiformandos.

Distribua os diarios de formacao pelos formandfmsraadores, referindo que esta formagéo ir4 dar
atencdo a relagdo entre o cuidador e o cuidadwonleédm procurara transmitir informacgéo e formas de
actuar que melhorem as situacdes dificeis que possegir nesta relacdo. Refira que ao longo da
formacao havera exercicios que apelam a experig@esgoal de cada um, onde irdo ser utilizados os
diarios de formacao, havera apresentacdes sobes tetacionados com a deméncia e o cuidar da
deméncia, nomeadamente sobre aspectos da reldgéo enidador e o cuidado, e havera momentos em
que irdo praticar a forma de cada um actuar, rendor a dramatizagéo e jogo de papeis (role playing)

Recorde ao grupo que a formacéo sera constituidaitpcsessdes de trés horas de duragéo, as heras d
inicio e fim das sessdes, e a importancia da pbdade. Refira a importancia da assiduidade assss
pela complementaridade dos contelddos das difersessfies, e também pela importancia da dindmica do

grupo.

Por ultimo saliente que, apesar de a experiéncisopé ser solicitada, os participantes terdo adéne

de a partilhar com o grupo, ou de a guardar paRosiseu lado, 0s restantes elementos do grugardev
preservar dentro do grupo, a informacao pessoahlguen participante possa eventualmente partilhar.

Mostre agora o plano da presente sessao, enquaiioia os objectivos:

Slide 4: Plano da 12 sesséo

Plano da 12 sessao

» Atribuicbes / rotulagem

» Janela de comportamento

* Informacéo geral sobre deméncia

» Aplicacdo da janela de
comportament

O objectivo desta sessdo é tomarmos consciéndémptatancia das caracteristicas e valores que
atribuimos ao envelhecer e & deméncia, e aprendexnatilizar a janela do comportamento como
instrumento para analisarmos as situagées.

EXPOSICAO SOBRE DIADE CUIDADORCUIDADO (30MIN)

No quadro branco desenhe um rectangulo que ocupersa substancial, e peca aos participantes para
descreverem situagBes do seu dia-a-dia. Diga-ihepietende descricbes objectivas, factuais, sem
julgamento, sem apreciagdes de valor. Por cadacsitudescrita, faca a reformulacdo necessariguaté
se torne numa descri¢cdo objectiva, e anote-a ndrqumanco.

Se os participantes ndo estiverem a dar os setribeos, avance com possiveis situagfes. Comeace po
apresentar situacdes em que faz uma avaliacagaeaps participantes para o corrigirem:

a) Afirmacao avaliativaD meu pai ja ndo tem interese que o visitem.
Afirmacaodescritiva:O meu pai dexou de falar com as pessoas que séda-io.

b) Afirmagdoavaliativa:O meu marido deixou de ter respeito pelas pessoas
Afirmacaodescritiva:O meu marido frequentemente diz palavras obscenas.

Certifique-se que foram apresentados comportamesgitveis e inaceitdveis, e que os anotou ers area
diferentes do quadro branco. Faca um traco divalgsbas duas areas, e apresente o conceito de
comportamento aceitavel e inaceitavel.
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Os comportamentos que nos fazem sentir inseguwosnedo, que nos causam inquietacédo, que de
alguma forma nos estéo a prejudicar sdo 0s compeetEos inaceitaveis. Os comportamentos que nos
sdo agradaveis, que nos fazem sentir bem , ou €oenEenos ndo nos causam perturbacgdo, séo os
comportamentos aceitaveis.

Faca ainda referéncia aos factores que fazem \aligha de aceitacao.

Factores pessoaiSe estou de férias, tenho descansado bem, e seglignte posso dormir até mais
tarde, ndo me custa levantar uma ou duas vezesiwtiganoite.

Factores do ambient8e a porta da casa ndo desse para uma estrada reptdaaosa, ndo me importava
gue a minha mée saisse sozinha.

Factores do outrdd minha mulher tem tido muitas quedas, pelo quedieocupado de a deixar sozinha
em casa.

PAUsA (20 MIN)

INFORMAGCAO SOBRE DEMENCIA30MIN)

Deméncias, fundamentos biolégicos e variedadessTdp deméncias. Genética. Sindrome demencial.
Formas de aparecimento. Diagnéstico diferencialoMeomplementares de diagnéstico. Avaliagao.

PRATICA DE COMPETENCIAS(30MIN)

Oriente um exercicio individual sobre a janela deportamento.

Peca a cada um dos formandos para escrever nidseude formacdo uma situacao, relacionada com
comportamento do cuidado, com a qual estejamdiftenldade em lidar. A descricdo da situagdo déver
ser objectiva, sem julgamentos, sem censuras, enagdes sobre as suas causas.

Recordando que a aceita¢do ou ndo aceitacao éaaisdad pessoal, que pode ser diferente para uma ou
outra pessoa, peca a cada formando para colocarsitsacao no seu rectangulo dos comportamentos.
Recordando que a linha de aceitacao pode mudafagtores do cuidador, do ambiente, ou do cuidado,
pergunte, o que poderia fazer mudar a linha dézgés em relacdo a esta situacao.

No final convide os participantes a partilharengo sxercicio com o grupo. Se houver correcgdese fa
na descri¢do da situagéo, ou na utilizacdo dagadeetomportamento e linha de aceitagéo, faca-o ou
encoraje 0s outros participantes a fazerem-no.

Agradeca os contributos pessoais e recorde a idmpmat da informacéo pessoal ndo ser divulgada fora
do grupo.

CONCLUSAO (20 MIN)

Peca comentarios, opinides, sugestdes, dividas aaessao.

O formador podera acrescentar algum comentaridntese, conforme ache necessario.

Recomende aos formandos que védo praticando enacgszacio da janela de comportamento, e a
decisdo sobre a aceitabilidade ou ndo dos compentaisy Anuncie a disponibilidade para discutirem na
proxima sessdo dificuldades que entretanto surjam.

Despega-se, anunciando que na préxima sessaeirabardadas as situa¢des que causam dificuldade ao
cuidador.
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Sessao 2

INTRODUGAO (20 MIN) SLIDE 1: GENERICO

Dé as boas-vindas aos participantes e assegurededps estao confortavelmente instalados.
Pergunte se o conceito da janela do comportamergua divisdo em comportamentos

aceitaveis e inaceitaveis, lhes foi Util no seualdia, se houve dificuldades ou dividas.

QUAL A CAUSA DO COMPORTAMENTO DIFiCIL? (20 MIN)

Peca aos participantes para retomarem a situafféibrtd cuidar, que no final da Ultima sesséo
anotaram no diario de formagao, e pergunte: -Qaral 8 causa desse comportamento? Peca para
anotarem, essa causa no diario de formacao. Ajutiedualmente os formandos que |he pareca estarem
a ter dificuldade neste exercicio. Quando tod@ar¢im terminado, divida o quadro branco em duasarea
escrevend@roprio, eambiente em cada uma das areas.

Convide entéo os participantes a apresentaremugo grsua conclusdo. Estabeleca a interaccao
necessaria com cada participante, para que figue phra todo o grupo o sentido da explicagcao
encontrada. Nessa altura inscreva a explicacéoeaadd quadro que achar que melhor se adequase pas
ao participante seguinte.

Alguns minutos antes do final, ndo havendo tempa fmlos apresentarem as suas causas, peca
aos restantes para fazerem a propria atribuic@oeda Peca aos participantes que fizeram o exarcici

com a ajuda dos formadores e de todo o0 grupo,gpadarem os restantes na conclusdo do execicio.

PLANO E OBJECTIVOS(10MIN)

Slide 2: Plano da 22 sesséo

Plano da 22 sessao

* Principais causas dos
comportamentos

» Atribuigbes e causas de
comportamento

* Manifestacdes da demén

O objectivo desta sessao é compreendermos commidatiente atribuimos causas aos

comportamentos, e como a perspectiva da deméndaipterferir nessas atribuicées.

PORQUE ATRIBUIMOS DETERMINADA CAUSA A DETERMINADO COMPORTAMENTO(30MIN)
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Desenhando um rectédngulo no quadro branco, recsrgarticipantes que, na sessao anterior,
dividimos o rectangulo em duas areas, a dos coaperitos inaceitaveis, e a dos comportamentos
aceitaveis. Recorde que a linha que divide as @uas se move de acordo com factores do proprio, do
ambiente, e do outro. Recorde ainda que, a prapdsit factores do proprio, demos o exemplo de uma
pessoa que tem descansado bem, tolerar melhorsmseiser interrompido.

Conclua, referindo que existem factores de outtareza, que sem afectarem de forma objectiva
0 nosso bem-estar, também alteram a nossa linbesitacéo, tais como, a causa que atribuimos a um
comportamento.

Slide 3: Causas de comportamento

Causas de comportamento

CARACTERISTICAS DO
AL COMPORTAMENTO

VISAO

NEGATIVA

Recorde que, na sessao anterior, atribuimos a déréssencialmente caracteristicas negativas.
Quando sabemos que alguém tem deméncia, naturaltaembém associamos essas caracteristicas
negativas a pessoa.

Explique agora que, a percepgao que temos da madaldo comportamento de alguém
organiza-se em duas grandes categorias, a) aserégstcas do proprio e b) o ambiente. Se temos uma
definicdo negativa de alguém, a nossa tendéndadeeexplicar os seus comportamentos negativos mais
pelas suas caracteristicas préprias, e menos pdli@ate. Acerca de uma pessoa que pensamaos tes pouc
sentido critico, pouco sentido das conveniénciagisy labilidade emocional, pouco controle dos
impulsos, caracteristicas que podemos atribuin#édeia, se ela reage com agressividade quando se
insiste que se dispa para fazer a sua higienepg@movavelmente atribuir esse comportamento ao
préprio, motivado pela doenca, diremos que saanbdsnsas comportamentais da doenca. A janela através
da qual olhamos os comportamentos dessa pesssarei@mente construida pela doenca. Estamos a
compreender o comportamento dessa pessoa atrasaa daenca. Se olharmos através de uma janela
gue se constroi a partir da propria pessoa e dhistfaia, poderemos talvez concluir que sempre foi

alguém com marcado pudor e estavam a insistir guespisse numa divisdo com pouca privacidade.
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Esta janela ajuda-nos a encontrar no ambiente izagéb de comportamentos negativos, e a perceber a

persisténcia dos tragos saudaveis na pessoa coéndiem

PAuUsA (20 MIN)

INFORMAGAO SOBRE DEMENCIA30MIN)

Sintomas, incapacidade, alteracdo comportamento, altera¢Ges do sono, alteracdes motoras.
Progressdo da doenca: fases, factores de risco, factores de agravamento.
Prognéstico

PRATICA DE COMPETENCIAS(30 MIN)

Oriente agora um exercicio para consolidar a coems@ desta relagdo entre o valor das
caracteristicas que atribuimos a uma pessoa,aiaaque associamos ao seu comportamento.

Divida o grupo em pequenos grupos de dois ou te@semntos.

Peca aos participantes para voltarem aos seusddgiformacéo, e retomarem a sua situagédo
dificil do cuidar. Dentro de cada grupo, um dogipigrantes apresenta a sua situacao dificil ao(s)
outro(s). Os outros elementos do grupo, propdenivospara aquele comportamento, tal como o fariam
se assistissem a uma situacdo semelhante entrpeksEs em que nenhuma delas esta doente com
deméncia. Os vérios elementos do grupo, apresesueessivamente sua situacao.

No final volte a reunir o grupo inteiro, e pecageada pequeno grupo descrever a sua

experiéncia.

CONCLUSAO (20 MIN)

Pergunte o que aprenderam com a sesséo.

Peca comentérios, opinides, sugestdes, dividag adgssao.

Despeca-se, anunciando que na proxima sessd@irabardadas as alteracdes na vida do
cuidador.
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Sessao 3

INTRODUGAO (20 MIN)

Slide 1: Genérico

Dé as boas-vindas aos participantes e assegurededps estao confortavelmente instalados.
Convide os participantes a comunicarem algum aconénto, experiéncia que queiram
partilhar com o grupo.

Pergunte se houve dificuldades ou duvidas.

RUPTURAS NA VIDA PESSOAL(20 MIN)

Peca aos participantes para pegarem nos seussdiarformacéo, e anotarem as mudancgas que
ocorreram nas suas vidas, decorrentes da doersgudamiliar. Mudangas nos seus habitos pessoais,
mudancas na relacdo com o cuidado. Surgiram ammflibm outros elementos da familia, por causa da
doenca? Em todas estas situacdes, pec¢a para peresarmtarem as emocdes que foram surgindo.

Junte os participantes em pequenos grupos deéxgatos, para partilharem entre si 0s
acontecimentos que recordaram.

Em seguida junte o grupo e convide os participaafgsrtiiharem com o grupo no seu conjunto.

PLANO E OBJECTIVOS DA SESSAQLOMIN)

Slide 2: Plano da 32 sesséo

Plano da 32 sesséo
Perdas e reaccdes a perdas no cuidador e no
cuidado

Sintomas e possiveis significados

Nesta sessao pretendemos dar atengdo ao que coamuque é diferente entre cuidador e
cuidado. Iremos também abordar manifestacdes cdarpentais da deméncia, e seus possiveis

significados.

COMO REAGIMOS QUANDO PERDEMOS ALG®30MIN)

Faca uma apresentagédo do modelo de Elisabeth KiRbkes.

Comece por um breve resumo da sua biografia, e.g.:
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Elisabeth-Kibler-Ross é uma psiquiatra que ficandaa pelo seu trabalho com o luto. Nasceu
na Suica em 1926, numa familia protestante, a prame trés gémeos, e morreu nos EUA em 2004, com
78 anos de idade.

Desde cedo contactou com o sofrimento humano eaaorte. Durante a 22 guerra mundial,
ainda adolescente, trabalha num campo de apoidwgrados em Zurique, e apds a guerra visita alguns
campos de concentragao.

Aos 31 anos termina o curso de medicina em Zurigoeano mais tarde casa-se com um
colega americano, e muda-se para Nova lorque. Cesteva gravida, foi-lhe recusada a admissao no
internato de pediatria, tendo entéo iniciado psajtia. Desde o inicio da sua formacao psiquiétrica,
sentindo-se chocada pela maneira como os doenteitEs eram tratados, dedica-se ao
acompanhamento destas situag8es. Aos 39 anoscapokiir a formagéo psiquiatrica, muda-se para
Chicago, onde inicia seminérios de treino em acammganento de doentes terminais, em que usava
entrevistas com os doentes, 0 que suscitou opioidigsaditorias de elogio e critica. Durante esse
periodo faz também formag&o em psicanalise.

A partir dos anos '70, comeca também a intereseguedos fendmenos de experiéncia extra-
corpdrea, medianismo, e espiritualismo, acabandofpedar um centro de cura na Califérnia, que anos
mais tarde foi motivo de escandalo, por abuso dedesmclientes, embora, aparentemente, estas
situagBes ocorressem sem o conhecimento de Kubks-R

Aos 53 anos divorcia-se do seu marido, de quemdeigefilhos.

A partir dos anos '80, estende o seu trabalho amntes infectados com HIV, dirigindo-se em
particular as criangas infectadas. Inspirada pelaltalho de Saunders, no Reino Unido, pretende criar
um centro para as criangas com HIV em fim de viague encontra sempre a oposi¢cao das
comunidades locais, com receio de contagio. Pasteente perde a propria casa e bens num incéndio
de origem criminosa, ficando a suspeita de ter s@asado pelos opositores ao seu trabalho com
criancas com HIV.

Aos 69 anos sofre varios AVC, ficando em cadeireodas, com hemiplegia esquerda. Numa
entrevista que deu com 76 anos de idade, refer@SiN¢a fui educada de acordo com uma premissa
basica: trabalho, trabalho, trabalho. Um ser humasitem valor se trabalhar. Isto é absolutamente
errado. Metade trabalho, metade danca, € a comi@ioagrta. Eu propria dancei e brinquei de menos.
Refere ainda, estar preparada para morrer, e catargode poder escolher a data da sua morte. Morre

casa aos 78 anos, apds o que foi cremada.

Refira em seguida os aspectos essenciais do moeddabler-Ross, e.g.:

Slide 3: Cinco estadios do luto de Kiibler-Ross

Estadios do luto (Kibler-Ross)

Negagéo
Zanga
Negociacao
Depressao
Aceitacdo

o krwbdPE
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Inicie uma breve descri¢do das cinco fases:

Chamando desde o principio a atengdo para queeasgdes as perdas pessoais séo diferentes
conforme as pessoas, as cinco fases nado preteretaims lista exaustiva do que as pessoas sentem, na
ocorrem sempre por esta ordem, e ndo tém necess@ni@ de ocorrer todas elas, Kilbler-Ross propde
um modelo em cinco fases.

Sendo uma realidade demasiado dura, uma possiaet@® é anegacdo em que o individuo
tenta ocultar essa realidade de si proprio, em tadaua extensédo ou em parte dela, colocando em seu
lugar uma realidade menos ameagadora.

Quando a negacéo deixa de ser eficaz pode surzgnga com as perguntas: Porqué eu,
porqué comigo? Quem é o culpado disto? As emogeaivh sdo dirigidas ao proprio ou aos outros,
aos que estao proximos, ou a alguma entidade superi

A negociacdce uma tentativa de reverter, pelo menos parciatmenpresente situacao,
frequentemente dirigida a ume entidade superiosmteque a troco de algo, como pr exemplo: para
viver mais tempo eu dou todas as minhas economias/ou mudar os meus habitos de vida. A
negociagdo podera ser uma reacgdo mais adaptativdgora em questdes de doencga terminal néo seja
muito eficaz.

Quando o individuo comega a encarar a certeza ddgygpodera surgir alepressaoO
individuo podera abandonar interesses anterioredgaitriste, isolar-se. Se por um lado pode ser uma
defesa, iniciando em si préprio o afastamento eusgfio das coisas amadas, protejendo-se assim do
futuro sofrimento, pode também ser uma preparagdoc@®onal para a situagédo que se adivinha. Em
ambos o0s casos, € um principio de aceitagéo.

A aceitagdodesigna o enfrentar sereno da situagéo negativajaamorte, a morte de alguém
que lhe é querido, ou uma perda significativa, readb ao mesmo tempo a ligagéo e investimento
possivel na vida. Nas situag8es de doenca terminaador e cuidado, podem aceder a esta fase em

momentos diferentes, e isso ser causa de dificaldaccomunicacéo.

Este modelo surge a partir do trabalho inicial cdimentes com cancro em estadio terminal.
Posteriormente, a autora estende o modelo pararagatambém a situacdo de quem acompanha o
doente terminal. O ponto comum € que tanto o damoTt® o cuidador, ambos estéo a perder algo
significativo, i.e., ambos vivem uma situacéo de.|Desta forma o modelo acabou por ser aplicado as
mais diversas situacdes de luto, desde criancagesiem o divércio dos pais, a rupturas afectivas, a
abandono de consumo de substancias, até mesmeadiprgem de novos conceitos e a mudanca de
rotinas.

Este modelo é apoiado pela préatica de inUmerosad#) doentes e familiares, que encontram
nele um instrumento vélido para ajudar e ser ajuglad mesmo ndo acontece com a investigacao que
tem sido realizada, que encontra resultados coiitdads quanto a sua validade, havendo mesmo quem
afirme que a maioria das pessoas vive as suas peseia luto, pelo que néo faz sentido falar em fdses

luto.
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Exista ou ndo o luto e as suas fases, o0 que nasrimpeste modelo, é que ele nos chama a
atencao para as vivéncias emocionais nas situagégzerda, e para um possivel paralelismo,

seguramente ndo identidade, entre cuidador e cudabsas reaccdes emocionais.

PausaA (20 MIN)

DEMENCIA (30MIN)

Sintomas comportamentais, possiveis significadestratégias para lidar.

PRATICA COMPETENCIAS(30MIN)

Indique aos participantes para se prepararem pamxarcicio com o diario de formacéo.

Recorde que, anteriormente nesta sesséo, foi pqdelanotassem as mudancas na sua vida
pessoal, e dessa forma recordaram um pouco o PNegIEUrso.

Peca agora para anotarem as mudancas na vidalpkssea cuidado, e as emogfes que essas
mudancas desencadearam nele. Que semelhancasiéegercas encontram entre as vossas perdas, e as
perdas do familiar? Que semelhangas e diferengamam entre as vossas proprias reaccoes
emocionais as perdas, e as do cuidado?

Slide 4: Reacc¢des e emocdes com as perdas

Perdas do préprio Perdas do outro

Reacc¢6es emocionais do préprio, as Reacc6es emocionais do outro, as perdas

perdas
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Peca aos participantes para dividirem em quattepama folha do diario de formacao, tal
como se mostra no slide acima, e para ai anotasesues conclusoes.

Apos alguns minutos, junte os participantes em @egs grupos, para partilharem entre si.

Ao fim de mais alguns minutos, junte o grupo, egpete se alguém deseja partilhar o seu
exercicio com o grupo.

Conclua sublinhando que, embora possa haver poatnsns entre cuidadores e cuidados, as
perdas e reac¢des emocionais a essas perdas de podleon também ser diferentes, assim como podem
ser semelhantes mas ocorrerem em momentos diferente

Se possivel, ilustre este ponto com exemplos quedpsios participantes tenham trazido para a

discusséo.
CoNCLUSAO (20 MIN)
Pergunte o que aprenderam com a sessao.

Peca comentarios, opinides, sugestdes, dividag adessao.

Despeca-se anunciando que na proxima sessdo mb@elada a questdo da identidade.
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Sessao 4

INTRODUGCAO (20 MIN) SLIDE 1: GENERICO

Dé as boas-vindas aos participantes e assegurededps estao confortavelmente instalados.
Convide os participantes a comunicarem algum aconénto, experiéncia que queiram
partilhar com o grupo.

Pergunte se houve dificuldades ou duvidas.

NIVEIS DE IDENTIDADE (20 MIN)

Indique aos participantes que vao iniciar um ex@aom o diario de formacéao.

Peca para dividirem uma folha do diario de formas@adrés partes, conforme se mostra em
Slide 2: Exercicio niveis de identidade

1. Como o descreve uma pessoa gque o esta a reconpandam trabalho?

2. Como o descreve uma pessoa que o conhece bemdebfiflmo/ irm&o/ amigo)

3. Qual a parte de si préprio que s0 existe dentsize

Junte os participantes em pequenos grupos deeégatos, para partilharem entre si 0s
acontecimentos que recordaram.
Em seguida junte o grupo e convide os participaagartiiharem com o grupo no seu conjunto.
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PLANO E OBJECTIVOS DA SESSAQLOMIN)
Slide 3: Plano da 42 sesséo

Plano da 42 sessao
Niveis de identidade
Sintomas psicoldgicos na deméncia

Um método para abordar problemas de
comportamento

Nesta sessdo iremos pensar em diversos aspedttentdade, e de como a deméncia pode
interferir com eles. Iremos falar sobre a ansiedddpresséo, delirio, e alucinagbes. Iremos tanvagm

um método de abordar problemas de comportamentiapes, 0 que nos ajuda a compreender o
comportamento, e a procurar alternativas paraeoealt

EXPOSICAO NIVEIS DE IDENTIDADE(20 MIN)
Slide 4: Niveis de identidade

Niveis de identidade

Identidade
social

Atributos
pessoais

Visao
pessoal

O nivel mais pessoal da identidade, a visédo pedsaaundo, o que é expresso na
primeira pessoa, as declaragfes, ac¢les, pensamettacies que consideramos nossas, este nivel de
identidade mantém-se intacto até estados avangaddsméncia.

Os atributos, fisicos, psicolégicos, intelectuaigturais, comportamentais, que nos

caracterizam, constituem um nivel de identidadepm®io por componentes que valorizamos e outras

que depreciamos. Ter uma deméncia, ter falta deGmni@nsentir-se impotente com isso, podem ser
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elementos deste nivel de identidade. Embora estpauente da identidade ndo desapareca por acgao da
deméncia, podera ser significativamente afectadalpoA partir do momento do diagndstico, o propri

e 0s que o rodeiam ficam centrados nas caractaldstegativas associada ao diagnéstico. Como se
sentira alguém que subitamente comega a ser offedds pessoas mais significativas como tendo todas
as caracteristicas que mais desconsidera? E riesteue a identidade pode ser devastada, mas é
também a este nivel que ha espago para uma irdieraogtectora pelas pessoas em volta.

E importante que as pessoas em redor continuemsiderar os atributos positivos que
se mantém, e que isso seja visivel para a pesspdeméncia, dando-lhe a confirmacgéo que continua a
ser apreciada e valorizada.

Finalmente a identidade social, aquela que é itoitst pelos papeis que vamos
desempenhando. Ser amigo, ser pai, ser médicoodMitstes papeis séo construidos na interaccdo com
0s outros e no reconhecimento que os outros tése gegpel. Nao se pode construir o papel de um filho
dedicado aos seus pais se o0s pais ndo o reconkecenrilho.

Se as pessoas em volta cada vez mais se centsaatriboitos negativos da doenga,
entdo cada vez mais deixardo de interagir na emdairdos diferentes papeis sociais mais saudaveis,
restando apenas o papel de doente demenciadoat imita pessoa a este papel social é aprisiona-la

numa identidade que acentua a disfuncéo, e preslménte o sentimento de inutilidade e o desespero.

PausaA (20 MIN)

MANIFESTACOES PSIQUICAS NA DEMENCIA30MIN)

As manifestagdes psiquicas na deméncia: ansiedade, depressao, delirio, alucinages.
A explicacdo e a compreenséo.

UM METODO DE AVALIAR, ENTENDER E PROCURAR ALTERNATIVA(30 MIN)

Um método de avaliar comportamento, entender sigmificado, e procurar alternativa: abc
CONCLUSAO (20 MIN)

Pergunte o que aprenderam com a sessao.

Peca comentarios, opinides, sugestdes, dividag adessao.

Despeca-se anunciando que na préoxima sessédo musidebrucar sobre o bem-estar dos

cuidadores.
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Sessao 5

INTRODUGAO (20 MIN) SLIDE 1: GENERICO

Dé as boas-vindas aos participantes e assegurededps estao confortavelmente instalados.
Convide os participantes a comunicarem algum aconénto, experiéncia que queiram
partilhar com o grupo.

Pergunte se houve dificuldades ou duvidas.

DiaDE (20 MIN)

Oriente agora um exercicio com o diario de formacao

Peca aos participantes para anotarem no seu d&éfmrmacéo o que consideram essencial para
se sentirem confortaveis com a sua vida. Expligems concretizar, que podem referir tudo o que
quiserem, desde as coisas mais simples, mais bat&®sos desejos e sonhos que achem mais
impossiveis. Peca para organizarem as necessidaliesando em primeiro lugar a mais imprescindivel,
e as seguintes por ordem decrescente da sua insépkdade.

Junte os participantes em pequenos grupos deeéxgatos, para partilharem entre si 0s

acontecimentos que recordaram.

Em seguida junte o grupo e convide os participaafgartiiharem com o grupo no seu conjunto.

PLANO E OBJECTIVOS DA SESSAQLOMIN)

Slide 2: Plano e objectivos da sesséo 5

Plano da 52 sesséo
O que precisamos para nos
sentirmos bem
Hierarquia de necessidades
Mobilidade, seguranca, prevencgéo

Ponderacéao de risc

O objectivo desta sesséo é apercebermo-nos dasnesessidades, e da sua categorizagéo.
Iremos ter uma apresentacao sobre mobilidade,ibitigissle, seguranca e prevencédo de acidentes.

Finalmente iremos falar de um método para pondemaeficios e riscos.

MASLOW E A HIERARQUIA HIERARQUIA DAS NECESSIDADE$30 MIN)
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Faca uma apresentacédo do modelo da hierarquizedassidades de Maslow.

Comece por uma breve apresentacao da biografidodehdm Maslow.

Abraham Maslow nasce em Nova lorque, em 1908,rogird de sete filhos, de um casal de
judeus russos, fugidos do regime czarista. Mesmblewa lorque, durante a sua infancia e adolescéncia
vivia-se um clima de anti-semitismo, com discring@@a por parte dos professores, das outras criaggas,
mais tarde, perseguicdes e apedrejamentos por ©idddntro de casa, o clima ndo era melhor. A
propdsito da sua mae, dir4 mais tarfi#a mesquinha e egoista, ndo tinha amor por ningugra
preconceituosa com 0s negros, todos os que disecandae si estavam errados, ndo tinha amigos, era
desmazelada e porca.

Abraham era uma crianca Slide 3: Piramide de Maslow?

COm poucos amigos,

isolava-se e passava o seu

tempo a ler. O psic6logo da escola considerou-dafmaente instavel. Na escola secundaria envolve-se
em multiplos clubes e

jornais.

Aos 18 anos
entra na universidade,
mudando varias vezes de
curso e de universidade,

acabando por se formar

em psicologia, apds o que
regressa a Nova lorque,

‘
onde trabalha como
investigador em diversas
universidades, _

nomeadamente com
Alfred Adler, com a
antropdloga Ruth
Benedict, e com Max Wertheimer, da psicologia detaje Sobretudo em relacéo aos dois Ultimos,
Maslow tinha muita admiracéo profissional e pessmaisiderava-os pessoas excepcionais e realizadas,
de tal forma que comecou a tirar notas sobre etese&l comportamento. Mais tarde interessa-se també
pela personalidade de Einstein, outra pessoa qugdavava realizada. As suas observacdes sobre as
pessoas realizadas tornam-se a base do seu trabalt@osalde mental e o potencial humano.

Em 1961 funda a revistbournal of Humanistic Psychologgue ainda hoje se publica.

Em 1963 é nomeado presidente da Associacdo ddd@gacblumanistica, cargo que recusa, de
acordo com a sua convicgdo de que a liderancasdgveio interveniente.

Em 1969 muda-se para uma universidade na Califérnia

Em 1970, com 62 anos, morre de ataque cardiacoaetwestava a correr.

O conceito da piramide das necessidades, é um fEx@de popularidade que se associa ao seu
nome, embora ele nunca tenha falado em piramidésu Bim em hierarquia das necessidades. E falou
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em cinco niveis de necessidades, embora ja depaisadmorte, tenham sido publicadas “piramides de
Maslow” com sete e até com oito niveis de necedsilalanto a analogia da piramide, como a existénci
de sete ou oito niveis de necessidades, em naeleepadesvirtuar as ideias de Maslow, e isso é \am do
aspectos fascinantes do seu legado, é que esthfdena interiorizado no senso comum, que facili@en
Ihe é atribuido um cunho pessoal, sem por isseartigar. Dir-se-ia que Maslow veio dar voz ao que
muita gente ja pensava, e fé-lo com brilhantisnperacionalizando e sintetizando numa forma simples
uma maneira alternativa de olhar para a realidd@dedoxalmente, do ponto de vista cientifico, isto
torna-se uma desvantagem. Acreditamos no que mesgp@bvio, sem sermos exigentes em relacdo as
suas provas.

A hierarquia das necessidades de Maslow afirmaequnes um conjunto de necessidades que
nos sao inatas, que se categorizam em diferenteis né que precisamos de satisfazer essas nemessid
de acordo com a essa ordem. SO estando satigisituseis mais basicos , conseguiremos satisfazer o
niveis seguintes, avancando assim em direccadizagin pessoal.

O nivel mais bésico é o das necessidaitdégicas como o ar, alimentacdo, agua, abrigo, sono,
sexo.

Segue-se o0 nivel das necessidadesedaranca protecgéo contra as adversidades naturais,
contra a violéncia, manter a salde.

A seguir vem o nivel das necessidadepeftenca e afectpo pertencer a um grupo, a uma
equipa de trabalho, a uma familia, as relagbegi@ssoais com afecto.

Segue-se o0 nivel das necessidadesstima, 0 sucesso, a capacidade de realizar, a auto-
suficiéncia, o prestigio, as responsabilidades.

Por uUltimo, as necessidadesrdalizacdo pessoalde desenvolver o seu potencial pessoal, de
satisfa¢é@o consigo préprio, de procurar o cresdimpessoal, de conhecimento, de estética, de
transcendéncia.

Nos niveis 1 a 4, a sua auséncia ou caréncia® p@sma motivagcdo para procurar a sua
satisfac@o. O nivel 5 é motivador pelo crescimepetg auto realizagéo.

Nos anos '50 Maslow foi visionario ao formular @ seodelo, que ainda hoje, em plena
sociedade global, nos ajuda a pensar nas relag@esnas, nas relagdes laborais, na ética da lideeemg
diferentes contextos. Mas se o conceito da hiei@idps necessidades esta interiorizado, ndo se pens
que por isso é muito praticado, o que é evidenteeardarmos algumas das suas afirma¢@sda vez
mais as organizag¢des de sucesso serdo aguelasqueacupam com a realizacdo dos seus
funcionérios e colaboradores, ndo apenas nos aspaefacionados com as suas taref@asando

alguém melhora como pessoa, automaticamente tanarsfuncionario mais valido e eficaz

As ideias de Maslow s&o olhadas com cepticismogmtaunidade cientifica. O método
biogréafico que utilizou depende excessivamenteubgstividade do investigador, e a sua formulagio d
pessoa realizadé muito marcada pela cultura ocidental e dificiiteegeneralizavel. As investigacoes
realizadas a proposito deste modelo, concluem peeas 2% das pessoas sdo auto-realizadas, e no
entanto bastantes mais satisfazem os niveis a®ide necessidades. Existem praticas que corgradiz

directamente o modelo de Maslow: a) A pessoas méas, isoladas, com caréncia de satisfacao de
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necessidades do nivel 3, é-lhes solicitado quesgveam em grupos de voluntariado e de ajuda ataui
a terceiros, o que fazem com sucesso (nivel 4),sadisfacdo pessoal (nivel 5), e com melhoria da
satisfac@o das suas necessidades de de niveltBrando assim a ideia que é necessario as
necessidades serem satisfeitas de acordo comm ordizada, e que a auséncia de satisfacdo de uma
necessidade prévia, impede a satisfacdo das mdmessiseguintes. b) Em criangas com difuculdade em
se integrarem na escola, é-lhes solicitado quesajuab outras criangas nas suas dificuldades, o que
ocorre com sucesso, e melhora a integracdo de&asas. Mais uma vez, em situagéo de caréncia de
necessidade de nivel 3, se consegue realizar poimeinecessidades de nivel 4 e 5, e posteriormente
melhorar a necessidade de nivel 3.

O modelo de Maslow n&o explica tudo em todas aagdes, como se chegou a pensar que
poderia acontecer, mas continua a permitir outrspeetiva, positiva e optimista sobre a situacao

humana.

Pausa (20 MIN)

DEMENCIA (30MIN)

Seguranggacessibilidade, equipamento de mobilidade, prevengdo de quedas

UM METODO PARA AVALIAR O RISCO( 30 MIN)

Dé inicio a uma apresentacdo de um método de e&alide riscos.

Comece por orientar uma chuva de ideias sobrey@ssiscos

Em seguida, divida o grupo em pequenos gruposablaltro, e peca-lhes para criarem até cinco
categorias de risco, nas quais irdo incluir oogsdentificados na chuva de ideias.

Promova uma apresentacdo das conclusdes dos psayrepos, e uma discussdo, de forma a
ficarem com um conjunto consensual de categoriasce.

Recorde agora as categorias necessidades de Masémigmente apresentadas.

No quadro branco, construa uma tabela com duasamliNa coluna da esquerda coloque as
categorias de necessidades. Na coluna da dirédquepas categorias de risco, tal como constryidkms
grupo.

Retome o trabalho em pequenos grupos, solicitagd@ajue estabelegcam correspondéncias
entre as categorias de necessidades, e as caseg@rigco. Oriente a apresentacdo e discussédo do

trabalho dos pequenos grupos.

Slide 4: Assumir riscos
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Assumir riscos construtivamente ndo é o ignorar
negligente de riscos potenciais.

(Morgan, 2004)

Conclua, salientando a associagéo entre necessidat®os. Reconheca e felicite o trabalho
dos participantes na criacao das categorias de risc

Faca agora, no quadro branco, a construcao e apaede de uma tabela de duas entradas, em
gue na vertical coloceontributo para a qualidade de vida na horizontakisco fisico, material, para o
préprio, para terceiros, para a qualidade de vjdkvidindo cada uma das entradas em trés niveis,
grande, médio, pequentl como se mostra na figura abaixo. Peca aosgn@s grupos para
classificarem as células, de acordo com trés nigigizento escutpactividade proibidaginzento médio
actividade possivel com condi¢deB)zento clara actividade permitida. Saliente que riscos aceitg
ndo aceitaveis podem ser diferentes para uma & pesssoa, pelo que cada participante pode chegar a
uma tabela diferente.

Ponderar risco e beneficio

Contributo para
qualidade de
vida

Grande

Médio

Pequeno

Grande Médio Pequeno

Risco de dano fisico, material, em terceiros, na
gualidade de vida

Promova a apresentagdo dos pequenos grupos, @iasdie das propostas apresentadas.
Conclua referindo que as areas em que mais espaQs fpara intervir, serdo as cinzento médio,
onde, mercé da nossa actuacao, a actividade pmdead-se possivel. Conforme a natureza do riseo qu

receamos, diferente sera a natureza da soluc&orgoi@ramos.

CoNcCLUSAO (20 MIN)

Pergunte o que aprenderam com a sesséao.

Peca comentérios, opinides, sugestdes, dividag adgssao.

Despeca-se anunciando que na préoxima sessédo nmusiebordar as disposicdes antecipadas, e

voltaremos a resolucédo de problemas de comportaneesnaliacdo de risco.
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Sessao 6

INTRODUGAO (20 MIN) SLIDE 1: GENERICO

Dé as boas-vindas aos participantes e assegurededps estao confortavelmente instalados.
Convide os participantes a comunicarem algum aconénto, experiéncia que queiram
partilhar com o grupo.

Pergunte se houve dificuldades ou duvidas.

DisPOSICOES ANTECIPADA%20 MIN)

Oriente agora um exercicio com o diario de formacao

Slide 2: Niveis do self

Recorde os participantes que, nas sessfes angefmirabordada a questédo de a identidade
pessoal ser definida de diferentes formas, uma&srdetadas pela interac¢éo e pelo olhar dos outros,
outras definidas pelo préprio facto de existir.

Slide 3: Piramide de necessidades de Maslow

Recorde ainda que referimos uma hierarquia de sigleekes para nos sentirmos

psicologicamente confortaveis.

Proponha agora aos participantes que pegando rdi&@@ude formacao, anotem as disposi¢des

que querem ver aplicadas a si préprios quando fordhos.

Dé alguns minutos de trabalho individual, ap0s @ geca aos participante para se juntarem em
pequenos grupos de 2-3 elementos, para partilhaném si as suas disposigoes.

Em seguida junte o grupo e convide os participaafgartiiharem com o grupo no seu conjunto.

PLANO E OBJECTIVOS DA SESSAQLOMIN)

Slide 4: Plano e objectivos da sesséo 6

Plano da 62 sesséo
Disposi¢Oes antecipadas
Enquadramento legal das disposi¢cbes
antecipadas
O exercicio fisico na deméncia
Praticar resolugéo de alteracdes de

comportamento, e ponderacdo de riscos

Os objectivos desta sesséo, sdo a elaboragao geojauto de disposicdes antecipadas, ou

testamento vital. Iremos falar das disposicdesdagdacionadas com este assunto. Iremos aindadala
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prética de exercicio fisico na deméncia, e finalm@amos voltar a praticar resolucédo de alteragées

comportamento, e ponderagéo de riscos.

DIiADE APRESENTAGCAO(30MIN)

Apresentacgdo das disposicoes legais: Lei 25/20dr2afa 96/2014

PAausaA (20 MIN)

DEMENCIA (30MIN)

Exercicio fisico na deméncia

PRATICA DE COMPETENCIAS( 30 MIN)

Convide os participantes a anotarem no seu di&rforinacao uma situacéo do cuidar que lhes
esteja a causar dificuldade. Relembre que deverao:

a) Fazer uma descri¢é@o objectiva, nao avaliativa aapastamento/situacdo problema.

b) Colocar esse comportamento/situacdo na sua jaeeardportamento.

c) Compreender o que torna o comportamento inaceiff@ral o cuidador, e quais as suas
necessidades que sao colocadas em causa.

d) Colocar hipoteses sobre a causa do comportamerdoidiado, e perceber qual a origem da
explicacdo do comportamento (proprio ou ambiente?)

e) Compreender quais as necessidades do cuidadotgoeces causa.

f) Ponderar riscos e beneficios, se for caso disso.

g) Procurar solugbes: mudangas no ambiente, alteasatiwdancas no comportamento.

Ap6s o trabalho individual, promova a apresentagéiscusséo do trabalho de cada um.

CoNcCLUSAO (20 MIN)

Pergunte o que aprenderam com a sessao.

Peca comentérios, opinides, sugestdes, dividag adgessao.

Despeca-se anunciando que na proxima sessédo mmsisbordar as disposi¢cdes antecipadas, e

voltaremos a resolucao de problemas de comportaneesnaliacio de risco.
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Sessao 7

INTRODUGAO (20 MIN)

Dé as boas-vindas aos participantes e assegurgegedps estio confortavelmente instalados.

Convide os participantes a comunicarem algum aconénto, experiéncia que queiram
partilhar com o grupo.

Pergunte se houve dificuldades ou duvidas.

DiaDE (20 MIN)

Oriente um exercicio com o diario de formagéo.

Peca para anotarem as razfes que encontram peaasié® do cuidador, o que torna o seu dia-
a-dia dificil, e quais seriam as alteracdes madévamtes a esta situagao.

Dé alguns minutos de trabalho individual, ap0s @, geca aos participante para se juntarem em
pequenos grupos de 2-3 elementos, para partilhaném si as suas disposigoes.

Em seguida junte o grupo e convide os participaafgartiiharem com o grupo no seu conjunto.
Se conveniente, pode perguntar se, as mesmasstarafautro contexto teriam o mesmo peso. Ou ainda,
se se sente sO, ou pouco apoiado na sua taredde§eado, exponha a pirdmide das necessidades, para

ajudar os participantes a identificarem e exprimiges suas necessidades.

PLANO E OBJECTIVOS(10MIN)

Slide 2: Plano e objectivos

Plano da 72 sesséo
Os motivos de exaustao
Um sentido para o cuidar?
Nutricdo na deméncia
Praticar resolugéo de alteracdes de

comportamento, e ponderagédo de riscos

Os objectivos desta sesséo sao, identificar causakicdes para a exaustdo. Iremos falar da
nutricdo na deméncia, e finalmente vamos voltaéfiga de resolugdo de comportamentos problema, e

ponderacédo de riscos.

UM SENTIDO PARA O CUIDAR(30MIN)
Faca uma apresentagdo sobre o nivel superior dassigades de Maslow, perguntando se a
funcao de cuidador de uma pessoa com deméncis;@apativel com a satisfagdo das necesidades deste

nivel.
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PAuUsA (20 MIN)

NUTRICAO NA DEMENCIA (30 MIN)

Nutricdo na deméncia

PRATICA COMPETENCIAS(30MIN)

Convide os participantes a anotarem no seu di@rforinacdo uma situacéo do cuidar que lhes

esteja a causar dificuldade. Relembre que deverao:

a)
b)
<)
d)

e)

Fazer uma descrigdo objectiva, ndo avaliativa adapostamento/situacdo problema.
Colocar esse comportamento/situagéo na sua jaeelardportamento.

Compreender o que torna o comportamento inaceifé@ral o cuidador, e quais as suas
necessidades que sdo colocadas em causa.

Colocar hipoteses sobre a causa do comportamerdoidiado, e perceber qual a origem da
explicacdo do comportamento (proprio ou ambiente?)

Compreender quais as necessidades do cuidadotoeces causa.

f) Ponderar riscos e beneficios, se for caso disso.

g)

Procurar solugdes: mudancas no ambiente, alteasatividancas no comportamento.

Apo6s o trabalho individual, promova a apresenta;éiscussao do trabalho de cada um.
CONCLUSAO (20 MIN)
Pergunte o que aprenderam com a sessao.

Peca comentérios, opinides, sugestdes, dividag adgessao.

Recorde que a formacao termina na proxima sess&aega a Ultima, e por isso é agora o

momento de colocar a questéo se os participantésnalem continuar a encontrar-se, e constituir um

grupo de auto-ajuda. Anuncie que um (ou mais, cordéaseja o caso ) dos formadores desta formacéo

estdo disponiveis para estar presentes nesse gx@ue que num grupo de auto-ajuda, é o grugo qu

define as regras do seu funcionamento, nomeadammemigue periodicidade se encontram, qual a

duracao das reunifes, e qual o método a utilizaledsdo serd tomada na proxima sesséo.

Dé espaco para dividas e questdes.

Despeca-se anunciando que na proxima sesséo agouiaa balanco da formacao, e decidir se

continuam a encontar-se ou ndo, sob a forma derupo gle auto-ajuda.
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Sessao 8

INTRODUGAO (20 MIN)

Dé as boas-vindas aos participantes e assegurededps estao confortavelmente instalados.

Recordando que esta € a Ultima sessao, mostrgeusivtis da formagéo.

Slide 2: Objectivos da formacao

OBJECTIVOS DA FORMACAO
Ajudar o cuidador a melhorar as suas competéneias p
1. Proporcionar vida com qualidade ao seu doerddgnzando as capacidadeg
e identidade deste.
2. Intervir em comportamentos disruptivos.
3. Preservar a sua qualidade de vida.
4. Tornar a experiéncia de cuidar numa experiémuaitiva.

Recorde 0s objectivos iniciais do programa, e caquenque nesta sessao irdo apreciar em que

ponto os objectivos foram alcancados.
Pergunte se houve dificuldades ou duvidas.

MELHORIA DAS SUAS COMPETENCIAZ20 MIN)
Oriente agora um exercicio com o diario de formacao

Apresente as etapas de aprendizagem
Slide 3: Etapas de aprendizagem
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Etapas de

aprendizagem

Peca para anotarem nos seus diarios de formacgoy gonto em que se sentem face as
competéncias para lidarem com a pessoa de queancuid

Peca agora para recordarem ao problema inicialtigio@m anotado no diario de formagéo
como um problema dificil. O problema foi ultrapafsa Encontram-se agora com mais competéncia para
lidar com este problema, ou outro da mesma natepegaurja no futuro? Conseguem pensar melhor
sobre este problema?

Apos alguns minutos de trabalho individual, promawiscussao em grupo.

PLANO E OBJECTIVOS DA SESSAQLOMIN)

Slide 4: Plano da 42 sesséao

Plano da 82 sesséo
As etapas da aquisicdo de competéncias
O percurso do cuidador
Apoios e recursos para cuidadores

Avaliagéo e concluséo

DE ONDE VIEMOS? ONDE ESTAMOS? PARA ONDE VAMOS? (30 MIN)

Promova agora um exercicio com o diario de formagdoe o percurso do cuidador.
Como comecei a ser cuidador? Em que ponto me aocagbra? Como pretendo que evolua a
minha funcéo de cuidador?
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Apbs dar tempo para as anotagdes pessoais, prarmmailha e discussdo em grupo.

PausaA (20 MIN)

DEMENCIA (30 MIN)

Recursos, tipo de apoios possiveis, onde os encontrar, e como beneficiar deles.

AVALIACAO DA FORMAGAO E PROJECTOS FUTUROE30 MIN)

Peca agora para ser tomada uma deciséo sobrersuagdb do grupo, sob a forma de grupo de
auto-ajuda.

Em seguida pega para fazerem a avaliagcdo da fooneagés formadores, por escrito e de forma
anénima, explicando que as criticas e sugestdaée saportantes para melhorar no futuro.

Em seguida pega comentarios finais sobre a formacéo
CONCLUSAO (20 MIN)
Faca agora uma lista com 0os nomes e contactosatiogpppntes.

Termine, fazendo uma sintese sobre o processaugo,ge desejando que tenha sido util, e que

continuem a sua evolucgéo, individualmente ou carupo de auto-ajuda.



