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Resumo

Atualmente, é fundamental refletirmos sobre o impacto da doenca de Alzheimer,
dado que se trata de uma patologia neurodegenerativa com grande repercussdesquer nas
funcBes intelectuais dos doentes e que afeta o seu dia-a-dia,quer na dinamica do seu
ndcleo familiar.

Deste modo, a rede de suporte formal e informal é crucial no que diz respeito a
prestacdo de cuidados. Sdo os familiares que se responsabilizam por essa tarefa que face
ao carater ininterrupto pode causar desgaste da saude fisica e psicoldgica do cuidador.

A sobrecarga carateriza-se pela soma dos problemas psicoldgicos, fisicos e
emocionais, sociais e financeiros, todos eles inerentes a prestacdo informal de cuidados.

Este trabalho que tem como objetivo principal a avaliacdo do beneficio/impacto
fisico, emocional, social e da saude mental de um programa de grupo de suporte em
cuidadores informais de doentes portadores da doenca de Alzheimer.E crucial
acompanhar o progresso do grupo de suporte, a evolucdo dos cuidadores informais e a
sua capacidade de se manterem satisfeitos neste gruponos dois papéis: cuidador e
pessoa.

Os métodos utilizados para recolher estes dados foram um questionario
sociodemogréafico, a SCL-90-R para avaliar a sintomatologia e o Questionario de
Avaliacdo de Sobrecarga do Cuidador Informal.

Os resultados sugerem que o programa grupo de suporte altera a vida dos
cuidadores informais, uma vez que estes, apds o frequentarem, sentem menor
sobrecarga nos aspetos da vida pessoal. No entanto, apesar dos progressosna vida
pessoal dos cuidadores,estes ndo se sentem satisfeitos com a tarefa de cuidar. A
sobrecarga de trabalho e suas exigéncias tornam o cuidador mais insatisfeito com as
tarefas que esta a exercer, uma vez queestas sao vistas de forma negativa pelo mesmo.

Pretende-se que o cuidador se sinta satisfeito, na medida do possivel,nos dois
papeis: no seu papel de cuidador e familiar.Este ultimo motiva-o para a
responsabilizacdo social e pessoal, uma vez que sendo uma obrigacgdo, esta pode ser

feita de forma conformada.

Palavras-chave

Sobrecarga, Cuidador Informal, Doenca de Alzheimer.
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Introducéo

E cada vez mais importante discutirmos e refletirmos acerca de perturbacdes
neurodegenerativas e do impacto que estas tém na sociedade. Em torno do individuo
com deméncia é desenvolvido todo um conjunto de recursos familiares, sociais,
econémicos e emocionais. Desta forma, neste estudo propomo-nos a avaliar a
sobrecarga dos Cuidadores Informais (CI) nos doentes com perturbagédo
neurodegenerativa, mais especificamente aDoenca de Alzheimer (DA), e identificarmos
as estratégias de intervencdo direcionadas ao CIl. Estas podem ser grupais ou
individuais, e o seu principal objetivo éminimizar o impacto negativo da tarefa de cuidar
de um doente de Alzheimer(Rodrigues, 2012).

A percentagem da populacdo mundial com mais de 65 anos de idade é cada vez
maior.Segundo os resultados do Gltimo censoem Portugal, aproximadamente20,3%da
populagéo portuguesa apresenta idade igual ou superior a 65 anos, prevendo-se que este
namero suba para 32% da populagdo em 2050 (Instituto Nacional de Estatistica (INE),
2015).

Em 2014, havia 141 idosos para cada 100 jovens , mas segundo dados de Bandeira
etal.(2011) em 2061 haverd maior discrepancia entre estes grupos. O autor aponta para
uma natalidade entre 41.000 e 85.000 (pior e melhor cenario respetivamente), contra
mais de 3.000.000 de idosos.

Segundo dados da Pordata, o indice de envelhecimento aumentou 100% entre 1960
e 2011, passando de 27,3%para 127,8%. Em 1981 a percentagem de idosos com idade
igual ou superior a 65 anos de idadeera de 11,5% e de 20,1% em 2015, ou
seja,verificou-se um crescimento em média de 3% em cada senso (Pordata - Base de
dados Portugal Contemporaneo, 2014).

Segundo Fonseca (2010) o envelhecimento é um fendmeno da populacéo
portuguesa e representa um problema central do século XXI, havendo uma preocupagéo
com o envelhecimento ativo, ou seja, em manter as capacidades funcionais do idoso. O
objetivo das intervencdes, fundamentadas pelo envelhecimento ativo, é viver mais anos
com qualidade de vida. Esta abordagem tera repercursdes positivas a todos os niveis,
principalmente, a nivel individual, familiar, social e economico. O envelhecimento ativo

propicia contribuir para uma melhor sustentabilidade dos servicos sociais e do nivel



socioecondémico do pais, no entanto a longevidadetem aspetos negativos que passam
pelo aumento de patologias inerentes ao declinio dos orgdos.

De acordo com Mota, Figueiredo e Duarte (2004) a maior ou menor velocidade de
envelhecimento do organismo depende da interacdo do seguinte conjunto de fatores:
genéticos, envelhecimento celular, respostas imunolégicas enquanto protecéo, reparacdo
e formacgdo de anticorpos, acumulacdo aleatéria de lesbes que provocam o declinio
fisiologico progressivo e deterioracdo funcional e estrutural dos tecidos. O
envolvimento dos radicais livresno fenomeno do envelhecimento e da doenca tem sido
também um dos mecanismos apontados para o envelhecimento biolégico.

Apesar do crescente envelhecimento da populacdo portuguesa ndo existe um
consenso entre a relacdo desta varidvel com o aumento da prevaléncia da DA, contudo é
um facto que a DA € uma perturbacdo neurodegenerativa mais comum nos idosos do
que em qualquer grupo etario (Araudjo, 2011; Escrich, 2013). Com efeito a deterioracédo
do doente de Alzheimer é progressiva tornando-o dependente e, por isso, chega o
momento em que o recurso a cuidadores, formais ou informais, é de absoluta
necessidade.

O presente trabalho tem como objetivo estudar a sobrecarga do CI pelo que sera
sobre estes que nos debrucaremos nesta dissertagdo quando aos cuidadores nos

referirmos.

Envelhecimento normal e patologico

Segundo Pereira (2011), a DA esta relacionada com o envelhecimento, contudo
existem algumas excecdes, dai a necessidade de separar as alteracfes cognitivas do
processo normal do envelhecimento, que € caracterizado como relativamente estavel e
benigno;do processo patoldgico/demencial do envelhecimento, que é incapacitante e
progressivo.

No que respeita ao envelhecimento normal, no qual ocorrem mudancgas naturais,
para Moraes, Moraes e Lima(2010) é dividido em bioldgico (irreversivel) e psiquico
(associado ao envelhecimento das células cerebrais).

Ninguem fica velho de um momento para o outro, existe um conjunto de alterac6es
comum a todas as pessoas que envelhecem, e modificagdes que diferem consoante o
tipo de envelhecimento (ativo, patolégico, etc). O declinio cognitivo,tipico do idoso,é

um estado ndo raras vezes transitorio para a deméncia, onde o individuo apresenta
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alteracdes cognitivas masndo suficientes para serem consideradas patologia mental. Em
termos patoldgicos o envelhecimento das células cerebrais da-se de forma mais célere, o
que fazcom que as células deixem de funcionar como habitual e ocorram sinais de

deméncia, que interferem na vida diaria do individuo.

Concetualizacio da Doenca de Alzheimer

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2012), a cada quatro segundos é
diagnosticado um novo caso de deméncia. Um problema global com impacto nos
individuos, nas familias e nas sociedades. A deméncia é uma das maiores causas de
incapacidade e dependéncia nas pessoas idosas. Os numeros poderdo estar
subestimados, uma vez que muitas pessoas nao tém diagnostico, pela dificuldade que o
mesmo representa. Ha muitas dificuldades em obter um diagnostico precoce porgue é
dificil perceber a diferenca entre as alteragdes nas funcBes cognitivas, resultantes do
processo natural de envelhecimento, e o0s sintomas que poderdo significar o
desenvolvimento de um quadro de patologia.

A DA é a forma mais comum da deméncia - representa 60-70% dos casos (WHO,
2012) - e tem vindo a tornar-se num dos maiores problemas de saude publica no mundo.
E indiscutivelmente uma das deméncias de maior impacto social e econémico para 0s
sistemas de salde, para os familiares e para os doentes, pois afeta a sua funcionalidade e
diminui a sua qualidade de vida.

Os mais recentes dados epidemiol6gicos apontam para a existéncia de 182.526
pessoas com deméncia em Portugal, representando 1,71% do total da populagéo, das
quais 90.000 sofrem de DA(Alzheimer Europe, 2014).

Os sintomas e efeitos desta doenca foram enumerados em 1906 por Alois
Alzheimer, um psiquiatra alemdo que descreveu o caso clinico de uma mulher que
faleceu aos 52 anos com sinais de perda de memoria, sinais neurologicos e deméncia
progressiva. No exame microscopico, Alzheimer encontrou duas alteraces do sistema
nervoso: a placa senil e a degenerescéncia neurofibrilar. “Surge uma proteina anormal,
chamada amilGide, por cisdo a partir de outra pré-existente, e essa proteina anormal vai
formando agregados, que se mostram toxicos para as celulas vizinhas. Estas tém uma
reacdo inflamatéria e depois comecam a sofrer a destruicdo de uma estrutura

intracelular, os microtibulos, dando o aspeto histoldgico que foi designado por
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degenerescéncia neurofibrilar. Os amontoados de células mortas tém um aspeto peculiar
chamado placa senil”(Costa, 2011, p. 21).

Para Azevedo et al (2009) a morte neuronal deve-se a dois fatores: a ja referida
formacdo de placas amildides(pela gama-secretase) e a formacdo de emaranhados
neurofibrilares dentro dos neuronios (beta-secretase e hiperfosforilacdo da proteina tau)
que levam a reducgdo dos niveis de acetilcolina na transmissao colinérgica,contribuindo
para um processo de atrofia cerebral nas areas do lobo temporal, afetando
processamento da memoria recente.

Trata-se de uma sindrome clinica, com multiplos défices cognitivos persistentes e
progressivos, que afeta adultos previamente saudaveis e conduz a perda progressivada
memoria, da reflexdo, da concentracdo, do juizo critico, do raciocinio, da orientacdo, da
compreensdo, da capacidade de aprendizagem (calculo e linguagem) edo humor levando
a uma deterioracdo da personalidade. Os sintomas mais relevantes da DA sdo “a
alteracdo da memoria a curto ou longo prazo,0 esquecimento de pessoas, lugares,
acontecimentos objetos e rotinas diarias; alteracdo da linguagem e dificuldades em fazer
calculos; alteracdo da maneira de ser (prostacdo/agitacdo, choro facil e desinibicdo
social)”. Estademéncia manifesta-se pelo declinio cognitivo e funcional, embora os
sintomas comportamentais e neuropsiquiatricos (agitacdo, agressividade, delirios,
desorientacdo, deambulacdo) sdo mais dificeis de tratar e os que causam maior stresse
quer ao doente quer ao cuidador(Rodrigues, 2012, p. 15).

A DA ¢, entdo, uma deméncia neurodegenerativa que se caracteriza clinicamente
por um comprometimento das fun¢des cognitivas e neurolégicas através da mutacdo do
metabolismo das proteinas, pela falta de degradacdo no sistema proteossoma de
proteinas ndo desejadas como a proteina Tau e a Beta amil6ide, que em conjunto
promovem a morte dos neurdnios (Escrich, 2013).

Estes sintomas traduzem uma diminuicao da qualidade de vida, aumento dos custos
econdémicos, 0 que contribui para a sobrecarga dos cuidadores. Metaforicamente este
conceito traduz a imagem de um iceberg em que a sobrecarga do cuidador € s6 o que
esta visivel(a ponta), o restante estd camuflado, mas esta la e é bem mais denso.

A deterioracdo progressiva da DA conduz a perda da autonomia do doente que, por
consequéncia afeta também a qualidade de vida do cuidador, nomeadamente na

deterioracdo progressiva das atividades sociais, laborais e ocupacionais.
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“As quatro causas mais frequentes de deméncia sdo: doenca de Alzheimer (DA),
deméncia vascular (DV), deméncia de corpos de Lewy (DCL) e deméncia
frontotemporal (DFT)” (Carvalho, 2009, p.2).

Face ao aumento das doencgas cronico-degenerativas, na DA ocorre uma “destrui¢ao

das redes neuronais responsaveis pela atividade cognitiva” (Melo, 2010, p. 15).

Avaliacdo da Doenca de Alzheimer
A causa principal da DA é desconhecida, dai que ainda ndo existe cura para a
mesma, contudo o envelhecimento da populacdo é apontado por muitos estudiosos
como um importante fator de risco. A hipdtese do diagndstico da DA esta dependente
das manifestacGes clinicas carateristicas de cada doente e dos exames especificos
(Viola, 2010). Oseu diagnostico precisa para além do comprometimento da memoria, a
ocorréncia de pelo menos um défice da funcéo cognitiva(Azevedo et al., 2009).
Segundo a perspetiva de Caldas e Mendonc¢a(2012)o diagnostico desta deméncia
contempla 4 etapas: historia clinica cuidada; exame neuropsicolégico; exame
neuroldgico e investigacdo complementar (estudos imagioldgicos). Ha duas hipdteses
explicativas da neurodegeneracdo da DA, a designada por cascata amiloidale a
designada por colinérgica. O efeito final desta segunda hipétese resulta no défice
cognitivo. A confirmacdo do diagnostico s pode ser feito através da bidpsia cerebral
onde sdo visiveis as lesdes da placa senil, através da morte neuronal nas regides
responsaveis pelas funcbes cognitivas.
Segundo Escrich(2013), as manifestagdes clinicas daDAs&o:
- Défice cognitivo, com implicacBes na capacidade para a realizacdo das
atividades da vida diéria;
- Alteracdo da memdria, uma vez que os lobos frontais e hipocampo séo
afetados;
- Diminuicdo da atencdo impedindo a realizacdo das tarefas planeadas de
forma eficaz;
- Alteracédo da linguagem, nomeadamente da capacidade de compreenséo e
de expressao;
- Apraxia (dificuldade em fazer atividades motoras complexas como
vestir, escrever);

- Agnosia (dificuldade em reconhecer a informacéo, objetos ou pessoas);

13



- Desorientacéo espacial e temporal (dificuldade em reconhecer o espaco e
tempo em que se encontram);

- Perturbacbes de comportamento e de personalidade (apatia, humor
deprimido, episodios de ansiedade e agitacdo, agressdo fisica e verbal,
comportamentos  obsessivos, desconfianca, desinibicdo  sexual,
comportamento  repetitivo, sintomas  psicoticos como  delirios,
alucinagdes, perturbacOes do sono e alimentacédo e incontinéncia).

Existem trés estadios na DA:

SegundoCamargo(2003), Helito & Kauffman(2007) e National Institute on Aging,
(2008) citado porLucas et al. (2013)no primeiro estdo presentes sintomas ligeiros,
muitas vezes negligenciados como aperda de memoria, desorientagdo espacial e
temporal, confusdo de familiares, perda da iniciativa e da espontaneidade, descuido com
a aparéncia pessoal, necessidade de mais tempo para a realizacao de tarefas diarias, falta
de atencdo e concentracdo, problemas em lidar com o dinheiro/pagamentos, reduzida
capacidade de julgamento, alteracbes de humor e de personalidade, aumento da
ansiedade ou agressividade.

Bottino e colaboradores (2002) citado por Lucas et al. (2013) descrevem o segundo
estadio com sintomas e problemas marcantes que impedem muitas atividades normais
do dia-a-dia como o agravamento das dificuldades cognitivas, em queo doente comega a
necessitar de ajuda nas tarefas basicas do quotidiano.Estdo patentes esquecimentos de
tarefas simples e falta de reconhecimento de pessoas e lugares, diminui¢do da atencao,
dificuldades de linguagem, de leitura, de escrita, de calculo, pensamento desorganizado,
dificuldade em aprender coisas novas, movimentos repetitivos, contracbes musculares,
agitacdo, ansiedade, choro, alucinagdes e outras ideias sem nexo.

Noterceiro e Ultimo estddio hd uma perda total da independéncia, as perturbacdes
fazem-se acompanhar de uma decadéncia fisica significativa, o doente fica acamado,
apresenta problemas de degluticéo, sinais neuroldgicos, incontinéncia fecal e urinaria.
Contudo estes sintomas variam de pessoa para pessoa(Lucas et al., 2013).

Escrich(2013) aponta varios fatores de risco modificaveis e ndo modificaveis para a
DA, sendo os modificadveis o tabaco, a alimentacdo, obesidade, nivel educativo,
geografia, atitude pre-morbida e depressdo.Os fatores de risco ndo modificaveis sdo a
idade, género, genética, etnia, sindrome de Down, hipercolesterolemia, hipertensao

arterial e diabetes mellitus, contudo, ainda ndo se conhece qual o fator preponderante no
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desenvolvimento desta doenca o que tem tido implicaces tratamento e prevencao da
DA.

E consensual que amorbilidade ou mortalidade sdo consequéncias
frequentes/imediatas da DA. A mudanca de papéis, o impacto econdémico, o risco da
salde mental, o risco de maus-tratos e a dependéncia global sdo aspetos de vida do
doente e dos seus cuidadores que ndo devem ser descurados. No que concerne ao
tratamento farmacoldgico da DA,os beneficios incluem amanutencdo cognitiva e a
consequente progressdo lenta da doenca. A investigacdo acerca do tratamento da DA
indica que os inibidores da enzima acetilcolinesterase remetem o tratamento especifico
e sintomético da DAnos estadios leve e moderado, que se referem alidar com sintomas
cognitivos, funcionais, de comportamento (apatia, ansiedade e depressdo). Nao existe
cura para a DA mas o tratamento farmacologico pode retardar a evolucdo da doenca
(Escrich, 2013).

Relativamente ao tratamento ndo farmacol6gico consideramos que um programa de
intervencdo comportamental, ocupacional e ambiental, em funcéo de cada caso é o mais
adequado, ja que tem em conta a singularidade da DA.Assim nas terapias ndo
farmacoldgicas (Escrich, 2013) apresenta a estimulacdo cognitiva, o treino cognitivo,a
reabilitacdo, as ajudas externas, as atividades da vida diaria, a terapia da reminiscéncia,
a validacdo, a psicoterapia, as intervencdes comportamentais e sensoriais, 0 exercicio
fisico, a estimulacdo elétrica transcutanea, a terapia da luz, a arte terapia, a terapia
recreativa, 0 relaxamento, a massagem e tato,a terapia com animais e intervencoes
multicompetentes para 0 paciente.

Para além das definicdes, avaliacGes, diagnostico e dos fatores de risco
supracitados, sdo apontados varios outros de origem organica, mental e intelectual e sdo
também referidos aspetos fisicos, contudo a maioria ndo resulta de ensaios clinicos
controlados pelo que ndo podem servir para alterar as atuais praticas clinicas.
Poderiamos referir aqui centenas de estudos com resultados semelhantes e distintos, no
entanto como ndo se pretende fazer uma revisdo sistematica acerca da DA apenas a
contextualizarmos. Com efeito, o objeto deste estudo é o cuidador informal do doente e

nédo a doenga em si.

Cuidadores Informais
De acordo com Alves “é fundamental compreender o impacto que cuidar pode ter

nas emocdes que se relevam em contexto de trabalho, quer em termos pessoais quer em
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contacto com os utentes”(2015, p. 55).0 impacto do cuidar € comum tanto aos
cuidadores formais quanto aos Cl, face aodesgaste derivado do controlo emocional e do
trabalho.O mesmo autor refere que a criagdo de competéncias relativamente ao
esgotamento emocional sdo fundamentais para o estabelecimento de uma eficaz relacéo
de ajuda.

Segundo a perspetiva de Alves, na vida de um doente de Alzheimer “muitas
situacBes ndo sdo passiveis de planeamento, sdo inesperadas, ndo tém hora marcada e
ocorrem muitas vezes em locais e momentos pouco adequados. Aqui toda a rede de
cuidadores formais ou informais, principais e secundarios pode vir a ter um papel mais
interventivo se se mantiverem ligadas emocional e fisicamente” (Alves, 2015, p. 55).

A necessidade de qualificacBes e dotagdo de competéncias levou a criacdo de
programas direcionados aos cuidadores informais com vista a atribuicdo de maior
capacidade cognitiva, gestdo de emocOes, desenvolvimento de atitudes saudaveis e
positivas face as perdas e estratégias de coping nas vivéncias inerentesao cuidar. Sem
este tipo de programas a autoformacdo seria, caso acontecesse, sempre fruto de um
processo voluntario, deliberado e alicercado em emocGes.

A medida que a doenca avanca, sdo os Cl, quem a par com o doente, mais sofre
com o declinio fisico e mental que a DA provoca,face a consciéncia que tém dos efeitos
e progressdo da doenca. Os CI estdo presentes na vida do doente ajudando-o nos
cuidados pessoais. Os motivos que se prendem com a tarefa de cuidar do outro sdo 0s
lacos de sanguineidade (pais, irmdos), o dever moral (herangas familiares) ou social, a
gratiddo, por se sentir bem em cuidar o familiar de quem gosta, sentimento de culpa por
situacOes anteriores ou mesmo para evitar o julgamento da sociedade por néo
acompanhar o familiar com deméncia (Faria, 2013; Félix, 2008).

Para Padl (sem data), as redes de suporte informal definem-se como estruturas da
rede social de um individuo, quer seja pelos lacos de sanguinidade ou pelo apoio
emocional. As redes familiares sdo consideradas involuntarias dado que existe uma
espécie de obrigatoriedade de cuidar,ja as redes de amigos e vizinhos sdo consideradas
escolhas voluntérias.

E importante perceber como a familia contemporanea, com um doente de
Alzheimer ao seu cuidado se organiza, pois cuidar implica estar presente e vigilante.
Hoje em dia ha, por vezes, necessidade de se ter dois ou mais empregos, incluindo
trabalhos com turnos rotativos, o que implica a existéncia de uma rede de apoio para

fazer face as exigéncias familiares e profissionais.
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A forma como esta rede se organiza e se relaciona entre si e que solucdes existem
para a dindmica familiar colmatar as falhas que possam existir ou, a falta deste tipo de
rede, sdo aspetos pertinentes a ter em conta.

Sobrecarga do Cuidador Informal

Segundo Caldas e Mendonca(2012), a perda progressiva da independéncia do
doente de Alzheimerleva a modificacdes quer no doente quer no seio familiar.Com o
agravar da doengca as dificuldades do doente aumentam e, consequentemente, acresce ao
Cl a responsabilidade de auxiliar e assumir atividades que o doente esta incapacitado de
realizar. Assim episédios de desorientacdo, falta de descernimento e alteracdo da
personalidade levam a uma vigilancia quase permanente do doente e também a
alteracbes no espaco habitacional. A correlagdo entre cuidador-doenteé alterada por
modificacOes psicopatoldgicas do doente e pela sobrecarga do Cl.Este é um forte aliado
no retardar do desenvolvimento da doenca, uma vez que pode ter um papel importante
no processo de estimulacdo cognitiva. A sobrecarga do Cl é impulsionada por um
conjunto de fatores como a perda de liberdade,excesso de trabalho, desconhecimento da
evolugdo da doenca, dificuldades financeiras e forma de lidar com as alteracdesfisicas e
psicopatoldgicas.

Para Melo (2010) sdo as mulheres quemmais desempenha o papel de cuidador,
sendo que algumas sdo idosas e apresentam condi¢des de saude precaria.

Segundo Paulo et al. (2008) citado porFaria(2013) a idade dos cuidadores interfere
diretamente na sua propria qualidade de vida, uma vez que os seus estudos mostram que
guanto mais novo € o cuidador, mais dificuldade tem para lidar com a sobrecarga de
atividades, devido a privacao do convivio social e a diminuigdo das atividades de lazer.

Mediante estudos de Mors, Sorensen e Therkildsen (1992)e de Lavoie (2000)
citados por Ricarte(2009) o desgaste do seio familiar € maior na primeira fase da DA,
dado que ocorrem modificagdes no sistema familiar do ClI.

Para Sousa, Figueiredo e Sequeira (2004) citado por Ricarte(2009) as estratégias
utilizadas pelos Cl sdo determinantes para a forma de gestdo de situacGes face ao
stresse.

Na perspetiva de Sequeira (2007) citado por Ricarte(2009, p.48) um fator que
diminui a elevada sobrecarga é a comprensdo que o Cl tem acerca da situacdo do
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doente. A relagdo do cuidador com o “idoso dependente” ¢ crucial para “a aceitagdo do
papel do cuidador de forma positiva ou negativa”.

Ricarte(2009) numa reviséo aos estudos que analisaram as necessidades do ClI, os
fatores de stresse e a forma como os CI vivenciam as suas experiéncias (como positivas,
benéficas ou negativas) destacou como condicionantes a situacéo financeira (despesas
com a saude e alimentacdo do doente de Alzheimer); o apoio sociale as ajudas técnicas
(camas articuladas, cadeiras de rodas, andarilhos e bengalas); a possibilidade ou
incompatibilidade para continuar a assumir uma actividade profissional; os apoios na
comunidade e 0 acesso aos servicos disponiveis; a (im) possibilidade de ter vida
pessoal, de poder partilharos seus receios e/ou dificuldades; o acesso a formacao para
cuidar, a exautdo provocada pela prestagdo de cuidados continuose intensos; a
sobrecarga de trabalho; os conflitos familiares e a 0 ndo reconhecimento do seu esforco
por parte dos demais familiares;a reducdo das atividades sociais e profissionais; o
abandono das atividades de lazer que impedem o crescimento pessoal e 0 sentimento de
realizacdo, do orgulho e da habilidade para enfrentar desafios. Tudo isto poderia ser
minorado se fosse promovido o relacionamento interpessoal (tanto com o idoso, como
com as outras pessoas); se fosse aumentado o significado da vida e do prazer,
valorizando o CI. O sentimento de satisfacdo e de retribuicdo concorreria para o bem-
estar e qualidade do cuidado oferecido e de quem presta o cuidado. Estes resultados véo
de encontro as indicacGes de Alves (2015) em que refere a necessidade de programas de
intervencdo para cuidadores, como forma de promover o autocuidado, a gestdo de
stresse e a sobrecarga emocional bem como dotar os cuidadores de conhecimentos e
competéncias especificas no contexto de cuidados.

O estudo de Ricarte(2009), demontra uma correla¢do positiva entre a dependéncia
nas atividades basicas de vida diaria e a sobrecarga intensa. Conclui, também, que as
atividades bésicas (o0 banho e a dependéncia na higiene corporal)pesam mais do que as
instrumentais (a preparacdo da comida, ir as compras e lavar a roupa).

N&o raramente, os cuidadores demonstram reaccOes negativas e de protesto, as
quais sdo apaziguadas através de estratégias de coping.

A revisdo de Alves(2015)demonstra que o processo de cuidar de dependentes é
esgotante e requer um conjunto de competéncias sociais, psicoldgicas e fisicas que
permitam lidar com os dramas da doenca e da falta de autonomia. Os estados de
ansiedade, fadiga, irritabilidade e desgaste fisico advem da exaustdo a que sdo
acometidos os cuidadores. O autor, revendo os estudo de Lage (2005), refere ainda que
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0 ato de cuidar € complexo, desgastante e exigente levando a alteracGes na saude e no
bem-estar do prestador de cuidados, nomeadamente da sua salde mental.

Nem todos os Cl estdo preparados para fazer determinadas tarefas nem tém
capacidade para lidar com as emocdes que advém da tarefa de cuidar. Assim para além
de existirem emocGes positivas, como a satisfacdo por retribuicdo do cuidado que
recebeude um ente querido, também existemas emocdes negativas que tém um impacto
maior na vida do cuidador, pelos sentimentos de culpa, impoténcia, medo, tristeza,
soliddo e preocupacao (Faria, 2013).

As emocOes negativas prejudicam a planificacdo da vida, dai a necessidade de
reorganizar o contexto familiar, profissional e social, evitando os efeitos colaterais da
tarefa de cuidar no contexto familiar, nas reages emocionais, na saude, na vida
profissional e no lazer.

Desta forma a experiéncia de vida do cuidador contribui para que ele tenha uma
maior compreensibilidade e aceitacdo das consequéncias da tarefa de cuidar e queseja
mais resiliente(Faria, 2013).

Fatores de risco e de protecio da sobrecarga

Segundo Escrich(2013)os fatores de risco da sobrecarga do Cl dependem da fase
doenca e das carateristicas psicolégicas do cuidador. Esses fatores podem ser mudancas
no contexto sistémico, falta de recursos de apoio social, diminuicdo do orcamento
familiar, exaustdo e o progredir da doenca.

Para Olegario et al.(2012) nem sempre o cuidador esta preparado para realizar a
tarefa de cuidar, pois ha imposi¢do em assumir essa responsabilidade em virtude de néo
existir outra solu¢do no seio familiar, nem fora dele. Devido a estes fatores hd uma
tendéncia para 0 aumento da ansiedade, sentimento de culpa, stresse e tristeza no
cuidador.

Segundo estudos de Borg e Hallberg (2006) citados por Fonseca(2010, p.18),
aprestacdo de cuidados também tem beneficios para 0sCl, pois“os cuidadores com um
maior nivel de empatia avaliam a tarefa de cuidar como menos stressante e menos
ameacadora e tinham um baixo nivel de depressdo e maior satisfagdo com a vida,
comparando com os cuidadores com menos nivel de empatia”. No mesmo estudo
realizado com mulheres cuidadoras, verificou-se que “estas experienciaram ganho e

efeitos benéficos com o seu papel de cuidador”. Desta forma, reconhecem maior
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significado da vida, crescimento pessoal, autonomia e auto-aceitacdo, 0 que pode
promover o fortalecimento dos lagos e afetos pelo DA e satisfacdo de sentimento de
dever cumprido.

Para Loureiro(2009) as consequéncias positivas do ato de cuidar séo a gratificacao
pelo facto, ser um ato de reciprocidade, de dever cumprido, sentimento de capacidade
de cuidar, auto-estima e crescimento pessoal e orgulho nas capacidades face as
situacdes dificeis.

Segundo os estudos de Montgomerey e Kosloski (2009), citado por Fonseca (2010,
p.11) a ansiedade e sobrecarga fazem-se sentir quando as atividades que o cuidador
realiza sdo vistas como “incongruentes com a sua identidade do seu papel atual, ou seja,
quando os cuidados prestados ja ndo estdo adequados as necessidades do doente que
estd mais dependente”. Até os cuidadores que dizem que o impacto negativo da tarefa
de cuidar € pouco ou nenhum, a medida que a salde do doente diminui, tendem a sentir
sobrecarga.

De acordo com Loureiro (2009), os efeitos da prestagéo informal de cuidados, tém
consequéncias negativas na saude, quer fisica, quer mental. A sobrecarga fisica
manifesta-se em problemas de salde, como a hipertensao arterial, doenca coronéria, ha
uma diminuigdo do sistema imunitério, doencas infeciosas e maior risco em desenvolver
doencas cardiovasculares, problemas respiratorios, distirbios do sono e musculo-
esqueléticos. Na salde mental manifesta-se com dificuldades em dormir, Ulceras
nervosas, depressao e ansiedade (Fonseca, 2010).

Nunes (2014)refere que o fator primordial da sobrecarga do cuidador é a recusa em
pedir e aceitar ajuda no ato de cuidar,causado pelo sentimento de obrigacdo para com a
tarefa.

Segundo estudos de Crespo e Fernandez-Lansac(2015) os cuidadores resilientes
demonstram menos apreensdo com as situagdes problematicas dos mais velhos, fator
este que contribui para sintomas depressivos e ansiosos mais baixos.

De acordo com pesquisas de Criz, Lecheta, e Wacholz (2009)sdo os familiares
préximos que se responsabilizam pelos cuidados ao DA, esta tarefa € percecionada
como desgastante aquando das perdas progressivas funcionais e cognitivas. Este
desgaste remete para um conceito atual, a resiliéncia, que é a capacidade perante life-
events negativos de se adaptar e construir novas solucdes. No presente estudo €
importante perceber que mecanismos resilientes os cuidadores informais utilizam para

fazer face a tarefa de cuidar.

20



Estratégias para o Cuidador Informal lidar com o doente de

Alzheimer

Na DA o doente ndo tem controlo sobre as alteracdes cognitivas, comportamentais e
fisicas que lhe estdo a acontecer. Desta forma é necessario o Cl ter conhecimentos e
competéncias para lidar com cada estadio da doenca, pois o doente fica despido da sua
personalidade, mas o seu estado de consciéncia ndo ¢ afetado. O cuidador deve ter um
conjunto de estratégias para lidar com a frustracdo e atividadesque permitam ter um
tempo para si proprio, que tenha sonos reparadores e conhecimento do suporte formal
existente, como as coldnias de férias, apoio domiciliario, centros de dia, unidades de
convivéncia e outros grupos de suporte.O Cl, apesar das mudanc¢as no seu quotidiano,
ndo deve preencher a sua rotina apenas com a prestacdo de cuidados. Este deve ter
tempo para si proprio e fazer algo gratificante e que faz sentido no seu projeto de vida,
diminuindo os niveis de stresse na esfera pessoal, familiar, laboral e social. Alias este é
0 principio em que se baseia o trabalho “grupo de suporte” criado pelo Centro de Apoio
Alzheimer Viseu (CAAV) onde se insere este estudo.

Para Nunes (2014) as estratégias para minimizar os conflitos emocionais e
problemas que giram em torno da tarefa de cuidar passam pelo conhecimento da doenca
e o tipo de cuidados a prestar em cada fase; pelaaceitacdo da doenca e adaptacdo as
alteracbes que ela provoca porpartilhar sentimentos;por encaminhar o doente para
centros de dia para usufruir de programa de atividades e cuidados para o DA; por ter
uma alimentacdo tranquila e equilibrada com horérios regulares; por tirar um tempo
para si proprio regularmente quer seja para descansar ou passear; por utilizar o bom-
humor para desdramatizar situa¢es, como forma de libertar as tensbes e por ponderar
alternativas de cuidados ao doente o que contribui para diminuir a ansiedade.

Segundo Ricarte(2009) a tarefa de cuidar interfere com o contexto de vida do
préprio cuidador, dai a necessidade de reconhecimento das responsabilidades assumidas
por estes, atraves de um apoio maior, motivacdo e valorizacdo pela tarefa
desempenhada.

De acordo com Molinuevo (2014)o binémio paciente-cuidador é afetado ndo sé
pelo aspeto bioldgico, mais visivel, mas também pelo aspeto psicolégico que nem
sempre é observavel diretamente mas que leva a um notéavel sofrimento. O diagndéstico
de DA é associado a ideia de fim de vida préximo que vem acompanhado de muitas

perguntas, este fator leva a que surjam no cuidador emogdes associadas ao medo. E
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importante que o cuidador aceite a manifestacdo de sentimentos, emocdes, sensacdes ou
ideias em vez da negacdo que dificulta a compreensdo da doenca. Acompanhar um DA
é um desafio, um mundo de incertezas pelas alteragdes no DA e pela necessaria
adaptacdo do cuidador a cada uma destas novas alteragdes.

O presente estudo apresenta como estratégia a utilizar pelos Cl dos DA a frequéncia

do grupo de suporte em curso no CAAV, local de recolha da amostra.

Objetivos

O objetivo principal do presente é avaliar o beneficio/impacto fisico, emocional,
social e da saude mental de um programa de grupo de suporte em CI de doentes de
Alzheimer, em curso no CAAV. Para cumprir com este objetivo geral especificaram-se
sete objetivos orientadores do estudo:

1. Identificar a formac&o que os CI tém acerca da deméncia;

2. Averiguar se existe alguma relagdo entre a formacdo na area das
deméncias e as estratégias utilizadas no cuidado;

3. ldentificar estratégias/competéncias usadas pelos Cl para promover a sua
saude mental;

4. Analisar o impacto da sintomatologia da DA nos Cl;

5. ldentificar a sintomatologia depressiva nos Cl de pessoas com DA,

6. Analisar o contributo do grupo de suporte na melhoria antes/apés o
impacto fisico, emocional e social dos CI dos doentes de Alzheimer;

7. Analisar o contributo do grupo de suporte na satude mental do CI.

Material e Métodos

Participantes

A recolha da amostra decorreu no CAAV precisamente porque uma das respostas

sociais sd0 0s encontros mensais de Cl, o grupo de suporte®. Estes sdo dinamizados por

10 CAAV é um projeto das Obras Sociais do Pessoal da Camara Municipal e Servicos Municipalizados de Viseu, que visa prestar apoio
psicolégico e social aos familiares e cuidadores (formais e informais) de pessoas que sofrem com a DA e outras deméncias. De entre as varias respostas

sociais destaca-se 0 grupo de suporte que para além do apoio social e emocional oferecem: informagdes técnicas atualizadas acerca das deméncias;
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um terapeuta com o objetivo de fornecer estratégias de desenvolvimento pessoal, bem-
estar e motivacdo, de modo a que os cuidadores levem um conjunto de ferramentas que
Ihes permitam relacionar-se com o cuidado com paixao, respeito sem perder a sua
prépria individualidade, sem se anularem como pessoas, promovendo a capacidade
empatica.

O presente estudo pode definir-se como um estudo de caso e a amostra foi por
conveniéncia, constituida por 12 elementos sendo 9 do sexo feminino e 3 do sexo
masculino, todos eles CI de DA. A passagem dos testes foi realizada duas vezes, sendo
a primeira em junho de 2015 e a segunda em janeiro de 2016. A justificacdo para estes
dois periodos de avaliacdo prende-se com o motivo de avaliar o beneficio/impacto
fisico, emocional, social e da salde mental de um programa degrupo de suporte em Cl
de DA, em curso no CAAV (anexo 5). Este programafoi supervisionado por uma
Neuropsicologa (Mestre Sandrina Neri) que por sua vez € responsavel por dinamizar as
sessbes de grupo de suporte, e da estagiaria mestranda em psicologia clinica Silvia
Borges, desta forma procedeu-se ao registo e armazenamento dos dados para

acompanhamento psicolégico individual.

Instrumentos

a) Para avaliacdo da sobrecarga do ClI:

Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI) — (anexo 1):
validado por Martins, Ribeiro & Garrett(2003),consiste num conjunto de 32 itens que
procuram avaliar o impacto fisico, emocional e social do papel do CI. Os participantes
respondem a um leque de situa¢Ges, numa escala Likert de 5 pontos (de 1 — ndo/nunca
até 5 — sempre). Os itens sdo distribuidos por sete dimensdes:

1. Sobrecarga emocional(quatro itens) que abrange emocdes negativas que o ClI
sente e que podem levar a conflitos internos, sentimentos de cansaco,
esgotamento e fuga da situacdo em que se encontra,;

2. Implicacbes na vida pessoal (11 itens) que avalia repercussdes sentidas pelo
Cl por estar a cuidar do familiar, como a saude e vida social afetadas;

apoio psicolégico grupal e encaminhamento para apoio psicolégico individual e intervengdo sistémica; intervencéo profissional (apoio, encorajamento
e estratégias de coping nas vivéncias dos problemas inerentes a tarefa de cuidar como o acompanhamento especializado no luto da perda das
capacidades funcionais; investimento na qualidade de vida de todos os que estédo envolvidos na tarefa de cuidar; desenvolvimento de uma atitude
saudavel e mais positiva face as perdas associadas da deméncia.
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b)

c)

Sobrecarga financeira (dois itens) que corresponde as dificuldades
econOmicas inerentes a doenga do seu familiar, bem como a incerteza do
futuro econémico;

Reac0es a exigéncias (cinco itens) que compreende sentimentos negativos do
ClI, como a percecdo da manipulacéo por parte do familiar ou a presenca de
comportamentos deste que embaracam e ofendem o Cl;

Mecanismo de eficacia e de controlo (trés itens) que refere aspetos positivos
e motivadores para o cuidador continuar a enfrentar os problemas inerentes a
tarefa de cuidar (itens invertidos);

Suporte familiar (dois itens)que contemplaforcas positivas relacionadas com
0 reconhecimento e suporte familiar do CI (itens invertidos);

Satisfacdo com o papel e com o familiar(cinco itens) que abrange emocoes e
sentimentos positivos inerentes ao Cl e da sua relacdo afetiva com o

familiar(itens invertidos).

Para avaliar a presenca de sintomas psicopatoldgicos:

O SCL-90-R(anexo 4) traduzido e adaptado por (Pocinho, 2000)com 90
itens distribuidos em 9 dimensdes: somatizacdo, obsessdes compulsdes,
sensibilidade interpessoal, depressdo, ansiedade, hostilidade, ansiedade
fébica, ideacdo parandide, psicoticismo. O participante ao preencher, deve
assinalar, numa escala Likert de 5 pontos (de O — nunca até 4 - muitissimas
vezes), a pontuacdo que melhor descreve o seu estado de salde, deve ser
respondido individualmente e o participante deve ser sincero nas suas

respostas.

Para avaliar os aspetos biograficos:

Um questionario sociodemografico(anexo 2) composto por 19 perguntas:
nome; idade; género; estado civil; localidade; escolaridade; situagéo atual ou
passado; pessoas com quem habita; pessoas que tem a cargo; possui
formacdo na &rea das deméncias; atividades desenvolvidas para além de
cuidador; de quem cuida; qual a histéria de cuidador; motivos que o levaram
a ser cuidador; numa palavra diga aquilo que considera mais dificil na tarefa
de cuidar; numa palavra diga o que considera mais gratificante na tarefa de
cuidar; qual a estratégia que utiliza a nivel pessoal para lidar com o cansago
a nivel fisico e psicoldgico; dizer em trés palavras o que significa para si ser

cuidador/a; de que forma ocupa o0 seu tempo quando ndo estd a cuidar. Foi
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possivel categorizar algumas respostas para o participante assinalar a opgéo

correspondente.

Procedimentos
Ap0s a aprovacao do projeto e da autorizacdo do Presidente da Obras Sociais, Dr.
José Carreira, os cuidadores foram contactados para serem convidados a participar da
pesquisa. No primeiro contacto foi entregue o consentimento informado (anexol), onde
descreve de forma breve a apresentagdo dos objetivos da pesquisa, foi assinado e

preenchido, nenhum dos cuidadores se recusou a participar da pesquisa.

Analise dos Dados

Para realizar as analises estatisticas, utilizamos olBM Statistics SPSS, 2015, para
Windows 10.Para nos orientarmos na andlise de dados colocdmos as seguintes
hipoteses:

H1: Existe uma melhoria significativa dos sintomas psicopatolégicos apds a
implementacdo do programa grupo de suporte;

H2: O programa grupo de suporte tem implicagdes na sobrecarga emocional;

H3:0 programa grupo de suporte tem implica¢Oes na vida pesssoal,

H4:0 programa grupo de suporte tem implicacGes na sobrecarga financeira;

H5: O programa grupo de suporte tem implicagdes emocionais nas reagdes
as exigéncias;

H6: O programa grupo de suporte tem implicacbes na percecdo dos
mecanismos de eficécia e de controlo;

H7:0 programa grupo de suporte tem implica¢Ges no suporte familiar;

H8: O programa grupo de suporte tem implicagdes na satisfacdo com o papel
e com o familiar.

Para a caracterizacdo da nossa amostra, foi realizada a estatistica descritiva com o
calculo das medias, desvios-padréo, e frequéncias. Na analise descritiva das pontuagdes
dos instrumentos, estudamos a normalidade da distribuicdo das pontuagdes. O
pressuposto da normalidade foi validado com o teste robusto de shapiro-wilks.
Calcularam-se também medidas de curtose (k/ep) e assimetria (sk/ep) para as variaveis
em estudo.Apenas a ansiedade geral e ansiedade fobica ndo apresentam simetria de
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consequente auséncia de normalidade, contudo as variaveis que ndo faziam parte das

hipoteses do estudo decidiu-se pela estatistica paramétrica. A tabela 1 e 2 mostram o

referido.
Tabela 1
Medidas de (As)simetriadas variaveis medidas antes da intervencao (t1)
Simetria  Curtose Shapiro-Wilk p
i} SK/EP K/EP (gl=12)

SOMATIZACAO 2,08 1,62 0,85 0,045
OBSESSOES COMPULSOES -0,43 -0,27 0,98 0,997
SENSIBILIDADE INTERPESSOAL 1,3 0,51 0,94 0,517
DEPRESSAO 1,25 0,2 0,94 0,560
ANSIEDADE -3,01 1,83 0,54 0,001
HOSTILIDADE 0,71 -1,07 0,90 0,181
ANSIEDADE FOBICA 3,28 3,33 0,70 0,001
IDEACAO PARANOIDE 0,2 -0,63 0,96 0,87
PSICOTISMO 1,58 0,16 0,89 0,137
ADICIONAIS -0,75 0,74 0,92 0,353
IGS 0,95 -0,38 0,93 0,478
SE -0,63 -0,31 0,97 0,97
VP -1,29 -0,12 0,90 0,179
SF 0,49 -0,47 0,95 0,66
RE -0,18 -0,43 0,96 0,841
PMEC -0,55 0,2 0,94 0,495
SupF -1,35 -0,67 0,82 0,018
SPF -0,33 -0,78 0,95 0,704
QASCI 0,37 0,02 0,98 0,995

Legenda: QASCI- Questionario de Avaliacdo de Sobrecarga do Cuidador Informal; IGS- indice Geral de Somatizacéo

SE- Sobrecarga emocional; IVP-Implicagées na vida pessoal, SF-Sobrecarga financeira, RE- Reagdes a exigéncias, PMEC-
Percecdo dos mecanismos de eficacia e controlo, SUPF-Suporte familiar, SPF- Satisfacéo com o papel e com o familiar,

SK — Skweness ou coeficiente de simetria, K- Kurtosis ou coeficiente de achatamento,Ep — erro padréo

Tabela 2:
Medidas de (As)simetria das variaveis medidas ap6s da intervengéo (t2)

Simetria Curtose Shapiro-Wilk p
_ SK/EP K/EP (gl=12)
SOMATIZACAO t2 1,33 0,24 0,93 0,441
OBSESSOES_COMPULSOES t2 0,32 -0,47 0,97 0,965
SENSIBILIDADE_INTERPESSOAL _t2 -0,09 -0,48 0,96 0,899
DEPRESSAO_t2 -0,19 -0,76 0,95 0,718
HOSTILIDADE_t2 0,65 -1,34 0,84 0,036
ANIEDADE_FOBICA_t2 1,46 -0,62 0,82 0,017
IDEACAO_PARANOIDE_t2 -1 -0,55 0,92 0,32
PSICOTISMO_t2 1,91 1 0,89 0,145
ADICIONAIS_t2 0,94 0 0,96 0,838
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IGS_t2 0,18 -0,13 0,94 0,501

SE_t2 0,04 -0,39 0,95 0,683
IVP_t2 -1,76 0,01 0,83 0,026
SF_t2 0,17 -0,58 0,91 0,273
RE_t2 -0,05 -0,01 0,95 0,637
PMEC_t2 0,53 -0,63 0,93 0,456
SupF_t2 -0,55 -0,47 0,93 0,391
SPF_t2 0,36 -0,23 0,93 0,377
QASCI_t2 0,66 -0,38 0,93 0,475

Legenda:QASCI- Questionario de Avaliagdo de Sobrecarga do Cuidador Informal; IGS- indice Geral de Sintomas

SE- Sobrecarga emocional; IVP-Implicagdes na vida pessoal, SF-Sobrecarga financeira, RE- Reagdes a exigéncias, PMEC-
Percegdo dos mecanismos de eficacia e controlo, SUPF-Suporte familiar, SPF- Satisfacdo com o papel e com o familiar,

SK — Skweness ou coeficiente de simetria, K- Kurtosis ou coeficiente de achatamento,Ep — erro padréo

Resultados

Relativamente a caracterizacdo sociodemogréafica (Tabela 3), dos 12 CI que se
incluiram neste estudo 25% séo do sexo masculino e75 %do sexo feminino, com idades
a variar entre os 44 e os 81 anos e média de 61,4 anos (DP = 11,7 anos).

No que diz respeito as habilitagdes literarias, 42% tem ensino superior e 33% 1°
CEB o que demonstra bem a grande amplitude educacional.Relativamente ao estado
civil 67% dos CI séo casados (as) e 17% solteiros (as).

Do total da amostra 50% estd em situacdo ativa em termos profissionais
(maioritariamente em profissdes de nivel intermédio) e os restantes 50%, subdividem-se
por 42% que ja se reformaram e 8% referem estar desempregados (as).

Ainda, no que se reporta ao agregado, apenas um (a) CI1(8%) refere viver sozinho
com a pessoa que cuida e outro (a) com uma irma (8%).Com o seu conjuge e/ou com
outros elementos familiaresvivem 58% dos Cl esd com ascendentes e/ou descendentes

vivem 25% dos mesmos.

Tabela 3
Caracterizacdo Geral da Amostra
Caracteristicas Sociodemograficas N (12) %
Género M 3 25%
F 9 75%
1°CEB 4 33%
: 2°CEB 2 17%
Escolaridade cTP 1 8%
ES 5 42%
Aldeia 3 25%
Localidade Vila 1 8%
Cidade 8 67%
Profissdes de nivel intermédio 2 17%
Profissao Pessoal administrativo 1 8%
Trabalhadores dos servigos de 1 8%
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promocéo e similares
Trabalhadores qualificados da
inddstria

Trabalhadores ndo qualificados
Desempregados

Reformado

[N

8%

8%
8%
42%

Sé

Companheiro

Pais

Companheiro e filhos
Filho e pais
Companheiro, filho e pais
Companheiro e tio

Irmé

8%
25%
17%
17%

8%

8%

8%

8%

Agregado

PRPRPRPRPNONNWROR R

Legenda: CEB-Ciclo de Ensino B&sico; CTP-Curso Técnico Profissional; ES- Ensino Superior.

Quanto a forma como ocupavam o seu tempo livre, 0os 12 cuidadores apontaram
mais do que uma atividade comum, perfazendo um total de 38 apontamentos diferentes.

Assim, dormir e descansar ocupa 24% das atividades referenciadas, ler ocupa 13% e
passear outros 13 % das atividades referenciadas.A televisdo e a mdsica compdem 27%
das atividades e 24% foram outras situacdes de ocupacdo de tempos livres citadas
individualmente com fazer renda, crochet, danca, teatro, etc.A tabela 4 mostra o
supracitado.

Tabela 4
Atividades para Ocupacado de Tempos Livres (OTL) do CI

Ndmero de % em fungdo das

pessoas/atividade atividades (n=38)
Dormir 4 11%
Descansar 5 13%
Ler S 13%
Passear S 13%
Televiséo 6 16%
Mdusica 4 11%
Outras OTL 9 24%

No que diz respeito a caraterizacdo acerca da formacdo que o Cl pudesse ser
detentor na area das deméncias, a atividade que desenvolve para além de Cl e sobre o
grau de parentesco com a pessoa que cuida os resultados podem ser observados
detalhadamente na tabela 5.Com efeito a maioria dos ClI ndo tem formacdo na area
(66,7%), dedicam todo o seu tempoao cuidar (41,7%), embora alguns refiram com
destaqgue a acumulacdo de atividades domésticas (58,3%). O cbnjuge [25%+8,3%
(33,3%)] e os ascendentes [25%+8,3% (33,3%)] foram as pessoas mais

referenciadascomo cuidandos. A fratria contribui com 16,6% dos dependentes de
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cuidados de terceiros e apenas um CI refere cuidar de uma pessoa que ndo é seu
familiar, ndo sendo remunerada pelo facto.
Tabela 5

Caracteristicas do ClI

n %

Formacio Formacéo na~érea , 4 33,3%
Sem Formacéo na area 8 66,7%

. ClI Full-time 5 41,7%
Atividades do Cl Cl e Doméstica ndo remunerada 7 58,3%
Marido 3 25,0%

Esposa 1 8,3%

Pais 3 25,0%

Pessoa cuidada Tio 1 8,3%
Irméa 1 8,3%

Cunhado 1 8,3%

Nao familiar 1 8,3%

Para minimizar o desgaste psicolégico que a tarefa de cuidar tem sobre os Cl, as
estratégias mais utilizadas pelos mesmos para diminuir os efeitos nefastos da tarefa, séo
as técnicas de Mindfulness (controlo da respiracdo, meditacdo e zona de conforto),
como refere a tabela 6. Quanto as significacdes atribuidas ao ato de cuidar sdo os
significados positivos 0s que mais pesam nos trés que o questionario pede para
descrever (amor e solidariedade com 67% e 83% respetivamente). Dos aspetos
negativos a exaustdo foi o mais referenciado. E importante ainda destacar que apesar
dos CI referirem apenas dois aspetos positivos enquanto significado para o ato de
cuidar, estes serem, agrupam 18 (50%) das 36 referéncias de significados. Para finalizar
a analise da tabela 6 referenciamos ainda o significado “preocupacdo” como um
significado dubio j& que tanto pode querer dizer preocupacdo engquanto sentimento de
amor, como preocupacao em termos de sentimento de trabalho, dependéncia. ..

Tabela 6

Estratégias e significado do ato de cuidar

n % por estratégia % por cuidador(n=12)

Dormir 2 17% 8%
Descansar 1 8% 4%
Passear 1 8% 4%
Estratégias para o Ver TV/ ouvir mu_sica 3 25% 13%
cansaco (fisicas e Tr,abe_llhos Manuzfus ) 2 17% 8%
psicologicas) Tecn_lcas de respiracdo 5 42% 21%
Medicacgéo 2 17% 8%
Danga/desporto 2 17% 8%
Meditacéo 2 17% 8%
Zona de conforto 4 33% 17%
Total de estratégias 24
Os trés significados Respons:abi_lidade 2 17% 6%
que as caraterizam o Depentjenua . 2 AL
trabalho de cuidar SHGLELE 5 — dae
Trabalho 3 25% 8%
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Preocupacéo 4 33% 11%

Amor 8 67% 22%
Solidariedade 10 83% 28%
Total de significacdes atribuidas 36

A motivacdo para cuidar foi uma das variaveis estudadas neste trabalho. O resultado
da sua distribuicdo demonstra que a necessidade/obrigacdo é o motivo mais referido
para a tarefaseguida pela motivacao pessoal e dever moral (tabela 7).

Tabela 7

Motivacdo para cuidar

n %

Motivacéo pessoal e dever moral 4 33%

- . Necessidade/obrigacéo 6 50%
Motivagéo do cuidador Sem alternativa 1 8%
Gosto pela atividade 1 8%

A tabela 8 verifica a hipotese de que existe uma melhoria significativa dos sintomas
psicopatoldgicos apds a implementacdo do programa grupo de suporte(H1). Os
resultados demonstraram que ndo existe evidéncia estatisticamente significativa que
permita aceitar esta hipotese (p> 0,05). Quanto & magnitude do efeito®, avaliada pela
estatistica n permitiu observar um efeito medianamente positivo na somatizagdo, na
hostilidade, na ideacdo paranoide, no psicotismo e nos itens adicionais (que medem
sono, apetite, pensamentos de morte e culpabilidade).No caso dos sintomas depressivos
houve um aumento estatisticamente significativo (p<0,05)e clinicamente significativo
da intensidade dos sintomas (1,38 para 1,48), contudo o indice geral de sintomas (IGS)
ndo foi afetado j& que tem de ser >1,5 0 que ndo acontece no grupo de suporte que

intervimos.

Tabela 8
Psicopatologia e programa de grupo de suporte

M n DP t;gl;p n’

SOMATIZACAO 1,42 12 0,85 A
SOMATIZACAO _t2 (b) 1,54 12 0,89 121,110,252 0,12
OBSESSOES COMPULSOES 1,32 12 0,61 Al
OBSESSOES COMPULSOES t2 (a) 1,36 12 0,74 -0,3511;0,731 0,01
SENSIBILIDADE_INTERPESSOAL 1,12 12 0,63
(S;NSIBILIDADE_INTERPESSOAL_tZ 118 12 072 -0,27;11;0,791 0,01
DEPRESSAO 1,38 12 0,55 .
DEPRESSAOQ t2 (b) 1,48 12 0,71 -0,95,11;0,035 0,08
ANSIEDADE 1,78 12 0,44 A
ANSIEDADE_t2 (a) 2,00 12 0,00 -1,68;11,0,120 0,20
HOSTILIDADE 0,74 12 0,58 0,92;11;0,376 0,07

znz _ t?
t2+[gl]
permitem conhecer a percentagem que a variavel independente (neste caso o programa) explica da dependente]

em que 0,01 = efeito pequeno; 0,06 = efeito médio; 0,14 = efeito grande [Os valores do T]Z se forem multiplicados por 100
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HOSTILIDADE_t2 (b) 0,60 12 0,54

MOEOEIOc | 9% I O® omoms oo
IDEAGAO_PARANOIDE. 2 (b) 135 12 o074 126110281 013
PSICOTISMO, 2 (b) o6 15 ogp 118110263 011
23:38“2&2 (b) iﬁ I 8:3; 1,09;11;0,295 0,10
lgi_tz @) iﬁg " 8:23 0,19;11;0,850 0,003

Legenda: M- média; DP- desvio padrdo; t- t de Student para dados emparelhados; gl- graus de liberdade; p- significancia
(a)= efeito pequeno; (b)= efeito médio; (c)= efeito grande

A tabela 9verifica a hipdtese deque o programa grupo de suporte tem implicacdes
na sobrecarga emocional (H2).

Com efeito, a media baixou 2 pontos do 1° momento (M=42,19) para 0 2° momento
(M=40,1), contudo esta melhoria ndo foi estatisticamente significativa (p<0,05), nem

clinicamente relevante.

Tabela 9
Sobrecarga emocional do Cl e programa de grupo de suporte
M (n=12) DP t;gl;p nz
Sobrecarga Emocional T1 42,19 22,48 0.28: 11: 0.78 0.01
Sobrecarga Emocional T2 40,1 27,24 mr e !

Legenda: M- média; DP- desvio padréo; t- t de Student para dados emparelhados; gl- graus de liberdade; p- significancia

No que se refere a hipotese de que o programa grupo de suporte tem implicacdes na
vida pessoal do Cl (H3), a evidéncia estatistica (t1; =2,977; p <0,05) permite-nos aceita-
la, j& que o score das implicacBes na vida pessoal baixou quase dez pontos entre o
periodo pré-implementacao (T1) e apds a frequéncia de 7 sessdes em grupo (T2) com
uma média de 52,65 e 42,23 respetivamente. Também em termos do efeito pratico desta
mudanca ele foi muito grande explicando, o programa, 45% das implicacdes na vida

pessoal.

Tabela 10
Implicagdes na vida pessoal do Cl e programa de grupo de suporte

M (n=12) DP t ;g]; p 1»]2
Implica¢des na vida pessoal T1 52,65 27,73 2977 11: 0.01 0.45
Implica¢des na vida pessoal T2 42,23 21,22 D '

Legenda: M- média; DP- desvio padréo; t- t de Student para dados emparelhados; gl- graus de liberdade; p- significancia

A hipdtese de que o programa grupo de suporte tem implicacdes na sobrecarga
financeira (H4) ndo demonstrou evidéncia estatistica que a permita aceitar (p>0,05),
inferindo-a para populagdes diferentes, apesar da diferenca de dez pontos na sobrecarga
financeira do ClI (M=48,96; M=37,5).Contudo a magnitude do efeito avaliada pela
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estatfstican? permitiu observar que para este grupo de 12 Cl, houve um impacto muito
grande(0,20) nas questdes financeiras do Cl. Assim recorrendo esta ultima estatistica

podemos dizer que 20% das alterac¢des financeiras se devem ao programa.
Tabela 11
Sobrecarga financeirado Cl e programa de gruposde suporte

M (n=12) DP t;gl; p n?
Sobrecarga financeira T1 48,96 31,74 4.
Sobrecarga financeira T2 37,5 28,7 168,110,119 0,20

Legenda: M- média; DP- desvio padréo; t- t de Student para dados emparelhados; gl- graus de liberdade; p- significancia

A tabela 12 mostra os resultados da verificacdoda hipdtese de que o programa grupo
de suporte tem implicacBes nas reacdes as exigéncias (H5), cuja diferenca ndo se

revelou clinica ou estatisticamente significativa(p> 0,05).
Tabela 12
Reagdes a exigéncias do Cl e programa de grupo de suporte

M (n=12) DP t;gl; p n?
Reac0es a exigéncias 34,58 20,72 0.16:11:0.875 0.002
Reac0es a exigéncias ava 2 35,42 19,36 -U,10,1L,0, ,

Os CI passaram a ter uma maior/melhor percecdo dos seus mecanismos de eficacia
e controlo, com a frequéncia do grupo de suporte (M=59,72; M=40,97) sendo esta
diferenca estatisticamente significativamente significativa (t=(11)2,39; p=0,035). Assim,
aceita-se a hipotese de que o programa de grupo de suporte tem implicacdes na percecao
dos mecanismos de eficacia e de controlo (H6), sendo que estas se devem ao programa

em 34% (tabela 13).
Tabela 13

Percecdo mecanismos de eficacia e controlo do Cl e programa de grupo de suporte

M (n=12) DP t;glp n?
Perce¢do mecanismos de eficacia e controlo T1 59,72 20,97 9 30: 11: 0.035 0.34
Percecdo mecanismos de eficacia e controlo T2 40,97 30,25 T '

Apesar de se denotar que a partir da frequéncia do grupo de suporte houve por parte
dos Cl uma maior busca de suporte familiar (M=67,71; M=61,46) esta diferenca ndo se
revelou nem na pratica nem estatisticamente significativa (t1)=0,85; p=0,41). Desta
forma ndo se verifica a hipétese (H7) de que o programa grupo de suporte tem

implicacdes no suporte familiar (tabela 14).
Tabela 14

Suporte familiar do Cl e programa de grupos de suporte

M (n=12) DP t;ghp n?

Suporte familiar T1 67,71 37,1 0,85; 11; 0,41 0,06
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Suporte familiar T2 61,46 32,18

A tabela 15 verifica a hipGtese de que o programa grupo de suporte tem
implicacdes na satisfacdo com o papel e com o familiar (H8). Nela podemos observar
que os ClI aumentaram significativamente a sua satisfacdo com o papel de cuidador e
com o familiar (M= 79,17; M= 67,5; t11)=2,503; p=0,029) apos a implementacéo do
programa. A estatistica nZindica que 36% da variagdo na satisfacdo com o papel e com

o familiar se deve a frequéncia das 9 sessdes do grupo de suporte.

Tabela 15

Satisfagcdo com o papel e com o familiar e programa de grupos de suporte

M t;glp 2
(n=12) DP n
Satisfagdo com o papel e com o familiar T1 79,17 14,43 2 503 11- 0.029 0.36
Satisfagdo com o papel e com o familiar T2 67,5 20,28 U o '

Discussao
No capitulo anterior apresentdmos e analisamos os dados obtidos, procurando

realcar os resultados mais importantes. Este € 0 momento e o0 espaco indicado para uma
sintese e discussdo de carater mais pormenorizado.

O objetivo do presente estudoé analisar o beneficio/impacto fisico, emocional,
social e da saude mental de um programa de grupo de suporte em CI de doentes de
Alzheimer, em curso no CAAV.

A nossa atencdo, neste estudo, centra-se na situacdo de 12 CI que prestam
cuidados a doentes de Alzheimer. A amostra é constituida por ClI com formacao
maioritariamente com ensino superior, com idades compreendidas entre 44 e 81 anos, 8
Cl residentes na cidade, sendo na sua maioria do sexo feminino (9 CI), reformados em
grande parte e a cuidar nomeadamente do companheiro, seguido dos pais. Esperdvamos
que os CI de doentes de Alzheimer apresentassem sintomatologia depressiva, 0 que ndo
se verificou, pelo que se denotou a utilizacdo de estratégias para fazer face a sobrecarga
inerente ao CI. A tematica do cuidar tem vindo a suscitar interesse dado que os fatores
de sobrecarga sdo, segundo a visao de Olegério at al.(2012), a imposi¢do do papel de ser
cuidador, o grau de dependéncia do doente,a falta de apoio dos restantes familiares, e o
desgaste fisico e psicoldgico. Segundo Fonseca(2010), o modelo da deterioracédo
gradual de Pote et al., 1997, reporta a ideia que o estado mental do cuidador se deteriora

de forma crescente, aquando do declinio da salde do doente.Estudos recentes referem
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que é sobre o Cl que incide maior sobrecarga associada ao cuidar(Olegario et al.,
2012),pelo que este devera ser alvo de especial atencdo, de modo a que quem cuide ndo
fique por cuidar, evitando situacfes que possam levar ao aparecimento de niveis
elevados de sobrecarga.

Em relacdo aos cuidados prestados ao cuidando, concluimos que a maioria
doscuidadores séo familiares e mulheres, o que vai de encontro aos resultados obtidos
em investigacdes de Henriques e Lopes (2012)e de Costa (2015) onde a maioria dos
cuidadores sdao mulheres, filhos e conjuges.Estefacto estd de acordo com o papel social,
historico e cultural que é atribuido a cada um deles face ao cuidar. TambémCaldas e
Mendonga (2012, p. 231), referem que “cerca de 70% dos casos o cuidador é o marido
ou a mulher e aproximadamente 80% destes tém ajuda dos filhos que distribuem as
tarefas entre si.”

No nosso estudo os Cl ndo remunerados representam 58,3% e os Cl que
desempenham uma atividade profissional remunerada correspondem a 41,7%. Lopes
(2014), no que diz respeito a situacao profissional dos CI refere que os Cl empregados
tem que gerir bem o seu tempo entre os cuidados, o horario de trabalho e as relagdes
familiares e sociais. Ora esta organizacdo a que o cuidador é forcado, articulando varias
atividades e tarefas em funcdo do seu papel e do nimero de horas de cuidados diarios
pode ser um fator de desgaste que leva a exaustao.

No que diz respeito a formacdo na area das deméncias,a maioria dos Cl nao
possui qualquer tipo de formacdo. Quatro Cl possuem formacdo, os restantes oito nao
possuem formacdo especifica na area da deméncia. Existe uma relacdo pouco
significativa entre a formacdo na area e as estratégias utilizadas no cuidado. Apenas
quatro CI referem utilizar o treino da respiracdo e meditagdo como estratégia
psicoldgica para lidar com a sobrecarga. E de referir que estas técnicas foram adquiridas
no grupo de suporte e antes ndo eram utilizadas pelos CI.

Perante a visdo de Fonseca(2010), os cuidadores sentem-se realizados, satisfeitos
face as melhoras do familiar a ser cuidado, fortalecimento dos lacos e maior afeto por
este e satisfacdo face ao sentimento de dever cumprido, no entanto o presente estudonéo
0 demonstra levando a rejeitar a primeira hipotese. Com efeito a variagdo do indice
geral de somatizacdo entre o primeiro e o segundo momento de avaliacdo ndo foi
estatisticamente significativa(tl — p=0,47; t2 — p=0,50). De acordo com Costa (2015) a
sobrecarga sentida pelos Cl de pessoas idosas prejudica-os fisica e mentalmente, sendo
por isso importante uma intervencao para os ajudar a ultrapassar estas dificuldades. No
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estudo de Lopes(2014)o fendmeno da depressdo esta presente nos Cl, o autor estudou e
considerou que a depressdo estaria associado aos valores da sobrecarga. O facto da
prevaléncia da depressdo ser maior no sexo feminino podera encontrar um espaldar de
justificacdo. O mesmo autor alerta para a necessidade de uma intervencao urgente nesta
situacbes, num apoio diferenciado, na medida em que depressaio no CIl pode
desencadear depressdo no doente, distirbios no sono, maior utilizacdo de substancias
psicoativas, quebra de vinculos, isolamento, soliddo, diminuicdo da participacao social e
menor satisfacdo com a vida.

De facto, a intervencédo efetuada ndo é especifica para a depressdo, e este podera
ser um foco de mudanca na construgdo do préximo programa grupo de suporte. O
estudo de Lopes (2014, p. 118) explica a primeira hipotese do nosso estudo, pois refere
que a depressdo do CI também ndo diminuiu com o programa de apoio de intervencéo
dos cuidados de salde. Para este autor a tipologia dos doentes a cargo dos CI nao difere
da tipologia das Unidades de Saude Familiar, para além disso tém menos condicGes de
suporte, menor diferenciacdo, menores competéncias na prestacdo de cuidados
especificos, pelo que sdo confrontados com exigéncias mais dificeis que podem levar ao
aumento da sobrecarga, ao maior desfavorecimento social, que em conjunto poderdo
tornar o Cl mais suscetivel a sobrecarga e depressdo. O mesmo autor verificou que 0s
niveis de depressdo dos Cl sem apoio de grupo sdo idénticos aos Cl com apoio. O autor
sugere apoio domiciliario para dar suporte aos Cl através da ajuda aos doentes, uma vez
que os CI preferem este tipo de cuidados formais do que o apoio dos familiares, as
necessidades sdo ao nivel do apoio psicolégico, social e nutrigéo.

Quanto a hipotese de que o programa de suporte tem implicacBes na sobrecarga
emocional (H2), os resultados verificam a mesma. Para Costa (2015) os fatores que
contribuem para a sobrecarga sdo o receio do futuro do familiar cuidado e a crenca de
que o cuidando o considera o0 seu unico apoio.Com base em estudos realizados por
Santos, Sousa e Dourado (2011, p. 16) acerca de intervencdes de grupos para sobrecarga
de cuidadores de pacientes com deméncia, os resultados sugerem eficacia deste tipo de
intervencdes em grupo. Em 33 casos, houve melhoria nomeadamente no stress e
depressdo dos cuidadores. Esta investigacdo remete para a intervencdo baseada na
terapia cognitivo-comportamental, onde se articula “cogni¢cdo e comportamentos com
estados afetivos negativos”, fornecendo estratégias cognitivo-comportamentais para
estabilizar o humor. Os resultados deste tipo de grupo de apoio s@o a “diminui¢do do

stress associado a problemas comportamentais dos pacientes, apresentando menos
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pensamentos disfuncionais.” O mesmo estudo refere que “os programas meramente
informativos, sem oferta de apoio aos cuidadores, podem aumentar o grau de ansiedade
e promover uma antecipacdo do luto devido ao sentimento de perda promovido pelo
maior conhecimento do alcance da doenca” (Santos, Sousa e Dourado, 2011, p. 166).

Segundo estudos deBaptista(2008)acerca dos grupos de ajuda mutua e qualidade
de vida dos cuidadores dos doentes de Alzheimer, os individuos que assistem as
reunibes criam novos lacos, amizades e vinculo com cada membro do grupo. Estas
relacdes vao evoluindo e sofrem alteracGes mediante as carateristicas de cada individuo
e o contributo que cada individuo da para a dinamizacdo e interacdo do grupo. Este
estudo vai de encontro as hipdteses do presente aqui referido, ja que analisaram a
contribuicdo do grupo de suporte na promocéao da qualidade de vida dos cuidadores de
doentes de Alzheimer. A metodologiado grupo de suporte é de autoajuda onde assessdes
sdo dirigidas por um profissional com o objetivo de transmitir conhecimentos técnicos
para ajudar na tarefa de cuidar. O grupo de ajuda mutua é liderado pelos seus membros
com necessidades similares, onde partilham conhecimentos obtidos pela experiéncia.

O programa grupo de suporte demonstrou ter implicacbes na vida pessoal (H3)
ena sobrecarga financeira (H4), trazendo, por um lado, para o cuidador um conjunto de
alteracdes que beneficiam a organizacao do dia-a-dia do cuidador, pela aprendizagem de
conhecimentos pelo terapeuta que dinamiza as sessGes, mas por outro sobrecarregando-
o financeiramente, em especial os que se encontram desempregados e ndo conseguem,
por forca da necessidade de cuidar, um trabalho que compatibilize os dois papeis.
Segundo LeBris (1994) citado por(Leite, 2010, p. 28) o tempo dispendido no emprego
tanto pode ser benéfico como prejudicial para o cuidador. “Benéfico porque o emprego
constitui um escape as tarefas de prestagdo de cuidados”, também pelo facto de os
rendimentos que dele advém diminuirem algumas dificuldades financeiras associadas a
tarefa de cuidar. O reverso da medalha é que ter um emprego implica a ocupacgéo do dia
com tarefas laborais, que conjugadas com a tarefa de cuidar pode gerar conflito direto
quer pela preocupacdo constante do bem-estar do doente, quer pelas “pressdes
relacionadas com o trabalho interferem na prestagao de cuidados” (Leite, 2010, p.28).
Para Almeida (2015) a sobrecarga financeira é potenciada nos cuidadores que nao
possuem emprego e que esta de acordo com 0 nosso estudo.

No que concerne a hipotese: o programa grupo de suporte tem implicacOes
emocionais nas reagdes as exigéncias (H5), verificAmos que no nosso estudo os Cl tém

nogdo que ddo resposta as exigéncias o que faz com que o programa tenha pouca
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influéncia sobre esta dimensdo. Da mesma forma no estudo de Lopes (2014)as reacoes
as exigéncias era a componente que tinha menor influéncia na sobrecarga, considerando
que os CI tém a percecdo que d&o resposta as exigéncias do doente.

De forma contraria, a hipdtese de que o programa grupo de suporte tem
implicacdes na percecdo dos mecanismos de eficacia e de controlo (H6) pode ser aceite.
Também para Lopes (2014)as componentes das implicacbes na percecdo pelos
mecanismos de eficacia e de controlo tém grande peso na sobrecarga do CI.

Quanto ao facto de considerarmos que 0 programa grupo de suporte tem
implicacdes no suporte familiar (p=0,41), os nossos resultados infirmam esta hipdtese
(H7), ao contrario do que acontece com a hipbtese de que o programa grupo de suporte
tem implicacdes na satisfagdo com o papel e com o familiar (H8)que é confirmada neste
estudo, (p=0,029),uma vez que os Cl aumentaram significativamente a sua satisfacdo
com o papel de cuidador e com o seu familiar ap6s a implementacdo do
programa.Segundo o estudo de Jorddo, nas variaveis de estudo suporte familiar e
satisfagdo com o papel e com o familiar “ndo se verificaram efeitos na interacdo nem
efeitos principais”. Na dimensdo suporte familiar, no que concerne ao apoio e
reconhecimento que a familia dispde ao cuidador, o estudo deste autor relata que sao
“os cuidadores sem apoio formal que tém uma média mais elevada de sobrecarga nesta

dimensdo quando comparados com os cuidadores com apoio” (Jordao, 2013, p. 40).

Conclusoes

Esta investigacdo permitiu-nos compreender um pouco melhor a realidade dos Cl
de doentes de Alzheimer. Verificamos que, 0 motivo que leva a maioria dos cuidadores
a adotarem este papel é a obrigacao familiar e pessoal.

Os resultados desta investigagdo sugerem que face ao desgaste psicoldgico da tarefa
de cuidar, os CI utilizam estratégias para diminuir os efeitos nefastos da tarefa, sdo
técnicas de Mindfulness (controlo da respiracéo, meditacdo e zona de conforto).

N&o existem, porém, sintomas psicopatologicos graves nos Cl para serem
trabalhados. O programa grupo de suporte trouxe melhorias na vida pessoal do Cl, na
sobrecarga emocional, napercecdo dos mecanismos de eficicia e de controlo e na
satisfacdo com o papel e com o familiar. Em contrapartida, salienta-se que a sobrecarga
de trabalho e as suas exigéncias tornam o cuidador mais insatisfeito com as tarefas que

estd a desempenhar, portanto sdo vistas de forma negativa pelo mesmo.
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E necesséria a realizacdo de mais estudos direcionados nesta tematica, a fim de
procurar estratégias e planear intervencgdes voltadas para a diminuicéo da sobrecarga do
Cl.De acordo com Paula, Roque e Arajo(2016, p. 283) diversas pesquisas demonstram
que “a qualidade de vida dos cuidadores de idosos demenciados, na maioria dos
estudos, estava comprometida negativamente”, devido a sobrecarga fisica e psiquica a
que estes cuidadores estdo expostos.

Os dados do estudo deSilveira, Caldas e Carneiro(2006, p. 1637) demonstram trés
dimensdes relevantes, sendo a primeira “as implicacdes dos legados, das transmissdes
multigeracionais, das repeticGes de padrbes, dos mitos e das crencgas carateristicas de
cada sistema familiar, o que contribui ndo s6 para o surgimento do cuidador principal,
mas também para o papel que cada membro ocupa dentro da familia”. A segunda
dimensao remete para o facto de o idoso ser também um “participante ativo na decisao
de quem vai cuidar dele”. A tltima dimenséo relata o quanto o grupo de suporte pode
ter um papel preponderante “para os familiares que cuidam de idosos com alto nivel de
dependéncia”, este grupo oferece informagdo, esclarecimentos e informagao acerca da
doenca.

O grupo de suporte € uma abordagem ndo terapéutica cujo objetivo é diminuir a
sobrecarga e aumentar a capacidade de resiliéncia do cuidador. S&o notaveis os efeitos
positivos do grupo de suporte, contudo estas intervengdes devem continuar a ser objeto
de estudo (R. L. Santos et al., 2011).

Limitacdes do estudo e sugestoes

Trata-se de um estudo de caso, o reduzido numero efetivo ndo nos concede dizer
que as conclusdes sdo representativas, ndo permite perceber a influéncia que todas as
variaveis em estudo tém beneficio/impacto emocional, social e na saide mental de um
programa de grupo de suporte.Deste modo, sugere-se a continuidade do estudo, dado
que atualmente o grupo de suporte tem uma maior assiduidade de nimero de ClI, sendo
quese verificou um aumento do sexo masculino. Parece-nosfulcral também que nos
estudos futuros, se analise a sobrecarga versus estratégias de coping, tendo em conta a
personalidade, formacdo académica e profissional de cada CIl. Assim, para futuras
investigacOes, consideramos que seria importante estudar um maior namero de ClI, para
que o grupo de suporte estabeleca a sua dindmica de acordo com estratégias de coping a

utilizar pelos CI, por forma a diminuir a sobrecarga do Cl. Apesar dos progressos na
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vida pessoal do Cl, este ndo se sente satisfeito com a tarefa de cuidar, é neste ponto que
0 grupo de suporte deve alcancar este objetivo para que o cuidador nédo veja a tarefa de
cuidar como algo negativo.

Refere-se que a rejeicdo das nossas hipoOteses ao nivel do efeito do programa se
deve ao facto de os Cl ndo apresentarem problemas psicopatoldgicos graves, alias o que
Ihes permite serem cuidadores. Fica a necessidade de avaliar diferentes dimensdes para
futuras investigacGes, sendo que seria importante utilizar a escala de satisfagdo com a

vida, para compreender o tipo de satisfacdo/insatisfacdo com a tarefa de cuidar.
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Questionario Sociodemogréafico
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ANEXO 3

Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga do Cuidador Informal
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