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Resumo

A deméncia ¢ uma doenca degenerativa progressiva que tem tido um crescimento
significativo na nossa sociedade e no mundo. O Sistema Nacional de Satde ainda nao
tem capacidade para lidar com este crescimento e, por essa razao, os cuidadores informais
tém tido um papel de extrema importancia na prestacdo de cuidados a pessoas com
deméncia. No entanto, as exigéncias do cuidado e a falta de preparagdo e conhecimento,
por parte dos cuidadores informais tém resultado no aumento de stresse, sobrecarga e,
consequentemente, burnout. Assim, tornou-se relevante perceber quais os fatores que
podem estar associados as consequéncias psicologicas dos cuidados prestados e quais
podem contribuir, de forma positiva, para preservar a satide mental da diade (cuidadores
informais e pessoas com deméncia). Este estudo teve como objetivo principal perceber o
impacto das estratégias de coping (variavel mediadora) e da vinculagdo (varidvel
moderadora) na relacdo entre os sintomas neuropsiquiatricos e do burnout nos cuidadores
informais. Participaram 46 cuidadores informais e 46 pessoas diagnosticadas com
deméncia, tendo sido a mais prevalente a doenca de Alzheimer. A maioria dos cuidadores
informais era do sexo feminino, cuja média de idade foi de 63.44 anos (DP = 14.99). A
analise de mediacao ndo apresentou resultados significativos. O mesmo foi encontrado
na analise de moderagdo; nao houve qualquer moderacdo na relacdo entre os sintomas
neuropsiquiatricos € o burnout. Era de esperar, que na presenga de mais sintomas
neuropsiquiatricos, as estratégias mais utilizadas pelos cuidadores fossem as mais
adaptativas. No entanto, as mais utilizadas foram as menos adaptativas, que geraram
aumentos nos niveis de burnout. A vinculagdo mais segura estaria associada a uma
diminui¢ao dos niveis de burnout, na presenca de sintomatologia neuropsiquiatrica grave.
Porém, esta variavel indicou ndo ter qualquer impacto nos niveis de burnout nos
cuidadores informais. Mais estudos sdo necessarios, no sentido de melhor compreender
as variaveis psicoldgicas envolvidas no processo de burnout. S6 assim sera possivel o
trabalho com esta populagdo, a fim de lhes dar as ferramentas necessarias para adotarem
as estratégias mais adaptativas e evitar niveis de stresse, sobrecarga e burnout.
Palavras-Chave: Deméncia; Cuidadores Informais; Estratégias de Coping; Vinculagio;

Burnout



Abstract

Dementia is a progressive disorder that has been having a significant growth within our
society and around the world. The Portuguese National System of Health does not yet
have the capacity to deal with this growth and for this reason, informal caregivers play an
extremely important role when it comes to providing care to people with dementia.
However, the demands of care and the lack of preparation and knowledge on the part of
informal caregivers have resulted in increased stress, burden and, consequently, burnout.
Thus, it becomes relevant to understand which factors may be associated with the
psychological consequences of the care provided and which may positively contribute to
preserving the mental health of the dyad (informal caregivers and people with dementia).
This study aimed to understand the impact of coping strategies (mediating variable) and
attachment (moderating variable) on the relationship between neuropsychiatric symptoms
and burnout in informal caregivers. 46 informal caregivers and 46 people diagnosed with
dementia participated, with Alzheimer's disease being the most prevalent. The female
gender was the one most found among informal caregivers, whose average age was 63.44
years (SD = 14.99). The mediation analysis did not show significative results. The same
was found in the moderation analysis, where there was also no moderation in the
relationship between neuropsychiatric symptoms and burnout. It was to be expected that
in the presence of more neuropsychiatric symptoms, the guidelines most used by
caregivers would be the most adaptive. However, as the most used were the less adaptive
ones, which generated increases in burnout levels. Safer attachment associated with a
decrease in burnout levels in the presence of severe neuropsychiatric symptoms.
However, this variable indicated that it had no impact on burnout levels in informal
caregivers. More studies are necessary and vital in order to better understand the
psychological variables involved in the burnout process. In this way, it would be possible
to work with this population, in order to give them the necessary tools to adopt the most
adaptive strategies and avoid levels of stress, burden and burnout.

Key-Words: Dementia; Informal Caregivers; Coping Strategies; Attachment; Burnout
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Introduciao

O aumento do niumero de casos de deméncia em todo o mundo e em Portugal tem
levado ao desgaste do Sistema Nacional de Satide que, como ¢ de conhecimento geral,
ndo estava preparado para esse crescimento. Com esta realidade a aumentar, os
cuidadores informais tomaram um papel muito importante no funcionamento do dia-a-
dia das pessoas com deméncia. Os dados apontam para um crescimento exponencial em
Portugal, prevendo que este seja o terceiro pais do mundo com maior niimero de casos
(OCDE, 2017). A doenga de Alzheimer tem sido a mais prevalente no ocidente, com

excecdo de Portugal, que aparenta ter um maior numero de casos de deméncia vascular.

O crescimento do numero de casos de deméncia e a falta de preparacdo destes
cuidadores para a prestacdo de cuidados tém sido objeto de estudo para uma melhor
compreensao das consequéncias psicoldgicas no cuidador informal e, consequentemente,
na diade (Lee et al., 2018; Ornstein & Gaugle, 2012; Safavi et al., 2019; Truzzi et al.,
2013). Sao varios os fatores que podem estar associados ao aumento da sobrecarga e do
burnout nos cuidadores. Sendo a deméncia uma doenga progressiva, com o passar do
tempo as pessoas com deméncia tendem a ficar mais dependentes (Truzzi et al., 2013).
Esta realidade parece ter um impacto também na prestacdo de cuidados, pois as exigéncias
deste sdo também maiores. Para além da exigéncia dos cuidados, a falta de experiéncia e
formacdo destes cuidadores, assim como a falta de suporte social, estdo também
associados ao aumento da sobrecarga e do burnout nos cuidadores informais. Estes
fatores inerentes a prestacdo de cuidados e que contribuem para a diminui¢do da saude
mental destes cuidadores, tém igualmente um impacto negativo na diade (Brites et al.,
2020; Lindt et al., 2020; Teahan et al., 2020; Truzzi et al., 2013).

Estudos anteriormente desenvolvidos concluiram que estratégias mais adaptativas
poderiam ajudar os cuidadores na gestdo dos cuidados e preservar a sua saide mental
(Adelman et al., 2014; Lopez et al., 2018, Yilmaz, et al., 2009). Por outro lado, estratégias
menos adaptativas parecem contribuir para o aumento da sobrecarga e do burnout.
Portanto, as estratégias mais adaptativas parecem estar associadas a uma melhor gestao
destes cuidados parecem proteger o cuidador informal e a diade, de consequéncias
negativas na saude psicolégica. Desta forma, perceber quais sdo as estratégias que
contribuem para a saide mental, podera ajudar a perceber quais atuam melhor na

prevencdao da sobrecarga e do burnout. Outros fatores poderdo estar associados ao



aumento dos niveis de burnout nos cuidadores. Assim como as estratégias de coping,
outros fatores podem ter um impacto na saude mental. Por esta razdo, a vinculacao foi
também estudada de maneira a perceber o papel desta na prestacdo de cuidados e na saude
psicoldgica. Estudos anteriores sugeriram que uma vinculagdo mais segura estava
associada a uma diminui¢ao dos niveis de sobrecarga e de burnout (Bartholomew, 1998;
Karantzas & Simpson, 2014; McWilliams & Bailey, 2010; Mieses, 2010).

No presente trabalho o estudo desta varidvel ¢ desenvolvido de forma a perceber
o impacto desta na diade e, de certa forma, que estratégias podem estar envolvidas para a
manutengdo da satide psicologica e prevencgao do burnout.

Este estudo tem como objetivo verificar em que medida a vinculacdo e as
estratégias de coping interferem na relacdo entre os sintomas neuropsiquiatricos das
pessoas com deméncia e os niveis de burnout nos seus cuidadores informais. Para tal,
explorou-se diferencas de género, escolaridade, profissdo e estado civil; explorou-se o
efeito de mediagdo das estratégias de coping na relagdo entre os sintomas
neuropsiquiatricos e o burnout; e explorou-se o efeito de modera¢do da vinculacido na
relacdo entre os sintomas neuropsiquiatricos e o burnout.

Para se atingir todos os objetivos propostos, o trabalho foi dividido em duas
partes: enquadramento tedrico e parte empirica. O enquadramento tedrico ¢ constituido
por seis capitulos. No capitulo 1 (Deméncias) ha uma descri¢cao do que ¢ a deméncia e as
suas caracteristicas, principalmente as deméncias que sdo irreversiveis. O capitulo 2
(Cuidador Informal) centra-se na importancia do cuidador informal na prestacdo de
cuidados a pessoas com deméncia e as consequéncias destes cuidados na sua satde. No
capitulo 3 (Burnout) aborda-se o burnout, como consequéncia da exigéncia do cuidado
nos cuidadores informais. No capitulo 4 (Estratégias de Coping) sdo referidas as
estratégias de coping, quais as que poderdo ser mais adaptativas e quais se mostram
menos adaptativas para uma melhor gestdo da prestagdo de cuidados a pessoas com
deméncia. No capitulo 5 (Vinculagdo) aborda-se a vinculagao e o papel desta na qualidade
da prestacdo de cuidados e na satide psicoldgica da diade. O ultimo capitulo (Capitulo 6
— O impacto do Cuidar nos Cuidadores Informais: estardo estes em burnout?) refere-se
ao impacto do cuidar nos cuidadores informais e de que maneira este impacto pode
traduzir-se em niveis mais elevados de burnout.

A parte empirica deste trabalho divide-se em trés capitulos. No primeiro (Capitulo
7 - Método) aborda-se o tipo de estudo realizado, a amostra, as medidas para a recolha

dos dados e os procedimentos para tal. No capitulo 8 (Resultados) foram introduzidos



todos os resultados do estudo para a sua andlise posterior. Esta andlise foi discutida e
interpretada no ultimo capitulo (Discussdo), onde foram também apresentadas as

limitacdes deste estudo e algumas sugestdes para futuras investigagdes.
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PARTE I- ENQUADRAMENTO TEORICO
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1. Deméncia

A palavra “deméncia” surge do latim “dementia”, cujo significado ¢ “caréncia da
mente” (Pinho, 2008). O DSM-V (dmerican Psychological Association [APA], 2014)
caracteriza a deméncia como sendo uma sindrome cuja caracteristica principal é o
aparecimento de diferentes défices cognitivos, que se desenvolvem e podem
comprometer varias areas, nomeadamente a memoria, a linguagem, capacidade executiva
e atividades motoras, dificuldade no reconhecimento e nomeagao de objetos e dificuldade
funcional nas tarefas basicas da vida didria do individuo. A deméncia pode ser definida
também como uma alteragdo deficitaria das fungdes superiores mentais, havendo uma
alteracdo também no estado de consciéncia (Figueira et al., 2017). A deméncia provoca
um declinio nas fungdes cognitivas, fisicas e sociais, podendo ser irreversivel (Farina et
al., 2017). De acordo com Figueira et al. (2017), aliado a uma deterioracdo de outra
funcdo cognitiva, existe um declinio da memoria. Esta deterioragdo faz-se acompanhar
de alteragdes comportamentais que originam uma perda progressiva das capacidades de
desempenho da vida laboral e social, afetando o organismo no seu todo (Figueira et al.,
2017). Algumas caracteristicas associadas a sindrome demencial estdo associadas a
alteracdes no comportamento e na capacidade de julgamento (Farina et al., 2017).
Distingue-se assim de patologias transitérias e também de estados deficitarios que nao
sejam adquiridos (Figueira et al., 2017). A deméncia ¢, portanto, uma doenca progressiva
(Donaldson et al., 1997) e, segundo Farina et al. (2017), um dos distirbios mais graves
que se enfrenta. O facto de ser uma doenca progressiva, que apresenta sintomas
neuropsiquiatricos e declinios ao nivel da fungdo e da cognicdo, faz com que os custos
associados ao tratamento da deméncia sejam elevados (Rattinger et al., 2016). Estes
mesmo autores reforcam que, para além desta realidade, ha um impacto psicossocial

significativo na pessoa com deméncia e na sua familia.

1.1 Classifica¢ao das Deméncias — Deméncias Reversiveis (trataveis) e Irreversiveis
(primarias)

Dentro do grupo das deméncias trataveis, segundo o Manual de Psiquiatria Clinica
(Figueira et al., 2017), existem sete deméncias que podem ser reversiveis. Dentro desta
categoria cabem deméncias do foro enddcrino, vitaminico, infeccioso, neoplasico, de

hidrocefalias de pressao normal e do hematoma subdural cronico e toxico (Figueira et al.,

2017). Por outro lado, segundo a mesma fonte, existem as deméncias irreversiveis, ou
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primarias, onde se inserem a doenca de Alzheimer, deméncia vascular, deméncia dos
corpos de Lewy e deméncia frontotemporal.

Para se perceber as caracteristicas de cada uma das deméncias irreversiveis ¢
importante ter-se uma fonte de referéncia, com a qual se pode comparar, para se entender
o que ¢ discrepante (Figueira et al., 2017). As caracteristicas do envelhecimento normal
sdo usadas como referéncia e descrevem um envelhecimento sem qualquer deméncia
associada, apresentando caracteristicas como a lentificagdo do processamento da

informacao e esquecimento ligeiro, sem que esteja associado a alguma perda funcional.
1.1.1 Deméncias Reversiveis

Dentro das deméncias reversiveis, Figueira et al. (2017) referem algumas doengas
enddcrinas, como o hipotiroidismo, tiroide de Hashimoto e hipoparatiroidismo, as quais
podem levar a quadros demenciais. Por sua vez, deficiéncias vitaminicas, como défices
de vitamina B12 e de acido foélico, podem ter consequéncias semelhantes as doencas
endocrinas (Figueira et al., 2017). De salientar também que vérias infegoes do foro
bacteriologico e viral, com o tempo, podem resultar em quadros demenciais,
nomeadamente, a doenca de Lyme, VIH (virus da imunodeficiéncia humana), sifilis,
doenga de Whipple, brucelose, encefalites virais e meningites e encefalites cronicas
(Carloto, 2016).

O tipo de deméncia por hidrocefalia de pressdo normal ocorre devido a uma
dilatagdo do volume dos ventriculos, de forma progressiva, podendo a sua causa derivar
de diferentes situacdes (Figueira et al., 2017).

A deméncia por hematoma subdural cronico, deriva de possiveis quedas, em
especial nas pessoas idosas, onde hd um agravamento pds-traumatico.

No caso das deméncias com base em substancias toxicas podem destacar-se a
doenca de Wilson, relacionada com o metabolismo do cobre no organismo, a deméncia
dialitica, provocada pelo excesso nivel de aluminio na 4gua da dialise, deméncia
alcodlica, devido ao excessivo consumo de alcool e a deméncia por metais pesados
(Figueira et al., 2017).

Muitas vezes, deméncias devido a neoplasias sdo confundidas com tumores que
tém um crescimento mais lento, como os meningiomas ou glicomas (Figueira et al.,
2017). Para perceber do que se trata deve fazer-se exames, pois ¢ normal que se
manifestem sinais neurologicos focais ou de hipertensdo craniana, segundo Figueira et al.

(2017).
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1.1.2 Deméncias Irreversiveis

O fator idade ¢ aquele que apresenta maiores riscos para o desenvolvimento da
deméncia. Por isso, o aumento da esperanga média de vida tem levado a uma maior
probabilidade das pessoas desenvolverem deméncia (Dementia in Europe Yearbook,
2019).! Com o aumento da esperanga média de vida as doengas associadas ao
envelhecimento sdo mais frequentes, nomeadamente as doencas cronico-degenerativas,

onde se encontram os quadros demenciais (Novelli et al, 2010).

1.1.2.1 Doenc¢a de Alzheimer

A doenga de Alzheimer ¢ a responsavel pelo maior nimero de casos de pessoas
com deméncia, representando 60 a 70% dos casos (Organizagdo Mundial de Saude
[OMS], 2021). E o tipo de deméncia cujas principais caracteristicas sdo a perda de
memoria, défices nas fungdes executivas, maior dificuldade nas atividades rotineiras,
desorientag¢do no espaco e no tempo, alteragdes ao nivel da linguagem e da personalidade
(Figueira et al., 2017).

O diagnéstico ¢ feito por exclusdo de partes das restantes deméncias e segue trés
categorias de diagnostico, detalhadas pelo National Institute of Neurological and
Communicative Disorders and Stroke — Alzheimer’s Disease and Related Disorders
Association: definitivo, quando ha certezas do diagndstico feito; provavel, quando foi
possivel excluir outras causas; e possivel, quando ha suspeitas de uma deméncia mista,
onde existe uma associacdo com a doenga de Alzheimer (Figueira et al., 2017).

De acordo com Oliveira Filho e Martins (2018), esta patologia ¢ a doenga neuro-
degenerativa mais comummente associada a idade avancada, que se manifesta de forma
progressiva. O maior impacto tende a ser nas fungdes mentais superiores, como a
memoria e restantes capacidades cognitivas que podem apresentar défices cada vez mais
acentuados com o decurso da evolugdo patologica. Existe um comprometimento insidioso
que se estende por um periodo que vai dos 5 aos 10 anos (Robbins et al., 2005). De acordo
com Santos (2005), a doenga de Alzheimer pode ser caracterizada como um disturbio

degenerativo que afeta o cortex cerebral, atingindo primeiramente o cortex entorrinal e o

! De acordo ainda com esta fonte, segundo os dados publicados pelo EuroStat em 2017, a esperanga média
de vida na Unido Europeia era de 80.9 anos. Em comparagao ao primeiro estudo efetuado sobre estes dados,
em 2002, houve um aumento da esperanga média de vida de 3.2 anos em 15 anos (Dementia in Europe
Yearbook, 2019).
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hipocampo, ou seja, as estruturas mediais do lobo temporal, acabando posteriormente por
progredir para o lobo frontal e neocortex (Correia, 2016).

Santos (2005), refere que os sinais e sintomas s3o um reflexo dos problemas
neurolégicos relacionados com a manifestagdo da doenga, como por exemplo:
incapacidade de concentracdo e capacidade de foco/atencdo diminuta, comunicacio
comprometida tanto na palavra falada quanto na escrita, perda progressiva da memoria
remota e particularmente da recente, alteracdes na personalidade e no funcionamento
emotivo, neutralizagdo do afeto, perda do olfato, problemas visuais, dificuldade na
assimila¢do de novas aprendizagens ou informagao, problemas com conceitos abstratos
ou quando € necessdria a utilizagdo de julgamento, deterioragcdo da funcdo motora e de
coordenacdo e consequentemente da linguagem, alteracdes do sono com despertares
noturnos, demonstra¢do de sinais de ansiedade, confusdo e agitagdo, que se expressa
através de olhares assustados, tremores, apatia e consequente perda do contacto visual
com o outro. O individuo pode ainda exibir sinais de labilidade emocional, apresentar-se
desorientado, com deterioragdo geral das suas capacidades fisicas e mentais (Santos,
2005).

De acordo com Waldemar e Burns (2017), os sintomas e sinais neuropsiquiatricos
que fazem parte do quadro clinico da doenca de Alzheimer, correspondem aos sinais e
sintomas comportamentais e psicologicos da deméncia. Estes surgem como manifestacao
primaria das disfungdes cerebrais resultantes do sistema limbico ou dos circuitos cortico-
subcorticais afetados. Ainda de acordo com estes autores, esta patologia produz diversas
alteracdes na estrutura cerebral, quer de natureza estrutural e/ou neuroquimica, com
grande impacto ao nivel dos sintomas neuropsiquiatricos manifestados por estes doentes.
No entanto, ¢ relevante indicar que, por si sO, as alteragdes estruturais cerebrais acima
mencionadas ndo conseguem ser unicamente responsaveis pelo desenvolvimento de
sintomas comportamentais e psicologicos da deméncia. Existem outras influéncias que
determinam o aparecimento dos mesmos, como por exemplo fatores de natureza social
ou até psicologica (Waldemar & Burns, 2017). Segundo estes mesmos autores, nos
fatores associados ao doente, pode existir uma personalidade previamente depressiva,
problemas agudos, necessidades ndo satisfeitas como: dor, problemas de sono,
medo/inseguranca, entre outros. Ainda de acordo com estes autores, ha fatores ambientais
que potenciam o aparecimento destes sinais e sintomas como excesso ou baixa
estimulacdo, problemas de seguranca, falta de atividade e estruturas definidas e falta de

rotinas bem estabelecidas. E ainda os fatores relacionados com o cuidador, como o stresse
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exibido pelo mesmo, o cansaco, a depressdo, a falta de informacdo sobre o processo
demencial, dificuldade de expressdo e de comunicacdo com o doente e expectativas
exageradas relativamente ao grau de severidade da deméncia. Todos estes fatores podem
mesmo ajudar a despoletar os sintomas psicoldgicos e comportamentais da deméncia

(Waldemar & Burns, 2017).

Os sintomas comportamentais e psicologicos da deméncia s3o alteracdes
anormais que podem ter uma expressividade com graus de intensidade diferentes, que
levam a uma variedade de sinais como: sinais relacionados com psicose (como
alucinacdes e delirios), alteragdes do humor (como depressdo, ansiedade e euforia),
alteracdes motoras e de comportamento (agressividade, aumento de irritabilidade,
comportamento motor erratico, agitacdo, manifestagdes através de gritos), alteragdes no
apetite, na regulacdo do sono e ainda apatia (Lanctot et al., 2017). Na realidade, eles
tendem a emergir em trés fases distintas: na primeira surge um aumento da irritabilidade,
ou seja, das tendéncias depressivas e alteracdes do comportamento; numa segunda etapa
surge a ansiedade, agitac¢do, algum sentimento de apatia e alteragdes do apetite; na terceira
fase surgem problemas motores, delirios e alucinagdes e ainda desinibi¢do nestes doentes

(Lanctot et al., 2017).
Estagios

Segundo a Alzheimer’s Association (2019) sabe-se que as alteracdes no cérebro
de um doente com Alzheimer comegam a ser feitas muito tempo antes dos primeiros
sinais da doenca se comecarem a manifestar. Este periodo de tempo ¢ definido como a
doenca de Alzheimer pré-clinica. De seguida, verifica-se a formagdo dos trés estagios
evolutivos do quadro patoldgico que se formam no decurso temporal da doenga (Lanctot
et al., 2017). No entanto torna-se muito dificil situar estes doentes num estagio especifico
devido a existirem aspetos que podem causar um overlap entre os mesmos, sao eles: o

estagio inicial, o intermédio e o avancado (Lanctét et al., 2017).

No estagio inicial ha dificuldades em identificar datas, horas ou dias da semana,
tendéncia em se perder em locais familiares, esquecimento de material recentemente
lido/apreendido, dificuldades acrescidas em desempenhar tarefas em publico (no meio
social ou em contexto laboral), perda de objetos de valor, dificuldade em manter

planeamento e estrutura nas rotinas didrias, dificuldade em lembrar-se dos nomes de
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pessoas ou ainda em nomear certos objetos, podendo ainda existir problemas de
concentracdo ou dificuldades em prestar ateng¢ao (Alzheimer Portugal, 2019).

De acordo com os mesmos autores, o estdgio intermédio ¢ o que tem a maior
duragdo dos trés, levando anos na sua manifestagdo e durabilidade. E nesta altura que o
doente com Alzheimer vai precisar do maior nimero de cuidados e atengdo por parte do
cuidador. E nesta fase que o individuo ird ter maior dificuldade em prestar atengio a
coisas que outrora eram rotineiras, como pagar as contas da casa. Ainda assim, consegue
lembrar de detalhes significativos relacionados com a sua vida (4l/zheimer’s Association,
2019). Segundo estes autores ¢ nesta fase que os doentes comecam a agir de forma
inesperada perante situagdes inofensivas, a confundir as palavras, a demonstrar um humor
erratico e inconstante que advém da frustragdo. A capacidade de manutencao dos habitos
de higiene diminui. Estas pessoas comec¢am a esquecer-se da sua propria morada e
namero de telefone, precisam de ajuda para escolher a roupa adequada a estacao do ano
em que se encontram e denotam-se grandes mudancas nos padrdes de sono (como ter
tendéncia a passar as noites em claro e de forma agitada, dormindo durante o dia). Os
riscos de vaguearem pelas ruas aumenta, tal como o risco de se perderem, existindo
também mudangas ao nivel do comportamento e de aspetos da personalidade do
individuo.

O estagio avancado do individuo ¢ o final da doenga, verificando-se uma
inabilidade no doente em conseguir responder a estimulos do seu ambiente € em manter
uma conversa. As fungdes superiores estdo todas afetadas (a memoria e as fungdes
cognitivas tendem a agravar-se de dia para dia) e estes doentes acabam por ficar
totalmente dependentes de terceiros, pois perdem o controlo dos seus movimentos
(Alzheimer’s Association, 2019). Segundo estes autores, ¢ neste estdgio que as pessoas
tendem a precisar de suporte 24 horas por dia, tendem a ter dificuldades em andar, sentar
e posteriormente até a mastigar; as dificuldades de comunicagdo sdo cada vez maiores e

a vulnerabilidade a agentes infeciosos aumenta exponencialmente.
1.1.2.2 Deméncia Vascular

A deméncia vascular, segundo o DSM-V (APA, 2014), consiste no aparecimento
de défices cognitivos temporarios que estdo relacionados com um ou mais eventos
vasculares cerebrais. O mesmo manual refere algumas evidéncias, presentes nos

individuos em causa, de declinio, respetivamente a atencao (velocidade de processamento
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incluida) e a funcdo executiva. Estas evidéncias sdo detetadas nos exames de
neuroimagem, capazes de perceber estes défices cognitivos (APA, 2014).

As caracteristicas que podem estar associadas e que apoiam o diagndstico sao
Acidentes Vasculares Cerebrais (AVC) ou episddios isquémicos transitorios, mudancas
da personalidade e humor, abulia, depressdo e oscilacdo emocional (APA, 2014).

A deméncia vascular ocorre aquando do comprometimento da circulacao de
sangue para o cérebro, devido a doencas arteriais, nomeadamente, hipertensao, diabetes,
tabagismo, nutri¢ao e obesidade (Jackson et al., 2013). O tabagismo esta associado a um
aumento de 50 a 80% do risco de deméncia (Barnes et al., 2010; Chen, 2012) e a diabetes,
por sua vez, aumenta ndo s6 o risco de deméncia vascular como o da doenca de
Alzheimer, em 50 % (Lu et al., 2009; Profenno et al., 2010). O comprometimento, acima
citado, resulta na reducdo funcional neuronal e, eventualmente, na morte de células
cerebrais (Jackson, et al., 2013).

Fornari et al. (2010) referem que a deméncia vascular pode ser causada por quatro
tipos de acidentes vasculares: enfartes cerebrais subclinicos, isto ¢, silenciosos, que
afetam os nucleos da base, tdlamo, capsula interna, cerebelo e tronco encefalico; isquemia
subcortical cronica progressiva; multienfartes cerebrais; e enfarte Uinico estratégico, que
afeta o talamo, giro angular esquerdo e nucleo caudado. De acordo ainda com estes
autores, existem duas sindromes diferentes, cujas manifestagdes sintomaticas dependem
do local anatémico da lesdo: sindrome cortical e sindrome subcortical. Quanto a sindrome
cortical, esta pode desenvolver disfun¢do executiva, confusio, afasia e apraxia, amnésia
anterograda, agnosia e dificuldade na percecdo de estimulos sensoriais no lado
correspondente a zona do cérebro afetada. A sindrome subcortical origina-se a partir da
rotura dos circuitos cortico-subcorticais, apresentando sintomatologia com historico de
quedas, perda da fungdo executiva, paralisia pseudobulbar, mudangas de humor e de
personalidade, disfung¢des cognitivas e ataxia.

A etiologia da deméncia vascular pode variar de um acidente vascular cerebral
(AVC), num grande vaso, a acidente microvascular (APA, 2014). Ainda este manual faz
referéncia a heterogeneidade derivada do tipo de lesdes, do seu tamanho e da sua
localizagdo (podem ser focais, multifocais ou difusas). Apesar destas caracteristicas,
percebeu-se que a localizagdo do enfarte ¢ mais importante que a extensao do tecido que
¢ destruido (Gongalves, 2015). Muitos individuos apresentam enfartes multiplos que
levam a um declinio agudo ou flutuante na cogni¢do, entrelagados com momentos de

estabilidade e melhora. Por outro lado, hé individuos que podem ter surgimento gradual

18



com progressdo lenta, rapido desenvolvimento de défices, apresentando também uma
estabelidade relativa (APA, 2014). Ainda segundo esta fonte, quando surge de maneira
gradual e hd uma progressao lenta, € possivel que seja uma doenga de pequenos vasos ou
de lesdes na substancia branca, nos ganglios da base e/ou no tdlamo. Os défices cognitivos
poderdo estar relacionados com ruturas nos circuitos cortico-subcorticais que tém
impacto na atencao, velocidade de processamento e nas fungdes executivas (APA, 2014).

Ha ainda outras caracteristicas que suportam este diagnodstico, onde estdo
englobados os episodios isquémicos transitérios, sinais que indicam possiveis enfartes
cerebrais ¢ mudangas associadas a personalidade, humor, abulia, depressao e variagdo
emocional. Os sintomas mais tardios dizem respeito ao aparecimento de sintomas
depressivos, lentificacdo psicomotora e perda das fungdes executivas, comuns em idosos

com doenga isquémica (APA, 2014).

De acordo com Winblad et al. (2016), a doenga de Alzheimer representa cerca de
50 a 70% dos casos de deméncia. No entanto, ¢ de referir que varios estudos sugeriram
que a deméncia mista, decorrente da deméncia vascular e doenga de Alzheimer, tem uma
representacdo elevada do numero de casos de pessoas com deméncia (Bettens et al.,

2013).
1.1.2.3 Deméncias dos corpos de Lewy

Este tipo de deméncia ¢ a terceira mais comum e representa cerca de 10% dos
casos de pessoas com deméncia (Matsui et al., 2009). Acaba por estar associada a doenga
de Alzheimer e de Parkinson, pois partilham caracteristicas similares (Aarsland et al.,
2009). A deméncia dos corpos de Lewy desenvolve-se, devido a pequenas agregagdes da
proteina alfa-sinucleina em vérias areas cerebrais, incluindo o cortex cerebral (Attems &
Jellinger, 2013).

Segundo o DSM-V (APA, 2014), a deméncia com corpos de Lewy tem um
desenvolvimento insidioso e um progresso gradual. Este manual refere que as
caracteristicas variam em trés pontos: no primeiro ponto os primeiros sintomas sao
oscilantes, quanto a cognicao e ao estado de atencao e de alerta; o segundo ponto refere-
se a alucinacdes visuais frequentes, com uma boa formagdo e detalhe; o ultimo ponto
relata caracteristicas de parkinsonismo, associado ao desenvolvimento de um declinio
cognitivo. Esta deméncia inclui um prejuizo cognitivo progressivo, com principal

destaque para alteragdes na atencdo e na funcdo executiva e, mais tarde, ao nivel da
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aprendizagem e da memoria (APA, 2014). O DSM-V (APA, 2014), refere ainda que as
alucinacdes visuais também sdo recorrentes, sendo acompanhadas de sintomas
relacionados com problemas no sono (numa manifestacdo mais precoce). As alucinagdes
podem variar, aparecendo noutros sentidos, assim como aparecer sintomas de depressao
e delirios (APA, 2014).

Sintomas que acompanham o possivel diagnoéstico de deméncia por corpos de
Lewy abrangem os episodios repentinos de perda de consciéncia, que podem levar a
sincopes, € incontinéncia urindria, devido a disfun¢ao autondémica (APA, 2014).

A APA (2014) aponta que sdo comuns também alucinagdes do foro auditivo,
delirios, identificagdes erradas delirantes, depressdo e alguns casos de hipotensao
ortostatica, relacionados com tonturas, confusao (delirium) ¢ a sensa¢ao de desmaios. Os
individuos com este quadro demencial apresentam défices cognitivos e prejuizos
autonomicos e motores, que levam a problemas relacionados com a dificuldade nas suas
tarefas didrias, relativamente a higiene, movimentacao corporal e alimentacdo (APA,
2014). O mesmo manual refere que estdo também associados disturbios do sono que

levam a problemas funcionais.
1.1.2.4 Degeneraciao Frontotemporal

A deméncia frontotemporal €, relativamente, incomum, afetando, tal como o
nome indica, o lobo frontal e o lobo temporal (Warren et al., 2013). Segundo o DSM-V
(APA, 2014), esta degeneragdo tem um progresso gradual e insidioso. Quanto ao
comportamento, este tem vdarias variantes, podendo haver uma desinibi¢do
comportamental, apatia e inércia, perda de simpatia e empatia, comportamento
estereotipado ou compulsivo (ritualizante), entre outros, como o declinio ao nivel da
cogni¢do social e capacidades executivas (APA, 2014). Ainda o mesmo manual refere,
relativamente a linguagem, que esta funciona de formas diferentes, podendo manifestar-
se em declinios na capacidade linguistica, producdo da fala, relagdo das palavras, na
nomeacao de objetos e na compreensdo. Também a aprendizagem, a memoria e a fungdo
percetivo-motora tém uma preservagao relativa (APA, 2014).

Muitas vezes a deméncia frontotemporal acaba por ser diagnosticada erradamente
como doenca de Alzheimer (Holzer et al., 2013). Esta mesma fonte refere que a
sobreposi¢do de varias patologias € comum, contrariamente ao que se pensava
inicialmente, principalmente a doenga de Alzheimer, deméncia vascular e deméncia de

corpos de Lewy.
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1.1.3 Prevaléncia

Figueira et al. (2017), referem que a prevaléncia aumenta exponencialmente com
a idade, verificando-se um aumento a partir dos 60 anos. A partir dai, ocorre uma
duplicag¢do de 5 em 5 anos. Como a populagdo portuguesa ¢ cada vez mais envelhecida,
consequentemente, ha cada vez mais casos de individuos com deméncias (Figueira et al.,
2017). Segundo os dados da Organizacio de Cooperagdo e de Desenvolvimento
Econémico (OCDE) (2017), Portugal aparece como o quarto pais com mais casos de
deméncia por cada mil habitantes, sendo que hd uma estimativa como sera o terceiro pais
com mais casos de deméncia no ano de 2037.

De acordo com a OMS (2018), a deméncia afetou 47 milhdes de pessoas em todo
o mundo (cerca de 5% da populagdo idosa do mundo), nimero que devera aumentar para
75 milhdes em 2030 e 132 milhdes em 2050.

Para a OMS (2018), este aumento progressivo do nimero de casos de deméncia ¢é
preocupante. A sobrecarga que este transtorno neurocognitivo acarreta para os sistemas
de saude, sociais e econdmicos, levou a que esta doenca se tenha tornado uma prioridade
de satde publica ao nivel mundial. Desta forma, os governos sentem a necessidade de
desenvolverem estratégias para conter o impacto provocado pela deméncia nas suas
populagdes.

De acordo com Reitz et al. (2007) a deméncia vascular ¢ a segunda deméncia mais
prevalente no ocidente. No entanto, em Portugal, segundo um estudo desenvolvido na
Universidade do Porto, esta ¢ a deméncia com maior prevaléncia na populagdo
portuguesa. Esta informacdo ¢ contraria ao que acontece com a maioria dos paises da
Europa Ocidental (Alzheimer Portugal, 2020). Esta realidade parece ter relagdo com a
prevaléncia significativa de hipertensdo arterial em Portugal (Lopes et al., 2017). Dados
estatisticos atuais, provenientes de Dementia in Europe Yearbook (2019) indicam que
9.780.678, correspondentes a 1.57%, ¢ o nimero de pessoas com deméncia na Europa em
2018, sendo 3.130.449 homens ¢ 6.650.228 mulheres. De acordo com este estudo, se a
taxa de prevaléncia ndo se alterar, em 2025 espera-se um aumento de pessoas com
deméncia de 9.780.678 para 11.379.701, correspondendo a 1,80% da populacdo europeia.
Por sua vez, em 2050 espera-se que o numero aumente para o dobro, em comparagio ao
ano de 2018, passando para um total de 18.846.286 pessoas com deméncia, sendo

6.575.215 homens e 12.271.071 mulheres.
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O sexo feminino continua a apresentar nimeros superiores de individuos com
deméncia na Europa. Estima-se quase o dobro do niimero de casos de mulheres, em
comparag¢do ao numero de homens, em 2050 (Dementia in Europe Yearbook, 2019).

No caso de Portugal, espera-se uma diminui¢do da populagdo, como até entdo tem
acontecido, entre 2018 e 2025 (10.291.027 e 10.060.416, respetivamente) e entre 2025 e
2050 (10.060.416 e 9.084.579, respetivamente), sendo que o numero de pessoas com
deméncia tendera a aumentar. E estimado que em 2050 aumentaré para quase o dobro do
que em 2018 (de 1,88% - 2018 — para 3,82% - 2050) (Dementia in Europe Yearbook,
2019). Numa faixa etéaria dos 30 aos 90 anos, incluindo também idades superiores a 90
anos, em 2018, Portugal tem cerca de 193.516 pessoas com deméncia, em 2025 estima-
se que terd 229.914 e em 2050 cerca de 346.905. Contrariamente aos restantes paises da
Europa, o nosso pais tenderd a aumentar para quase o dobro de casos entre 2018 e 2050

(Dementia in Europe Yearbook, 2019).
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2. O Cuidador Informal

O crescente numero de casos de deméncia em Portugal, como ¢ de conhecimento
geral, e a falta de uma estrutura do Sistema Nacional de Satde para garantir o apoio
necessario as pessoas com deméncia, leva a que o papel do cuidador informal seja cada
vez mais importante.

Por outro lado, a crescente necessidade dos cuidadores informais é uma
consequéncia da incapacidade financeira dos governos para lidar com casos que
necessitam de prestacdo de apoio (Marques et al, 2012).

O cuidado ¢ definido como sendo as ferramentas necessarias para se garantir a
satide e bem-estar, a sua manutencao e a prote¢do do outro dependente (Akgun-Citak et
al., 2019). De referir que este cuidado pode ser organizado de duas formas: formal e
informal (Albin et al., 2011). O termo Cuidadores Informais ¢ distinguido pela literatura
dos Cuidadores Formais, pois estes ultimos, para além de um treino especifico de
prestacdo de cuidados a pessoa dependente, sdo renumerados pelas suas fungdes
(Pesantes et al., 2017).

O conceito de cuidador informal diz respeito a prestagdo de cuidados a pessoas
que necessitam, por parte da familia, amigos, entre outros grupos de pessoas, que nao
usufruem de qualquer tipo de renumeragdo pelo apoio prestado (Aradjo, 2009). Este tipo
de cuidado tem um papel importante no processo de cuidar de uma pessoa dependente,
seja por doenga ou deficiéncia cronica (Roth et al., 2015), assegurando a prestagdo de
ajuda a pessoa dependente na realizagdo da sua higiene pessoal, alimentacdo e medicacao
(Marques et al., 2012). Os cuidadores informais sdo essenciais para a prestagdo de
cuidados nas pessoas com deméncia e, segundo algumas pesquisas, a qualidade deste
cuidado leva a que a pessoa com deméncia possa ser melhor acompanhada por mais
tempo na sua casa (Christie et al., 2018). Silva et al. (2013) destacam ainda este cuidado
como sendo o mais prestado e que tendera a aumentar em diferentes paises.

Segundo Cattani e Girardon-Perlini (2005), os cuidadores informais sao
caracterizados por uma dindmica composta por quatro fatores, que envolve o grau de
parentesco, o género, a proximidade fisica e a proximidade afetiva. Quanto ao grau de
parentesco, maior parte das vezes, os cuidadores informais sdo os conjuges das pessoas
dependentes; relativamente ao género que mais se responsabiliza na prestagdo de
cuidados a pessoa dependente, este ¢ o feminino; normalmente assume a responsabilidade

da prestacdo de cuidados quem convive com a pessoa em questdo, ou seja, quem tem uma
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maior proximidade; quem tem uma relagdo mais afetiva com a pessoa dependente,
normalmente os conjuges e/ou os filhos, tendem a assumir o papel de cuidador informal.
Os membros da familia sdo normalmente os cuidadores informais das pessoas
dependentes (Grunfeld et al., 1997; Karsch, 2003), podendo ser conjuges, filhos, irmaos,
entre outros, acarretando grandes responsabilidades (Carmeli, 2014). A razdo pela qual
assumem estes compromissos poderd ter influéncia cultural, religiosa e da historia
familiar, levando os membros da familia a prestar apoio a pessoas que se tornaram
dependentes (Caldas, 2002).

Todos os cuidadores necessitam de informagdes e educagdo relativamente aos
cuidados a prestar em cada situagdo, assim como suporte e esclarecimento das questdes
que possam surgir (Andrade, 2009). Marques et al. (2012) referem a formag¢ao como um
aspeto fundamental, para melhor cuidar da pessoa dependente. A falta de apoio e
orientagdo leva muitas vezes ao prejuizo do cuidador, como também da pessoa cuidada,
podendo aumentar o numero de hospitalizagdes desta ultima. No seguimento da
importancia da formacdo, destacada por estes autores, Karsch (2003) destaca a
importancia de haver uma orientagdo destes cuidadores, face a situagdes mais dificeis, e
de visitas periodicas dos profissionais de satde para supervisionar a pessoa dependente e
esclarecer alguma questdo pertinente. Em paises mais desenvolvidos, e em que o
envelhecimento da populacao foi mais lento, foi conseguida a constru¢dao de uma rede de
organizagdes diversas, cujo objetivo ¢ cuidar da pessoa dependente, nomeadamente o
idoso, em casa, assegurando apoio a familia e ao cuidador (Karsch, 2003). Para este
ultimo, esta rede abrange servigos como a substituicao do cuidador informal durante um
periodo de tempo, por um profissional, para que os cuidados prestados possam ser
divididos por mais uma pessoa, ndo sobrecarregando o cuidador informal. Promovem
também a distribui¢do de refeicdes para as pessoas dependentes, libertando o cuidador
dessa tarefa diaria. Nos paises menos desenvolvidos, por motivos financeiros acima de
tudo, a tendéncia ¢ que as pessoas dependentes sejam cuidadas em casa pelos seus
cuidadores e familia, invés da assisténcia hospitalar e institucional (Karsch, 2003). A
preparacao e formacao de cuidadores informais podera ter vantagens, no que diz respeito
a reducdo de custos por assisténcia médica, melhorar a qualidade de vida das pessoas
dependentes e dos seus cuidadores (Aksoydan et al., 2019).

Um estudo baseado numa revisdo sistemdtica de literatura concluiu que os

cuidadores informais necessitam de maior informacdo, relativamente a sindrome
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demencial, medicagdo, estratégias para gerir as caracteristicas inerentes a deméncia (ao
nivel fisico e psicoldgico) e mais acesso a servigos de assisténcia (Sato et al., 2018).2

Ha autores que defendem que o cuidador informal acabou por assumir este papel,
por trés possiveis fatores: caracteristicas inerentes a pessoa dependente, nomeadamente
uma pessoa idosa, como o seu estado de saude e a rejeicdo de ser institucionalizada;
caracteristicas do cuidador, como sentimento de dever e de obrigacdo, retribuigdo,
proximidade fisica e afetiva com a pessoa dependente, grau de parentesco, dependéncia
financeira deste, respeito pela vontade da pessoa dependente, entre outras; e
caracteristicas familiares, pois pode tratar-se de uma tradi¢do de familia cuidar da pessoa
dependente ou a auséncia de uma resposta por parte da restante familia, leva a pessoa a
assumir o papel de cuidador (Cruz et al. 2010).

Relativamente ao segundo fator acima citado, tem como beneficios para o
cuidador informal o sentimento de dever cumprido e menor preocupagdo, pois sente que
o idoso esta bem cuidado, podendo também haver o refor¢o dos lagos com a pessoa
cuidada e satisfagdo pessoal. Como referiram Yu et al. (2017), os cuidadores também
manifestam pontos positivos na tarefa de cuidar, ao nivel do desenvolvimento pessoal e
da fortificacdo dos lacos com a pessoa com deméncia. No entanto, esta satisfacdo pessoal
sentida pelo cuidador informal pode também traduzir-se numa sobrecarga, dependendo
de fatores sociodemograficos e socioecondmicos. Estes fatores podem estar relacionados
com o género, idade, habilitagdes literarias do cuidador, a proximidade fisica com o idoso,
a duracdo e exigéncias dos cuidados prestados, falta de conhecimentos, apoio e orientagao
por parte dos profissionais de satude, restricao da vida pessoal e social e com as estratégias
de coping utilizadas (Cruz et al. 2010).

Normalmente, a maior responsabilidade pela prestacdo de cuidados didrios recai

sobre os membros da familia (Farina et al., 2017). O estudo desenvolvido por Larrafiaga

2 Esta crescente necessidade de apoiar os cuidadores, levou a criagio de abordagens dedicadas ao uso de
tecnologias como fonte de informagdo e comunicagdo para a saude, surgindo a ideia do eHealth (OMS,
2018). Desta forma, este sistema tecnoldgico poderia fornecer cursos online e até aplicativos com a
finalidade de prestar apoio psicologico entre pares e profissionais (OMS, 2018). Do que se pode perceber,
esta intervengdo do eHealth mostra-se promissora, no que diz respeito a melhorar a comunicagdo entre
cuidadores e servigos de saude, permitindo aos cuidadores um cuidado mais eficaz das pessoas com
deméncia (Christie et al., 2018). Para além desta facilidade, o seu baixo custo, facilidade de acesso e
personalizagdo permitem um apoio exclusivo e solugdes mais ajustadas as dificuldades (Christie, et al.,
2018). Este mecanismo permitiria também abranger toda a popula¢do, nomeadamente aquela que podera
estar mais isolada e a qual seria dificil o acesso aos servigos tradicionais de apoio (Topo, 2009). Portanto,
a necessidade de melhorar o apoio ¢ primordial, devido ao aumento esperado de pessoas com deméncia
(Cheng et al., 2020).
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et al., (2008), teve como objetivo perceber as caracteristicas dos cuidadores informais e
entender as consequéncias do cuidado na saude destes cuidadores. Em termos de
conclusdo percebeu-se que a escolaridade, o nivel socioecondmico e a taxa de emprego
foram inferiores nos cuidadores em relacao aos nao cuidadores; dentro dos cuidadores,
foi o sexo feminino quem apresentou niveis educacionais mais baixos e menor taxa de
emprego; no caso dos cuidadores masculinos, quando comparados com os cuidadores
femininos, estes apresentaram um nivel socioecondmico inferior; a responsabilidade e o
tempo despendido pelos cuidados ¢ maioritariamente do sexo feminino (é importante
realcar que cerca de 71% das horas globais dispensadas em prestagdes de cuidados, por
parte de cuidadores informais, sdo despendidas por mulheres (Wimo et al., 2018); o maior
impacto negativo nas mulheres ¢ explicado pela maior dedicagdo aos cuidados; e quando
analisadas a carga de trabalho e as consequéncias ligadas a saude, as diferencas entre os
sexos sdo minimas, ou seja, a elevada carga dos cuidados aumenta o risco de problemas
de satde, em ambos os sexos (Larranaga, et al., 2008). Os cuidadores dos conjuges, do
género feminino, com um nivel educacional baixo, apresentam maior risco de
consequéncias negativas na saude (Jiitten et al., 2019).

Para alguns cuidadores esta experiéncia de prestacdo de cuidados resulta numa
satisfacdo pessoal. Para outros, esta experiéncia pode revelar-se prejudicial, ao nivel
fisico, psicologico e financeiro (Farina, et al., 2017). Os cuidadores informais tendem a
demonstrar niveis de stresse, ansiedade e de depressdo mais elevados do que pessoas nao
cuidadoras (Moise et al., 2004).

E de salientar também que cuidadores de pessoas com deméncia experimentam
consequéncias mais negativas, em relacdo aos cuidadores de outras patologias (Moise et
al., 2004). Os cuidadores de pessoas com deméncia t€m riscos elevados de desenvolver
problemas de satde, ao nivel da depressdo, ansiedade, doengas cardiovasculares e
possibilidade de desenvolverem stress cronico e de reagirem de forma mais reativa
(Cheng, 2017).

De acordo com Thrush e Hyder (2014), os cuidadores informais sdo vulneréveis,
tanto ao sofrimento fisico como psicolégico. Cuidar de pessoas com deméncia tem sido
consistentemente associado a problemas psicoldgicos, geralmente em termos de
sobrecarga do cuidador, sofrimento psicolégico geral e sintomatologia depressiva

(Cooper et al., 2007).
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Assim, estes cuidadores acabam por estar mais vulneraveis a desenvolver
sintomas depressivos, stresse, ansiedade e quadros de luto excessivo (ap6s a morte do
ente querido) (Francis et al., 2015).

O estudo desenvolvido por Adelman et al. (2014) destaca a dificuldade que ¢ para
o cuidador assumir os cuidados durante 24h, sete dias por semana, sempre em contacto
com o sofrimento do ente querido com uma doenga cronica progressiva, como a
deméncia. Este cuidado, que exige grande responsabilidade, constitui um fator de risco
para o cuidador. A diminuicdo da qualidade de vida destes cuidadores, o aumento de
custos, sentimentos de soliddo e depressdo e falta de apoio, face as necessidades,
contribuem para as consequéncias negativas que afetam o cuidador informal e funcionam
como fatores de risco (Adelman et al., 2014). Atendendo as consequéncias negativas ao
nivel fisico, emocional e psicologico nos cuidadores informais, resultantes da prestagao
de apoio a pessoas com deméncia, tornou-se relevante e urgente a formalizagdo de um
Decreto Lei que clarifique o Estatuto de Cuidador Informal e proteja os direitos e deveres

destes (Anexo 1).
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3. Burnout

O processo de deterioracdo da pessoa com deméncia traduz-se também em
maiores responsabilidades dos cuidadores formais e informais, existindo uma
proporcionalidade direta entre o aumento da idade e o aumento da sintomatologia (Chiao
et al., 2015). Chiao et al. (2015) sugerem que se geram maiores niveis de stresse nos
cuidadores formais e informais, aquando confrontados com a progressao da deterioragao
mental.

A carga emocional associada a esta problematica, tornou-se um fator importante
no resultado da saude emocional e fisica, na vida social e na situagcdo financeira do
cuidador, por cuidar do seu parente (Zarit et al., 1986). Portanto, a carga sentida pelo
cuidador acarreta consequéncias ao nivel fisico, psicologico, emocional e financeiro
(Dang et al., 2008), sendo estas consequéncias consideradas fatores que podem
desenvolver a sobrecarga no cuidador (Alonso et al., 2015).

No caso da prestagdo de cuidados a pessoas com deméncia as caracteristicas destas
pessoas e as do cuidador sdo importantes (Chiao, et al., 2015). Quanto maior a progressao
da doenca na pessoa com deméncia, alteragdes na personalidade e comportamento e os
sintomas neuropsiquiatricos, também maior a sobrecarga associada ao cuidador. O
género, valores culturais, relagdo entre o cuidador e a pessoa com deméncia, os cuidados
e o estado fisico e psicoldgico, a personalidade e as estratégias adotadas sdo também
fatores que podem sobrecarregar o cuidador (Torti et al., 2004).

Os cuidadores informais ndo sdo profissionais, mas sim pessoas proximas das
pessoas com deméncia que prestam apoio domicilidrio e que em grande parte do seu
tempo assistem as necessidades basicas destas pessoas (Etters et al., 2008). A falta de
conhecimento e formacao dos cuidadores informais, para a prestagdo de cuidados e apoio
as pessoas com deméncia, resultam numa maior sobrecarga e sintomatologia depressiva
nestes cuidadores (Huang et al., 2009). De acordo com Bertand et al. (2006), os
cuidadores informais que cuidam de pessoas com deméncia experimentam niveis mais
elevados de carga e depressdo do que outros cuidadores informais, prestadores de
cuidados a pessoas sem deméncia.

A carga a que o cuidador estd sujeito pode ser “classificada” em dois grupos:
subjetiva e objetiva (Alonso et al., 2015). A carga subjetiva diz respeito a percecao de
emogdes e sentimentos negativos no processo de cuidar e a carga objetiva ¢ o conjunto

de atividades que os cuidadores devem desempenhar, para atenderem as necessidades das
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pessoas com deméncia (Lopez & Martinez, 2007). Os motivos que levam o cuidador a
sentir a prestacao de apoio como uma situacao de stresse ou, por outro lado, de satisfagao,
ainda ndo sdo claros. No entanto, ha referéncias de que a forma como o cuidador
perceciona a carga subjetiva pode estar relacionada com os valores culturais (Lopez &
Martinez, 2007). Portanto, culturas que valorizam o coletivismo e a familia, acabam por
percecionar a prestacdo de apoio como algo de menor stresse, face a outros grupos
socioculturais (Lopez & Martinez, 2007).

O estudo da carga subjetiva tem levantado preocupacdes sobre as consequéncias
negativas do stresse nos cuidadores informais e o possivel desenvolvimento de burnout
(Gérain & Zech, 2019). O desconhecimento relativo ao cuidado que os cuidadores
enfrentam pode resultar em sentimentos de medo, ansiedade e stresse. Estes sentimentos
podem gerar uma carga significativa no individuo. Esta carga pode ser fruto de ndo saber
o tempo que ird manter-se na funcao de cuidador e das alteragdes que esta pode provocar
na sua vida diaria (Alonso et al., 2015).

A sobrecarga subjetiva estd relacionada com as tarefas de prestacdo de cuidados
e com os resultados desses cuidados nos cuidadores, como por exemplo o
desenvolvimento do burnout (Revenson et al., 2016). De acordo com Lynch, et al.,
(2018), a autonomia, ou a incapacidade funcional do cuidador, estio fortemente
relacionadas com a sobrecarga subjetiva e com o burnout do cuidador. Por esta razdo,
mesmo que o conceito de burnout tenha surgido no ambito laboral, estes cuidadores
informais podem desenvolver esta sindrome pois, tal como referido por Chiao et al.
(2015), estes experimentam cargas emocionais muito elevadas, durante a prestagdo de
apoio a pessoa com deméncia.

O termo burnout foi definido por Maslach et al. (1996) como uma sindrome
tridimensional que pode refletir exaustdo emocional, baixa realizagdo pessoal e
despersonalizacdo. A exaustdo emocional trata-se da sobrecarga sentida pelo cuidador e
do sentimento de incapacidade para continuar a prestacdo de cuidados (Goodwin et al.,
2017). Esta exaustao pode ocorrer ao nivel fisico e psicologico, embora tenha um impacto
significativo ao nivel emocional (Galiatsatos et al., 2017). Para evitar tal exaustao, alguns
cuidadores informais distanciam-se emocional e psicologicamente da pessoa dependente
(Cross et al., 2018). Este comportamento de distanciamento na prestacdo de cuidados
pode ser adotado para evitar um stresse extremo (Hubbell & Hubbell, 2002).

A baixa realizagdo pessoal da-se devido a uma autoavaliagdo negativa € a um

sentimento de insatisfagdo com o seu trabalho, percecionando uma diminui¢do das suas
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competéncias laborais (Maslach et al., 2001). Existem, portanto, sentimentos de
infelicidade para consigo mesmo e insatisfagdo com o trabalho realizado (Maslach, et al.,
2001).

Por sua vez, a despersonalizacdo diz respeito a atitudes menos humanas para com
o doente, que pode fazer com que os cuidadores sintam que estes merecem as suas
problematicas (Maslach et al., 1996), acabando estes cuidadores por tomar uma atitude
distante em relagdo ao trabalho (Maslach, et al., 2001). Normalmente, os cuidadores mais
dedicados ao trabalho que percecionam que os seus esfor¢os ndo estdo a ser suficientes
para atingir os objetivos, sdo os que tendem a desenvolver exaustdo emocional e
despersonalizagcdo (Maslach, et al., 2001). Esta problematica pode ocorrer em qualquer
trabalhador, exposto a uma elevada carga emocional laboral. Sendo esta uma questdo
atual, tal como Kristensen et al. (2005) referem, ¢ de extrema importancia perceber as
suas consequéncias psicologicas e de saude nos trabalhadores que prestam servigos de
saude e apoio humanitarios.

A primeira referéncia ao burnout nos cuidadores informais foi feita através de um
estudo desenvolvido com casais, em que alguns conjuges de individuos com doencas
cronicas apresentavam sintomas semelhantes aos cuidadores formais com burnout
(Ekberg et al., 1986). Outro estudo mais recente, de Thorson-Olesen et al. (2018),
corrobora o estudo anterior, destacando a presenca de sintomatologia nos cuidadores
informais como sendo comparavel aos cuidadores formais com burnout. Reforcando estas
conclusdes, outro estudo concluiu que o burnout ¢ uma consequéncia que pode ser
comparada entre os cuidadores informais e os profissionais (Yan, 2014).

Sao varios os fatores que podem ter impacto na sobrecarga e, consequentemente,
no desenvolvimento de burnout nos cuidadores informais. De acordo com Lindstrom et
al. (2011), os cuidadores informais tendem a ter niveis elevados de burnout quando
percebem a sua vida mais agitada e com menos tempo livre para si mesmos. Sentimentos
como ter de desistir de coisas importantes e da reducdo da vida social e,
consequentemente, a perda de amigos, podem ter um impacto no relacionamento com a
pessoa dependente e gerar um sentimento misto entre dever e ressentimento (Williams et
al., 2016). J4 em 1990, Lindgren verificou que o burnout nos cuidadores estava
relacionado com a redugdo da vida social e a perda de amigos.

As doengas somadticas e dores cronicas sdo também fatores que podem tornar os

cuidadores informais vulneraveis ao esgotamento (Demirhan et al., 2011). A sobrecarga
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acaba por resultar numa menor qualidade de vida, maior ansiedade, depressdo e
esgotamento do cuidador (Harding et al., 2015).

Um estudo recentemente desenvolvido em Portugal, por Brites et al. (2020), teve
como objetivo perceber os fatores envolvidos com os niveis elevados de sobrecarga nos
cuidadores informais das pessoas com deméncia, cujos participantes eram diades. Os
niveis de sobrecarga foram divididos em moderado (38% dos participantes),
moderado/severo (35,2%) e severo (5,6%). A comparagdo entre os dois géneros indicou
que as mulheres apresentavam maiores niveis de sobrecarga, embora ndo tenham sido
encontradas diferencas significativas na percecao das necessidades, durante o cuidado
(Brites et al., 2020).

As caracteristicas do cuidador sdo importantes para perceber melhor a exaustio
que se pode desenvolver nestes, sendo o sexo feminino o grupo que sofre consequéncias
mais negativas e maior nivel de desgaste, em comparagdo com sexo masculino (Gérain
& Zech, 2019). Talvez aconteca pois as mulheres, tradicionalmente, tendem a realizar um
maior numero de tarefas domésticas exigentes e cuidados pessoais, em comparacao as
tarefas realizadas por homens (Li & Loke, 2013).

O tipo de relacionamento com a pessoa cuidada e o diferente estagio da vida destas
pessoas sdo também fatores que tém impacto no cuidador (Broese Van Groenou et al.,
2013). O relacionamento com a pessoa com deméncia ¢ um fator importante, pois ¢ a
razao pela qual o cuidador se torna cuidador e permanece cuidador (Revenson et al, 2016).
A qualidade do relacionamento ¢ determinada por fatores relacionados a relagao antes do
cuidado, tipo de apego com a pessoa cuidada e o proprio impacto que o cuidado pode ter
no relacionamento (Gérain & Zech, 2019).

Os sintomas comportamentais e psicoldgicos das pessoas com deméncia resultam
como fatores impactantes nos niveis de sobrecarga dos cuidadores informais (Brites et
al., 2020). Sao estas alteragdes comportamentais e psicoldgicas responsaveis também
pelos niveis mais elevados de dependéncia, por parte das pessoas com deméncia. A
autonomia destas pessoas, tal como a alteragdo comportamental e psicoldgica, ¢ um fator
que tem consequéncias nos niveis de sobrecarga dos cuidadores. Assim, quanto menos a
autonomia, maior a dependéncia das pessoas com deméncia e maior os niveis de
sobrecarga nos seus cuidadores. Este estudo concluiu também, que a forma como os
cuidadores percebem as necessidades do cuidado tem um impacto nos niveis de
sobrecarga. Esta perce¢do ¢, portanto, um fator que pode aumentar os niveis de stresse na

fun¢do de cuidar, acrescendo a falta de preparacdo para esta tarefa (Brites et al., 2020).

31



No entanto, este estudo concluiu que os anos despendidos enquanto cuidador ndo foram
um fator relevante para a sobrecarga nos cuidadores informais. Alias, parece haver um
processo de adaptagdo que permite o desenvolvimento de emogdes positivas na relacao
entre os cuidadores informais e as pessoas com deméncia, ao longo do tempo. Assim,
parece haver uma diminuicdo dos niveis de sobrecarga que promovem o bem-estar
psicolégico da diade. Porém, o estudo desenvolvido por Lindt et al. (2020), apresentou
conclusdes um pouco diferentes do estudo acima descrito (Brites et al., 2020).

O estudo de Lindt et al. (2020) teve como objetivo perceber quais os fatores
comuns envolvidos na sobrecarga dos cuidadores informais nos paises ocidentais, que
poderiam ajudar na continuidade e qualidade da prestacdo de cuidados. Neste estudo,
surgiram resultados que sugerem a durag@o dos cuidados e o nivel de dependéncia das
pessoas com deméncia, os dois fatores que mais impacto negativo tém nos niveis de
sobrecarga nos cuidadores informais.

Teahan et al. (2020), desenvolveram também um estudo com o objetivo de
perceber melhor os niveis de sobrecarga nos cuidadores familiares das pessoas com
deméncia. No estudo procederam a comparagio de cuidadores de pessoas com deméncia
e cuidadores de pessoas sem deméncia. Como conclusdes, foi possivel perceber que a
dependéncia das pessoas com deméncia, assim como a gravidade dos sintomas
psicoldgicos e comportamentais, proprios da doenga, foram os principais fatores
associados a sobrecarga dos cuidadores. Para além destes fatores, estes autores referiram
também que a percecdo de apoio, formal e informal, entre os cuidadores, o nivel
educacional, a atividade laboral e a partilha de residéncia com a pessoa com deméncia,
revelaram ter também um impacto negativo nos niveis de sobrecarga. Gérain e Zech
(2020) procederam também a comparacao de grupos entre cuidadores e ndo cuidadores e
perceberem que existe esgotamento, ao nivel da exaustdo emocional, e da
despersonalizacdo e da realizacdo pessoal, apesar de baixos nestes dois ultimos. A
sindrome do burnout tem impacto nos cuidadores informais de pessoas com deméncia,
podendo estar associada também a sintomatologias ao nivel da depressdo e de ansiedade,
como sugerido por Alves et al. (2019).

Os sintomas neuropsiquiatricos das pessoas com deméncia podem ter um impacto
negativo na saude dos cuidadores informais, como referido no estudo anterior (Teahan et
al., 2020). Truzzi et al. (2013) no estudo realizado, obtiveram conclusdes semelhantes,
sugerindo que a gravidade dos sintomas neuropsiquiatricos eram a razao principal para a

sobrecarga nos cuidadores. Neste estudo foi possivel também perceber que a percecao
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dos cuidadores informais sobre as caracteristicas que mais contribuiam para a sobrecarga
estavam relacionadas com a apatia, agitacdo e comportamentos disfuncionais da pessoa
com deméncia, tendo sido a apatia o sintoma neuropsiquidtrico com maior impacto
negativo nos cuidadores informais. A apatia ¢ definida como um estado de inatividade e
de desinteresse, por parte da pessoa com deméncia. A agitagdo, por sua vez, diz respeito
a comportamentos de resisténcia, onde podem surgir gritos, ameacas e até agressao. Estes
autores referem ainda que a agitacdo pode estar associada a ataques psicoticos e
depressdo, exigindo ao cuidador um esforco fisico extra. Por tltimo, os comportamentos
disfuncionais tratam-se de comportamentos repetitivos que podem ser associados pelos
cuidadores a desobediéncia e mau comportamento destas pessoas dependentes.
Semelhante a este estudo, Kaufer et al. (1998) também encontraram uma associagao forte
entre a gravidade dos sintomas neuropsiquidtricos € a sobrecarga dos cuidadores
informais.

O apoio social informal, o apoio profissional e o ambiente sociocultural sdo trés
fatores distintos que podem estar presentes no ambiente social dos cuidadores (Gérain &
Zech, 2019). A carga do cuidador informal parece diminuir com o apoio social informal
(Choi & Sok, 2012), principalmente quando este d4 resposta a necessidade especifica do
cuidador, funcionando como fator protetor (Lindstrom et al., 2011). Este apoio, segundo
Kokurcan et al. (2015), resulta também numa diminui¢do dos niveis de burnout.

No entanto, a presenca de outros cuidadores informais pode também traduzir-se
em maiores niveis de stresse, devido a conflitos, desigualdades percebidas, preocupagdes
e diferentes opinides (Williams et al., 2016). Porém, um elevado investimento emocional
sem apoio social ou formal pode levar o cuidador a desenvolver sintomas de esgotamento
(Adams et al., 2006).

Em suma, os cuidadores informais experimentam diversas emocdes durante o
cuidado, relacionadas com a relagdo que tém com a pessoa cuidada, gravidade da
sintomatologia destas pessoas, responsabilidade do cuidado e as alteragdes na sua vida
pessoal. Os cuidadores que tém uma atitude mais submissa sdo mais propensos ao
esgotamento do que cuidadores com estratégias mais otimistas (Yilmaz et al., 2009).
Portanto, quanto maior o numero de estratégias utilizadas pelos cuidadores, menor parece
ser a carga subjetiva (Adelman et al., 2014). A capacidade para a prestagao de cuidados,
percebida pelo cuidador, ¢ um fator relacionado com a carga e o desgaste (Cuijpers &

Stam, 2000) e o conhecimento aprofundado da situagdo da pessoa dependente e o desejo
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de ajudar ¢ uma combinag¢do que pode resultar em maiores niveis de stresse (Kanno &
Giddings, 2017).

Nos cuidadores que estdo em condigdes de vida limitantes foi percebido que a
carga prediz uma menor qualidade de vida (Alvarez-Ude et al., 2003), mais ansiedade,
depressao e colapso (Gort et al., 2007). O controlo e a preocupagdo constantes parecem
também estar associados a fatores de risco (Lindstrom et al., 2011). Individuos com
dificuldade em expressar as suas emogdes € sentimentos tendem a ter um maior risco para
desenvolverem burnout, nomeadamente, ao nivel da exaustdo emocional e da
despersonalizacdo (Katsifaraki & Wood, 2014). Trabalhar em simultineo a prestagcdo de
cuidados torna-se um fator protetor, pois alivia o stress e a pressdo do cuidado, através de
uma distracdo emocional (Kokurcan et al., 2015). Os cuidadores que tém estas duas
tarefas em simultaneo sdo aqueles com menores responsabilidades no cuidar e menos
stresse envolvido nessa atividade (Williams et al., 2016). Manter o trabalho estd também
relacionado com o sexo do cuidador, em que as mulheres tém uma maior probabilidade
de se tornarem cuidadoras e, por isso, reduzir o tempo de trabalho para a prestacdo de
cuidados, em relacdo aos homens (Verbakel et al., 2017). A questdo financeira também ¢
relevante, pois tem um impacto na sobrecarga subjetiva e no desgaste do cuidador (Gotze
et al., 2015). A necessidade que leva o cuidador a assumir este papel, e falta de outro
apoio ou prestador de cuidados, ¢ também um fator associado a uma maior carga subjetiva
(Adelman et al, 2014). Quanto maior for percebida pelo cuidador, menor a sua resiliéncia.
A resiliéncia indica que o cuidado prestado resulta numa baixa exaustdo e adocdo de
estratégias adequadas, que contribuem para uma melhor qualidade de vida dos cuidadores
informais.

A empatia foi também um fator estudado por Abal et al. (2019) e ¢é relevante para
uma maior qualidade de vida destes cuidadores. Por sua vez, a motivagdo, relacionada
com o cuidado, podera ser um fator protetor do burnout nos cuidadores informais (Kindt
et al., 2015). As competéncias emocionais tém mostrado ser um fator importante para a
prevencao do burnout, tendo sido verificado até entdo, que as competéncias emocionais
previnem o burnout nos cuidadores formais € nos pais expostos a situagdes de stresse
(Mikolajczak et al., 2018). Parecem ser as competéncias emocionais, portanto, um fator
relevante para uma possivel intervencdo com o objetivo de reduzir o sofrimento

psicologico dos cuidadores informais (Weaving et al., 2014).
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4. Estratégias de Coping

A prestacdo de cuidados e a necessidade de dar uma resposta adequada a pessoa
dependente, geralmente, resulta em maiores niveis de carga, stresse, ansiedade e
depressdo (Sequeira, 2013). A atencao adequada aos cuidadores informais, por parte dos
cuidadores formais, reduziria as dificuldades, aumentaria a satisfagdo e permitia uma
prestagdo de cuidados mais adequada. Desta forma, a saide poderd ser preservada e capaz
de promover uma maior qualidade de vida da diade (Sequeira, 2013).

A importancia das estratégias de coping utilizadas pelo individuo consiste na sua
potencial contribuicdo para a diminuicdo da morbilidade psicolégica. Desta forma, ¢
importante a compreensdo das estratégias mais protetoras e as estratégias mais
prejudiciais para os cuidadores, permitindo, assim, um desenvolvimento de intervencao
mais adequado (Li et al., 2012).

O coping ¢ um processo dindmico que consiste na interagdo entre o individuo e o
ambiente. Existem ac¢des intencionais, tanto ao nivel cognitivo como comportamental,
que t€ém como objetivo controlar o impacto negativo da situagdo que provoca o stress
(Folkman et al., 1986). Portanto, o coping sdo os esfor¢os cognitivos € comportamentais
que tém como objetivo gerir as exigéncias externas ou internas, que sdo avaliadas pelo
individuo como fatores que podem levar ao limite os seus recursos internos (Lazarus &
Folkman, 1984).

De acordo com Tobin et al. (1989), sdo varias as dimensdes primarias de coping,
desde a redu¢do de problemas, pensamento positivo, prevencdo de problemas, apoio
social, reestruturacdo cognitiva, autocritica, expressao emocional ou isolamento social.
Estas estratégias dividem-se em duas categorias: estratégias de ajustamento ou
desajustamento (Tobin et al., 1989). A primeira categoria envolve os esforcos ativos do
individuo para gerir, controlar e alterar as situagdes que causam stresse. Tem como
objetivo a solugdo de problemas, reestruturacdo cognitiva, expressdo de emogdes € um
maior apoio social. Por sua vez, as estratégias de desajustamento, incluem estratégias de
prevencao de problemas, pensamentos ilusorios (o que leva a pessoa a pensar e tomar
decisdes com base nos seus desejos, que esta v€ como sendo a realidade), autocritica e
isolamento social (Tobin et al., 1989).

As estratégias de coping sdo construtos psicologicos do individuo que envolvem
o esforgo de gerir uma determinada situacdo de stress (Perlin et al., 1990). Segundo estes

mesmos autores, as estratégias de coping t€ém como objetivos a gestdo da situacdo de
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stresse, a compreensdo da situagdo para que se reduza a potencial ameaca e a gestdo da
sintomatologia que resulta dessa situagcdo. A forma como os cuidadores lidam com as
diversas situagdes podem ter impactos significativos no seu funcionamento (Geiger et al.,
2015).

As estratégias de coping podem também ser classificadas como adaptativas ou
ndo-adaptativas, o que afeta a resolucdo da situagdo de stresse (Taylor & Stanton, 2007).
Segundo estes mesmos autores, as suas pesquisas indicam algumas diferengas individuais
que melhoram a capacidade de gestdo dos eventos stressantes e que estdo relacionadas a
um menor sofrimento e maior qualidade da saude. Sdo elas: o otimismo, referente a
expectativa de que resultados bons acontecerdo (Taylor & Stanton, 2007); controlo
psicolédgico, isto ¢, a pessoa sente ter a capacidade para controlar e influenciar os
resultados (Thompson, 1981); autoestima, como sendo um fator relacionado a um maior
bem-estar psicologico (DuBois & Flay, 2004) e que contribui, quando alta, para
resultados benéficos nas respostas psicologicas e bioldgicas, face ao stress (Creswell et
al., 2005); e o apoio social, referente a percecao do individuo de como ¢ amado, cuidado,
valorizado e estimado pelos outros (Taylor & Stanton, 2007). Este ultimo fator ¢
importante na reducdo do sofrimento psicologico, como a ansiedade e depressdo, e
contribui para uma adaptacdo positiva, face as situagdes de stresse. Por outro lado, o
isolamento social e a solidao sdo dois fatores que tém sido relacionados com os niveis
elevados de stresse (Hawkley & Cacioppo, 2003).

De acordo com Geiger et al. (2014), o modelo desenvolvido por Endler e Parker
inclui trés fatores relacionados com as estratégias de coping focadas nas tarefas, nas
emocodes e na prevengdo. As estratégias de coping focadas nas tarefas incluem a avaliagdo
e a solucdo de problemas para aliviar o stresse (Geiger et al., 2014). Este tipo de
estratégias ¢ aplicada através das atividades com a finalidade de solucionar um problema
(Geiger et al., 2014). No entanto, a eficacia das estratégias focadas nas tarefas depende
da capacidade do cuidador para criar metas atingiveis para a resolu¢do do problema
(Geiger et al., 2014). Portanto, € possivel que este enfrentamento nao ajude na diminui¢ao
da carga dos cuidadores.

Quanto as estratégias de coping focadas nas emogdes, Endler e Parker (1990)
verificaram que estes tipos de estratégias adotadas tém niveis de ansiedade e depressao
mais elevados. Apesar disso, estudos mais recentes mostraram que os niveis de ansiedade

e depressdo sdo mais baixos quando estas estratégias sdo adotadas pelos cuidadores de
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pessoas com deméncia (Li et al., 2014). Portanto, as estratégias de coping focadas nas
emocodes tendem a ser eficazes nos cuidadores de pessoas com deméncia.

As estratégias de coping focadas na prevencdo dizem respeito ao evitamento
propositado, das atividades relacionadas com situagdes de stresse (Geiger et al., 2014).
Esta estratégia ndo ¢ a mais usada pelos cuidadores de pessoas com deméncia e esta
associada a maiores niveis de sobrecarga, diminuicdo da satisfagdo com a vida e a
resultados negativos na satde fisica, quando comparado com os tipos de estratégias
focadas nas tarefas e nas emocgdes (Sun et al., 2010). Os estudos de Li et al. (2012)
corroboram estes resultados, concluindo que as estratégias de coping disfuncionais,
focadas na prevengdo, estdo associadas ao aumento da depressdo e de ansiedade nos
cuidadores de pessoas com deméncia.

Como referido anteriormente, no estudo de Li et al. (2012) foi percebido que
comportamentos disfuncionais, utilizados como estratégias de coping, estdo fortemente
associados a maiores niveis de ansiedade e depressdo. Por outro lado, as estratégias
associadas a aceitacdo e procura de apoio emocional foram associadas a uma menor
morbilidade (Li et al, 2012). O estudo longitudinal de Cooper et al. (2008), concluiu que
as estratégias focadas nas tarefas ndo estdo associadas a sintomatologia depressiva e de
ansiedade a curto prazo, mas estdo associadas a esta sintomatologia ao longo do tempo.
Esta situacdo pode dever-se ao facto de a deméncia ser uma doenga progressiva e cuja
solugdo de problemas ao longo do tempo tornar-se menos possivel (Li et al., 2012).

O conceito Toulousiano de coping refere que as estratégias de coping sdo
multidimensionais, abrangendo trés areas, ao nivel comportamental (agdo), cognitivo
(informagao) e afetivo (emocao) (Esparbes et al., 1993). A primeira area refere-se a agao
que ¢ preparada e gerida pelo individuo. A segunda, diz respeito a percecao e organizagao
da informagdo de um determinado acontecimento. Quanto a terceira area, esta estd
relacionada com as reagdes emocionais do individuo que se traduzem em acdes (Esparbes
et al., 1993).

Estas trés areas levam ao surgimento de seis estratégias diferentes, relacionadas
com a Focalizagdo, Suporte Social, Retraimento, Conversdo, Controlo e Recusa.
Posteriormente, nascem 18 novas dimensdes, que advém do cruzamento das trés areas
com as seis estratégias. Sdo estas 18 dimensdes: Focalizagdo Ativa, Cooperagdo,
Retraimento Social e Comportamental, Conversio Comportamental, Regulacdo das
Atividades e Distragdo (primeiro cruzamento — entre a A¢do e a Focalizagdo, Suporte

Social, Retraimento, Conversdao, Controlo e Recusa); Focalizagdo Cognitiva, Suporte
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Social Informativo, Retraimento Mental, Aceitagdo, Controlo Cognitivo e Planificagdo e
Denegacao (segundo cruzamento — entre a Informacgao e a Focaliza¢dao, Suporte Social,
Retraimento, Conversdao, Controlo e Recusa); Focalizagdo Emocional, Suporte Social
Emocional, Aditividade, Conversdo pelos Valores, Controlo Emocional e Alexitimia
(terceiro cruzamento — entre a Emog¢do e a Focaliza¢do, Suporte Social, Retraimento,
Conversao, Controlo e Recusa) (Esparbés et al., 1993).

A focalizagdo tem como foco o problema, de trés formas diferentes: ativa,
cognitiva e emocional (Tap et al., 2005). A focalizagdo ativa, diz respeito & maneira como
um determinado problema ¢ resolvido, a focalizacdo cognitiva a andlise que ¢ feita de
uma dada situagdo e, por sua vez, a focalizacdo emocional, cujas diferentes emogdes
podem, ou nao, condicionar o individuo.

No que diz respeito ao suporte social, este € o desejo de ajuda que o individuo
sente (Tap et al., 2005). Podera estar relacionado com a necessidade de cooperagdo para
resolver o problema (cooperacdo), com a necessidade de ser compreendido (suporte social
informativo) ou com a necessidade de reconhecimento, apoio, escuta e conforto (suporte
social informal) (Tap et al., 2005).

O retraimento pode estar associado a um evitamento social, que leva o individuo
a evitar o contacto com o outro (retraimento social e comportamental), evitar pensar no
problema, tentando focar-se mais no ideal e imaginario (retraimento mental) ou a adogdo
de comportamentos aditivos, como medicacdo, alimentagdo, drogas, entre outros
(aditividade) (Tap et al., 2005).

Por sua vez, a conversdo estd associada a mudanca de comportamentos,
pensamentos e valores. Pode estar relacionada com uma mudanga comportamental,
devido a situacdo problematica (conversdo comportamental), aceitacdo do problema
(aceitagdo) ou adocdo de pensamentos e filosofias religiosas, atribuindo a
responsabilidade a entidades superiores (conversao pelos valores).

O controlo esta relacionado com o autocontrolo do problema, na adaptagdo dos
comportamentos e controlo das emocgdes, para evitar juizos pouco refletidos, decisdes
precipitadas, procurando agir apenas depois de refletir (regulacdo das atividades). Esta
também relacionado com os objetivos tracados e planificagdo para a resolu¢do do
problema (controlo cognitivo e planificacdo) e pelo controlo das emogdes, com a
finalidade dos outros ndo as perceberem (controlo emocional) (Tap et al., 2005).

Por ultimo, a recusa, enquanto estratégia, é referente a incapacidade de o individuo

perceber e aceitar uma determinada situacdo (Tap et al., 2005). Desta forma, o individuo
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pode fingir que o problema ndo existe, através da distracdo (distragdo), pode evitar pensar
no problema (denegacdo) e pode ter dificuldade na expressao das suas emogdes
(alexitimia).

Os sintomas da deméncia incluem défices cognitivos, comportamentais e
emocionais. Estas dificuldades sdo angustiantes para as pessoas com deméncia e para os
seus cuidadores (Safavi et al., 2019). A tarefa de cuidar ¢ exigente e esta frequentemente
associada ao aumento da carga e angustia (Safavi et al., 2019). Um cuidador com niveis
elevados de angustia pode colocar as pessoas dependentes em maior risco de problemas
psicolégicos (Benazon & Coyne, 2000). Consequentemente, € possivel que se estabeleca
um padrdo de sofrimento psicologico da diade.

Os cuidadores com niveis mais elevados de anglstia tendem a usar mais criticas
na prestacdo de cuidados, com o objetivo de alterar os comportamentos da pessoa
dependente e gerir melhor os seus sintomas (Di Mattei et al., 2008). Estas criticas, no
entanto, estdo associadas a mais sintomas comportamentais € psicoldgicos nas pessoas
com deméncia (Di Mattei et al., 2008).

O estudo de Safavi et al. (2019) mostrou que existe um aumento no sofrimento do
cuidador quando ha um maior nimero de comentarios criticos e sintomas psicologicos
das pessoas com deméncia, ao longo do acompanhamento. Os resultados deste estudo
indicaram que os cuidadores com niveis elevados de anglstia tendem a fazer mais
comentarios criticos a pessoa com deméncia (Safavi et al., 2019). Portanto, a angustia e
os comentarios criticos dos cuidadores estdo associados a um maior impacto na pessoa
com deméncia (Safavi et al., 2019).

Pesquisas desenvolvidas anteriormente indicam que os comentarios criticos, por
parte dos parentes das pessoas dependentes, estavam associados a crenga de que estas
pessoas podiam controlar mais os seus sintomas (Barrowclough & Hooley, 2003). O uso
destas criticas, pelo cuidador, era a forma deste tentar controlar a pessoa dependente e
ajustar a prestacdo de cuidados (Barrowclough & Hooley, 2003). Por outro lado, a
diminuicao das criticas permite a adocdo de estratégias mais adaptativas que permitem a
alteracdo das crengas, um sentimento de melhor preparagdo para lidarem com a prestagao
de cuidados e menor angustia. Assim, € possivel que as pessoas dependentes tenham uma
maior qualidade de vida (Safavi et al., 2019).

Os individuos que tém um menor conhecimento das técnicas para lidar com o
stresse € menor conhecimento das estratégias mais saudaveis, apresentaram niveis mais

elevados de stresse. Os individuos com capacidade para lidar ativamente com uma
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situacdo de stresse ou com mais autoeficacia a lidar com essa situacdo, tendem a ter
resultados positivos, ao nivel da saide mental (Luszcsynska et al., 2009).

O baixo apoio social, tem sido um fator que estd também associado a niveis mais
elevados de stresse (Cohen, 2004). Os individuos com niveis mais elevados de satisfagao,
devido ao apoio social, acabam por adotar estratégias mais adaptativas para lidar com as
situacdes de stresse (DeLongis & Holtzman, 2005).

Qualquer individuo que trabalhe na prestacdo de cuidados estd em risco de
situacdes de grande stresse e até de desenvolver burnout, devido a natureza do trabalho
(Powell, et al 2019). Os fatores de protecdo ao nivel individual estdo relacionados com o
apoio social, autoeficécia e estratégias de coping pessoais, como o descanso, meditagdo,
atividades para reduzir o stresse e separagdo do trabalho da vida pessoal (Cohen &
Collens, 2013). Também Wiegelmann et al. (2021) sugerem que atividades de lazer e
atividades fisicas sdo fatores que atuam de forma positiva na redugdo da sobrecarga
subjetiva. Outro estudo, desenvolvido por Zhang et al. (2020), referiu alguns fatores de
protecdo para os cuidadores informais, desde a resiliéncia, autoeficacia, senso de
coeréncia e estratégias de regulacdo emocional. A resiliéncia ¢ o estado do individuo que
se traduz num funcionamento mais positivo e que permite a sua adapta¢do a uma situacao
de stresse. Portanto, estes individuos conseguem aceitar melhor as circunstancias dificeis
e, por isso, adaptarem-se a elas da melhor forma (Zhang et al., 2020).

A autoeficicia reflete a percecdo positiva do individuo sobre si mesmo,
relativamente a sua capacidade para lidar com as exigéncias do cuidado. Isto permite o
cuidador encontrar estratégias mais adaptativas para lidar com os cuidados (Zhang et al.,
2020). O que este estudo concluiu também ¢ que os individuos com maior autoeficacia
parecem conseguir gerir e solucionar situagdes mais exigentes e complexas.

No que diz respeito ao senso de coeréncia, este consiste na compreensdo, gestao
e significado que o cuidador tem sobre as exigéncias do cuidado (Antonovsky, 1987). Foi
possivel perceber-se que quanto maiores os niveis do senso de coeréncia, menor a
sobrecarga, ansiedade e sintomas depressivos nos cuidadores (Zhang et al., 2020).

Relativamente as estratégias de regulagdao emocional, segundo o estudo de Zhang
et al. (2020), sdo estratégias mais focadas na emocgao e no problema que parecem ser mais

adaptativas e estar associadas a um efeito mais positivo nos cuidadores.
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5. Vinculagao

Os relacionamentos tém impacto nas pessoas (Chopik et al., 2019) e, por essa
razdo, os relacionamentos e as interagdes sociais sao fatores importantes para o bem-estar
das pessoas dependentes (Clare & Shakespear, 2004). Por outro lado, um contexto social
negativo pode contribuir para o prejuizo do funcionamento e resultar numa maior
incapacidade das pessoas com deméncia (Nelis et al., 2012).

De acordo com Lee et al. (2018), quanto menos funcional for a pessoa dependente,
maior a sobrecarga do cuidador. No caso das pessoas com deméncia, quanto mais graves
os sintomas neuropsiquiatricos do paciente, maior a sobrecarga sentida pelos cuidadores.
O estudo de Ornstein e Gaugler (2012) foi ao encontro desta premissa, demonstrando que
sintomas comportamentais significativos estdo associados a saude do cuidador. No caso
de pessoas com deméncia as necessidades de dependéncia aumentam com a progressao
da incapacidade cognitiva e funcional, propria da doenga (Nelis et al., 2014). Viver com
esta sindrome pode levar a necessidade da procura de seguranga e prote¢do (Miesen,
1999).

Uma vinculagdo insegura pode fazer com que as pessoas com deméncia procurem
menos o cuidador, como base segura, com o intuito de conforto e redugdo do sofrimento.
Por outro lado, tipos de vinculagdo segura levam a uma maior procura de apoio, o que
resulta em efeitos positivos na reducdo de consequéncias psicoldgicas na diade
(Bartholomew, 1990). A prevaléncia de tipos de vinculacdo inseguros pode ter
implicagdes nos cuidados de pessoas com deméncia (Nelis et al., 2012). Individuos com
tipos de vinculagdo menos seguros acabam por se tornar mais independentes
emocionalmente e procuram pouco o apoio dos outros. Nestes casos, cabe aos cuidadores
reconhecerem este tipo de comportamentos e responder adequadamente as diferentes
situacdes (Miesen, 2010).

O estudo de Miesen (2010) corrobora as conclusoes do estudo de Karantzas e
Simpson (2014), em que que cuidadores com vinculos inseguros tendem a desenvolver
mais problemas de satde, ao contrario dos que tém o tipo seguro. Assim, sugere-se que
os tipos de vinculagdo podem ter implicagdes sérias para a manuten¢ao de bem-estar do
cuidador (Nelis et al., 2012). Estes mesmos autores concluiram que a vinculagdo insegura
predominava na prestacdo de cuidados a pessoas com deméncia, no entanto era a
vinculagdo segura a que mais contribuia para uma maior qualidade de vida e saude

psicologica.
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Outros estudos, como o de McWilliams e Bailey (2010), onde varidveis como
historicos de depressdo, ansiedade e abuso de substincias ao longo da vida foram
controladas, tiveram conclusdes semelhantes, as descritas anteriormente. Estes autores
acrescentaram ainda que uma vinculagdo insegura funciona como um fator de risco para
o desenvolvimento de doencas. Por sua vez, Karantzas et al. (2010), referiram que o tipo
de vinculo tem impacto também na prestacdo de cuidados, na rece¢do destes cuidados,
por parte das pessoas dependentes, e na percecdo dos cuidadores, relativamente a carga
dos cuidados.

Ainsworth e Bell (1970), estudaram o processo de vinculacio e a relagdo entre o
bebé e a mae. No desenvolvimento dos seus estudos, estas autoras perceberam o impacto
que a sensibilidade da mae, face as necessidades da crianga, tem na formagdo da
vinculagdo. A relagdo que se desenvolve entre pais e filhos tem um papel importante no
desenvolvimento das relagdes futuras e na parentalidade, aquando adultos (Lima, 2009).
Na andlise dos dados recolhidos, Ainsworth e Bell (1970), estabeleceram trés padrdes
principais de vinculagdo: seguro, inseguro-ambivalente e inseguro-evitante. Foi possivel
perceber-se, através da observacdo do comportamento do bebé, na presenca e auséncia da
mae, alternando com a presenga de uma pessoa desconhecida, que quando a vinculagdo
era segura as criangas choravam menos, sentiam-se mais felizes e mais confiantes para
explorar o espago na presen¢a da mae; no inseguro-ambivalente, as criancas choravam
com mais frequéncia, mesmo na presenga da mae; e no inseguro-evitante, as criangas
parecem ndao mostrar um comportamento diferente, nem se importarem com a presenca
da mae. Portanto, os bebés que recebem respostas adequadas dos cuidadores, face as suas
necessidades, desenvolvem uma vinculagdo mais segura, que os faz acreditar na
disponibilidade futura das suas figuras significativas (Bowlby, 1973). Por outro lado, os
bebés com uma vinculacdo insegura recebem menos respostas adequadas as suas
necessidades. Estes bebés acabam por criar expectativas negativas em relagcdo aos outros.
(Bowlby, 1973). Os bebés, cuja vinculacdo ¢ insegura-evitante tendem a esconder a sua
angustia para preservar a proximidade com os seus cuidadores e evitar a rejeicdo (Main
& Solomon, 1986). Na idade adulta, estes individuos adotam estratégias de “desativacao”,
com o objetivo de se distanciarem das suas figuras significativas e minimizar ou suprimir
as emocdes negativas. Os bebés com maior resiliéncia, apesar de uma vinculacao
insegura, t€ém uma maior expressdo de emogdes para conseguirem a atengdo dos seus

cuidadores (Main & Solomon, 1986).
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Resultados de estudos longitudinais, referidos por Girme et al. (2021),
demonstram que a inseguranca na vincula¢do, numa fase inicial, pode contribuir
significativamente para o excesso de emogdes negativas, como a supressao das emocdes,
distanciamento ou, por outro lado, uma expressdo emocional exagerada. Em ambos os
casos, a resolu¢do dos problemas torna-se dificil (Girme at al., 2021). Isto pode interferir
na regulacdo emocional e no funcionamento das relagcdes na idade adulta. Roisman et al.
(2005) também forneceram evidéncias de que bebés com vinculacdo insegura
demonstram menor qualidade na relacdo. Simpson et al. (2007) perceberam que estes
individuos tinham uma maior intensidade de emog¢des negativas nas discussoes e conflitos
de casais e Salvatore et al. (2011) acrescentaram que a recuperacao apods as discussoes e
conflitos entre o casal sdo mais dificeis quanto maior a inseguranca na vinculagio. De
acordo com Lopez et al. (2018), os individuos na idade adulta, com vinculag¢do segura
tém estratégias mais adaptativas, niveis elevados de otimismo, esperanca, satisfacdo com
a vida, formas adequadas de resolver os problemas na relagdo e maior qualidade nas
relacdes. Desta forma, apresentam menos sofrimento psicologico.

A vinculagdo com as figuras de referéncia tem impacto na vinculagao nas relagdes
amorosas e intimas (Simpson et al., 2002). Se nas relagdes precoces, entre a crianga € a
sua figura de vinculacdo, esta estabelece-se através da complementaridade de papeis, em
que a crianga procura cuidados e respostas ajustadas as suas necessidades, na relagdo
entre adultos ¢ esperado um comportamento reciproco de seguranca e conforto. Portanto,
o adulto serd como uma base segura para o outro (adulto), esperando que este ultimo
também o seja, quando necessario (Lima et al., 2006). Esta experiéncia de perceber o
outro como base segura e mostrar disponibilidade, face ao desconforto e situagdes
problematicas, transmite uma percec¢ao de seguranca, partilha e pertenca, desenvolvendo-
se e estabelecendo-se uma relagdo de intimidade (Cassidy, 2001). Portanto, os niveis de
ansiedade durante a adolescéncia e nos jovens adultos, tendem a diminuir ao longo da
vida (Chopik et al., 2019).

Para reforgar a importancia da vinculag¢do nos relacionamentos na idade adulta, ¢
de destacar que os individuos que estdo em relacdes amorosas relatam com frequéncia
niveis mais baixos de ansiedade e evitamento, em comparagdo a individuos solteiros
(Chopik et al., 2013). Com o aumentar da idade os relacionamentos comegam a focar-se
mais no seu desenvolvimento e funcionamento. Assim, os individuos criam bases para

preservar a intimidade e experimentam maiores niveis de seguranca.
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De acordo com Davila et al. (1999), a seguranca da vinculacdo aumenta nos
primeiros anos de casamento. Tal acontece pois hd uma perce¢do de estabilidade na
relagdo e a adogdo de estratégias que promovem a proximidade. Por outro lado, os
individuos com um tipo de vinculagdo mais insegura e evitante tém mais dificuldade na
transicao de relagdes casuais para relagdes de maior compromisso (Schindler et al., 2010).

Na vida adulta a vinculagdo ndo requer proximidade fisica, pois através de
pensamentos, imagens e imaginagdo ¢ possivel sentir-se seguranga (Cicirelli, 1993). Em
1976, Troll e Smith, concluiram ainda que fortes vinculos entre pais e filhos adultos sdo
mantidos, independentemente da regularidade do contacto fisico.

Com o aumentar da idade, ha um risco crescente relacionado com a saude fisica,
funcionamento diario e bem-estar. Os declinios normativos associados a idade
representam ameacas a seguranca da vinculacdo (Bierren & Schaie, 2001). O
aparecimento de doencas nos pais, relacionadas com a idade, leva a que o vinculo se torne
vulneravel e que os filhos adotem comportamentos de protegdo para com os pais,
principalmente quando estes representam uma referéncia de seguranca emocional
(Karantzas & Simpson, 2014). Os comportamentos adotados pelos filhos tendem a
resultar numa tentativa de adiar a eventual perda de seus pais, pelo maior tempo possivel.
Os problemas de saude manifestam-se, como sendo uma ameaca a longevidade do
vinculo, que leva o filho adulto a adotar comportamentos de cuidados e de ajuda para
proteger os pais (Karantzas & Simpson, 2014). Segundo o estudo destes mesmos autores,
quanto mais forte o vinculo entre os cuidadores e as pessoas dependentes, maiores 0s
comportamentos de ajuda e prestacdo de cuidados. Estes filhos acabam por ter uma baixa
probabilidade de desenvolverem problemas de satide associados a prestagdo de cuidados.
Por outro lado, individuos que desenvolvem tipos de apego inseguro (ansioso € evitante),
acabam por prestar cuidados aos seus pais dependentes de menor qualidade e t€ém maior
probabilidade de desenvolverem problemas de saude, associados ao stresse, ansiedade e
depressao (Karantzas & Simpson, 2014).

O estudo de Romano et al. (2020), cujo objetivo foi perceber quais os tipos de
vinculagdo entre pais idosos e filhos adultos, revelou que uma vinculagdo mais insegura,
ansiosa ou evitante, estd associada a maiores niveis de sobrecarga nos cuidadores. Este
estudo concluiu também que tipos de vinculacdo contrarios na diade (i.e. pessoa
dependente com um tipo de vinculagdo mais ansioso e o cuidador com um tipo de
vinculagdo mais evitante, ou vice-versa) parecem aumentar os niveis de sobrecarga nos

cuidadores.
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Por outro lado, quando o vinculo da diade tem um tipo de vinculo semelhante
(ansioso-ansioso ou evitante-evitante), parece ndo haver um impacto negativo nos niveis
de sobrecarga dos cuidadores. Se a pessoa dependente tiver um vinculo mais ansioso
tende a procurar uma maior proximidade e cuidados (Romano et al., 2020). Segundo a
mesma fonte, de outra forma, se o cuidador tiver um tipo de vinculagdo mais evitante,
tende a retrair-se e a afastar-se mais a nivel emocional. Este contraste tende a desenvolver
mais stress e niveis mais altos de sobrecarga no cuidador (Romano et al., 2020). O
contrario também se verificou, tendo os cuidadores mais ansiosos apresentado maiores
niveis de stress e sobrecarga, na prestacdo de cuidados a uma pessoa dependente com um
vinculo mais evitante.

Desta forma, foi possivel perceber também que uma vinculagdo mais insegura dos
pais idosos, aquando de uma vinculagdo mais segura por parte dos filhos adultos, tem um
impacto nos niveis de sobrecarga destes filhos cuidadores (Romano et al., 2020). O
resultado deste contraste ¢ explicado por estes autores, como sendo o resultado das
diferentes percegdes, expectativas e comportamentos, que tem o cuidador e a pessoa
dependente, no que diz respeito a forma como estes cuidados devem ser prestados aos
familiares (Ein-Dor et al., 2010).

No caso dos relacionamentos amorosos, quando este contraste estd presente, a
interacdo do casal parece resultar em padrdes mais destrutivos (Feeney & Karantzas,
2017). Segundo Millwood e Waltz (2008), parceiros amorosos com uma vinculagdo mais
ansiosa sao mais exigentes, a0 passo que os parceiros com uma vinculagdo mais evitante
tém posturas mais distantes e comportamentos de retragdo. Quando estes contrastam no
tipo de vinculagdo, parecem haver maiores niveis de frustragdo e maior sobrecarga nos
parceiros com o tipo de vinculag¢@o mais evitante (Mikulincer & Shaver, 2016). Por outro
lado, neste tipo de relag@o, os parceiros com um tipo de vinculagdo mais ansioso tendem
a sentir mais sobrecarga, quando os seus esforcos de proximidade obtém respostas de
afastamento, por parte dos seus parceiros com tipos de vinculagdo mais evitante.

Como referiu Bowlby (1988), a vinculacdo que se establece nas relagdes ¢
importante para um melhor funcionamento da personalidade e para a saude mental.
Qualquer vinculo que se estabelece ¢ importante para o desenvolvimento da
personalidade, regulagdo emocional e saiide mental ao longo da vida (Nelis et al., 2014),

“from the credle to the grave” (Bowlby (1977).
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6. O impacto do Cuidar nos Cuidadores Informais: estario estes em

burnout?

Os sintomas neuropsiquiatricos das pessoas com deméncia demonstram ter um
impacto nos niveis de sobrecarga dos seus cuidadores (Chiao et al., 2015). Tal conclusio
foi também obtida no estudo de Brites et al. (2020), onde os resultados refletiram um
aumento dos niveis de sobrecarga nos cuidadores, aquando de maiores sintomas
neuropsiquiatricos.

Havendo esta relagdo entre os sintomas neuropsiquidtricos e os niveis de
sobrecarga, foi também relevante perceber se o mesmo acontecia com os niveis de
burnout. De forma também a se perceber o impacto da vinculacdo e das estratégias de
coping nesta relagdo, analisaram-se estas duas varidveis como moderadora e mediadora,
respetivamente.

Alguns estudos concluiram que a vinculagdo estava associada a maiores ou
menores niveis de sobrecarga nos cuidadores (Karantzas & Simpson, 2014; Lee et al.,
2018; Miesen, 2010; Nelis et al., 2012). Desta forma, a variavel vinculagdo foi estudada
para se perceber o seu possivel impacto nos niveis de burnout dos cuidadores informais
de pessoas com deméncia. Estudos previamente desenvolvidos (Karantzas & Simpson,
2014; Miesen, 2010) sugerem que uma vinculagdo mais insegura estd associada a
problemas de satide na diade.

Relativamente as estratégias de coping, os individuos que adotam estratégias
menos adaptativas acabam por apresentar maiores niveis de stresse (Luszcsynska et al.,
2009). Devido a natureza do cuidado, este stresse pode evoluir para burnout nos
cuidadores (Powell et al., 2019). Assim, para perceber melhor esta relagdo entre os
sintomas neuropsiquiatricos e os niveis de burnout, fez sentido também estudarem-se as
estratégias de coping como mediadoras.

Face ao crescimento do numero de casos de deméncia na nossa populacdo (OMS,
2018; Dementia in Europe Yearbook, 2019), a crescente necessidade destes cuidadores
(Marques et al., 2012), e a falta de preparagdo do Sistema Nacional de Saude, tornou-se
relevante perceber quais os fatores que podem contribuir para a promog¢ao da satde na
diade. Segundo varios autores (Bertand et al., 2006; Cheng, 2017; Cooper, et al., 2007;
Moise et al., 2004;), estes cuidadores informais sdo os que mais experimentam niveis de
stresse elevados e que mais expostos estdo aos riscos de desenvolvimento de doengas.

Por todas estas razdes, torna-se cada vez mais relevante, estudos que permitam perceber
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quais as estratégias que podem proteger e ajudar os cuidadores informais de pessoas com

deméncia em todo este processo, promovendo a satde psicologica da diade.
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PARTE II- PARTE EMPIRICA
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7. Método

Neste capitulo serd apresentado todo o procedimento metodolégico desta
investigacdo. Irdo ser apresentados os seus objetivos, as hipoteses em estudo, os
participantes, os instrumentos utilizados e os procedimentos para a recolha e tratamento
dos dados. A presente investigacdo trata-se de um estudo de corte transversal,

quantitativo, que pretende analisar a relacdo entre as varidveis em estudo.
7.1 Objetivo Geral

Esta investigagdo pretende verificar em que medida a vinculacdo e as estratégias
de coping interferem na relacdo entre os sintomas neuropsiquiatricos das pessoas com

deméncia e os niveis de burnout nos seus cuidadores informais.
7.2 Objetivos Especificos

1. Verificar a relagdo entre o nivel de vinculagdo e o nivel de burnout do cuidador
informal;

2. Verificar a relacdo entre as estratégias de coping e o nivel de burnout do cuidador
informal;

3. Verificar a relagdo entre os sintomas neuropsiquiatricos e o nivel de burnout do
cuidador informal.

4. Examinar se a vinculacdo ¢ uma variavel moderadora da relagdo entre os sintomas
neuropsiquiatricos das pessoas com deméncia e os niveis de burnout dos
cuidadores informais.

5. Examinar se as estratégias de coping sdo uma variavel mediadora da rela¢do entre
os sintomas neuropsiquidtricos das pessoas com deméncia e os niveis de burnout

dos cuidadores informais.
7.3 Hipoteses em estudo

H1: considerando estudos anteriores que demonstram o impacto dos sintomas
neuropsiquiatricos das pessoas com deméncia nos seus cuidadores (Brites et al., 2020;
Chiao et al., 2015; Truzzi et al., 2013), colocamos a hipotese de que, quanto maior o nivel
de sintomas neuropsiquidtricos na pessoa com deméncia, maior o nivel de burnout dos

seus cuidadores informais.
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H2: Em linha com os estudos que confirmam a associacdo entre a vinculacdo e a
sobrecarga dos cuidadores (Karantzas & Simpson, 2014; Lee et al., 2018; Miesen, 2010;
Nelis et al., 2012) e que indiciam que uma vinculacdo mais insegura estd associada a
problemas de saide na diade (Karantzas & Simpson, 2014; Miesen, 2010), a hipotese
colocada ¢ de que, quando existem muitos sintomas neuropsiquiatricos na pessoa com
deméncia, a existéncia de uma vinculagdo segura “amortecerd” os niveis de burnout no

seu cuidador informal.

H3: Na medida em que os individuos que adotam estratégias de coping menos adaptativas
acabam por apresentar maiores niveis de stresse (Luszcsynska et al., 2009), hipotetizamos
que o recurso a estratégias de coping adaptativas estard associado a uma diminui¢do da
magnitude do efeito dos sintomas neuropsiquiatricos na pessoa com demeéncia nos niveis

de burnout no seu cuidador informal.

A Figura 1 retrata as varias hipdteses em estudo.

Figura 1
Modelo em Estudo
Estratégias de Coping
H2 2
H1
Sintomas Neuropsiquiatricos . » Burnout
H3
Vinculagao
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7.4 Populacio e Amostra

A populagdo ¢ composta por pessoas idosas com diagndstico de deméncia e os
seus cuidadores informais. Os participantes do presente estudo foram 46 pessoas com
diagnostico de deméncia, ndo institucionalizadas, e os respetivos 46 cuidadores
informais, num total de 92 participantes.

Os critérios de inclusdo dos cuidadores informais foram: ser adulto e ser o
cuidador principal do doente. Os critérios de exclusdo, ndo participar em grupos de
psicoterapia de apoio face a sua situagdo de cuidador, sofrer de doencga cronica grave ou
ter um histdrico de abuso de substancias.

Quanto aos cuidadores informais, a idade estava compreendida entre os 19 e os
89 anos, com uma média de 63.44 anos (DP = 14.99). A maioria destes participantes era
do género feminino (71.7%), tinha o 1° ciclo (primaria) (45.7%), era casada ou em unido
de facto (71.7%) e reformada (52.2%). Relativamente ao parentesco com o doente, um

pouco mais de metade dos cuidadores era o conjuge do doente (56.5%) (Tabela 1).

Tabela 1

Caracterizag¢do Sociodemogrdfica: Cuidadores Informais (N = 46)

n %
Idade (M; DP) 63.44 14.99
Género
Feminino 33 71.7
Masculino 13 28.3
Escolaridade
Sabe ler e escrever 1 2.2
1° ciclo (primaria) 21 45.7
2° ciclo (preparatorio) 1 2.2
9° ano (antigo 5° ano) 3 6.5
12° ano (antigo 7° ano) 11 23.9
Ensino superior 5 10.9
Outro 3 6.5
Estado civil
Casado/a ou Unido de Facto 33 71.7
Separado/Divorciado 9 19.6
Solteiro/a 2 4.3
Vitvo/a 2 43
Situagdo profissional
Reformado 24 52.2
Empregado 16 34.8
Desempregado 3 6.5
Parentesco com o doente
Conjuge 26 56.5
Filho/filha 13 28.3
Neto/neta 2 4.3
Sobrinho/sobrinha 2 4.3
Néao Familiar 2 4.3
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Genro/Nora

2.2

No que diz respeito as pessoas com deméncia, o diagnostico de deméncia mostrou

uma prevaléncia maior da doenca de Alzheimer, havendo 24 participantes com este

diagnéstico (52.2%). Trés pessoas tinham o diagndstico de deméncia de corpos de Lewy

(6.5%), uma pessoa com deméncia vascular (2.2%) e duas pessoas com deméncia

frontotemporal (4.3%). Cerca de 16 pessoas responderam “Outra”, face ao diagnostico

(34.8%). Em termos médios a doenga foi diagnosticada ha 5.4 anos (DP =4.2; Min =0.5;

Max = 19). Quanto ao estado civil, 71.7% destes participantes eram casados ou em unido

de facto e a maioria tinha apenas o 1° ciclo (primaria) (45.7%). Relativamente a situagdo

profissional, 95.7% eram reformados (Tabela 2).

Tabela 2
Caracterizagdo sociodemogrdfica: Pessoa com deméncia (N = 46)
n o Min Max

Idade (M; DP) 77.0 6.4 63 92

Feminino 26 56.5

Masculino 20 43.5
Escolaridade

Sabe ler e escrever 4 8.7

1° ciclo (primaria) 32 69.6

2° ciclo (preparatorio) 1 2.2

9° ano (antigo 5° ano) 4 8.7

12° ano (antigo 7° ano) 3 6.5

Outro 1 2.2
Estado civil

Casado/a ou Unido de Facto 34 73.9

Viuvo/a 10 21.7

Separado/Divorciado 1 2.2

Solteiro/a 1 2.2
Situagdo profissional

Reformado 44 95.7

Desempregado 1 2.2

De baixa 1 2.2

7.5 Instrumentos

Todos os instrumentos foram aplicados presencialmente durante uma entrevista

com as diades. Inicialmente, foi aplicado um questionario sociodemografico, que

permitiu conhecer um pouco melhor os participantes deste estudo e a relacdo que as

pessoas dependentes estabelecem com os seus cuidadores informais.
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Um questionario clinico foi igualmente aplicado, onde estavam presentes questdes
relativamente ao diagndstico de deméncia e aos apoios prestados a pessoa dependente.

Quanto aos diferentes instrumentos para avaliar e medir as variaveis em estudo,
referentes aos cuidadores informais, estes foram quatro, sendo eles: ECR-RS -
Experiences in Close Relationships — Relationship Structures, CBl — Copenhagem
Burnout Inventory, NPI-Q — O Neuropsychiatric Inventory (Versao Reduzida) e ECT-R

— Escala Toulousiana de Coping (Versao Reduzida).

7.5.1 ECR-RS - Experiences in Close Relationships — Relationship
Structures

A escala original (Experiences in Close Relationships — Relationship Structures)
¢ de autoria de Fraley et al. (2011). Foi traduzida e adaptada para a populacdo portuguesa
por Moreira et al. (2014), dando origem ao Questionario das Experiéncias nas Relagdes
Proximas - Estruturas Relacionais (ECR-RS). E um instrumento de autorrelato
constituido por 9 itens que permite uma avalia¢do breve de duas dimensdes bdasicas da
vinculacdo (ansiedade e evitamento) em quatro relagdes diferentes (mae, pai, conjuge e
melhor amigo) (totalizando 36 itens). No presente estudo a escala foi adaptada para a
relacdo cuidador-pessoa cuidada, em vez do grau familiar. Os itens s3o respondidos numa
escala de Likert com sete pontos de 1 (discordo fortemente) a 7 (concordo fortemente).
Pontuagdes altas indicam um nivel maior de evitamento ou ansiedade (Fraley et al., 2011;
Moreira et al., 2014). Quanto ao coeficiente a/pha de Cronbach este tem valores muito
adequados, sendo de .88 na escala de evitamento e .85 na escala de ansiedade, na versao
original, e de .93 para a escala de evitamento e .87, na escala de ansiedade, na versao

portuguesa.

7.5.2 CBI — Copenhagem Burnout Inventory

Esta escala, cujo objetivo ¢ avaliar o nivel de burnout do individuo, é de autoria
de Kristensen et al. (2005) e foi validado para Portugal por Fonte (2011). E constituido
por 19 questdes organizadas em trés subescalas - burnout pessoal, burnout associado ao
trabalho e burnout relacionado com o cliente (Kristensen et al., 2005). No presente estudo
foi utilizada apenas a escala de burnout pessoal, composta por seis questdes.

Nesta subescala as questdes sdo apresentadas numa escala com cinco opgdes de

resposta que variam entre 1 (nunca) e 5 (sempre) (Fonte, 2011). Esta escala demonstra
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uma boa consisténcia interna, com valores satisfatorios de alpha de Cronbach nas trés
escalas (burnout pessoal, burnout associado ao trabalho e burnout relacionado com o

cliente) de .845, .866 e .843, respetivamente (versdao portuguesa).
7.5.3 NPI-Q — Neuropsychiatric Inventory (Versao Reduzida)

O Neuropsychiatric Inventory (NPI) foi introduzido por Cummings et al. (1994).
Os autores da sua versao reduzida foram Kaufer et al. (2000), tendo sido preparada para
Portugal por Espirito-Santo et al. (2010). Trata-se de um questionario de autorrelato que
¢ aplicado aos cuidadores informais, com duragdo de cinco minutos e composto por 12
dominios de sintomas neuropsiquidtricos (Delirios, Alucinagdes, Agitagdo,
Depressao/Disforia, Ansiedade, Euforia/Elacdo, Apatia/Indiferenca, Desinibigdo,
Irritabilidade/Labilidade, Comportamento motor, Sono e Apetite), cada um com apenas
uma questao (Reis, 2011).

Esta avaliagdo dos sintomas ¢ referente ao més anterior, sendo pedido ao cuidador
que reflita sobre a presenca desses sintomas e que indique os sintomas do idoso, indicando
o Sim, caso estejam presentes e 0 Nao, caso nao estejam presentes (Kaufer et al., 2000).
Quando a resposta ¢ afirmativa, o cuidador deve indicar a gravidade desse sintoma ao
longo de uma outra escala de Likert de 1 a 3 (1 — ligeiro; 2 — moderado; e 3 — grave
(Kaufer et al., 2000). O intuito deste teste € perceber o grau de perturbagdo do cuidador
informal, face a gravidade dos sintomas do idoso, sendo este grau avaliado também numa
escala tipo Likert de 0 a 5 (0 — nada perturbador; 1 — minimo; 2 — ligeiro; 3 — moderado;
4 — grave; e 5 — muito grave) (Kaufer et al. 2000).

A soma das pontuagdes obtidas em cada dominio varia entre 0 e 60 e corresponde
ao grau de perturba¢do do cuidador informal (Kaufer et al., 2000). Na versao original o

alpha de Cronbach foi de .88 (Cummings et al, 1994).
7.5.4 ECT-R — Escala Toulousiana de Coping (Versao Reduzida)

Esta escala foi desenvolvida através de uma revisao e andlise de escalas de coping
pelos autores Esparbés et al. (1993). A escala original ¢ composta por 54 itens e
denominada Echelle Toulousaine de Coping, tendo trés campos (comportamental,
cognitivo e afetivo) e seis estratégias (focalizacdo, suporte social, retraimento, conversao,
controlo e recusa). Posteriormente, foi realizado um estudo de adaptagdo a populacdo

portuguesa e mais, tarde, foi desenvolvida uma versdo reduzida, constituida por apenas
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18 itens (Nunes et al., 2014). Esta versao ¢ composta por cinco estratégias diferentes. Sao
elas: o controlo, recusa, conversdo, suporte social e distracdo. O primeiro fator ¢é
caracterizado pela forma como o individuo reage ao stresse, reflete e planifica as
estratégias mais adequadas para lidar com ele (corresponde aos itens 1; 6; 9; 15; e 18). O
segundo fator diz respeito a distdncia cognitiva e emocional que o individuo procura ter
para refletir na melhor estratégia, a fim de resolver o seu problema (corresponde aos itens
10; 11; 12; e 16). O fator da conservagdo (terceiro) caracteriza-se pela adaptagdo pessoal
da sua propria acdo ao problema, podendo sentir necessidades de isolamento ou de
mudanga na sua forma de viver (corresponde aos itens 4; 5; e 14). Quanto ao quarto fator,
este diz respeito a necessidade de os individuos serem ouvidos e consolados, receberem
conselhos e informagdes (corresponde aos itens 7; 8; e 13). Por ltimo, o quinto fator é
caracterizado pelas estratégias dos individuos de procurarem atividades e companhia, a
fim de evitar pensarem nos problemas (corresponde aos itens 2; 3; e 17). Cada um destes
itens tem uma escala de Likert que varia entre 1 (nunca) e 5 (sempre), sendo 1 (nunca), 2
(quase nunca), 3 (indeciso), 4 (quase sempre) e 5 (sempre) (Tap et al., 2005). Quanto a
sua consisténcia interna, este teste (versao portuguesa) apresenta um alpha de Cronbach
elevado em algumas dimensdes e satisfatorio noutras dimensdes: .80 no Controle, .67 na

Recusa, .66 na Conversdo, .64 no Suporte Social e .59 na Distracao. (Nunes et al., 2014).

7.6 Procedimentos

Na medida em que este estudo faz parte de um projeto de investigagdo mais
alargado do CIP-Centro de Investigacdo em Psicologia, da Universidade Autonoma de
Lisboa, havia ja um parecer positivo da Comissdo de Etica desta entidade, e estavam
cumpridos todos os pressupostos do Regulamento Geral de Protecdo de Dados (RGPD).

Ap6s aprovacdo do projeto em Comissdo Cientifica do Departamento de
Psicologia, entrou-se em contacto com as institui¢des necessarias, onde era possivel a
recolha de dados de pessoas com deméncia e dos seus cuidadores informais. Foi feita uma
breve apresentagdo dos objetivos do estudo e esclarecidas as duvidas.

Havendo um protocolo estabelecido, foi importante explicar a todos os
participantes a relevancia desta recolha, ou seja, deste estudo, assim como garantir o sigilo
profissional do mesmo. Para tal, foi lido e preenchido um consentimento informado pré-
estruturado, esclarecendo todos os pontos deste e assinado pela pessoa com deméncia

(sempre que possivel) e pelo seu cuidador informal. Apds este processo, a recolha de
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dados consistiu na aplicagdo dos varios instrumentos as diades, num mesmo momento.
Foi utlizada uma sala disponibilizada para o efeito. Cada entrevista demorou, em média,
25 minutos.

No fim desta recolha, os dados foram cotados e analisados.
7.7 Procedimentos de Analise de Dados

Os dados recolhidos foram tratados quantitativamente, através do programa
estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) e pelo PROCESS (v3.5) de
Andrew F. Hayes. A andlise estatistica envolveu medidas de estatistica descritiva
(frequéncias absolutas e relativas, valores minimos, valores maximos, médias e respetivos
desvios-padrao). Calculou-se o coeficiente de consisténcia interna (alpha de Cronbach),
testou-se a normalidade da amostra através do teste Shapiro-Wilk e analisou-se o
coeficiente de correlagdo de Spearman. As analises de mediagcdo e moderagdo foram feitas
através do PROCESS (modera¢do: modelo 1; mediacdo: modelo 4). O grau de

significancia utilizado foi de o <.05.

56



8. Resultados

8.1 Consisténcia interna das medidas

A consisténcia interna dos questionarios utilizados neste estudo variou entre um
minimo de .340 (inaceitavel) na dimensdo Distracdo da escala das Estratégias de Coping
(ECT-R) a um maximo de .924 (excelente) no questionario do Burnout (CBI). Na escala
das Estratégias de Coping, a dimensao Controle também apresentou uma consisténcia
muito baixa de .394 (Tabela 3). Por esta razao, estas duas dimensoes nao serdo utilizadas

nas andlises posteriores.

Tabela 3

Consisténcia interna das medidas

Cronbach's
Alpha N de Itens

Burnout 924 6
Vinculagao

Evitamento 793

Ansiosa 77 6
Estratégias de Coping

Recusa 763 4

Conversdo .647 3

Suporte Social .595 3

Controle .394 5

Distrac¢do .340 3

8.2 Estatistica Descritiva das Medidas

A estatistica descritiva das escalas utilizadas no presente estudo teve em conta 46
participantes (cuidadores informais). No que diz respeito aos cuidadores informais
verificou-se que, nos niveis de Burnout, estes apresentaram uma média de 3.50 (DP =
1.12). Quanto as Estratégias de Coping, estes apresentaram uma média de 2.62 (DP =
1.14) na dimensao Recusa, de 2.32 (DP = 1.07) na dimensdo Conversao ¢ de 3.03 (DP =

1.08) na dimensdao Suporte Social. No que diz respeito a Vinculacdo, os cuidadores
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informais tiveram uma média de 2.48 (DP = 1.74) na dimensao de Ansiedade e uma média
de 3.05 (DP = 1.32) na dimensao de Evitamento (Tabela 4).

Verifica-se assim que, no que se refere a vinculagdo, o Evitamento apresenta
valores médios superiores a Ansiedade. Quanto as estratégias de coping, a mais utilizada

¢ o Suporte Social, e a menos utilizada a Conversao.

Tabela 4

Estatistica Descritiva das variaveis em estudo

N Minimo Maximo M¢édia Desvio Padrdo  Mediana
SNP 44 .00 11.17 3.69 2.74 3.08
Ansiedade 44 1.00 7.00 2.48 1.74 2.00
Evitamento 44 1.00 6.67 3.05 1.32 3.00
Burnout 44 1.00 5.00 3.50 1.12 3.50
Recusa 44 1.00 5.00 2.62 1.14 2.25
Conversao 42 1.00 5.00 2.32 1.07 2.17
S. Social 46 1.00 5.00 3.03 1.08 3.00

Antes de correlacionar as variaveis em estudo, devido a dimensdo da amostra, foi
necessario analisar-se a sua adesdo a normalidade. Os valores obtidos no teste de Shapiro-

Wilk mostram que algumas das variaveis em estudo ndo seguem uma distribui¢ao normal

(Tabela 5).
Tabela 5
Testes da Normalidade (Shapiro-Wilk)
Variavel Shapiro-Wilk
Valor p
Sintomas Neuropsiquiatricos .878 .001
Burnout 946 .080
Vinculagao
Ansiosa .846 .000
Evitamento 945 .075
Estratégias de Coping
Recusa 918 011
Conversdo 921 013
Suporte Social 954 143

58



Devido a auséncia de normalidade de algumas das variaveis (assinaladas a negrito
na tabela anterior), para a andlise das correlagdes optou-se pela utilizagdo da correlagdo

de Spearman (Tabela 6).

Tabela 6

Correlagoes de Spearman entre as varidveis

SNP Ansiosa  Evitamento Burnout Recusa Conversdo
SNP
V. Ansiosa 154
V. Evitamento -140 313"
Burnout 4347 -078 -.041
Recusa 107 120 .189 -.203
Conversao 315" .085 -.048 367" 011
S. Social -.195 .007 .087 -.087 165 =275

Nota. * p <.05 ** p <.01 *** p <.001

Os resultados mostraram uma correlacdo significativa positiva e moderada entre
o burnout e os sintomas neuropsiquiatricos (SNP) (rho= .434, p <.01), o que indica que
ao aumento dos sintomas neuropsiquidtricos se associa, em certa medida, a um aumento
do nivel de burnout.

Nao ha correlagdes significativas entre os sintomas neuropsiquidtricos e as
dimensdes da vinculagdo (ansiedade e evitamento), nem entre estas € o burnout.

Verifica-se ainda uma correlagdo positiva baixa entre a estratégia de coping
conversdao € os sintomas neuropsiquiatricos (rho= .315, p < .05), a qual indica que o
aumento destes sintomas se associa a um aumento do uso desta estratégia. A conversao
apresenta também uma correlagdo positiva baixa com o burnout (rho=.367, p < .05).

As estratégias de coping recusa e suporte social ndo se associam

significativamente a nenhuma das outras varidveis em estudo.
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8.3 Modelos de Moderacao

Para se perceber se a vinculag@o era uma variavel moderadora da relag@o entre os
sintomas neuropsiquidtricos e o burnout, testou-se um modelo de moderacao através do
PROCESS (modelol), para as duas dimensdes da vinculacdo: ansiosa e evitamento.

Em cada modelo de moderagao, incluiu-se a combinacao do efeito dos SNP, da
vinculacdo e a interacdo entre ambos. Foi possivel verificar que o efeito de interacdo das
varidveis sintomas neuropsiquiatricos e vinculagdo ansiosa sobre o burnout nao foi
estatisticamente significativo [F (1, 37) =.190, p = .67].

De igual forma, o efeito de interagdo das variaveis sintomas neuropsiquidtricos e
vinculacdo de evitamento também ndo obteve resultados estatisticamente significativos
[F(1,37)=.0.133, p =.72].

Estes resultados indicam que a vinculagdo ndo funciona como variavel
moderadora, isto €, a associacdo entre os sintomas neuropsiquiatricos € o burnout nao

varia em fun¢do da qualidade da vinculagao.
8.4 Modelos de Mediacao

Foi colocada como hipdtese inicial que as estratégias de coping adaptativas,
usadas pelos cuidadores informais, estavam associadas a menores niveis de burnout. Para
perceber esta relacdo, procedeu-se a trés andlises de mediacdo nas dimensdes recusa,
conversao e suporte social, em que o burnout foi a variavel dependente e os sintomas
neuropsiquiatricos a variavel independente.

Os resultados demonstram que nenhuma das estratégias de coping funciona como
mediadora desta relagdo. Apesar de haver uma associacdo entre o0s sintomas
neuropsiquiatricos e o burnout (p <.01), ela ndo ¢ modificada pela associagdo indireta das

variaveis mediadoras (Tabela 7).
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Tabela 7

Andlise de mediacdo: Estratégias de Coping

Antecedente Consequente
M (Recusa) Y (Burnout)
Efeito Direto Coef SE p Coef SE p
X (SNP) a .0828 .0639 2027 c’ .1908 0567 .0018
M (Recusa) - - - b -.2182 .1410 1302
R?=.0423 R?=.2463

F(1,38) = 1.6803, p = .2027

F(2,37)=6.0451, p = .0053

Ef. Indireto X-M-Y Coef SE 95% CI
-.0181 0177 [-.0570;.0132]
Antecedente Consequente
M (Conversao) Y (Burnout)
Efeito Direto Coef SE p Coef SE p
X (SNP) a 1103 .0622 .0844 c’ .1638 .0574 .0072
M (Conversao) - - - b 2368 .1475 1175
R?=.0804 R?=2928

F(1,36)=3.1489, p = .0844

F(2,35)=17.2445, p = 0023

Ef. Indireto X-M-Y Coef SE 95% CI
.0261 0215 [-.0042;.0772]
Antecedente Consequente
M (Suporte Social) Y (Burnout)
Efeito Direto Coef SE p Coef SE p
X (SNP) a -.0614 .0613 3225 c’ .1644 .0592 .0083
M (Suporte Social) - - - b .0353 .1508 .8161
R?=.0245 R*=.1661

F(1,40)=1.0035, p = 3225

Ef. Indireto X-M- Y Coef SE

F(2,39)=3.8838, p=.0290

95% CI

-.0022 .0162
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9. Discussao de Resultados

Com o fim do capitulo dos resultados, segue-se a discussdo sobre os mesmos,
tendo em conta a revisdo de literatura feita anteriormente, os objetivos e as hipdteses
tracadas para este estudo. O principal objetivo deste estudo centrou-se em perceber o
impacto que vinculagdo e as estratégias de coping poderiam ter na relagdo entre os
sintomas neuropsiquidtricos das pessoas com deméncia e os niveis de burnout nos seus
cuidadores informais.

Com o crescente aumento de casos de deméncia no nosso pais, torna-se cada vez
mais pertinente perceber as consequéncias nos cuidadores informais destas pessoas
dependentes. Estes cuidadores dedicam muitas horas do seu dia a garantir a satisfacao das
necessidades basicas das pessoas dependentes, privando-se, muitas vezes, da sua vida
pessoal, laboral e social (Cruz et al.,, 2010). Como indicam estudos anteriormente
desenvolvidos (Cattani & Girardon-Perlini, 2005; Verbakel et al., 2017; Wimo, Gauthier
& Prince, 2018), foi possivel também perceber que a maioria da amostra do presente
estudo foram mulheres e conjuges das pessoas com deméncia. A exigéncia e o
desconhecimento dos cuidados mais ajustados as necessidades das pessoas dependentes
geram grande stresse aos cuidadores informais (Luszcsynka, 2009), podendo ter um
impacto negativo nos niveis de sobrecarga e de burnout (Cruz et al., 2010).

Pelas razdes acima descritas foi importante perceber a relacdo entre a
sintomatologia neuropsiquiatrica das pessoas com deméncia e os niveis de burnout nos
seus cuidadores informais. Assim, foi formulada a primeira hipotese (H1) (quanto maior
o nivel de sintomas neuropsiquiatricos na pessoa com deméncia, maior o nivel de burnout
dos cuidadores informais da pessoa com deméncia), a qual foi confirmada pelos nossos
dados. No que diz respeito a associacdo entre os sintomas neuropsiquiatricos e o burnout
foi encontrada uma associagdo positiva, sugerindo que quanto mais € mais graves os
sintomas neuropsiquiatricos de pessoas com deméncia, maior também os niveis de
burnout. Este resultado vai ao encontro de estudos anteriormente desenvolvidos, que
demonstraram que os sintomas neuropsiquiatricos tinham impacto na saude psicologica
dos cuidadores (Brites et al., 2020; Chiao et al., 2015; Lindstrom, et al., 2011; Powell et
al., 2019; Silva et al., 2018; Truzzi et al., 2013).

Para além desta relagdo direta entre os sintomas neuropsiquiatricos € o burnout,
foi relevante perceber também de que forma a vinculagdo e as estratégias de coping

podiam contribuir para as consequéncias na saude psicologica destes cuidadores e da
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diade. Por esta razdo, a vinculacao foi estudada como varidvel moderadora e as estratégias
de coping como possivel varidvel mediadora na relacdo entre os sintomas
neuropsiquiatricos e o burnout.

O estudo da vinculagdo, nas duas dimensdes estudadas (ansiosa e evitamento),
mostrou que nao existe um efeito de moderacdo na relagdo entre os sintomas
neuropsiquiatricos € o burnout. Portanto, no que diz respeito a segunda hipdtese (H2)
(quando existem sintomas neuropsiquiatricos de niveis elevados, na pessoa com
deméncia, a existéncia de uma vinculagdo segura estard associada a uma reducgio dos
niveis de burnout no seu cuidador informal), os resultados indicam que uma vinculagdo
mais ansiosa ¢ de maior evitamento nao modera a relagdo entre os sintomas
neuropsiquiatricos e o burnout. A hipotese ndo se confirma.

Era expectavel, tal como estudos anteriores demonstraram, que a presenca de uma
vinculagdo mais insegura aumentasse os niveis de burnout nos cuidadores informais
(Karantzas & Simpson, 2014; Miesen, 2010). No entanto, tal ndo se verificou. Estes
resultados podem refletir a subjetividade dos participantes, permitida pelas escalas de
autorrelato utilizadas para a recolha de dados, ou a limitagdo imposta pelo carater
transversal deste estudo. De acordo com Teahan et al. (2020) e Truzzi et al. (2013), o
desgaste e a sobrecarga dos cuidadores estdo mais associados ao nivel de dependéncia e
aos sintomas neuropsiquiatricos mais graves, proprios da deméncia. Sendo esta doenca,
uma doenca progressiva (Donaldson et al., 1997), um estudo longitudinal poderia ajudar
a perceber melhor os impactos destes cuidados ao longo do tempo e permitir entender o
papel da vinculagao como fator positivo ou negativo nos niveis de burnout nos cuidadores
informais. Por outro lado, a reduzida dimensdo da amostra pode também justificar este
resultado.

Perante os resultados obtidos, foi também possivel perceber-se que as estratégias
de coping estudadas (recusa, conversao e suporte social) ndo medeiam a relagdo entre os
sintomas neuropsiquiatricos € o burnout. No entanto, a dimensdo conversao apresentou
resultados baixos, mas positivos na correlacdo com os sintomas neuropsiquiatricos. Isto
significa que os cuidadores informais, aquando o aumento dos sintomas
neuropsiquiatricos, tendem a utilizar estratégias de coping relacionadas com a conversao.
Esta estratégia estd relacionada com a mudanga de comportamentos, pensamentos e
valores, tentando estes cuidadores adaptarem os seus comportamentos a situacdo

problematica (Tap, Costa & Alves, 2005).
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Os resultados sugerem que a utilizacdo da estratégia conversdo ndo ¢ eficaz na
reducdo dos niveis de burnout. Assim, no que diz respeito a terceira hipotese (H3)
(quando existem sintomas neuropsiquiatricos de niveis elevados, na pessoa com
deméncia, a existéncia de estratégias de coping adaptativas estard associada a uma
redu¢do dos niveis de burnout no seu cuidador informal), esta ndo se verificou,
contrariamente ao que foi referido em diferentes estudos (Adelman et al., 2014; Yilmaz,
et al.,, 2009). Segundo estes mesmos autores, a presenca de mais sintomas
neuropsiquiatricos levaria ao uso de estratégias mais adaptativas por parte dos cuidadores
informais. No entanto, os resultados indicaram que a estratégia que se associava
positivamente aos sintomas neuropsiquiatricos era a conversao, ou seja, uma estratégia
menos adaptativa. De destacar também que o aumento do uso desta estratégia levou ao
aumento dos niveis de burnout, indo ao encontro da ideia de que estratégias menos
adaptativas estdo associadas a niveis superiores de burnout. O mesmo ndo acontece com
a estratégia suporte social que, quanto mais utilizada pelos cuidadores informais, menores
os niveis de burnout. Apesar disso, esta estratégia ndo foi a mais utilizada pelos
cuidadores informais, aquando da presenca de sintomatologia neuropsiquiatrica de niveis
elevados. A pouca utilizagdo desta estratégia podera dever-se ao isolamento de alguns
cuidadores informais, que tem como consequéncia um baixo apoio social e a um aumento
nos niveis de stresse, sobrecarga e burnout, como sugerido por Cohen (2004), Cohen e
Collens (2013), Hawkley e Cacioppo (2003) e Tobin et al. (1989).

Quanto a estratégia recusa, esta ndo apresentou uma correlagdo significativa com
o burnout. Estes resultados vao de encontro com o esperado pela literatura, parecendo
sugerir que a utilizacdo desta estratégia ndo tem um impacto na alteracdo dos niveis de
burnout. A literatura aponta que as estratégias de coping desadaptativas tendem a
aumentar os niveis de sobrecarga e de burnout (Adelman et al., 2014; Yilmaz, et al.,
2009). No entanto, tal ndo foi possivel verificar-se que no presente estudo. Isto pode ter
acontecido, pelos cuidadores informais deste estudo terem utilizado mais estratégias de
conversdao e de suporte social. Quer isto dizer, que uma maior utilizagdo de outras
estratégias, por parte dos participantes, em detrimento da estratégia recusa, pode ter-se

traduzido nos resultados obtidos.
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9.1 Limitacoes do estudo

Como referido anteriormente, alguns resultados ndo foram ao encontro do que
sugere a literatura, tornando-se pertinente fazer um levantamento das limitagdes deste
estudo. Pela especificidade da amostra e pelo facto de termos entrado em estado de
emergéncia, devido a pandemia de COVID-19 (o que levou a um cancelamento de todas
as recolhas de dados), a amostra usada para o desenvolvimento deste estudo foi reduzida,
o que terd afetado a robustez das analises estatisticas.

Também o facto deste estudo ter um desenho transversal, ndo permitiu investigar
a possibilidade de haver uma relag¢ao de causalidade entre as variaveis.

Outra limita¢do que se encontrou prende-se com as escalas que foram utilizadas
para a recolha de dados. Estas foram maioritariamente de autorrelato, o que cai sobre a
subjetividade de cada entrevistado. Esta subjetividade pode ndo refletir a realidade da
prestacdo de cuidados e as suas reais exigéncias, remontar-se apenas para a percegao de
cada cuidador informal sobre a sua realidade ou estar condicionado pelo que ¢ desejavel
socialmente.

Como ultimo ponto, apesar de todo o apoio prestado na recolha de dados, a
dificuldade na interpretagdo de algumas questdes pode também ter tido um impacto nestes
resultados. Apesar das limitagdes deste estudo, acima citadas, este estudo ¢ pertinente
para o futuro, pois tem como objetivo perceber melhor quais as variaveis envolvidas na
relacdo entre os cuidadores informais e as pessoas com deméncia e como estas podem ter
um impacto positivo ou negativo nos niveis de burnout nos cuidadores informais. O
relevante deste estudo é que permitiu considerar variaveis relacionadas com a pessoa
dependente — SNP — e com os seus cuidadores informais — estratégias de coping e
vinculacdo. Isto permitiu tirar algumas conclusdes sobre as estratégias que poderdo ser
consideradas pertinentes para a prevengdo da sobrecarga e do burnout nos cuidadores

informais, assim como, prevenir o desgaste psicoldgico e emocional da diade.
9.2 Recomendacdes para estudos futuros

Como possiveis recomendagdes para estudos futuros, considera-se que a amostra
deveria ser maior e o mais heterogénea possivel, relativamente a idade, sexo e diagndstico
de deméncia. Para ter uma visdo mais aprofundada sobre a realidade da prestagdo de
cuidados, propde-se, igualmente, um estudo longitudinal que permita averiguar eventuais

relacdes de causalidade entre variaveis.
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O estudo do burnout ¢ cada vez mais importante, pela crescente necessidade dos
cuidados informais a pessoas com deméncia. Desta forma, ha a necessidade de se estudar
mais acerca desta varidvel, pois maioria dos estudos encontrados dizem respeito a
sobrecarga no cuidador informal. Como ultima proposta para um estudo futuro, mas nao
menos importante, este poderia ter como base a comparagdo entre grupos de cuidadores
informais e de ndo cuidadores, o que ndo aconteceu neste estudo. Esta comparagdo
permitiria perceber melhor como as exigéncias dos cuidados podem ter impacto na satide
psicolégica dos cuidadores informais e da diade, assim com entender melhor as

estratégias associadas a um menor impacto negativo.
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Conclusao

Com o crescente nimero de casos de deméncia no nosso pais, € em todo o mundo,
torna-se cada vez mais relevante perceber as consequéncias psicologicas nas pessoas que
cuidam destas pessoas dependentes. Sendo cada vez mais visivel a realidade do aumento
da esperanga média de vida e o aumento dos casos de deméncia, ¢ importante perceber,
atuar e prevenir consequéncias na saude psicologica dos cuidadores e, consequentemente,
da diade. A falta de preparagdo e resposta do Sistema Nacional de Satde acaba por
contribuir para a necessidade do aumento de cuidadores informais. Por esta razao, estudar
as consequéncias psicologicas nestes cuidadores ¢ pertinente para garantir a sua saude
psicoldgica e fisica e prevenir os riscos de sobrecarga e burnout.

O objetivo deste estudo focou-se na andlise do impacto dos sintomas
neuropsiquiatricos, das estratégias de coping e da vinculagdo nos niveis de burnout nos
cuidadores informais das pessoas com deméncia. A literatura sugere que os sintomas
neuropsiquiatricos t€ém impacto nos niveis de burnout e, consequentemente, na saude
psicolédgica dos cuidadores (Lee et al., 2018; Ornstein & Gaugle, 2012; Safavi et al., 2019;
Truzzi et al., 2013), o que foi possivel também concluir-se no presente estudo. A andlise
das estratégias de coping indicou que na presen¢a de mais sintomas neuropsiquiatricos,
os cuidadores informais tendem a usar estratégias menos adaptativas, como a conversao,
0 que contraria alguns estudos previamente desenvolvidos (Adelman et al., 2014; Lopez
etal., 2018, Yilmaz, et al., 2009). Face a variavel vinculacao, esta também foi de encontro
ao sugerido pela literatura, ndo apresentando os resultados esperados. Era expectavel que
tipos de vinculacdo mais inseguros tivessem um impacto negativo nos niveis de burnout
e que os tipos de vinculagdo mais seguros contribuissem para menores niveis de
sobrecarga e burnout (Bartholomew, 1998; Karantzas & Simpson, 2014; McWilliams &
Bailey, 2010; Mieses, 2010). No entanto, a vinculagdo (ansiosa e evitante) ndo mostrou
qualquer impacto nos niveis de burnout nos cuidadores informais. Na presente
investigacao e na literatura trabalhada, foi possivel perceber também que o suporte social,
a falta de apoio profissional e a falta de preparagdo e conhecimentos destes cuidadores
(Aksoydan et al., 2019; Brites et al., 2020; Cohen, 2004; Luszcsynska et al., 2009), sdo
fatores que contribuem para o aumento do stresse e da sobrecarga. Desta forma, para
prevenir problemas ao nivel da saude psicoldgica dos cuidadores informais, parece ser
importante haver um apoio profissional mais presente e um maior suporte social. O apoio

profissional permitiria aos cuidadores tirarem duvidas pertinentes e ter algum tempo livre,
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havendo a possibilidade destes investiram na sua vida pessoal, social e profissional. Por
outro lado, o suporte social, poderia permitir a partilha de experiéncias entre cuidadores
e o desenvolvimento de novas técnicas de cuidado que pudessem facilitar o processo de
cuidar. Estes aspetos podem permitir uma diminui¢@o da sobrecarga e, consequentemente
do burnout, a promog¢ao do bem-estar e menores consequéncias para a satide da diade.

Os niveis de sobrecarga e de burnout nos cuidadores informais estdo
maioritariamente associados as exigéncias dos cuidados, a dura¢do do cuidado, a
dependéncia da pessoa com deméncia e a gravidade dos sintomas neuropsiquiatricos
(Brites et al., 2020; Lindt et al., 2020; Teahan et al., 2020; Truzzi et al., 2013). Desta
forma, foi importante perceber o papel da vinculagdo na relagdo da diade e quais as
estratégias de coping que podem contribuir positivamente para a saude destes cuidadores,
devido a natureza e exigéncia destes cuidados. Assim, seria possivel ndo s6 dar
ferramentas a estes cuidadores, para ultrapassarem algumas dificuldades e exigéncias,
como também prevenir consequéncias psicologicas mais graves.

Maioria dos estudos ja efetuados sobre esta matéria focaram-se bastante na
sobrecarga, sendo poucos ainda os estudos sobre o burnout nestes cuidadores. Por esta
razdo, o burnout deve comecar a ter a devida atengdo, pois pode por em causa o bom
funcionamento do cuidado, assim como a saude das pessoas envolvidas. Mais do que
encontrar solugdes para os elevados niveis de sobrecarga e de burnout, ¢ importante
trabalhar no sentido de se promover as ferramentas necessarias a estes cuidadores. Assim,
seria possivel trabalhar na preparacdo dos cuidadores para a prestacdo de cuidados e na

prevencao das consequéncias negativas na saude psicologica da diade.
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Anexo 1 - Estatuto do Cuidador Informal

A Lei N° 100/2019 de 6 de setembro, que veio substituir a Lei N° 13/2003 de 21
de maio, surge para regular os direitos e deveres do cuidador informal e da pessoa
dependente e estabelecer medidas de apoio. O Estatuto de Cuidador Informal regula os
direitos e deveres do cuidador da pessoa dependente, podendo ser um cuidador informal
principal (conjuge ou unido de facto e parente até ao 4° grau (numa leitura horizontal e
vertical da linha genologica), que viva com a pessoa cuidada e que preste cuidados
permanentes, ndo auferindo de nenhuma renumeragao de atividade profissional ou pelos
cuidados prestados a pessoa dependente) ou cuidador informal ndo principal (conjuge ou
unido de facto e parente de 4° grau (nas condigdes iguais ao anterior), mas que acompanha
de forma regular e ndo permanente, podendo ou ndo auferir de rendimentos provenientes
da atividade profissional ou pelos cuidados prestados a pessoa dependente).

A pessoa dependente, considera-se como tal, quando necessita de cuidados
permanentes, encontra-se numa situacao de dependéncia e dispde de uma das prestacdes
sociais: “a) complemento por dependéncia de 2° grau; b) subsidio por assisténcia de
terceira pessoa”. Pode também considerar-se pessoa cuidada quem esteja acamado
transitoriamente ou se encontre a precisar de cuidados permanentes e seja detentor de um
complemento por dependéncia de 1° grau, mediante a avaliagdo feita pelos Servicos de
Verificacdo de Incapacidades do Instituto de Seguranca Social. Se a pessoa cuidada ndo
tiver qualquer tipo de prestagdo social, o reconhecimento da dependéncia da mesma esté
sujeito a regulamentacdo da lei. Deve ser respeitada e assegurada a continuidade dos
cuidados, consistindo num direito do cidaddo a prestagcdo de cuidados, em casos cronicos.

Como referido no Artigo 4.°, o Instituto da Seguranca Social (ISS) ¢ a entidade
que reconhece o cuidador informal, através do requerimento apresentado por este tltimo
(se possivel com o consentimento da pessoa cuidada). Apds sinalizados os cuidadores
informais e a pessoa cuidada, as entidades respetivas do Sistema Nacional de Saude
(SNS) e os servicos de agdo social das autarquias articulam com os servigos da seguranca
social para ser apresentado e instruido o requerimento anteriormente referido. Para o
reconhecimento e manutencao do estatuto ¢ utilizado um diploma especifico.

Referente ao Artigo 5.° da presente Lei, quanto aos direitos do cuidador informal,
estes tém o direito que o papel determinante para o bem-estar da pessoa dependente seja
reconhecido; receber formacdo a fim de desenvolver as suas capacidades e competéncias
para uma melhor prestacao de cuidados a pessoa cuidada; obter informagdes das entidades

de satide e seguranga social; poder aceder a informacgao pertinente, em conjunto com a
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pessoa cuidada, sobre os apoios a que tém direito e do desenvolvimento da doenga; aceder
a informag¢do necessaria para o desenvolvimento de boas praticas; ter apoio psicoldgico
sempre que precise, durante os cuidados e apds a morte da pessoa cuidada, através dos
servicos de saude; ter momentos de descanso para o bem-estar fisico e emocional;
usufruir do subsidio de apoio ao cuidador informal principal; permitir o equilibrio entre
a prestacdo de cuidados com a vida profissional, no caso dos cuidadores informais nao
principais; ter o estatuto de trabalhador-estudante, em caso de frequentar um
estabelecimento de ensino; ter voz nas discussdes politicas publicas, referentes aos
cuidadores informais.

Relativamente ao Artigo 6.°, da mesma Lei, no que diz respeito aos deveres dos
cuidadores informais para com a pessoa cuidada, este deve ter em consideragdo os
interesses e direitos da pessoa cuidada; ter orientacdo de profissionais competentes,
podendo pedir apoio sempre que necessario, a fim de prestar o melhor apoio e cuidado a
pessoa cuidada; acompanhar a pessoa cuidada, tendo em conta o seu bem-estar global;
incentivar a pessoa cuidada a desenvolver a sua autonomia, contribuindo para uma melhor
qualidade de vida; cumprir o programa terapéutico tracado pela equipa de saude da pessoa
cuidada, de forma a ajudar na satisfacdo das necessidades da sua vida diaria; arranjar
estratégias que permitam a comunicagdo e socializa¢do da pessoa cuidada, promovendo
o0 seu interesse € autonomia; ajudar a fortalecer as relagdes familiares da pessoa cuidada;
proporcionar um ambiente confortavel, equilibrado e seguro para a pessoa cuidada,
havendo periodos entrelacados de repouso e lazer; proporcionar condi¢des gerais de
higiene; e proporcionar também uma alimentacdo e hidratagdo equilibrada a pessoa
cuidada. E também importante que seja comunicado aos servigos de saude qualquer
alteracdo de saude da pessoa cuidada; participar nas formagdes indicadas para o cuidador
informal; e informar os servicos de seguranca social, caso existam alteragdes no
reconhecimento enquanto cuidador informal.

Segundo o Artigo 7.°, o cuidador informal pode ainda beneficiar de ajuda por parte
da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), em caso de necessidade
de internamento, dos servicos e estabelecimentos de apoio social, destinados a
residéncias, lares e servigos de apoio ao domicilio. Para além de beneficios fiscais
previstos pela Lei, os cuidadores informais principais usufruem também de um subsidio
(mediante as condi¢des de recursos, relacionadas com o rendimento do agregado familiar
do cuidador informal principal). No caso dos cuidadores informais ndo principais, estes

podem conseguir a conciliagdo entre a atividade profissional e a prestacao de cuidados a
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pessoa cuidada. Para que ndo exista qualquer suspensao do subsidio de apoio ao cuidador
informal principal, este deve garantir que presta apoio permanente a pessoa cuidada, sem
exceder o periodo de trinta dias sem cuidados, ou em caso de institucionalizagdo da
pessoa cuidada (ao nivel social, pela RNCCI e internamento hospitalar), que este nao
exceda um periodo superior a trinta dias. Em caso de suspensdo do subsidio do cuidador
informal principal, assim que se deixar de verificar a questdo que levou a suspensdo do
subsidio, a situacdo sera regularizada e os pagamentos serdo retomados pelo ISS (entidade
responsavel pelo pagamento do subsidio de apoio ao cuidador informal principal, Artigo
19.°), no més seguinte a que esta entidade tomou conhecimento da regularizacdo da
situacdo (Artigo 16.°). No entanto, para haver a cessacao do subsidio de apoio ao cuidador
informal principal, este tem de preencher uma das seguintes alineas: mudanca de
residéncia para o estrangeiro por parte do cuidador, da pessoa cuidada, ou de ambos;
mudanga de residéncia, ndo estando mais o cuidador e a pessoa cuidada em comunhao de
habitacdo; incapacidade permanente que leve a dependéncia do cuidador; em caso de
morte do cuidador informal, ou da pessoa cuidada, ou de ambos; falha nos deveres
previstos no Artigo 6.°, tendo que ser fundamentado pelos profissionais de saude; e a ndo
verificagdo do reconhecimento do cuidador informal, referido no Artigo 4.° (Artigo 17.°).
Este mesmo artigo refere ainda que na suspensdo superior a 6 meses, o subsidio do
cuidador informal principal cessa. Automaticamente o reconhecimento do cuidador

informal principal, referido no Artigo 4.°, cessa também.
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Anexo 2 — Consentimento Informado

CONSENTIMENTO INFORMADO PARA A RECOLHA E TRATAMENTO DE DADOS
PESSOAIS

Declaro que compreendi os objetivos deste estudo, que a informagdao por mim
fornecida sera mantida confidencial e apenas utilizada de forma andnima para fins de
investigacdao cientifica. Compreendi que em qualquer momento posso abandonar a
minha participacdo neste estudo e solicitar junto do investigador a eliminagdao da
informacgao por mim fornecida. Sei que esta prevista a realizagao de duas recolhas de
dados, em dois momentos diferentes, separados por 1 ano.

Compreendi que a participacdao neste estudo, ou a recusa em o fazer, em nada ira
afetar o tratamento ou a forma como eu ou o doente que acompanho temos sido
atendidos. Tive oportunidade de colocar e esclarecer todas as duvidas que tinha sobre
esta investigagao.

1 - IDENTIFICAGAO DO RESPONSAVEL PELO TRATAMENTO DOS DADOS

Cooperativa de Ensino Universitario, C.R.L. (CEU, C.R.L.) entidade instituidora
da Universidade Autédnoma de Lisboa

Rua de Santa Marta 47 22 1150-293 Lisboa

NIF: 501641238

onunes@autonoma.pt

Coordenadora da Investigacdo: Rute Brites, e-mail:
rbrites@autonoma.pt

2- QUE DADOS RECOLHEMOS E CATEGORIAS DE TITULARES DOS DADOS

Dados dos participantes: Nome, Email, N.2 telefone ou telemdvel, Género, Idade, Escolaridade,
Estado civil, Relacao de Parentesco, Situa¢do profissional, Profissao e uma entrevista com um
guestionario.

3- FUNDAMENTO JURIDICO
Consentimento.

4- O QUE FAZEMOS COM OS SEUS DADOS (FINALIDADES)

Investigacdo sobre “Determinantes psicossociais das diferencas individuais e niveis de burnout
em cuidadores de pessoas com deméncia: um estudo longitudinal”, com duas aplicacGes no
espaco de 12 meses.

5- DURANTE QUANTO TEMPO ARMAZENAMOS OS SEUS DADOS

Os seus dados deixardo de ser tratados com a finalidade da investigagdo, logo que o Titular
dos Dados retire o seu consentimento ou cinco anos apos o fim do estudo.

91



6 — TRANSFERENCIA PARA PAISES TERCEIROS
A Cooperativa de Ensino Universitario garante o cumprimento do regulamento.

7 - TRATAMENTO DOS DADOS

N3o serdo objeto de tratamento para decisdes individuais automatizadas, nem para definicao
de perfis.

8 — MEDIDAS IMPLEMENTADAS PARA PROTEGAO DOS SEUS DADOS CONTRA O
ACESSO, A ALTERAGAO OU A DESTRUICAO NAO AUTORIZADA

A Cooperativa de Ensino Universitario toma as precaucgdes necessarias e legalmente exigidas
para garantir a protecdo da informacao recolhida junto dos Titulares dos Dados. Entre outras,
estdo implementadas as seguintes medidas técnicas e organizacionais para garantir a seguranca
e confidencialidade dos dados pessoais: seguranca fisica (através de controlo de acessos),
separacdo logica dos registos, passwords de acesso e niveis de acesso, firewalls e programas
antivirus.

9 — OS SEUS DIREITOS

Todos os dados pessoais sao tratados de acordo com os termos do previsto no Regulamento UE
2016/679 do Parlamento Europeu e do Conselho, tendo os titulares dos dados pessoais direito
de aceder, livremente e sem restri¢des, confirmando, retificando, apagando ou bloqueando os
dados que hajam facultado, bem como o direito a portabilidade e a limitacdo do tratamento no
que disser respeito ao Titular dos Dados, ou do direito de se opor ao tratamento, podendo
exercé-lo por escrito, pessoalmente nas nossas instalagdes ou através do
email onunes@autonoma.pt, sem qualquer encargo.

O Titular dos dados tem o direito de retirar o seu consentimento a qualquer altura, devendo
para o efeito contactar-nos através do endere¢o onunes@autonoma.pt

O Titular dos Dados tem o direito de apresentar reclamacdo a Comissdo Nacional de Protecdo
de Dados ou a qualquer outra autoridade de controlo.

DATA: / /

NOME: (Relacao/Parentesco
¢/Doente):

TIf: Email (caso tenha):
ASSINATURA:

O Investigador Responsavel:-
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Anexo 3 — Experiences in Close Relationships — Relationship Structures

ECR-SR

Vamos agora fazer-lhe algumas perguntas sobre a sua relacdao com a pessoa de quem
cuida. Por favor indigue em que medida concorda ou discorda com cada frase,
colocando um circulo a volta do nimero que melhor traduzir a sua resposta.
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1.Ajudava-me poder contar com esta pessoa
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2.Costumava discutir os meus problemas e
preocupacdes com esta pessoa

3.Eu debatia/conversava sobre as coisas com
esta pessoa

4.Para mim era facil confiar nesta pessoa 1 2 3 4 5 6 7

5.Ndo me sentia confortavel para desabafar/
abrir-me com esta pessoa

6.Preferia ndo mostrar a esta pessoa como
me sentia 13 no fundo

7.Preocupava-me frequentemente que esta
pessoa nao gostasse realmente de mim

8.Tinha medo que esta pessoa pudesse
abandonar-me

9. Preocupava-me que esta pessoa nao
gostasse tanto de mim quanto eu gostava 1 2 3 4 5 6 7
dela
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Anexo 4 — Copenhagem Burnout Inventory

Copenhagem Burnout Inventory (CBI)

Este questiondrio destina-se a avaliagdo dos sintomas de burnout. Ndao ha respostas
melhores ou piores; a resposta correta é aquela que exprime com veracidade a sua
prépria experiéncia. A cada uma das frases deve responder consoante a frequéncia com
gue tem esse sentimento, assinalando o circulo respetivo.

A seguir, encontrara afirmagbes que descrevem o modo como pode ver-se a si
préprio(a) neste momento. Use a escala seguinte para indicar o grau em que concorda
ou discorda de cada uma das afirmagdes.

8 o
[*] - ~
33 3 | E g 2
se| < |&.| gg | 3
33| ¢ |38 £§ |3
s2| § |88 §% | &
S e £ g > £
3 9 o ] (7] @
2 g © < I.Ih. wv
c o
1. Com que frequéncia se sente cansado(a)? 1 2 3 4 5
2. Com que frequéncia se sente fisicamente exausto(a)? 1 2 3 4 5
3. Com que frequéncia se sente emocionalmente exausto(a)? 1 2 3 4 5
4. Com que frequéncia pensa “Eu ndo aguento mais isto”? 1 2 3 4 5
5. Com que frequéncia se sente fatigado(a)? 1 2 3 4 5
6. Com que frequéncia se sente fragil e suscetivel a ficar doente? 1 2 3 4 5
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Anexo 5 — Escala Toulousiana de Coping (V. reduzida)

ETC-Escala Toulousiana de Coping (V. reduzida)
Pense na situagdao de cuidar que vivencia atualmente e descreva-nos a forma como
reage habitualmente. Encontrara 5 nimeros que indicam em que medida utiliza a
afirmacdo proposta: de 1 (nunca) a 5 (muito frequentemente). Marque com uma cruz
(x) o nimero que melhor corresponde a reagao que costuma ter face a essa situagao.
Tente responder a todas as frases, tendo em conta que ndao ha respostas certas ou
erradas.

2

=

;

Itens é 2 §

g
1 | Enfrento a situagao 112 |3]4]5
2 | Trabalho em cooperagao com outras pessoas para me esquecer 112|3|4]5
3 | Tento ndo pensar no problema 112 |3]4]5
4 | Evito encontrar-me com pessoas 112|3|4]5
5 | Mudo a minha forma de viver 112 |3]4]5
6 | Analiso a situagao para melhor a compreender 112 |3]4]5
7 | Sinto necessidade de partilhar com os que me sao proximos o que sinto 112 |3]4]5
8 | Procuro atividades coletivas 112 |3]4]5
9 | Sei o que tenho que fazer e redobro os meus esforgos para o alcangar 112 |3]4]5
10 | Chego a ndo sentir nada quando chegam as dificuldades 112 |3]4]5
11 | Resisto ao desejo de agir, até que a situagdo mo permita 112 |3]4]5
12 | Reajo como se o problema ndo existisse 112 |3]4]5
13 | Procuro a ajuda dos meus amigos para acalmar a minha ansiedade 112 13]4]5
14 | Afasto-me dos outros 112 |3]4]5
15 | Aceito a ideia de que é necessario que eu resolva o problema 112 |3]4]5
16 | Digo a mim préprio que este problema ndo tem importancia 112 |3]4]5
17 | Centro-me noutras atividades para me distrair 112 |3]4]5
18 Reflito nas estratégias que poderei utilizar para melhor resolver o 112134l s

problema
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Anexo 6 — Inventario Neuropsiquiatrico

(A seguir a cada item vem um exemplo de questao)

NA

Nao

Frequéncia
(1a4)

Gravidade
(1a3)

FXG

Delirios
(Ex: o paciente acredita que os
outros estdo a rouba-lo/a?)

Alucinagdes
(O paciente fala com pessoas
gue ndo existem?)

Agitacao
(O paciente ndo é cooperante, é
resistente a ajuda dos outros?)

Depressao / Disforia

(O paciente fala ou comporta-
se como se estivesse triste ou
desanimado?)

Ansiedade

(O paciente diz que esta
preocupado com eventos
planeados, o futuro?

Euforia / Elagdo

O paciente acha piada e ri de
coisas a que 0s outros ndo
acham graca?)

Apatia / Indiferenga

(O paciente parece menos
espontaneo e ativo que o
habitual?)

Desinibicao

(O paciente diz coisas grosseiras
ou faz comentarios sexuais que
normalmente ndo faria?)

Irritabilidade/Labilidade
(O paciente tem flashes
repentinos de raiva?)

Comportamento motor

(O paciente anda ao redor da
casa sem um propdsito
aparente?)

Sono

Apetite

Total
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Anexo 7 — Questionario Sociodemografico do Cuidador

Questionario sociodemografico (Momento 1)

Género: Masculino @ Feminino

Idade:

Parentesco com o doente:

Escolaridade:

Estado civil:

Situagao profissional: ; Profissdo:

Questionario sociodemografico (Momento 2)

Em média, quantos meses por ano exerce fung¢des de cuidador:

média, quantos dias por semana exerce fungdes de cuidador:

Em

Em

média, quantas horas por dia exerce fun¢des de cuidador:

Ha

quantos anos ¢ cuidador deste doente:

Jé tinha sido cuidador de outra pessoa: SIM ~ Nao
Se sim, quem? Por quanto tempo?

O que ¢ mais dificil na sua tarefa de cuidador:

Ha quanto tempo?

Qual o momento mais dificil que viveu, relacionado com a tarefa de cuidar, nos ultimos

tempos.
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Anexo 8 — Questionario Sociodemografico da Pessoa com Deméncia

Género: Masculino |:|Feminino |:|

Idade:

Parentesco com o cuidador:

Escolaridade:

Estado civil:

Situagao profissional: Profissdo:

Questionario Clinico

Diagndstico:
Demeéncia de Alzheimer

Deméncia Vascular
Deméncia de Corpos de Lewy

Deméncia frontotemporal

oo

Deméncia de Huntington

Outra (Qual?)

Anos de Diagnostico:

Apoio externo recebido (indicar todos os que se aplicam):
Apoio domicilidrio
Centro de Dia (Hospital de Dia)

Centro de Dia (Comunidade)

O OO

Outro (Qual?)

N2 vezes/ semana de que usufrui deste apoio:
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