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Saber Viver

Né&o sei...se a vida é curta
ou longa demais para nos.
Mas sei que nada do que vivemos tem sentido,

se nao tocarmos o coragao das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
colo que acolhe,

brago que envolve,
palavra que conforta,
siléncio que respeita,
alegria que contagia,
lagrima que corre,
olhar que sacia,

amor que promove.

E isso ndo é coisa de outro mundo:

€ 0 que da sentido a vida.

E o que faz com que ela
nao seja hem curta,
nem longa demais,

mas que seja intensa,
verdadeira e pura...

enquanto durar.

Cora Coralina
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Resumo

Introducdo: A longevidade implica maiores necessidades de cuidados de saude,
consequéncias do aumento do numero das doengas cronico degenerativas e
incapacitantes, de entre as quais a deméncia. Os cuidados prestados a uma pessoa com
deméncia (PcD) ocorrem maioritariamente no domicilio, o que leva Portugal a ter a maior
taxa de cuidados domiciliarios informais da Unido Europeia. As exigéncias impostas pelo
cuidado a PcD podem levar a exaustdo, frustracdo e outras reacdes adversas, além de
estarem associadas a um aumento do risco de mortalidade, bem como desfechos
psicolégicos, cognitivos e fisicos adversos, o que torna o Cuidador Informal (Cl) um
potencial alvo de cuidado. Estudos tém demonstrado a eficacia dos grupos de ajuda mutua
(GAM) em CI de PcD no bem-estar psicolégico, depresséo, sobrecarga e apoio social e
emocional, bem como na promocao do empowerment. Objetivos: O objetivo deste estudo
é analisar os efeitos dos GAM numa populacéo de Cl de PcD, nas variaveis subjetivas
(sobrecarga, ansiedade e depresséao), mediadoras (estratégias de coping) e de resultado
de cuidado (qualidade de vida e percecdo da saude). Além deste objetivo central, outros
objetivos foram delineados como: i) descrever as motivagbes dos Cl para assumirem os
cuidados a uma PcD, ii) explorar as experiéncias vividas dos Cl com a participagdo dos
GAM e iii) explorar a relagédo entre as estratégias de coping e outras variaveis do estudo.
Metodologia: Trata-se de um estudo longitudinal de natureza mista com abordagem
guantitativa e qualitativa, desenvolvido no ambito do Projeto CuiDem- Cuidados para
Deméncia, em 6 Unidades de Saude da Administracdo Regional de Salude do Norte. A
recolha de dados decorreu entre setembro de 2016 (momento 1) e margo de 2017
(momento 2), tendo sido criado um protocolo para o efeito. A amostra inicial era constituida
por 90 Cl de PcD, sinalizados pelos profissionais de saude nas Unidades de Saude
participantes no Projeto. Apds a desisténcia de 28 Cl, a amostra final é constituida por 62
Cl, distribuidos de forma aleatéria em grupo experimental (n=38) e grupo controlo (n=24).
Este Projeto mereceu parecer positivo de Comisséo de Etica da Administragdo Regional
de Saude do Norte (Parecer n°. 81/2015 de 11 de outubro de 2015). Resultados: Os
resultados deste estudo confluem com a evidéncia cientifica. Os Cl sdo, na sua maioria,
mulheres cénjuges e filhas, que coabitam com a PcD. Despendem em média 8,96 horas a
cuidar da PcD, seja na supervisdo, nas tarefas bésicas e instrumentais da vida diéria.
Relativamente as motiva¢gdes dos Cl para prestarem cuidados a uma PcD, os conjuges e
filhos(as) referem ser as razées emaocionais (42,2%), no entanto, os filhos fomentam ainda

a obrigacdo (11,9%) como dever e responsabilidade. Quanto ao impacto dos GAM houve
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resultados significativos para depressédo (p= 0,004), nas estratégias de coping de suporte
instrumental, suporte social emocional, aceitacdo e humor (p<0,001) e na qualidade de
vida (dominio psicolégico p=0,037 e ambiente p=0,028). Numa visdo fenomenolégica do
estudo, a experiéncia vivida pelos Cl pode ser explicada em quatro categorias: i) 0 coping
e a visdo prospetiva do futuro; ii) a construcdo de uma rede de apoio; iii) o resgate do
guotidiano e a importancia da gestdo do tempo; e iv) a promoc¢do da competéncia no
cuidado. Ainda assim, analisado o uso das estratégias de coping observou-se que ha uma
correlacdo estatistica significativa das estratégias focadas no problema com o nivel de
sobrecarga, ansiedade e depressédo, e na qualidade de vida e autopercecédo de salde.
Conclusdes: A implementacdo de um GAM deve ser considerada como estratégia Util de
cuidado e empowerment para os cuidadores. Esta metodologia de cuidado aprimora as
estratégias de coping, promove apoio social, emocional e educativo frente as exigéncias
do cuidado, com impacto direto e indireto na saude e bem-estar geral do cuidador e da
PcD. Com os GAM os cuidadores aumentaram o sentimento de pertenga de grupo e

encontraram significados no cuidar.

Palavras-chave: Cuidador informal; Deméncia; Grupos de Ajuda Mdatua;

Empowerment.
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Abstract

Introduction: Longevity implies greater health care needs, consequence of the increase in
the number of chronic degenerative and disabling diseases, including dementia. The care
provided to a person with dementia (PwD) occurs mainly at home, which leads Portugal to
have the highest rate of informal home care in the European Union. The demands imposed
by the care of the PwD can lead to exhaustion, frustration and other adverse reactions. In
addition to being associated with an increased risk of mortality, as well as psychological,
cognitive physical and adverse outcomes, which makes the Informal Caregiver (IC)
potential target of care. Studies have been successful in the field of mutual help groups
(MHG) in IC of PwD in psychological well-being, depression, overload and social and
emotional support, as well as in promoting empowerment. Goals: The goal of this study is
to analyze the effects of MAG in a population of IC of PwD, in the subjective variables
(burden, anxiety and depression), mediators (coping strategy) and response care (quality
of life and health perception). In addition to this main goal, other goals were outlined as: i)
to describe the IC motivations to take care of a PwD, ii) to explore the IC experiences in
MAG and iii) to explore the relationship between coping strategies and other study
variables. Methodology: This is a longitudinal study of mixed nature with a quantitative and
qualitative approach, developed within the scope of the CuiDem- Care for Dementia Project,
in 6 Health Units of the Northern Regional Health Administration. The data collection took
place between September 2016 (moment 1) and March 2017 (moment 2), having created
a protocol for this purpose. The initial sample was 90 IC of PwD, indicated by the health
professionals in the Health Units participating in the Project. After the drop out of 28 IC, the
final sample of 62 IC, randomly assigned in an experimental group (n = 38) and a control
group (n =24). This Project was approved by the Ethics Committee of the Northern Regional
Health Administration (81/2015 of October 11, 2015). Results: The results of this study are
in line with scientific evidence. Most ICs are female spouses and daughters, who live with
the PwD. They spend an average of 8.96 hours taking care of PwD, either in supervision,
in the basic and instrumental tasks of daily life. Regarding the motivations of ICs to provide
care to a PwD, the relevant spouses and children are the emotional reasons (42.2%),
however, children still mention the obligation (11.9%) as a duty and responsibility.
Regarding the impact of MHG, there were significant results obtained for depression (p =
0.004), in coping strategies for instrumental support, emotional social support, acceptance
and humour (p <0.001) and in quality of life (psychological domain p = 0.037 and

environment p = 0.028). In a phenomenological view, the experience lived by ICs can be
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explained in four categories: i) coping and the prospective vision of the future; ii) the
construction of a support network; iii) the rescue of everyday life and the importance of time
management; and iv) the promotion of competence in care. Even so, when analyzing the
use of coping strategies, it was observed that there is a significant statistical correlation of
the strategies focused on the problem with the level of overload, anxiety and depression,
and on the quality of life and self-perceived health. Conclusions: The implementation of a
MHG should be considered as a useful strategy of care and empowerment for caregivers.
This care methodology improves coping strategies, promotes social, emotional and
educational support in the face of care requirements, with a direct and indirect impact on
the health and general well-being of the caregiver and the PwD. With the MHG, the

caregivers increased the feeling of belonging to a group and meaning in caring.

Keywords: Informal Caregiver; Dementia; Mutual Help Groups; Empowerment.
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Introducéo

O fendmeno do envelhecimento populacional € uma das realidades do século XXI. Esta
tendéncia demogréafica advinda de uma série de mudancas no contexto social, econémico
e de saude, tem-se vindo a constituir como aspeto central do debate académico e politico
da atualidade, em particular na Europa, devido as suas consequéncias multidimensionais.
A longevidade implica maiores necessidades de cuidados de saude, consequéncias do
aumento do numero das doencas crénico degenerativas e incapacitantes, entre elas a
deméncia. Cuidar de uma pessoa com deméncia (PcD) é complexo e dindmico e envolve
acOes subjetivas e transpessoais por parte dos cuidadores para a manutencdo das
necessidades vitais.

Embora Portugal seja um dos paises da Comunidade Europeia que oferece uma maior
diversidade de respostas sociais, existe ainda um ndmero acentuado de pessoas com
deméncia a envelhecer na comunidade, sendo a familia a principal entidade cuidadora. O
cuidador informal (Cl), muitas vezes representado por algum membro da familia como o
conjuge, filhos, irmaos, familiares proximos ou mesmo vizinhos, tem tido um papel de
relevada importancia ao assegurar 0s cuidados a pessoa com deméncia. No entanto, as
exigéncias e demandas no contexto do cuidado de uma PcD faz do cuidador informal alvo
também de intervengéo, sendo fundamental a implementacéo de projetos elencados para

a promocao da saude do CI.

O Projeto CuiDem- Cuidados para a Deméncia (2015-2017), financiado pela Direcao Geral
de Saude, tem como objetivo contribuir para a consciencializagdo publica e profissional
sobre as perturbagfes neurocognitivas e capacitar os profissionais de saude e cuidadores
informais através da integragédo de Grupos de Ajuda Mutua (GAM) nos Cuidados de Saude
Priméarios. Este projeto € constituido por trés eixos de atuacdo que abrangem os
Agrupamentos de Saude (ACES) da Zona Norte do Pais, nomeadamente, i) Capacitacédo
dos profissionais de saude, ii) Capacitacdo dos Cuidadores informais e |Ill)
Consciencializacdo publica. Este trabalho, em particular, desenvolveu-se no eixo da
Capacitacdo dos Cuidadores informais, onde incide a participacdo dos cuidadores
informais de pessoas com deméncia nos GAMs dinamizados pelos profissionais de saude,
capacitados para o efeito, integrados nos ACES parceiros ao Projeto CuiDem. O Projeto
mereceu parecer positivo de Comissdo de Etica da Administracdo Regional de Sautde do
Norte (Parecer n° 81/2015 de 11 de outubro de 2015), os cuidadores das pessoas idosas
gue concordaram em participar da pesquisa, assinaram o Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido para participar no estudo. Para a elaboracéo deste estudo teve-se ainda em
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consideracdo todos os principios éticos, seguindo a legislacdo da Comissdo Nacional de

Protecdo de Dados.

Na primeira parte deste trabalho, pretendeu-se, através da pesquisa na literatura cientifica,
contextualizar e fundamentar teoricamente a tematica em andlise, procurando situar a
problematica do envelhecimento associado ao numero acrescido de pessoas com
deméncia. Destacam-se 0s pressupostos tedricos do cuidado como ocupacdo humana, a
transicdo para o papel de cuidador informal e a prestacdo de cuidados informais
sustentados por modelos conceptuais e uma reflexdo tedrica sobre a evolu¢ao dos grupos
como tecnologia de cuidado para os cuidadores informais, em particular os Grupos de
Ajuda Mdatua.

Na segunda parte, é desenvolvido todo o percurso metodolégico do processo de
investigacdo de acordo com o protocolo desenvolvido para a implementagdo do Projeto
CuiDem. O obijetivo central foi avaliar o impacto dos GAM para os cuidadores informais de
pessoas com deméncia, desta forma foi desenvolvido um estudo de natureza mista, com
abordagem quantitativa (descritivo, exploratério, comparativo e correlacional) e qualitativa

(fenomenologico).

Na terceira parte, pretendeu-se, apresentar os resultados de quatro estudos. No primeiro
estudo, propde-se analisar as caracteristicas sociodemograficas da diade cuidador e PcD
e explorar as motivacdes dos cuidadores informais para assumir os cuidados do seu
familiar com deméncia; no segundo estudo procurou-se esclarecer qual foi o efeito dos
grupos de ajuda mutua em cuidadores informais de PcD, explorando algumas variaveis
seguindo o Modelo de Estresse do Cuidado proposto por Pearlin e colaboradores (1990),
identificando as variaveis de contexto do cuidado, de stress, mediadoras e de resultado.
No terceiro estudo foi desenvolvido uma pesquisa de carater qualitativo para explorar a
percecdo dos cuidadores informais participantes de GAM sobre o significado do cuidar e a
gestdo do seu quotidiano com a participa¢cdo nos GAM. O quarto estudo, teve como objetivo
analisar a correlacdo das variaveis mediadoras, em particular as estratégias de coping,
com as variaveis de contexto, de stress e de resposta do cuidado, de forma a perceber a

influéncia destas variaveis na promogéao de melhores respostas de cuidado

Por fim, na quarta parte, teceu-se algumas consideracdes e conclusdes sobre os

resultados destes estudos e algumas sugestdes de futuras linhas de investigacao.
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Parte I- Enquadramento Teorico

Envelhecimento Contemporéaneo
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Capitulo 1. Envelhecimento Contemporaneo

i

“ E preciso estar consciente da prépria idade para decifra-la no corpo

Beauvoir (1970, p.9)

7

O envelhecimento € um fenémeno mundial. A velocidade do processo de transi¢ao
demogréafica advindos do acentuado declinio na taxa de fertiidade e do aumento da
expectativa de vida, principalmente a partir de meados do século XX, trouxe uma série de
desafios politicos, econdmicos, sociais e de saude (Nazareth, 1994). Este € um reflexo das
profundas alterac6es da estrutura etaria da populacdo residente em Portugal, com um
decréscimo da populacao mais jovem e consequente diminui¢cdo da base da piramide e um
aumento da populacéo idosa e respetivo alargamento do topo da pirdmide, configurando-
se num cenario de agravamento do envelhecimento da populacdo, uma preocupante
realidade atual que apresenta uma tendéncia crénica (Santana, Farinha, Freitas,
Rodrigues, & Carvalho, 2015).

Numa perspetiva multidimensional, a percecédo e a concecdo do envelhecer ocorre de
multiplas formas, o que significa olhar o envelhecimento atendendo a véarias dimensdes,
como a biologica, a psicologica, a sociolégica e a cronoldgica (Sequeira, 2010a). A
complexa integragéo entre os processos de envelhecimento celular, de 6rgéos e sistemas,
juntamente com os fatores ambientais, fisicos, psiquicos e sociais culminam para uma
alteracdo da capacidade adaptativa do organismo face as agressdes a que este esta sujeito
ao longo da vida (Oliveira & Pinto, 2014). Schneider & lIrigaray (2008), consideram o
envelhecimento humano como um processo influenciado por diversos fatores, como
género, classe social, cultura, padrdes de salde individuais e coletivos da sociedade.
Minayo & Coimbra (2002) refletem sobre a necessidade de desnaturalizar o fendmeno da
velhice e julga-la como uma categoria social e construida culturalmente. Ja Simone
Beauvoir (1970) citada por Domingues & Freitas (2019, p.3) compreende que “o fendbmeno
da velhice abarca trés dimensdes, todas interdependentes: a bioldgica, a psicoldgica e a

existencial’.

A Ultima década assistiu a transformacao da velhice como um momento privilegiado,
gquando se pensa nas interpelacdes do idoso como principal gestor da sua velhice. Tratar
a velhice tendo em conta as mudancas culturais nas formas de pensar a experiéncia

guotidiana, o tempo e o espaco, assim como as idades e géneros, trabalho e lazer é
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minimizar os estereotipos associados ao envelhecimento. A tendéncia contemporanea €
rever a ideia do envelhecimento com um processo de perdas em substituicdo a momentos
propicios de novas conquistas, guiadas pela busca do prazer e satisfacdo social em que
“‘as experiéncias vividas e os saberes acumulados sdo ganhos que oferecem

oportunidades de realizar projetos abandonados” (Debert, 1999, p.14).

No entanto, esta explosdo demografica também contribui para progressao das desordens
cronicas em varios paises, sendo as doencas cardiovasculares, o cancro, o diabetes
mellitus e a deméncia, as doencas degenerativas mais comuns na populacdo idosa, e
provoca um maior comprometimento da funcao fisica, dependéncia, originando altos custos
de cuidados e menor sobrevida (Marengoni, Winblad, Karp, & Fratiglioni, 2008). Os
distarbios neurocognitivos, de entre estes as deméncias, estdo entre as sindromes
geriatricas mais incapacitantes e com maiores ameacas economicas e de saude do século
XXI (Hurd, Martorell, Delavande, Mullen, & Langa, 2013), com implicagBes profundas ao

nivel social e familiar, da satde e do bem-estar da populagdo idosa.
1.1. Deméncia

A deméncia é uma entidade concreta, aceite universalmente, vista como uma problematica
inquietante dado o envelhecimento progressivo das populagdes nos paises desenvolvidos
e em desenvolvimento. Esquirol, no século XX, utiliza pela primeira vez o termo Dementia
e a define como uma afeigdo cerebral que se caracterizava através de um declinio da
sensibilidade, compreenséo e vontade (Henderson & Jorm, 2002). “E uma sindrome clinica
caraterizada por declinio cognitivo, com carater permanente e progressivo ou transitério,
causada por multiplas etiologias, acarretando repercussdes sociais e ocupacionais” (Netto
& Kein, 2007 p. 324). Segundo a Enciclopédia Francesa (Diderot & d’Alembert, 1765), a
deméncia envolve um comprometimento da capacidade de raciocinio considerada como
sendo uma “paralisia de espirito”. Cummings (1984) define a deméncia como um
compromisso persistente adquirido na funcéo intelectual com défices em pelo menos trés
das seguintes esferas da atividade mental: linguagem, memoria, habilidades visuo-
espaciais, personalidade e cognicdo (por exemplo, abstracdo, julgamento, matematica).
De acordo com Barclay (1990), deméncia € uma sindrome clinica de deterioracéo das
funcbes corticais superiores, incluindo memoaria, pensamento, orientacdo, compreensao,

calculo, capacidade de aprendizagem, linguagem e julgamento ou discernimento.

A sindrome demencial é caracterizada pela presenga de défices adquiridos, persistentes e
progressivos em multiplos dominios cognitivos que determinam uma deterioracdo das

faculdades intelectuais suficientemente severa para afetar a competéncia social do
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individuo (World Health Organization, 1998). O Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders define a deméncia como um declinio de fungdes cognitivas, incluindo a memoéria
e outras funcdes, nomeadamente capacidade de raciocinio e de julgamento (American
Psychiatric Association, 2000). Esta incorporada atualmente a entidade recém-nomeada
perturbagdo neurocognitiva major, caracterizada por um prejuizo cognitivo e funcional de

evolucdo insidiosa progressiva (Correia, 2013).

E um transtorno neurocognitivo em que o diagnostico é baseado na evidéncia de um
declinio de uma ou mais areas de dominio cognitivo relatado e documentado através de
testes padronizados, causando prejuizo na independéncia do individuo para as suas
atividades da vida diaria (AVD) (Araljo & Neto, 2014). O risco de incidéncia aumenta com
a idade e pode ocorrer de forma gradual ou com um inicio brusco, dependendo da etiologia
gue lhe esta associada. A deméncia € uma sindrome que resulta em mudancas cognitivas,
funcionais e comportamentais progressivas, as quais dificultam o atendimento domiciliar
porque as necessidades da PcD geralmente aumentam com o tempo em que a maioria,
eventualmente, torna-se mais dependente dos seus cuidadores (Jennings, Reuben,
Evertson, Serrano, Ercoli, ... & Wenger, 2015; Zhu, Scarmeas, Ornstein, Albert, Brandt,
Blacker, & Stern, 2015).

Esta sindrome é responsavel por 11,9% dos anos vividos com incapacidade devido a uma
doenca ndo transmissivel. Em 2015, a deméncia afetou 47 milh6es de pessoas em todo o
mundo (ou cerca de 5% da populagcao mundial idosa), nUmero que devera aumentar para
75 milhdes em 2030 e 132 milhdes em 2050 (World Health Organization, 2017). Revisbes
recentes estimam que globalmente quase 9,9 milhdes de pessoas desenvolvem deméncia
a cada ano; esse numero traduz-se em um novo caso a cada trés segundos. Quase 60%
das pessoas com deméncia vivem atualmente em paises de rendimento baixo e médio e
a maioria dos novos casos (71%) deve ocorrer nesses paises (Prince, Wimo, Guerchet, Ali,
Wu, & Prina, 2015). Tanto a incidéncia como a prevaléncia aumentam quase
exponencialmente com a idade, duplicando aproximadamente a cada 5 anos, sendo a
doenca de Alzheimer (DA) a mais prevalente, responsavel por pelo menos 50 a 70% dos
casos (Kawas, 2008). A medida que a expectativa média de vida aumenta, a prevaléncia
de deméncia e 0s custos monetarios associados devem aumentar exponencialmente
(Satizabal et. al., 2016).

Em 2004, as deméncias constituiram a 62 principal causa de morte nos paises mais
desenvolvidos, sendo a Deméncia de Alzheimer, a mais prevalente, considerada a 52
causa de morte mais frequente em 2006 (World Health Organization, 2008). Dados mais

recentes, referentes a 2012, apontam que esta causa de morte atinge maioritariamente as
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mulheres (65%) e a populagdo idosa com a idade média ao oObito de 83,1 anos (Santana
et. al., 2015). Apesar da mortalidade, importa referir a associacdo das deméncias com a
elevada morbilidade, com implicacbes na dinamica do cuidado tanto na esfera familiar,
como também acarreta custos diretos e indiretos muito elevados, refletidos numa enorme
sobrecarga para os sistemas nacionais de saude (Handels, Wolfs, Aalten, Verhey, &
Severens, 2013). Esse grande aumento na prevaléncia de deméncia além de gerar
encargos adicionais substanciais no sistema de saude formal, exige um grande esforco da
rede de cuidados informais, que normalmente fornece a maior parte dos cuidados exigidos

por individuos com deméncia.

1.2. Sintomas comportamentais e psicolégicos da deméncia

Os sintomas comportamentais e psicolégicos da deméncia, do inglés Behavioral and
psychological symptoms of dementia (BPSD), também conhecidos como sintomas
neuropsiquiatricos, representam um grupo heterogéneo de sintomas e comportamentos
nao cognitivos que ocorrem em individuos com deméncia (Cerejeira, Lagarto & Mukaetova-
Ladinska, 2012). Essa terminologia refere-se ao conjunto de sintomas e sinais relacionados
a transtornos da percecao, do conteiado do pensamento, do humor ou do comportamento
que ocorrem frequentemente em pessoas com sindrome demencial que incluem sintomas
afetivos, sintomas psicoticos, agitacao ndo agressiva, irritabilidade, perambulacao, euforia
e distarbios no sono (Van Der Linde, Dening, Stephan, Prina, Evans, & Brayne, 2016).
Estes séo téo clinicamente relevantes quanto os sintomas cognitivos, pois correlacionam-
se fortemente com o grau de comprometimento funcional e cognitivo. Foi sinalizada na
reunido de especialistas em Neuropsiquiatria Geriatrica em 1995 na Austrdlia, a introducéo
desta nomenclatura em que pesquisadores e clinicos sublinharam a relevancia destas
manifestacdes como parte integrante da sindrome demencial, uma vez que estas eram

menos valorizadas do que as altera¢des cognitivas (Carameli & Bottino, 2007).

A patogénese dos BPSD néo foi claramente delineada, mas é provavel que seja o resultado
de uma complexa interacé@o de fatores psicolédgicos, sociais e biologicos. Estudos recentes
evidenciaram o papel dos fatores neuroquimicos, neuropatolégicos e genéticos (Cerejeira,
Lagarto & Mukaetova-Ladinska, 2012) e fatores neurolégicos e contextuais (Caramelli &
Bottino, 2007), subjacentes as manifestacdes clinicas do BPSD. Os sintomas
neuropsiquiatricos em individuos com deméncia sdo heterogéneos e amplamente
imprevisiveis, afetando a experiéncia emocional, o conteddo do pensamento, a percecao
e a fungdo motora. Apesar de estarem quase universalmente presente durante o curso da
deméncia, os BPSD nao foram incluidos nos critérios de definicdo de deméncia nos

sistemas de classificacdo atuais.
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Cummings (1997) identificou 12 sintomas baseados em relatos dos cuidadores, sédo eles:
delirios, alucinacfes, agitacdo, depressdo, ansiedade, apatia, irritabilidade, euforia,
desinibicdo, comportamento motor aberrante, distirbios comportamentais noturnos e
anormalidades de comportamento alimentar. Reisberg et al., (1987) verificaram 25
sintomas comportamentais em 7 categorias: (ideacao parandide e delirante, alucinacdes,
disturbios de atividade, agressividade, distarbios do sono, sintomas afetivos, ansiedades e
fobias). Atualmente existe um consenso na literatura sobre os grupos de BPSD, que
resultam em quatro sindromes: grupo de hiperatividade (agitacdo, agressao, euforia,
desinibicao, irritabilidade, atividade motora aberrante), grupo de psicose (alucinacdes e
delirios), grupo de risco de humor (ansiedade e depressado) e grupo institivo (disturbio do
apetite, distlrbio do sono e apatia) (Petrovic, Hurt, Collins, Burns, Camus, Liperoti, & Vellas,
2007; Azermai, 2015).

A frequéncia relatada de BPSD depende em grande parte do tipo de amostra e da
configuragdo considerada. Em individuos com deméncia residentes na comunidade, os
sintomas neuropsiquiatricos sao geralmente menos frequentes (56-98%) e graves do que
em pacientes recrutados em hospitais ou instituicbes de cuidados prolongados (96%). Ao
observar os sintomas individuais em individuos com deméncia, os BPSD mais prevalentes
sdo apatia, depressdo, irritabilidade, agitacdo e ansiedade, enquanto os mais raros sao
euforia, alucinagbes e desinibicdo. Os sintomas clinicamente mais significativos s&o
depresséo, apatia e ansiedade (Frisoni, Rozzini, Gozzetti, Binetti, Zanetti, Bianchetti, ... &
Cummings, 1999; Cerejeira, Lagarto & Mukaetova-Ladinska, 2012).

Com a progresséao da deméncia, o quadro neuropsiquiatrico agrava-se, e surgem sintomas
psicéticos, agitacdo distirbios do sono, comportamentos bizarros e apatia. Este quadro
neuropsiquiatrico, caracteristico de uma sindrome demencial, tende a ser acompanhado
duma atrofia em que pode afetar todo o funcionamento cerebral (Christofoletti, Carregaro,
Oliani, Stella, Bucken-Gobbi, & Gobbi, 2017; Peters, Rockwood, Black, Bouchard, Gauthier,
Hogan ... & Feldman, 2006). Estes sintomas néo estdo coadjuvados ao declinio cognitivo,
mas podem ser decorrentes de varios aspetos, como o0s fatores neurobiolégicos
relacionados a doenca, do quadro médico agudo, das necessidades ndo satisfeitas, a
propria personalidade da PcD, podendo estar associados a quadros psiquiatricos preé-
existentes, mas também relacionados ao cuidador e ao ambiente (Kales, Gitlin, & Lyketsos,
2015) (Figura 1). A literatura indica que os BPSD podem contribuir significativamente para
a sobrecarga do cuidador (Pinquart & Sorensen, 2003) além de serem possiveis preditores

de institucionalizacdo (Brodaty, Connors, Xu, Woodward & Ames, 2015) uma vez que
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despoletam maiores desafios para a gestdo da doengca do que o declinio cognitivo e

funcional da PcD.

ambientais.

Figura 1. Modelo concetual das interacBes entre a pessoa com deméncia, cuidador e fatores
Neurodegeragao associada com a

deméncia

- Mudanga na habilidade da pessoa Maior vulnerabilidade aos Sintomas comportamentais
com deméncia em interagir com os estressores e psicologicos da deméncia
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! ' ' gravidade da deméncia estabelecida
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Fonte: Traduzido e adaptado de Kales et al. (2015), citado por Delfino & Cachioni (2015).

Os sintomas comportamentais sdo vistos como fatores de stress para os Cl e para
profissionais e técnicos de instituicdes, e multiplas medidas dos BPSD estdo associadas
aos desfechos, como sobrecarga e sintomas depressivos nos Cl (Jackson, Fauth, & Geiser,
2014). No estudo de Silva et al., (2018), foi observado que os sintomas neuropsiquiatricos
mais presentes nos idosos com deméncia, segundo os CI, foram a apatia/indiferenca
(74,1%) e disforia/depressdo (46,3%). Em relacdo a frequéncia desses sintomas, o
comportamento motor aberrante (75,1%), apetite/alteracdo alimentar (58,3%),
agitacdo/agressividade (52,9%), comportamento noturno (52,4%) e delirio (50,0%) foram
indicados como muito frequentes. Tanto os sintomas psicéticos como 0s comportamentos

disfuncionais sdo preditores de sobrecarga (Huang, Lee, Liao, Wang, & Lai, 2012).

Alguns estudos tém mostrado o impacto dos BPSD na resisténcia ao cuidado nas AVD da
PcD (Fauth, Femia, & Zarit, 2016; Galik, Resnick, Vigne, Holmes, & Nalls, 2017) incluindo
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uma relacédo significativa com um pior funcionamento das AVD (Malloy & Salloway, 2001).
Desta forma, importa identificar a presenca e intensidade dos BPSD na PcD, considerando
a sua associacao ao maior desgaste fisico e emocional dos ClI, para isto é fundamental
entender o cuidado como um ato/ocupacao, o papel do cuidador, o contexto onde é feito o
cuidado, incluindo as razbes que 0s motivaram a se tornarem cuidadores, o tempo
despendido no cuidado, os fatores associados ao stress como também as estratégias

utilizadas para lidar com a PcD.
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Capitulo 2. O cuidado informal

“O que se opde ao descuido e ao descaso, € o cuidado. Cuidar é mais que um ato; é uma
atitude. Portanto, abrange mais que um momento de atencao.
Representa uma atitude de ocupacéo, preocupacao de responsabilizacéo e de

envolvimento afetivo com o outro”.

Leonardo Boff, s.d.

2.1. O cuidado como ocupac¢édo humana

O cuidado humano envolve valores, vontade e um compromisso para cuidar, além de
conhecimentos, agbes de cuidado e percegdo das suas consequéncias. Na perspetiva de
Boff (2005), cuidado (do latim cogitare-cogitatus) significa cogitar e pensar no outro,
colocar a atencado nele, mostrar interesse por ele e revelar uma atitude de desvelo, até de
preocupacdo pelo outro. Heidegger (1995), prop6s uma ontologia baseada estritamente
nos limites estabelecidos pela capacidade autorreflexiva humana, e designa como
Cuidado, “o proprio ser do ser do humano - ser-ai, da-sein”, como o resultado de uma auto
compreenséo e acgdo transformadoras. Segundo Waldon & Borges (2011), o cuidado € “um
ideal ético” (p.415) em que, o ser humano vive o significado de sua propria vida por meio
do cuidado (ethos humano). O cuidado engloba atos, comportamentos e atitudes que
podem variar conforme as situacdes e com o tipo de relacionamento estabelecido, mas
gque envolve a compaixao, a competéncia, confianga, consciéncia e compromisso (Roach,
1992). Emerge assim uma outra conotacdo além do “existencial” no cuidado, que é o
“relacional”, ou seja, o eu com o outro e para o0 outro, evoluindo para o sentido de
“interessar-se pelo outro” num processo “complementando-se um no outro” (Waldon &
Borges, 2011). Pessini & Bertachini (2004) entendem o cuidado como um ato humanizado
que implica a compreensdo do significado da vida, a capacidade de perceber e

compreender a si mesmo e ao outro, situado no mundo e sujeito da sua prépria historia.

Cuidar € um ato inerente da vida, € o resultado de uma construcao de cada situacdo para
promover, proteger e preservar a humanidade (Vaquiro Rodriguez, & Stiepovich Bertoni,
2010). O cuidar é uma co-ocupacao que envolve a participacdo ativa por parte tanto do
cuidador quanto de quem recebe os cuidados (American Occupational Therapy
Association, 2015). As co-ocupac¢des necessarias no cuidado da familia implicam
atividades de rotinas socialmente interativas como: apoio nas atividades instrumentais,

comer, ou dar conforto, envolvendo pessoas significativas. No contexto de vida de uma
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pessoa que exerce o cuidado de outra, muitas vezes as atividades/ ocupacdes
desempenhadas anteriormente podem ser frequentemente adiadas ou eliminadas em
funcdo das necessidades do cuidado (Bauab & Emmel, 2014). Os contextos culturais
influenciam o modo como as ocupacdes sdo escolhidas, priorizadas ou organizadas e a

gualidade de desempenho e a satisfacdo com o0 mesmo (Marques & Trigueiro, 2011).

Importa referir que etimologicamente, a palavra ocupacao vem da raiz latina “occupatione”
que significa tomar posse; dedicar seu tempo a algo; trabalho, afazeres com que nos
ocupamos; modo de vida (Costa, Oliveira, Corréa, & Folha, 2017). Além disso, a palavra
ocupacao faz referéncia ao sentido de manter-se ou manter algo, executar uma acdo em
um determinado tempo e espaco, além do investimento em recursos para alcancar um
dominio especifico. Para Kramer, Hinojosa e Royeen (2003), a ocupacéo é constituida por
tarefas e atividades diarias, na qual as pessoas se envolvem e que tém um significado,
como também um valor pessoal ou subjetivo. O estudo do ser humano como ser
ocupacional, inclui a necessidade e a capacidade de se envolver em ocupacdes, orquestrar
diariamente as suas atividades, no seu ambiente e ao longo da vida, livre para
compreender o0s seres humanos, como atores que se adaptam as exigéncias quotidianas,
através da utilizacdo de habilidades e capacidades organizadas ou classificadas como
ocupacao (Yerxa, 1993). Araujo, Jordan, Monclus, & Rodriguez (2011) entendem que “para
su estudio la ciencia de la ocupacion realiza un andlisis del comportamiento humano, con
el objeto de desarrollar una base sistemética que describa y entienda la participacion en
ocupaciones” (p.5).

A ocupacdo humana tem um papel essencial na vida do ser humano, e parte-se do
pressuposto de que esta pode influenciar o estado de saude de cada pessoa (Kielhofner,
Burke, & 1gi, 1991). Por meio desta, é possivel ocorrer a diferentes formas de existir, pensar
e agir, e requer o equilibrio ocupacional no quotidiano onde mente e corpo estdo
indissociavelmente unidos. Os autores entendem que a ocupacgao € vista como essencial
a organizagdo prépria do ser humano, e por meio dela as pessoas aperfeicoam suas
capacidades e gerem suas experiéncias ao longo do ciclo vital. A necessidade de assumir
o cuidado de outra pessoa pode modificar a estrutura do quotidiano para aquele que cuida,
causando mudangas importantes, nem sempre passiveis de escolha ou desejadas. Desta
forma, o desempenho ocupacional do individuo é uma componente vital para a sua
adaptacdo biopsicossocial, em que € considerada a participagdo e o desempenho nas
atividades e a participacéo social no quotidiano, como elementos essenciais para analisar

o impacto da condicao de saude/doenca na sua qualidade de vida (OMS, 2000). Assim os
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valores, crencas e espiritualidade influenciam a motivacéo da pessoa para se envolver em

ocupacdes e dar sentido a vida (Marques & Trigueiro, 2011).

Os investigadores exploraram as relagfes entre o envolvimento ocupacional e o bem-estar
no cuidado a deméncia, identificando que é necessario ajustes e adaptacdes significativas
nas funcdes, rotinas e sistemas de apoio de um cuidador (Chung, 1997). Isso pode resultar
numa menor participacdo em ocupacgdes significativas, ameacas ao bem-estar e perda de
equilibrio ocupacional (Hwang, Rivas, Fremming, Rivas, & Crane, 2009). Os cuidadores
fazem grandes ajustes em seus papéis e rotinas anteriores a medida que gerem cada vez
mais as suas vidas em torno do impacto da deméncia (Walters, Oyebode, & Riley,
2010). Eles experimentam uma rutura de oportunidades para cuidar de suas proprias
ocupacdes e muitos sentem que seu estilo de vida e liberdade se tornam restritos a medida
que se tornam cada vez mais ligados ao cuidado da PcD (Quinn, Clare, Pearce, & van
Dijhuizen, 2008), pois ao tornarem-se cuidadores, experimentam uma transformacdo em
relagdo a si mesmo e redefinem seus valores e repensam suas prioridades a luz de seu

novo papel (Hooper & Collins, 2019).

Embora seja evidente que essas questfes sdo salientadas entre os cuidadores, parece
haver uma justaposicao de experiéncia pela qual alguns sédo capazes de se adaptar ao seu
novo papel, encontrando propdsito, significado e crescimento pessoal através de sua
experiéncia de cuidar (Shim, Barroso, Gilliss, & Davis, 2013), enquanto outros se
encontram em um estado de disfuncéo (Whiteford, 2000). Os resultados da reviséo feita
por Hooper & Collins (2019), apoiam, os resultados obtidos por Yong & Price (2014), em
que a adaptacdo bem-sucedida € um fator significativo na determinacéo do bem-estar dos

cuidadores de PcD.

2.2. A transicdo para o papel de cuidador informal

Sem duvida, a familia é a maior prestadora de cuidados de salude em nosso meio, é uma
das mais antigas e fortes instituicdes sociais, considerada como um sistema e uma unidade
cuja socializagdo e interagdo mutua afetam em maior ou menor grau cada um de seus
membros (Vaquiro Rodriguez, & Stiepovich Bertoni, 2010). Tradicionalmente, a Unica fonte
de atencéo recebida pela pessoa dependente vinha da familia, com o peso fundamental
da mesma caindo sobre a mulher (Moya-Albiol, & Moya-Albiol, 2012). A tradicdo familiar
do cuidar entende que séo as mulheres, fundamentalmente maes ou filhas, que assumem
o papel de cuidadores principais na maioria dos casos (Crespo & Lopes, 2008). A mulher,
cuidadora por exceléncia, proporciona um papel invisivel, importante e inestimavel como

agente de salde, como cuidadora informal para sua familia e para a sociedade, acresce a
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responsabilidade da toma de decisGes relacionadas ao cuidado além de assumir uma

multiplicidade de papéis (Valenzuela et al., 2001).

De acordo com Martin (2005), a nomeacao da pessoa para assumir o papel de cuidador
informal (CI) é feita com base em quatro fatores: rela¢do familiar, coabitacdo, género do
cuidador e da pessoa cuidada, e ainda nas condicionantes relativas aos descendentes.
Segundo o Modelo Hierarquico Compensatorio ou Modelo de Substituicdo sugerido por
Shanas (1979), citado por Paul e Fonseca (2005), existe uma ordem de preferéncia para a
adocdo do papel do cuidador: o cbnjuge, os filhos, os outros familiares e os amigos. A
estrutura familiar torna-se consciente da doenca da pessoa dependente, a partir da qual
uma série de mudancas sdo geradas dentro da familia, o que se traduz em sérias
consequéncias tanto para o contexto familiar quanto para o principal cuidador (Bédalo-
Lozano, 2010). O aumento das familias monoparentais, reconstruidas e, em alguns casos,
de novas formas de convivéncia, terd como consequéncia inevitavel a modificacdo do
conceito tradicional, de rede familiar baseada essencialmente em lacos parentais, para
passar a ser definido pelos lagos sentimentais, de proximidade geogréfica e de coabitagédo
(Neri & Carvalho, 2002).

Mendes (1995) citado por Minayo (2002) aponta que, geralmente, as decisbes de assumir
0s cuidados sdo mais ou menos conscientes, e 0s estudos revelam que, embora a
designacéo do cuidador seja informal e decorrente de uma dindmica, 0 processo parece
obedecer a certas regras, refletidas em quatro fatores: i) parentesco — com frequéncia
maior para os conjuges, antecedendo sempre a presenca de algum filho; ii) género — com
predominancia para a mulher; iii) proximidade fisica — considerando quem vive com a
pessoa que requer os cuidados; iv) proximidade afetiva — destacando a relagéo conjugal e

a relacéo entre pais e filhos.

A identidade do cuidador esta intrinsecamente ligada a histéria pessoal e familiar, com
base em contextos sociais e culturais, pelo que o cuidar constitui um aspeto normativo da
vida de alguns dos membros da familia (Neri & Carvalho, 2002). Ainda assim algumas
caracteristicas pessoais também influenciam a escolha do cuidador, em que os valores
culturais e o posicionamento face a velhice e ao cuidado tém importancia na escolha e
aceitacdo do papel de cuidar, influenciando a forma como se adapta a este novo papel. A
transicdo para o exercicio do papel do cuidador € um processo complexo que envolve
muitas variaveis de forma interativa, ou seja, com influéncia matua, com valores preditivos
diferentes, em fungdo do cuidador, da pessoa dependente e do contexto em que se
desenvolve a relacdo de prestacdes de cuidado (Sequeira, 2010). Assim, os cuidadores

percebem uma mudanca significativa em sua identidade pessoal em que muitos expressam
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que sua identidade anterior foi substituida pela de 'cuidador' (O'Shaughnessy, Lee, &
Lintern, 2010), com alguns tendo dificuldade em aceitar esse rétulo, sentindo-se como se

Ihes tivesse sido imposto em vez de adotado por opc¢ao (Massimo, Evans, & Benner, 2013).

O processo de se tornar um cuidador representa uma transicao inesperada da vida.
Schossberg (1995) refere que uma transi¢cao constitui uma necessidade de mudanca, na
qual é necessaria uma tomada de consciéncia sobre a ocorréncia de uma descontinuidade
na sua vida e que necessita de novas respostas de ajustamento. Ainda de acordo com o
mesmo autor, a pessoa pode utilizar varios recursos adaptativos para restabelecer o
equilibrio necessario a uma transicdo adequada, e que estes recursos podem ser
sistematizados em trés grupos: i) o que se relaciona com a transicdo em si (a mudanca de
papéis), ii) os que se relacionam com o sujeito (personalidade, estratégias de coping,
capacidade de gestdo da situacdo) e iii) os que se relacionam com o ambiente (tipo de
relacdo e suporte social).

Sena (2006, p. 131) descreveu a transicdo para o cuidado como “um ato solitario e
permanente agravado pela precariedade de recursos fisicos, econémicos e de apoio social,
evidenciando os limites de um fazer que se concretiza no quotidiano, entremeado por
relacbes de afetividade, compromisso e dedicacdo”. O cuidador assume 0 compromisso
onde transcende a troca, e surge o desafio de cuidar sem esperar retribuicdo remunerada.
Ao mesmo tempo, é gerada uma carga emocional profunda, em que sentimentos
ambivalentes surgem, testando limites e desafiando posturas de enfrentamento da vida.
Tal situacdo € mais complexa, uma vez que numa relagcéo pessoal entre cuidador e familiar
ha uma turbuléncia de sentimentos: amor, impoténcia, pena, alivio, culpa e até mesmo

revolta pela dependéncia de si e do outro.

Assumir o papel de CI pressupfe, de forma frequente, deixar de trabalhar ou reduzir o
horario de trabalho, mudar de residéncia, ou alojar a PcD em sua casa (Pires, Duarte, Padl
& Ribeiro, 2020). Sendo o quotidiano parte constitucional do sujeito, a necessidade de
assumir o cuidado de outra pessoa pode modificar sua estrutura para aguele que cuida,
causando mudancas importantes nem sempre passiveis de escolha ou desejadas. Muitas
vezes ha a estagnacao do quotidiano em atividades sempre focadas no outro e no cuidado,
podendo, consequentemente, diminuir as possibilidades do surgimento ou manutencao de
outras relacbes e trocas sociais do individuo (Bauab & Emmel, 2014) traduzindo-se

negativamente na salde e bem-estar do cuidador.
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2.3. A complexidade de cuidar de uma pessoa com deméncia

Pessoas com deméncia geralmente requerem altos niveis de cuidados, a maioria dos quais
é fornecida por cuidadores informais (CI) ou familiares. Sem cuidadores, as pessoas com
deméncia teriam uma pior qualidade de vida e necessitariam de cuidados institucionais
mais rapidamente, e as economias nacionais seriam arrastadas pelo avanco das ondas
demogréficas. No entanto, esse apoio tem um custo de sofrimento e pior qualidade de vida
do cuidador (Brodaty, H., & Donkin, M. (2009). Cuidar de uma PcD € um processo complexo
que envolve muitas transicdes, mudancas e adaptacdes além de envolver aspetos
emocionais, sociais e fisicos, e fatores como idade e nivel intelectual do cuidador também
séo relevantes durante o acompanhamento e a assisténcia a PcD. Diante das perdas
decorrentes do processo demencial, o Cl torna-se o responsavel pela realizacdo das
atividades/ocupacbes que o idoso ndo tem mais possibilidade de executar (Bauab &
Emmel, 2014). Dessa forma, o encargo de cuidar de idosos com deméncia também pode
gerar alteragbes das condigfes fisicas e psicologicas desses cuidadores, tornando-os

vulneraveis ao desenvolvimento de depresséo, stress e menor qualidade de vida.

O perfil tipico de um cuidador PcD é do sexo feminino, de meia-idade ou mais velha e filha
ou cdnjuge da pessoa com deméncia. Nos EUA, pelo menos 60% dos cuidadores nao
remunerados sdo esposas, filhas, noras, netas e outras parentes do sexo feminino, embora
0s cuidadores masculinos estejam se tornando mais frequentes (Alzheimer Association,
2004). Cuidadores em paises em desenvolvimento gastam uma média de 3 a 6 horas por
dia com a PcD e de 3 a 9 horas auxiliando nas AVD. Onze a 25% dos cuidadores gastam
mais de 11 horas por semana fornecendo suporte informal adicional (Prince, 2004). Mais
de dois tercos dos cuidadores sustentaram este compromisso por mais de 1 ano e um terco
por 5 ou mais anos (Brodaty, & Donkin, 2009). Varios estudos na Europa estimam que os
custos com os cuidados informais representam mais de 55% do total dos custos

associados ao contexto da deméncia (Pires, Duarte, Paul & Ribeiro, 2020).

O Stress Process Model (Modelo de Processo de Estresse) € um modelo predominante
para a pesquisa de cuidado na deméncia devido a sua eficacia em explicar como vérios
fatores intervenientes impactam as respostas individuais ao papel de cuidador (Pearlin et
al.,1990). Este modelo evoluiu como uma forma de avaliar o processo de cuidado informal
(ou ndo remunerado) e como isso afeta os resultados para os Cl ao longo do tempo. O
modelo contém quatro dominios, cada um contendo varios componentes: (1) o
enquadramento e o contexto do estresse (ou seja, dados demogréficos do cuidador,
relacionamento com o cuidador-recetor); (2) os fatores de stress (isto é, circunstancias

probleméticas e dificeis que afetam a prestacdo de cuidados, incluindo deficiéncias
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cognitivas, problemas comportamentais, sobrecarga de papéis); (3) os mediadores ou

moderadores de stress (isto é, coping e apoio social); e (4) os resultados ou manifestacées

de stress (isto é, efeitos na saude fisica e mental que resultam do cuidado) (Figura 2).

Figura 2. Stress Process Model
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Cada circulo inclui uma construgédo latente (em negrito) e seus indicadores.

Fonte: Traduzido e adaptado de Pearlin et al. (1990).

Michele et al. (2009) identificaram a raga/etnia do Cl como uma potencial e importante
variavel gue ndo esta integrada no Modelo proposto por Pearlin (1990) que podem variar
os resultados da intensidade percebida dos fatores de stress, disponibilidade de recursos,
e uso de estratégias de coping, bem como a relacdo dos fatores de stress, recursos, e

estratégias para as respostas dos Cl (Pinquart & Sérensen, 2005).

Cuidadores de PcD enfrentam o duplo desafio de ajudar nas atividades quotidianas e de
gerir as alteragbes comportamentais e psicologicas da PcD. O Stress Process Model
proposto por Pearlin et al. (1990) propde que fatores objetivos de stress (como ter de ajudar
com AVD, gerir os BPSD) estéo relacionados com os fatores de stress subjetivos do

cuidador (como sentimentos de sobrecarga) e que esses fatores podem levar a tenséao
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intrapsiquica (como sentimentos de prisdo) e, eventualmente, pior bem-estar do cuidador
(Fauth, Femia, & Zarit, 2016).

Posteriormente, Langa et. al. (2001) desenvolveram o Conceptual Model of Informal
Caregiving for Dementia (Figura 2) onde relacionam os prejuizos cognitivos advindos do
processo demencial, os BPSD, e identificaram que as limitagdes no desempenho
independente das Atividades Basicas da Vida Diaria (ABVD) e das Atividades
Instrumentais da Vida Diaria (AIVD) proprias da evolucdo da deméncia resultam em maior

supervisdo, maior tempo e custos associados ao cuidado.

Figura 3. Conceptual Model of Informal Caregiving for Dementia
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Fonte: Traduzido e adaptado de Langa et al. 2001.

O grau de eficiéncia do papel de cuidador pode estar relacionado ao apoio formal e informal
que este recebe, ao qual estdo associados recursos e as habilidades pessoais de cada
cuidador. Neri & Carvalho (2002) identificam como recursos e habilidades os
conhecimentos, as experiéncias prévias, as estratégias utilizadas e o seu grau de
eficiéncia, o significado atribuido ao cuidar, a capacidade para lidar com situacbes de
stress, 0 apoio emocional, a cultura, o tipo de relacionamento prévio com o idoso, o tipo de

personalidade, a intensidade e a tipologia do cuidar.

A maioria dos cuidados informais € fornecida para lidar com as limitac6es funcionais,

embora cuidados adicionais sejam prestados para lidar com problemas comportamentais
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associados a deméncia, como sintomas psiquiatricos e deambulagfes, e para fornecer
supervisdo para a seguran¢a. ldosos com deméncia também podem ter condi¢cbes de
comorbidade (por exemplo, diabetes, doenca cardiaca, artrite e cancro) que levam a outras
limitagbes funcionais independentemente de seu comprometimento cognitivo. Tal como
referido por Fauth, Femia, & Zarit (2016), existe uma correlacdo positiva entre o
comprometimento de AVD e os BPSD, com efeitos negativos na qualidade de vida tanto
para a PcD como para os cuidadores, o que torna emergente dar especial atencdo aos
familiares e cuidadores, que terdo de enfrentar mais essa sobrecarga associada ao

cuidado.

Como os resultados associados aos cuidados com a deméncia geralmente variam
amplamente entre as familias, € importante captar a diversidade do contexto de cuidado,
demandas de cuidados e resultados emocionais, e suas complexas interacdes entre si. Ao
longo dos anos, estudos tém revelado a importancia de serem atendidas as necessidades
de apoio de CI para melhorar o seu bem-estar e retardar a institucionalizacdo da pessoa
com deméncia (Gaugler et. al., 2005; Peeters, 2010), além de promover o apoio emocional
(para superar a carga psicolégica e fisica) e social, fornecer informacao, apoio financeiro e
recurso a instalacdes acessiveis e apropriadas (Vaingankar, et. al., 2013), como também
apoio na gestdo de recursos, capacitacdo do cuidador e cuidados de saude mental (Black
et. al., 2013).
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Parte I- Enquadramento Teorico

O uso dos grupos como ferramenta para o empowerment dos cuidadores informais
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Capitulo 3. Evolucéo dos Grupos

“A coesdao é resultante de todas as forcas que atuam sobre os membros do grupo de
forma a manté-los unidos, e traduz fundamentalmente pela atracao interpessoal que se

exerce entre 0s membros do grupo e face ao grupo enquanto totalidade”.

Guerra, Lima & Torres (2014, p. 47).

3.1. Processo de grupo

O ser humano nao pode viver s e para se desenvolver e sobreviver necessita de grupos,
nos quais podem ser trabalhadas as relagfes e existe a possibilidade de se obter ajuda e
troca de experiéncias necessarias para a vida (Sousa, 2006). Os homens, como sujeitos
das leis biol6gicas da mesma forma que os demais seres vivos, organizam-se em grupos
e tendem a interagir para enfrentar os desafios da vida, ou seja, um grupo € muito mais

complexo do que um agrupamento de pessoas.

O termo grupo foi importado da Italia do mundo das belas artes (groppo) em meados do
século XVII. Significava “um conjunto de elementos, uma categoria de ser ou objeto" e
impbe-se na linguagem como um "encontro de pessoas" (Anzieu & Martin,1971). Os
autores referem que um grupo pode assumir muitas formas e muitos nomes (multidao,
banda, agrupamento, grupo principal e restrito, organizagéo, grupo secundario). J.P Sartre
(1905/1980) com sua perspetiva dialética, diz que o grupo nédo é estéatico, mas um todo
dindmico, em movimento, a fazer, com relacdes dialéticas de interioridade entre as partes.
As relagbes humanas, como mediadoras da materialidade e mediadas por ela, se
encontram no campo da reciprocidade, que é também a condicdo de possibilidade para
qualquer agrupamento humano. Sartre argumenta ainda que a consciéncia de um grupo
se forma porque cada integrante capta a sua condicdo e a dos demais, como vistas por
consciéncias alheias, para quem esse conjunto de pessoas existe como objeto de
observacéo (Bettoni & Andrade, 2002).

A compreensao acerca do funcionamento de um grupo é obtida através do estudo de sua
composi¢ao, sua estrutura e seu ambiente, como também por meio dos componentes que
constituem for¢cas de agéo e que estabelecem os processos de grupo, onde h& motivacao,
comunicagédo, processo decisorio. Relacionamento, lideranga e inovagédo sdo componentes
que influem decisivamente para a definicho de normas de funcionamento e

estabelecimento do clima do grupo (Moscovici, 2008). Nessa mesma corrente, Elizalde
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(1997) citado por Guerra, Lima & Torres (2014) concebe o grupo como sendo um conjunto
de forgas que atuam sobre seus membros, identificando trés diferentes forgas: forgas
interpessoais (sustentadas pelas necessidades individuais, incluindo fatores biol6gicos),
forgcas intrapessoais (sentimento de proximidade, atracdo ou repulsa) e forgcas grupais

(vinculadas a histdria pessoal e suas experiéncias)

No entendimento de Pichon-Riviere, o grupo apresenta-se como instrumento de
transformacédo da realidade, e seus integrantes passam a estabelecer relagbes grupais que
vao se constituindo, na medida em que comecam a partilhar objetivos comuns, a ter uma
participacao criativa e critica e a poder perceber como interagem e se vinculam (Bastos,
2010). O processo grupal, da-se por meio de um permanente movimento de estruturagao,
desestruturagdo e reestruturacao, representado por um cone invertido. Este cone é uma
representacdo grafica em que estéo incluidos seis vetores de analise articulados entre si,
representada pelo movimento que acontece entre o desejo de mudanga, de entrar em
contato com o0 novo e 0os medos e ansiedades que levam a resisténcia. Tal movimento

Pichon-Riviere denominou espiral dialética (Pereira, 2013).

Figura 4. Esquema do cone invertido.

.._____q_>
Pertenca <,_.-——-“ Comunicagdo
________>
|
Cooperagdo ~—— Aprendizagem
Pertinéncia ( Telé

Medo da perda —» | Resisténciaamudanga <+— Medo do ataque

Fonte: Adaptado de Pereira, 2013.

Visca (1987, p. 39) esclarece sobre os vetores de analise do cone invertido:
“Em poucas palavras, a pertenca consiste na sensacéo de sentir-se parte,
a cooperagao consiste nas agdes com 0 outro e a pertinéncia na eficacia

com gque se realizam as acdes. Por outro lado, a comunicagéao pode ser

caracterizada como o processo de intercambio de informacéo, que pode
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ser entendido desde o ponto de vista da teoria da comunicagéo ou a partir
da teoria psicanalitica, etc.; a aprendizagem, como a preensao
instrumental da realidade e a telé — palavra de origem grega, tomada de
Moreno —, como a distancia afetiva (positiva-negativa)”.

Zimerman classifica 0s grupos em: grupos psicoterapéuticos e grupos operativos. Para
este autor, os grupos operativos sempre visam “operar” em uma determinada tarefa — a
aprendizagem, e podem ser divididos em quatro subtipos: ensino-aprendizagem,
institucionais, comunitarios e terapéuticos. Ja os grupos psicoterapéuticos seriam formas
de psicoterapia grupal onde esta presente uma meta terapéutica, como o alivio ou
eliminacao de sintomas, em que se preconiza o desenvolvimento de comportamentos mais
saudaveis, o autoconhecimento e o desenvolvimento pessoal (Guerra, Lima & Torres,
2014).

Atualmente, especialmente na area da salde, existe uma crescente utilizacdo do
termo grupo operativo (Pereira, 2013). Como técnica de intervencao, afina-se com os
paradigmas atuais em saude e educacao, que colocam o sujeito no centro de seu processo
de aprendizagem, ativo e protagonista na constru¢cdo do conhecimento e dos sentidos que
déo significado & sua experiéncia humana. A utilizacdo de grupos como estratégia
metodoldgica de pesquisa sempre faz parte de uma investigacdo ativa, podendo ter
diversos objetivos, como o estudo do processo grupal, das transformacdes ocorridas nos
vinculos do grupo ou na construgdo do conhecimento do grupo sobre determinado

problema.

Como instrumento de intervencdo grupal, promove a interacdo entre as pessoas e 0
ambiente em que vivem, valorizando a experiéncia da aprendizagem que se constréi nesta
interagdo. Nesse sentido, participantes do grupo tendem a aprender a organizar e
(re)significar suas experiéncias, sensacoes, perce¢cdes, emogdes e pensamentos (Pichon-
Riviere, 2009). A teoria waloniana refere que a partir das interagfes (acdo que se exerce
com duas ou mais pessoas), o sujeito pode referenciar-se no outro, encontrar-se com o
outro, diferenciar-se do outro, opor-se a ele e, assim, transformar e ser transformado por
este. A reciprocidade nas interagcbes possibilita a partiiha de significados, de
conhecimentos e de valores, configurando-se, assim, no contexto social e cultural dos
diferentes grupos. Através da partilha de significados das diferentes interagdes € que se
estrutura o social e o cultural. E neste contexto que o sujeito interage construindo-se
socialmente e, ao mesmo tempo, em que se constroi, participa ativamente da construcao
social (Wallon, 1968).
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A literatura cientifica sobre a tematica é por vezes contraditoria, 0 que ndo permite uma
classificacdo consensual e Unica, por problemas de tradug¢édo ou ainda pelos referenciais
tedricos diferentes e objetivos divergentes. Porém, independente da ideologia, tipologia e
suporte profissional, ha uma necessidade dos membros do grupo ndo se sentirem sés e
anicos nos seus problemas, desde que seja um grupo que permita a partilha social,

crescimento e/ ou mudanga.
3.2. Grupos de suporte para cuidadores

Os Grupos de Suporte (GS) para cuidadores de PcD apareceram pela primeira vez na
década de 1970 nos Estados Unidos (Demers, & Lavoie, 1996) seguindo a longa tradi¢éo
dos GS para diversos problemas, que provavelmente se originaram com os Alcodlicos
Andénimos. Desde o inicio, essa intervencao foi recebida com entusiasmo por parte dos
cuidadores, e logo se tornou parte das estratégias basicas que diversas associacdes e
instituicdbes proporcionam aos cuidadores para auxilid-los em seu papel. Na reviséo
historica feita por Hornilos e Crespo (2012), os autores referem que a primeira mencao de
GS para cuidadores na literatura cientifica pode ser encontrada no final da década de 1970
e era visto como uma interveng&o com pouca estrutura formal, na qual os lideres encorajam
a livre troca de informacdes e a expressdo espontanea de sinais de apoio entre 0s

participantes.

Tipicamente, os objetivos do GS incluem libertar emogdes, validar preocupacdes, reduzir
0 isolamento social, obter informagfes, melhorar o enfrentamento, diminuir o estresse e
resolver problemas. Os membros compartilham suas experiéncias, fornecem informacgoes,
aconselham e atraem outros membros (Schopler & Galinsky, 1995) e esperam receber
apoio, nao “terapia” (Toseland, 1995). Os objetivos do grupo sao fornecer apoio mutuo,
trocar informacdes e melhorar as habilidades de enfrentamento e cuidado onde os
membros concentram-se no desenvolvimento de um clima de confianca, empatia,

cordialidade e coeséo (Ebenstein, 2006).

De acordo com Lavoie (1995), estes grupos podem adotar diferentes formas: fechadas ou
abertas a incorporacédo de novos membros, de duracgéo limitada ou sem data de término,
com maior foco no compartilhamento de informacfes ou emocdes, liderado por um
profissional (ex. psic6logo, assistente social, enfermeira) em ambientes institucionais ou

por um cuidador veterano em um servico comunitario.

Os GS ao cuidador séo frequentemente grupos continuos de longo prazo, servindo como
um recurso ao longo de uma carreira de cuidador (McCallion & Toseland, 1995). Apesar

dos cuidadores prestarem cuidados, a grande maioria, a longo prazo ainda existem
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cuidadores que nado dispdem de informacdes e suporte necessarios para cuidado. Ha
pouco conhecimento sobre as caracteristicas do processo demencial, 0 seu curso e sobre
como lidar com problemas vivenciados com os idosos acometidos pela doenga no dia a
dia, e isso pode ocasionar desgaste fisico e emocional nos cuidadores (Inouye, Pedrazzani,
Pavarini, & Toyoda, 2009). A insuficiéncia de redes de suporte aos cuidadores sao as
maiores dificuldades encontradas no papel de cuidador, além do despreparo para o
enfrentamento de tal situacdo. Alguns achados na literatura cientifica demonstraram efeitos
benéficos dos GS aos cuidadores de PcD na sensacdo de alivio por meio do
compartilhamento de problemas e novos contatos sociais (Dam, de Vugt, Klinkenberg,
Verhey, & van Boxtel, 2016).

Uma meta-analise sobre os GS para cuidadores de PcD (Chien, Chu, Guo, Liao, Chang,
..., & Chou, 2011) revelou gue séo significativamente eficazes para os cuidadores de PcD,
no entanto o tamanho do efeito varia com diferentes variaveis de resultado, incluindo bem-
estar psicoldgico, depressao, sobrecarga e resultados sociais. Esses achados sustentam
gque os GS sao benéficos para os cuidadores de uma PcD. O uso de modelos tedricos, a
duragéo e a intensidade das sessdes de grupo tiveram um impacto significativo para o
bem-estar psicoldgico e a depressao dos cuidadores. Apesar do maior volume dos estudos
sobre os efeitos dos GS se prenderem com as variaveis objetivas, cresce o numero de
estudos que acrescentam também variaveis subjetivas, por exemplo a espiritualidade e
religiao (Damianakis, Wilson & Marziali, 2018) e de ajuda comunitaria (helping ethos)
(Ribeiro, Almeida, Barbosa, Duarte, & Brandéao, 2017).

Estudos tém revelado efeitos significativos dos Grupos de Ajuda Muatua (GAM) nos
conhecimentos, habilidades e bem-estar de cuidadores informais, além do alivio da
sobrecarga (Ribeiro et. al., 2017; Pires, Santos, Mello, & Silva, 2017). Os GAM orientados
para os Cl foram legitimados, através da Carta de Otawa, pela Organizacdo Mundial de
Saude como um exemplo de participacdo comunitaria (Ribeiro et. al., 2017), que
impulsionou, a partir dos anos 90, uma transformag&o nas interven¢des com maior rigor
metodoldgico, melhor estruturagdo das sessdes e desenhos experimentais com grupo de
controlo (Guerra, Lima & Torres, 2014) e tornaram-se projetadas de forma mais pragmatica
para atender as necessidades dos cuidadores (Dam et. al., 2016). Os GAM tém sido uma
resposta de elevada expresséo e oportunidade para atender as necessidades dos Cl de
pessoas com deméncia, 0 que faz dessa tematica um amplo campo de discusséo (Jerez,
& Lopez, 2008).

Os GAM tém raiz "voluntaria" e sao constituidos por pares para a prestacdo de assisténcia

mutua, satisfacdo de necessidades comuns, superar um handicap que compartilhem,
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conseguir uma mudanca social ou alcancar um desempenho social. Um dos objetivos
chave dos grupos € a partilha de sentimentos, ideias, opinides e experiéncias. Enfatizam-
se as interagbes sociais face a face, promove-se a autoestima, autoconfianca e
estabilidade emocional, fomenta-se a intercomunicacdo e o estabelecimento de relagbes

de suporte positivas (Maia et. al., 2002).

Os autores (Maia et. al., 2002) referem que a maioria destes grupos assenta num de trés

modelos:

e Suporte emocional, que permite a promocado de entreajuda, estratégias de coping
e mudanca individual.

o Educacional, que permite o alargamento da compreensdo da problematica e
disseminacao da informacao sobre a mesma.

e Acdo Social ou Aconselhamento, que permite lidar com questdes relacionadas com

a forma como o sistema trata ou vé a pessoa afetada pelo problema, em questéo.

Os GAM sao estruturas constituidas por pessoas (6 a 15 elementos) que partilham
problemas e se rednem para a resolucdo de dificuldades ou satisfacdo de uma
necessidade (Maia et. al., 2002), que compartilham problemas similares de vida, como
acontecimentos traumaticos de doengas cronicas e incapacitantes, em que “as pessoas
gue vivenciam as mesmas experiéncias, desenvolvem habilidade da escuta atenta e
interessada, exercitam sua capacidade de ajuda mutua, buscam conhecimentos sobre o
seu problema de saude, além de desenvolverem o sentimento de pertenca” (Pires et al.,
2017, p. 2). Pichon-Riviére refere o processo de aprendizagem dos grupos, como um
processo continuo de comunicacéo e interacdo, de escuta e busca de significados, Maia
et al. (2002) prop6e um modelo de atuagéo centrado no suporte emocional, aprendizagem
e construgdo de rede social. Neste sentido o GAM, como um grupo de suporte, constitui
um espaco de exceléncia, promove bem-estar nos membros que nele participam e
possibilita uma atuacdo mais flexivel por parte do profissional de salude (Rosenberg &
Tokovskéa, 2017)- fomentando a troca de experiéncias, aceitacdo, entrega e feedback

(Kugukguglu, Séylemez, Yener, & Isik, 2018).

Os GAM sédo uma solucédo de apoio social que funcionam em contextos de suporte na
comunidade, com uma raiz de carater voluntario, e surgem quando um conjunto de
pessoas sente uma necessidade de partilhar as suas vivéncias, e em conjunto descobrem
solucBes para os seus problemas. O GAM caracteriza-se como um espaco horizontal de
dialogo entre a familia Cl e o profissional em um processo de construcdo coletiva do

conhecimento, ao mesmo tempo fornecem apoio, reforco, informacao e estratégias de
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coping para lidar de modo otimizado com o problema, com principal enfoque na
participacdo, ajustamento emocional e “empowerment” promovendo um sentido de
competéncia pessoal relativo ao seu papel de cuidador (Ribeiro et al., 2017; Maia et al.,
2002). E permeado o sentimento de pertenca e de coesdo, juntamente com a
responsabilidade partilhada, onde cada um tem o compromisso de contribuir para dar
suporte ao outro. Neste sentido, os GAM s&o regidos por objetivos, estruturas e
funcionamento proprio. Sdo considerados como grupos de aprendizagem interpessoal,
uma vez que, os seus elementos descobrem que aquilo que realmente querem é aprender
a comunicar com os outros, a ser auténticos e desprovidos de mascaras e a saber transmitir
afeto (Guerra, Lima & Torres, 2014).

3.3. O grupo de suporte como ferramenta de empowerment do cuidador informal

O termo empowerment € conhecido como uma das estratégias de promocédo da saude, e
é definida como “the process through which people gain control over decisions and actions
affecting their health” (WHO, 1998, p.6). O conceito de empowerment enraizou-se no final
dos anos sessenta e desenvolveu-se com a perspetiva de autoajuda, onde os movimentos
sociais surgiram com o objetivo de reduzir a pobreza, despertar a consciéncia politica e
reduzir as desigualdades sociais. Evidenciando o empowerment como determinante,
Tones & Tilford (1994) referem que este conceito é central na filosofia e préatica da
Promocéo e Protecdo da Saude, sendo, a um nivel micro, a chave para o alcancar dos
seus objetivos. E um processo social de reconhecimento, promogéo e utilizacdo das
competéncias pessoais para conhecer as suas préprias necessidades, resolver os seus
proprios problemas e mobilizar os recursos necessarios de modo a sentir um controlo nas
suas vidas (Gibson, 1991). Para Perkins & Zimmennan (1995) empowerment é visto como
um modelo te6rico comunitario para entender o processo e as consequéncias de esforcos
para exercer controle e influéncia sobre decisdes que afetam a vida, o funcionamento

organizacional e a qualidade da vida comunitéria.

Desta forma existe uma nogdo de empowerment ao nivel individual e ao nivel comunitario,
sendo que ao nivel comunitario este conceito envolve os individuos atuando coletivamente
para adquirir maior influéncia e controlo sobre as determinantes da saude e da qualidade
de vida. Ao nivel individual refere-se a aquisicédo de habilidades e competéncias para tomar
decisbes e ter maior controlo sobre uma situacdo especifica (WHO, 1998). Na perspetiva
Freireana, o empowerment individual, fundado numa percec¢éo critica sobre a realidade
social, é fundamental, mas tal aprendizagem precisa ter relacdo com a transformacao mais
ampla da sociedade, que deve envolver um processo de conscientizacdo, ou seja, a

passagem de um pensamento ingénuo para uma consciéncia critica (Baquero, 2012).
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No estudo de natureza exploratéria e qualitativa, O’Connor (2002) identificou quatro razdes
para participar em grupos de suporte: i) ajudar o membro da familia a construir uma
autoidentidade como "cuidador"; ii) promover um senso de competéncia pessoal; iii)
promover o uso de grupos formais de apoio; e iv) criar um contexto comunitario no qual
experienciar o papel de cuidador. Cumulativamente, estes tém o potencial de contribuir
para um sentimento de empowerment para cuidador, ajudando-o a reposicionar a
experiéncia de cuidar como mais do que uma questao pessoal, mas também de forma a

promover o surgimento de uma voz mais coletiva.

O empowerment envolve trabalhar com grupos (mais do que individuos) e o foco € na
transformacéo cultural (mais do que na adaptacao social). Almeida, Dimenstein & Severo
(2010) também enfatizam o empowerment como um processo para além do individuo, que
envolve sociabilidade. Definem-no como “a potencializagao da forca e da autonomia dos
usuarios e familiares envolvidos com a saude mental” (p. 577). Tal concecdo de
empowerment é denominada por Carvalho (2004 p.1092) de “empowerment comunitario”.
O autor considera-o como um processo que “suscita a elaboracdo de estratégias que
procurem promover a participagédo visando ao aumento do controle sobre a vida por parte
de individuos e comunidades, a eficacia politica, uma maior justica social e a melhoria da
qualidade de vida”. E complementa que tal estratégia deve ter como resultado o aumento
da capacidade dos individuos e coletivos para definirem, analisarem e atuarem sobre seus
proprios problemas, além de desenvolver nos individuos a capacidade de analisar

criticamente o meio social e politico.

O empowerment sugere uma abordagem distinta para o desenvolvimento de intervencdes
e a criacdo de mudancas sociais. Direciona a atencdo para a saude, adaptacao,
competéncia e sistemas naturais de ajuda. Inclui a perspetiva de que muitos problemas
sociais existem devido a distribuigcdo e acesso desiguais aos recursos. Rappaport (1985),
pioneiro a desenvolver uma perspetiva ecolégica de empowerment, descreve como uma
linguagem orientada ao empoderamento que pode ajudar a redefinir nossos papéis como
ajudantes profissionais. Rappaport sugere que a linguagem tradicional usada para
descrever o processo de ajuda involuntariamente encoraja a dependéncia de profissionais,
cria a visdo de que as pessoas séo clientes que precisam de ajuda e mantém a ideia de
que a ajuda € unidirecional. Os objetivos da préatica de empowerment estdo ajudando as
pessoas a alcancar um senso de poder pessoal, tornando-se mais conscientes das
conexdes entre problemas individuais e comunitarios, desenvolvendo habilidades de ajuda
e sendo capazes de trabalhar colaborativamente em dire¢do a mudanca social (Gutiérrez,
DelLois, & GlenMaye, 1995).
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Tones & Tilford, (1994), desenvolveram o Modelo de Empowerment em que o propdsito
transcorre em criar consciéncia acerca de questdes chave e fornecer competéncias
necessarias ao desenvolvimento do empowerment, ou seja, da capacitacdo individual e
comunitaria. Este modelo salienta a importancia de criar uma maior consciéncia critica em
relacdo as demandas do cuidado considerando as crencas, sentimentos, valores

maximizando as competéncias de saude, bem-estar e crescimento pessoal.

Baseado em seus construtos tedricos, conceituais e empiricos, em congruéncia com outros
estudos, para orientar a pratica e a pesquisa com 0 objetivo de promover resultados
positivos em cuidadores familiares, Jones, Winslow, Lee, Burns, & Zhang (2011)
desenvolveram o Caregiver Empowerment Model- CEM (Modelo de Empowerment do
Cuidador). O modelo leva em conta as variaveis de fundamentacdo que influenciam a
situacdo de cuidado, as crencas culturais sobre a responsabilidade pelo cuidado familiar,
as demandas de cuidado, a avaliagéo das demandas que o cuidador enfrenta e os recursos
especificos que podem facilitar os resultados positivos. O CEM baseia-se principalmente
em dois modelos existentes: (a) Health Empowerment Model, de Jones & Meleis (1993),
que incorpora a teoria salutogénica do estresse de Antonovsky (1979) e o Stress Process
Model dos autores Pearlin, Mullan, Semple & Skaff (1990), e (b) a Theory of meaning-
focused coping preconizada por Folkman e Mosokvitz (2000). Cada uma dessas estruturas
adiciona insights para explicar e prever resultados positivos do cuidado familiar.

No CEM, o empowerment é definidko como um aumento na capacidade de avaliar,
influenciar e gerir uma situacdo usando recursos contextuais e pessoais para alcancar 0s
resultados desejados (Jones et al., 2011). Cada constructo ho modelo funciona como uma
variavel significativa organizada em um padréo deliberado e significativo de interagdo, com
potencial contributo para o processo de empowerment do cuidador (Figura 3). Essas
variaveis influenciam as demandas de cuidado, os valores filiais e o uso de recursos. A
aculturacao influencia crengas e valores relacionados com a responsabilidade filial, bem
como estratégias de coping e recursos usados para gerir o cuidado (Hsueh, Hu, & Clarke-
Ekong, 2008).

A influéncia de variaveis demograficas, como raca ou etnia, tem sido associada aos
recursos (Hilgeman, Durkin, Sun, DeCoster, Allen, ... & Burgio, 2009), enquanto que o
género do cuidador tem sido associado a atitudes e crencas sobre os valores filiais (Yoo &
Kim, 2010). A natureza dos relacionamentos anteriores também pode influenciar a
interagdo do cuidador com o recetor da assisténcia e o tipo de cuidado fornecido
(Yamashita & Amagai, 2008).
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Figura 5. Caregiver Empowerment Model
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Fonte: Traduzido e adaptado de Jones et al., 2011.

Os valores filiais sdo atitudes e crencas sobre a responsabilidade pelas pessoas idosas.
Crencas e compromissos como a manutencdo dos valores tradicionais mostraram
influenciar a motivacdo do cuidador para fornecer cuidados aos parentes idosos. Tal
compromisso foi examinado e relatado sob diferentes rétulos, incluindo obrigacdes e
responsabilidades filiais, normas filiais, piedade filial e outros. Ha evidéncias iniciais de que
as crencgas e valores de uma familia ndo apenas influenciam a motivagéo dos cuidadores
para fornecer cuidados, mas também influenciam as ac¢des e resultados dos cuidadores
(Cheng & Chan, 2006; Kao & Travis, 2005).

Para alguns cuidadores, as exigéncias dos cuidados sdo claramente experimentadas como
fatores de stress, com todas as consequéncias da exposi¢cdo ao estresse prolongado. Em
contraste, quando os cuidadores identificam melhorias no cuidado, essas melhorias estao
associadas ao bem-estar subjetivo do cuidador (Pinquart & Soérensen, 2004). No CEM
sugere-se que quando os valores filiais estdo presentes, e quando certos recursos estao
disponiveis, o cuidador provavelmente avaliara as demandas como desafios significativos
(Kobasa, 1979), como salutogénico em vez de patogénico (Antonovsky, 1987) e como um
estimulo para o crescimento pessoal. As consequéncias de tal avaliacdo provavelmente
serao positivas ao invés de negativas, constituindo esta uma diferenca conceitual entre o

Stress Process Model (Pearlin, Lieberman, Menaghan, & Mullan, 1981).
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Assim, o CEM propde que os cuidadores, desafiados a atender as demandas do cuidado,
possam ser capacitados para a acdo e a salde enquanto houver recursos pessoais e
contextuais (familia e comunidade) disponiveis (Jones et al., 2011), adequando as
estratégias de coping utilizadas juntamente com as demandas do ambiente (Folkman &
Moskowitz, 2004). Desta forma, torna-se pertinente o desenvolvimento de Programas que
promovam o empowerment dos cuidadores, através do uso de grupos de ajuda mutua
enguanto estratégia de cuidado.
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Parte Il- Estudo Empirico

Materiais e Métodos
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Capitulo 1. Materiais e Métodos

“Néo é possivel criar novos conhecimentos acerca de um tema ou resolver 0os pequenos
e 0s grandes enigmas do nosso mundo, sem intuicdo e imaginacgao, se nao se

explorarem, de mente aberta, os diversos caminhos que podem levar a uma resposta”.
Vilelas (2017, p.16)

1.1. Concetualizacdo do estudo

Este estudo enquadra-se no Projeto CuiDem- Cuidados para a Deméncia, desenvolvido
entre dezembro de 2015 e dezembro de 2017, pelo Centro de Atendimento e Servicos,
Associacdo (CASO50+), projeto financiado pela Direcdo Geral de Saude (DGS). O
envelhecimento demogréafico € uma realidade em Portugal e tem vindo a agravar-se, quer
pela diminuicdo da natalidade, quer pelo aumento da esperanca média de vida a nascenca
gue passou de 74,4 anos nos homens e 80,9 anos nas mulheres em 2004 para 77,4, e
83,2 anos, respetivamente, em 2014 (PORDATA, 2016). O indice de envelhecimento da
populacdo em Portugal em 2011 e 2015 foi de 127,6 e 146,5, respetivamente (INE, 2016),
um aumento ao qual se associam indices de dependéncia acrescidos em fungdo do
agravamento da morbilidade. Em 2015 o nimero estimado de portugueses com deméncia
serd aproximadamente de 160 287 casos, 0 que corresponde a 5,9% da populagdo com

mais de 60 anos (Santana, Farinha, Freitas, Rodrigues, & Carvalho, 2015).

Face a esta tendéncia demografica, Portugal apresentava em 2014 a maior taxa de
cuidados domiciliarios informais, prestados por um residente na mesma habitacdo, da
Europa (12,4%), e a menor taxa de prestacao de cuidados nao domiciliarios (10,8 %)
(Barbosa & Matos, 2014). Diante deste cenario, atualmente existem constrangimentos
metodolbgicos para estimar o alcance desta problematica a nivel, individual, familiar e na
economia da sociedade. As estimativas mundiais dos gastos com a deméncia atingiam os
604 bilides de dolares em 2010, onde 45% desses gastos eram imputados aos cuidados
informais. Por outro lado, os dados apontados por alguns estudos indicam uma grande
variacdo sobre estes encargos, que se relacionam desde a qualidade dos cuidados de
saude até a institucionalizacédo e a rede de suporte familiar e formal (Olesen, Gustavsson,
Svensson, Wittchen, & Jonsson, 2012). Vérios estudos na Europa estimaram que 0s custos
com os cuidados informais representam mais de 55% do total de custos associados ao

contexto da deméncia (Pires, Duarte, Paul & Ribeiro, 2020).
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Apesar de todo o encargo financeiro dos custos associados a PcD, outros fatores devem
ser considerados, como por exemplo o impacto na dindmica familiar dos cuidados a uma
PcD podem assumir repercussdes negativas (sob a forma de sobrecarga, sentimentos de
frustracdo e ansiedade, implicagcdes na saude fisica e mental, na atividade profissional e
tempo livre e lazer), pelo que as intervengdes junto dos Cl devem contemplar a resposta a
vérias necessidades, de forma a melhorar a qualidade de vida da diade cuidador-recetor
de cuidados (Figueiredo, 2007). Assim, é fundamental assegurar aos Cl propostas de
intervencdo que visem: i) ensinar comportamentos e estratégias adequadas de atuacdo
face as exigéncias de cuidados a uma PcD; ii) otimizar as competéncias de autonomia
(empowerment) dos ClI; iii) rentabilizar os recursos sociais e iv) apoiar e assistir a familia
(DGS, 2005). De forma a colmatar essas necessidades, os GAM tém um papel importante
na gestao dessas repostas de cuidado, tendo de ser incorporados nas praticas de saude e

da area social (Maia et. al., 2002; Quadro 1).

Quadro 1. Evidéncia na literatura sobre os Grupos de Ajuda Matua para cuidadores de pessoas com

deméncia.
Autor Resultados

Pires, Santos, Melo & Os GAM revelam ser um espaco de aprendizagem, trabalho

Silva (2017) interdisciplinar e desenvolvimento. Além de ser um espaco terapéutico,
no qual é possivel expressar sentimentos e emoc¢des de forma sigilosa,
repensar e significar problemas, desenvolver estratégias de cuidado de
Si e para a pessoa com deméncia.

Wang, Chien & Lee Os participantes do grupo de apoio mutuo tiveram melhorias

(2012) significativamente maiores nos niveis de stress e qualidade de vida do
que o grupo controle. Os resultados suportam a eficacia dos grupos de
apoio muatuo para oferecer apoio psicossocial aos familiares cuidadores
chineses além dos cuidados de salde mental comunitaria.

Leme, Oliveira, Cruz, Participar no grupo representou um momento de troca de experiéncias

Higa & D’Elboux e crescimento mutuo, o cuidador passa a compreender o processo de

(2011) envelhecimento e suas possiveis implicagfes na sua vida e da pessoa
de quem cuida.

Sena & Goncalves “...aexperiéncia de cuidado de familiares com Deméncia de Alzheimer

(2008) constituiu uma oportunidade de salde, dignidade, respeito, afetividade,
amor proéprio, insercdo social, exercicio da cidadania, enfim,
oportunidade de vida para os cuidadores”. p.239

No final dos anos 70, observou-se um grande declinio quanto ao interesse da comunidade

cientifica em investigar sobre os efeitos dos GAM, devido a sua ambiguidade na
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conceptualizacéo e procedimentos de intervencgéo (Lavoie, 1995). Porém, a partir dos anos
90 as intervengbes sofreram uma transformacdo com maior rigor metodologico melhor
estruturacdo das sessfes e desenhos experimentais com grupo de controlo (Jerez, &
Lopez, 2008), mostrando ser um “modelo social de saude” (Soriano, 1998), em que se
contempla aspetos emocionais, psicossociais e de saude traduziveis, num sentido de

pertenca de rede solida e segura (Ribeiro et. al., 2017) aos CI de PcD.

Consubstancialmente, os GAM sdo um espaco de exceléncia para a descoberta do novo
suporte social, promovendo bem-estar aos membros que nele participam, além de
possibilitar uma atuacdo mais flexivel por parte do profissional de salde (Sena, Pelzer e
Alvarez, 2004), enfatizam-se as interacBes sociais face a face, promove a autoestima,
autoconfianca e estabilidade emocional, onde se fomenta a intercomunicacdo e o

estabelecimento de relagfes positivas.

1.2. Caracterizacdo do Projeto CuiDem

O Projeto CuiDem — Cuidados para a Deméncia (SM-D 17-2014-4) promovido pela
Associacédo Centro de Atendimento e Servigos 050+ (CASO50+, Associacao), financiado
pela Direcdo Geral de Saude (DGS), foi desenvolvido na Regido Norte de Portugal
Continental (zona de abrangéncia da Administracdo Regional de Saude do Norte- ARSN),
com a duracédo de 24 meses, com inicio a 15 de dezembro de 2015 e fim a 14 de dezembro
de 2017. Este projeto pretendeu contribuir para a consciencializacao publica e profissional
sobre as perturbagdes neurocognitivas, assim como capacitar os profissionais de saude e
cuidadores informais na area, através da integracao dos Grupos de Ajuda Muatua (GAM)
nos cuidados de saude primarios (CSP); de acdes de sensibilizacao junto dos profissionais
de saude, Cl e comunidade, bem como através da producdo de materiais informativos
sobre as perturbagfes neurocognitivas para a divulgagdo macro e um manual de boas

praticas para os profissionais (Protocolo de Investigacdo do Projeto CuiDem, 2015).
Esta estruturado em trés grandes eixos de intervencéo (Figura 6):

1. Capacitacdo dos profissionais de saude

Este eixo teve como objetivo capacitar os profissionais de saude para uma intervengéo
mais ajustada junto das pessoas com perturbacdo neurocognitiva e seus cuidadores,
capacitando-os para a dinamiza¢do autonoma de um modelo sistémico de intervencgéo, 0s
GAM. Esta formacgéo inclui informacédo i) das doencgas neurocognitivas, ii) impacto da
doenca junto dos cuidadores informais, iii) fundamentacdo tedrica e pratica do

funcionamento, dinamizacéo e organizacdo dos GAM e iv) pratica simulada, permitindo a
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monitorizacdo proxima da gestdo e organizacdo desta atividade. Além disso, foram
dinamizadas sess0@es de sensibilizacao sobre boas préaticas no atendimento a pessoas com
perturbagdo neurocognitiva e seus cuidadores, nos diferentes niveis de atendimento nas
Unidades de Saude (US), tendo como outcomes a elaboracdo de um manual de boas

praticas no atendimento a pessoas com perturbagdes neurocognitivas e seus cuidadores.

Figura 6. Eixos de atuacdo do Projeto CuiDem.

CUIDADOS
ltﬂ A

Gestao do
Projecto

I |

"
[Cuieu]

Eixo 1. Eixo 2. Eixo 3.
Capacitagao dos Profissionais Capacitagao dos Consciencializagao
das Unidades de Saude Cuidadores Informais Publica e Profissional

l
\ !

Capacitar Médicos Capacitar Administrativos
e Enfermeiros e Auxiliares de Satde

Fonte: Descricdo Projeto CuiDem, 2015.

2. Capacitacao dos Cuidadores Informais

Com a implementacdo dos GAM pretendeu-se explorar a sua viabilidade e o impacto de
uma resposta aos Cl, nos Cuidados de Salude Primarios, que permita explorar e
demonstrar, com base na evidéncia, a sua relevancia neste contexto como um servi¢o que
implica poucos recursos (humanos, materiais e econémicos) com uma sessdo quinzenal
ou mensal com duracéo de 60 a 90 minutos. As sessbes dinamizadas, basearam-se no
modelo de Educacao para a Saude de forma a contemplar os cuidados, o papel dos Cl e

estratégias de gestdo da sobrecarga e servicos disponiveis.

3. Consciencializacdo publica

Foram realizas sessfes de awareness na comunidade, articuladas com os municipios e
autarquias envolvendo os stakeholders locais. Estas acdes procuraram melhorar e

aumentar o conhecimento sobre as perturbagdes neurocognitivas e a mudanca de atitudes
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da comunidade face a doenca e aos doentes, em que foi reforcada através de material

informativo aos Cl e a comunidade em geral.

1.3. Desenho do Estudo

Este estudo esta integrado no Projeto CuiDem, especificamente no eixo de atuacdo junto

aos CI (Eixo 2- Capacitacdo dos cuidadores informais), incidindo sobre a implementacao

da estratégia de atuacdo de um GAM. Estes grupos na teoria atribuem um principal enfoque
a participacado e “empowerment” dos seus membros e comunidade, promovendo um
sentido de competéncia pessoal relativo ao seu papel de cuidador (O"Connor, 2002). Para
entender melhor o impacto dos GAM nos Cl de PcD, foi desenhado um estudo misto com
abordagem quantitativa e qualitativa. A suposicdo subjacente da investigacdo de métodos
mistos, € que ela pode abordar de maneira mais abrangente algumas questdes de

pesquisa do que usar métodos quantitativos ou qualitativos isoladamente.

Desta forma, o objetivo do uso de métodos mistos neste estudo foi reforcar os resultados
revelados nas escalas quantitativas com declaragdes dos ClI participantes. De acordo com
0s objetivos deste estudo, relativamente aos efeitos dos GAM foram testadas varias
hipdteses, no entanto foi possivel ainda explorar as experiéncias dos cuidadores na sua
participacdo dos GAM e as mudancas ocorridas no quotidiano do cuidado. Portanto, um
desenho qualitativo torna-se adequado, por permitir ao pesquisador compreender as
experiéncias diretas dos sujeitos (Creswell & Clark, 2007 in Kugukgugli et al., 2017).

Este estudo desenvolveu-se na zona Norte de Portugal Continental (zona de abrangéncia
da Administracéo Regional de Saude do Norte- ARSN), com a duragdo de 12 meses, com

inicio em novembro de 2016 e fim em dezembro de 2017.

1.4. Questbes de investigacdo

Uma questao de investigagao “é uma pergunta explicita respeitante a um tema de estudo
que se deseja examinar, tendo em vista desenvolver o conhecimento o conhecimento que
existe” (Fortin, 2009, p.72). Ainda de acordo com a autora uma questao de investigagao &
“um enunciado claro e ndo equivoco gque precisa os conceitos estudados, especifica a

populacéo alvo e sugere uma investigagdo empirica” (p.73).

De modo a clarificar o percurso metodoldgico, as questdes de investigacdo foram
enunciadas em quatro estudos diferentes, no entanto a questdo norteadora e que € cerne
do estudo passa por explorar “Quais os efeitos dos GAM nos cuidadores informais de

pessoas com deméncia?”. Varias questdes especificas de investigacdo., advindas da
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guestéao principal, foram desenvolvidas ao longo de 4 estudos. Como ponto de partida, no
estudo 1 procurou-se identificar as principais razdes que levam os Cl assumirem este papel
em suas vidas. Para tal foi delineada a questdo “Quais as motivacdes dos cuidadores
informais para assumirem os cuidados de uma pessoa com deméncia?”. Posteriormente,
com a implementacéo dos GAM, procurou-se avaliar, no estudo 2, os efeitos dos GAM nos
Cl de uma PcD, e definiu-se como questdo de estudo: “Quais os efeitos dos GAM nas
variareis subjetivas (sobrecarga, ansiedade e depressdo), mediadoras (estratégias de
coping) e de resultado (qualidade de vida e percecdo de saude) dos cuidadores informais
de pessoas com deméncia?”. Por conseguinte, e com o intuito de explorar estes efeitos,
numa visdo fenomenoldgica da experiéncia vivida dos cuidadores informais nos GAM, o
estudo 3 prende-se com a questao “Quais as experiéncias vividas face a participacéo dos
cuidadores informais de pessoas com deméncia nos GAM?”. E finalmente, no estudo 4
procurou-se dar resposta a questdo: “Qual a relacdo das estratégias de coping e as
variaveis do contexto de cuidado em cuidadores informais de pessoas com deméncia

participantes dos GAM?”.

1.5. Objetivos

O objetivo vem determinar a maneira como o investigador obtera respostas as questbes
de investigagdo. Tendo em conta o nivel dos conhecimentos que foram estabelecidos no
dominio em questéo, o objetivo de um estudo deve harmonizar-se com o grau de avango
dos conhecimentos e ainda especificar as variaveis, a populacdo alvo e o contexto em
estudo (Fortin, 2009). De forma a orientar a nossa pesquisa, procedemos a realizagdo de

quatro estudos.
O primeiro estudo tem como objetivo:

e |dentificar as motivagdes dos Cl para assumirem o papel de cuidador de PcD.
O segundo estudo passa por:

e Explorar o nivel de sobrecarga, ansiedade e depresséo dos Cl de PcD.
e Avaliar a qualidade de vida dos Cl de PcD.
e Conhecer as estratégias de coping dos Cl de PcD.

e Avaliar os efeitos dos GAM nos Cl de PcD apés 6 meses de participagéao.
Os objetivos do terceiro estudo foram:

e Conhecer os significados da experiéncia dos Cl em participar no GAM.
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e Conhecer as competéncias adquiridas na gestdo do quotidiano do cuidado pelos ClI

apoés a participacao no GAM.
O quarto estudo prendeu-se em:

e Analisar a correlacdo da varidvel mediadora do cuidado (estratégias de coping) com

as variaveis de contexto desencadeadoras de stress e as de resultados do cuidado.

1.6. Populagéo e amostra

A populagdo “consiste num conjunto de individuos ou de objetos que possuem
caracteristicas semelhantes, as quais foram definidas por critérios de inclusédo, tendo em
vista um determinado estudo” (Fortin, 2009, p.55). Assim, a populacdo é o conjunto de
todos os individuos nos quais se desejam investigar algumas propriedades. A amostra,
fracdo da populacdo sobre a qual se faz o estudo, pode variar segundo o objetivo
pretendido, os constrangimentos que se exercem no terreno e a capacidade de acesso a

populagéo estudada.

Neste trabalho a populagéo-alvo sédo os Cl de PcD, da zona norte do pais e a amostra, 0s
ClI sinalizados pelos profissionais de salde das Unidades de Saude parceiras do projeto,
e gue aceitaram participar no estudo. O estudo decorreu nas Unidades de Cuidados na
Comunidade (UCC) de Paranhos, Boavista, Aguas Santas e Vallis Longus e nas Unidades
de Saude de Familia (USF) de Terras de Souza e de Paiva e Douro, pertencentes a ARS-

Norte.
e Selecao dos participantes

Os critérios de inclus@o correspondem as caracteristicas essenciais dos elementos da
populacdo. Assim, para obter uma amostra 0 mais homogénea possivel, determina-se com
a ajuda de critérios as caracteristicas que se desejam encontrar nos elementos da amostra
(Fortin, 2009). Entendemos definir como critérios de elegibilidade para a participacdo do

nosso estudo os seguintes:

- Pessoas que assumam o papel de Cl primario ou secundario de uma pessoa com

deméncia a residir na comunidade;

- Com motivacao e disponibilidade para integrar o estudo em sua Unidade Basica

de Saude do seu ACES, onde o GAM sera implementado.

Foram excluidos os Cl com as seguintes caracteristicas:
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- Cujos recetores de cuidados residam em Estruturas Residenciais para Pessoas
Idosas (lares de idosos), Unidades de Cuidados Paliativos ou Unidades de Longa
Duracgéo e Manutencao (RNCCI);

- Os cuidadores formais (cuja motivacao principal é auferir uma remuneracao pela

prestacéo dos cuidados).

Os CI foram informados do enquadramento e desenho do projeto, nomeadamente da
existéncia de recolha de dados para avaliacdo dos efeitos dos GAM, dos momentos de
avaliacdo, da aleatorizacéo dos participantes pelo grupo experimental e grupo de controlo,
entre 0s restantes procedimentos. Confirmando-se a disponibilidade e interesse em
participar no projeto, foi preenchido o formulario de Sinalizacdo dos Cuidadores Informais
para participagcdo no GAM (Anexo ), assim como a Declaracdo de Referenciacdo de
Participantes (Anexo II), atestando que estdo garantidas as condigbes éticas e de
autorizacdo dos participantes para serem contactados posteriormente pela equipa do
projeto, no ambito da recolha dos dados. Os participantes, assim como a pessoa cuidada
OU 0 seu representante legal, preencheram o Consentimento Informado e Esclarecido para
participacdo em Investigacdo (Anexo Ill) e foram identificados através do cédigo de
identificacdo atribuido. Ap6s a sinalizagdo, os cuidadores informais foram distribuidos
aleatoriamente pelos seguintes grupos:

a) Grupo experimental, constituido por ClI de pessoas com perturbacbes
neurocognitivas que irdo participar nos GAM;

b) Grupo controlo, constituido por Cl de pessoas com perturbagdes neurocognitivas sem
participacdo nos GAM (pelo menos até 6 meses depois do inicio da intervencao no

grupo de intervengao).

O grupo de controlo poderé integrar os GAM, 6 meses apos o inicio do grupo experimental
iniciar. Uma vez que havera material de divulgacédo sobre os GAM na comunidade, outros
Cl que nao sinalizados previamente pelos profissionais de salde podem propor-se para
integrar os GAM. Neste caso, os Cl deverdo ser encaminhados para o profissional de saude
responsavel pelo projeto na respetiva US e serd mantido o procedimento descrito

anteriormente (Figura 7).
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Figura 7. Percurso metodoldgico para sinalizacdo dos participantes
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Fonte: Protocolo CuiDem, 2015.

1.7. Colheita de dados

As varidveis estudadas sdo definidas de forma operacional e sdo especificados 0s
instrumentos de medida que servirdo para avaliar cada uma das variaveis-chave (Fortin,
2009). A colheita de dados realizou-se em dois momentos, antes do inicio dos GAM (M1),
a partir de outubro de 2016, e 6 meses apoés o inicio de cada GAM (M2) (importa referir
gue nem todos os GAM tiveram inicio na mesma semana, 0 que variou o periodo da
colheita de dados). Para este estudo foi utilizado o Protocolo de avaliacdo do Projeto
CuiDem — Cuidador Informal (Anexo 1V), desenvolvido pela equipa de investigadores.
Importa referir que, a equipa do projeto CuiDem foi abordada para a realizacéo desta tese
no ambito do projeto, tendo a proposta sido acolhida positivamente e a autora integrada na
equipa do projeto, participando em varias atividades e tarefas inerentes ao projeto. Os
dados quantitativos foram recolhidos pela equipa prévia do projeto e os dados qualitativos,
recolhidos através de entrevistas individuais, recolhidos especificamente para este
trabalho, pela sua autora. Ressalva-se ainda que nem todos os dados recolhidos foram

alvo de analise.
e Resource Utilization in Dementia (RUD)

O instrumento mais utilizado para a recolha de informacéo sobre o uso de recursos na
deméncia é o Resource Utilization in Dementia (RUD), que pode ser aplicado em diferentes
condi¢des de cuidado e sistemas de saude, permitindo a comparacédo entre os diferentes
paises (Wimo, Gustavsson, Jonsson, Winblad, Hsu, & Gannon, 2013). O RUD ¢ especifico
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para as deméncias e tem como principais objetivos medir a utilizagdo de recursos na
prestacéo de cuidados aos doentes e pelos seus Cl e calcular o tempo investido no cuidado
formal e informal (Wimo et. al., 2013). O questionério € constituido por 3 areas de andlise
referentes ao doente (caracterizacdo sociodemogréfica, caracterizacdo do estado de
saude e apoios recebidos) e 5 areas de andlise referentes ao cuidador informal
(caracterizagcdo sociodemogréfica, caracterizacao do estado de salde, apoios recebidos,
situacao profissional e atividades e tempo de cuidado informal). A sua aplicacao permite a
recolha de informacgdo relativa as pessoas com deméncia, nomeadamente sobre as
condicbes de alojamento e 0 consumo de cuidados de salde das mesmas, e relativa aos
cuidadores informais, sobre as caracteristicas sociodemograficas, o0 consumo de cuidados
de salde, a situacdo profissional e o tempo e atividades de cuidado informal que os

mesmos realizam (Wimo et. al., 2013).
e Barthel ADL Index

O indice de Barthel (Mahoney e Barthel, 1965) é um instrumento que avalia o nivel de
independéncia do sujeito para a realizagdo de dez atividades basicas de vida: comer,
higiene pessoal, uso do quarto-de-banho, tomar banho, vestir e despir, controlo de
esfincteres, deambular, transferéncia da cadeira para a cama, subir e descer escadas. Na
versdo original a pontuacédo da escala varia de 0-100 (com intervalos de 5 pontos). A
pontuacdo minima de zero corresponde a maxima dependéncia para todas as atividades
de vida diarias (AVD) avaliadas, e a pontuacdo maxima de 100 equivale a independéncia

total para as mesmas AVD avaliadas.

Atualmente, o indice de Barthel continua a ser amplamente utilizado, essencialmente em
contexto hospitalar, unidades de convalescenga e centros de reabilitacdo e varios autores
consideram-no o instrumento mais adequado para avaliar a incapacidade para a realizagéo
das AVD (Duncan, Jorgensen & Wade, 2000). A f4cil aplicacéo e interpretagéo, baixo custo
de aplicagdo, a capacidade de aplicagdo repetida periodicamente (0 que permite
monitoriza¢des longitudinais), o consumir pouco tempo no seu preenchimento séo algumas
das caracteristicas que fazem desta medida construida sobre bases empiricas uma das
mais utilizadas na clinica e na investigacao para avaliar o grau de dependéncia dos idosos
para realizar dez atividades béasicas do seu quotidiano Em contexto comunitario confirmou-
se que o indice de Barthel mostrou ser um instrumento de é6tima fidelidade. Conforme
referido, a sua pontuacdo varia de 0-100 pontos, sendo que um score de 0-20 indica
“dependéncia total”; 21-60 “dependéncia grave”; 61-90 “dependéncia moderada”; 91-99
“independéncia ligeira” e 100 “independente”. Esta escala foi aplicada ao cuidador informal

para averiguar o nivel de dependéncia das AVD na pessoa idosa com deméncia. Na
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validac&o portuguesa, feita por Araujo, Ribeiro, Oliveira, & Pinto (2007), o indice de Barthel
teve um alfa de Cronbach .96. No ambito deste estudo observamos um alfa de Cronbach
de 0.95 tanto no M1, como no M2.

e Lawton-Brody Index IADL

Trata-se de uma medida genérica que avalia o nivel de independéncia da pessoa idosa no
que se refere a realizacdo das atividades instrumentais da vida diaria (Lawton & Brody,
1969) que compreendem tarefas como usar telefone, fazer compras, preparacdo da
alimentacdo, lida da casa, lavagem da roupa, uso de transportes, preparacdo da
medicacdo e gestdo do dinheiro, mediante a atribuicdo de uma pontuacdo segundo a
avaliacdo da capacidade do sujeito para realizar essas atividades Araujo, Pais Ribeiro,
Oliveira, Pinto, & Martins, 2008).

Algumas das razfes subjacentes ao seu uso alargado sdo a sua facil aplicacdo e
interpretacéo, baixo custo, ndo exigir pessoal especializado para a sua aplicagdo, consumir
pouco tempo no seu preenchimento e ainda devido & sua utilidade para rastreio (precoce)
da incapacidade. Na validagdo portuguesa (Araujo, Pais Ribeiro, Oliveira, Pinto, & Martins,
2008) o alfa de Cronbach foi de .94. No caso deste estudo, obtivemos um alfa de Cronbach
de .92 e .97 (M1 e M2, respetivamente). Com base nos valores obtidos, a escala apresenta
boas qualidades psicométricas para ser utilizada em contexto comunitario possibilitando
identificar melhor os sujeitos, relativamente a capacidade de realizagédo das AlVD.

o Global Deterioration Scale (GDS)

A Escala de Deterioracdo Global (GDS) avalia a deméncia degenerativa primaria
(Reisberg, Ferris, Leon, & Crook, 1982, verséo portuguesa de Leitdo & Monteiro, 2007).
Trata-se de uma escala que classifica os individuos num de 7 estagios: (1) estado normal;
(2) estado de declinio cognitivo muito leve; (3) declinio cognitivo leve; (4) declinio cognitivo
moderado; (5) declinio cognitivo moderadamente grave; (6) declinio cognitivo grave e (7)
declinio muito grave. Esta escala foi originalmente validada através da correlagédo das suas
pontuagBes com avaliacdes psicométricas e clinicas do estado mental, de atividades da
vida diaria e exames de neuroimagem de pacientes com deméncia degenerativa primaria
(Kluger & Ferris, 1991).

e Zarit Burden Interview (ZBI)

A ZBI (Zarit, Orr & Zarit, 1985) um instrumento que permite avaliar a sobrecarga objetiva e

subjetiva do cuidador informal e que inclui informagfes sobre salde, vida social, vida
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pessoal, situacao financeira, situagdo emocional e tipo de relacionamento. Cada item €&
pontuado de 1 a 5, em que o menor valor corresponde a “quase nunca” e 0 maior valor a
“‘quase sempre”. O score global varia entre 22 e 110, em que um maior score corresponde
a uma maior percecao de sobrecarga, de acordo com 0s seguintes pontos de corte: Inferior
a 46 =“Sem sobrecarga”; Entre 46 e 56 = “Sobrecarga ligeira”; Superior a 56 = “Sobrecarga
intensa”. A escala de sobrecarga do cuidador de Zarit, validada em Portugal por Sequeira
(2010b) constitui um instrumento fiavel, com boas caracteristicas psicométricas (alfa de
Cronbach .93) para avaliar a sobrecarga associada ao cuidar. No ambito deste estudo

observamos um alfa de Cronbach de .86 no primeiro momento e .88 no segundo momento.
o Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

O HADS (Zigmond, & Snaith, 1983) € um instrumento que consegue medir separadamente
os niveis de ansiedade e de depressdo. E formada por 14 questdes, sendo 7 questdes
relacionadas com a ansiedade e 7 com a depressdo. Para cada questao pode ser atribuido
um valor de” 0” a “3”, correspondendo zero nenhuma gravidade e trés maior gravidade. A
pontuacdo total de cada subescala varia de 0 a 21. Valores de 0 a 7 significam que ha
auséncia de sintomatologia, se variar entre 8 e 10, a sintomatologia é considerada leve, se
variar entre 11 e 14, a sintomatologia € moderada, e se situar entre 15 ao 21 é revelador
de sintomatologia severa. Atualmente, esta escala é amplamente utilizada em estudos
diversos no contexto comunitario, e ndo exclusivamente no contexto hospitalar,
principalmente devido as particularidades que a tornam atrativa para a avaliacdo da
ansiedade e depresséo, tais como o facto de excluir os sintomas da depressdo e da
ansiedade que podem ser facilmente confundidos com outras perturbactes (p.e. fadiga,
insonia, anorexia). A versao portuguesa do HADS foi validada Pais-Ribeiro, Silva, Ferreira,
Martins, Meneses, & Baltar (2007). As caracteristicas psicométricas da versao portuguesa,
nomeadamente a consisténcia interna para subescala da ansiedade o alfa é de .76 e para
a subescala de depressédo é .81, o que revelou uma consisténcia interna aceitavel. Para
este estudo, encontramos valores de alfa no M1 para ansiedade de .80 e no M2 .77, no

caso da depresséo foi de .75 no M1 e .83 no M2.
e Brief COPE

Este instrumento é apresentado numa verséo reduzida e adaptada a populacao portuguesa
mediante o questionério de coping desenvolvido por Carver (1989). O questionério original
foi desenvolvido tendo por base o modelo de auto- regulacdo comportamental e 0 modelo
de Lazarus e Folkman (1980). O Brief COPE propde-se responder a necessidade de

medidas que avaliem adequadamente qualidades psicolégicas importantes do modo mais
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breve possivel (Carver, 1997). Com este objetivo, este autor desenvolveu um questionario
com 14 escalas com dois itens cada escala, que sofreu altera¢des relativamente a versao
de 60 itens. Varias escalas focam explicitamente aspetos tedricos significativos do coping
enquanto outras foram incluidas com base na evidéncia da importancia desses aspetos
particulares de coping. Assim, o Brief Cope € composto por 14 escalas, e de acordo com
0s autores responsaveis pela sua traducdo (Ribeiro & Rodrigues, 2004), esta escala
reduzida apresenta-se como adequada a investigacdo nos contextos de saude devido ao
seu tamanho e variedade de estratégias de coping. As escalas sdo as seguintes: coping
ativo, planear, utilizar suporte instrumental, utilizar suporte social emocional, religido,
reinterpretacdo positiva, auto culpabilizacdo, aceitacdo, expressdo de sentimentos
negacéo, auto distracdo, desinvestimento comportamental, uso de substancias e humor.
As respostas sdo dadas numa escala ordinal com quatro alternativas (de “0” a “3”) entre
“nunca fago isto” até “faco sempre isto”. Os valores de alpha de Cronbach na versao

portuguesa e deste estudo, estdo representados na Tabela 1.

Tabela 1. Resultados de allfa de Cronbach do Brief COPE.

Alpha de Cronbach

Po\:ti rgsl?gsa Momento 1 Momento 2
Ativo .65 .53 .78
Planear .70 .60 74
Suporte instrumental .81 .59 .86
Suporte emocional .80 .87 .88
Religido .80 .88 .98
Reinterpretacéo positiva .74 .70 .83
Auto culpabilizagcéo .62 45 21
Aceitagéo .55 .69 75
Expresséo de sentimentos .84 .86 .76
Negacéo 72 .64 .57
Auto distragéo .67 T7 .63
Desinvestimento comportamental .78 g7 .03
Uso de substancias .81 .88 .84
Humor .83 .94 .00

e World Health Organization Quality of Life- Bref (WHOQOL-Bref)

A versao abreviada do WHOQOL (The Whoqol Group, 1998) € composta por 26 itens e
estad organizada em 4 dominios: Fisico, Psicolégico, Relagbes Sociais e Ambiente,

incluindo ainda uma faceta sobre qualidade de vida geral. Cada faceta é avaliada através
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de uma pergunta, correspondente a um item, a exce¢éo da faceta sobre qualidade de vida
em geral, que é avaliada através de dois itens, um correspondente a qualidade de vida em
geral e outro sobre a percecdo geral da salde. Avalia as perce¢bes da pessoa
relativamente a sua posi¢éo na vida, no contexto dos sistemas de valores e cultura em que
vive e em relagdo aos seus objetivos, expetativas, padrées e preocupacdes (Canavarro,
Pereira & Paredes, 2010).

Os estudos de fiabilidade do instrumento foram realizados através da consisténcia interna
do WHOQOL- Bref. Para a validacdo da versao Portuguesa, foram calculados coeficientes
de fidelidade nos quatro dominios (.79) e para os 26 itens individualmente (.92), com
resultados bastante aceitaveis o que o torna um bom instrumento para avaliar qualidade
de vida da populagdo portuguesa (Vaz Serra, Canavarro, Simoes, Pereira, Gameiro, ... &
Paredes, 2006). Neste estudo observamos um alfa de Cronbach de .86 (M1) e .90 (M2)
para os 26 itens. J& para os dominios no M1, observamos os valores de .63 (fisico), .68
(psicoldgico), .46 (relacdes sociais) e .70 (ambiente) e no M2 .63 (fisico), .63 (psicolégico),

.62 (relagbes sociais) e .92 (ambiente).
e EQ-VAS

Para além do preenchimento deste sistema descritivo é pedido ao respondente que registe
a avaliacdo que faz do seu estado de saude em geral numa escala visual analégica de 0
(pior estado de saude imaginavel) a 100 (melhor estado de saude imaginavel) denominada
frequentemente por termémetro EQ-VAS. O EQ-VAS varia ente 0 e 100, considerando 0 o
pior estado de saude imaginavel e 100 o melhor estado de salde imaginavel (Ferreira,
Ferreira, & Pereira, 2013).

e Questionario sobre a Aplicabilidade das aprendizagens.

Este questionario foi desenvolvido pela equipa de investigadores do Projeto CuiDem com
0 objetivo de analisar as aprendizagens apos intervencdo dos GAM, inspirados por itens
de algumas escalas existentes e adicionado itens desenvolvidos para o efeito.
Compreendeu 23 itens com respostas dadas numa escala ordinal com quatro alternativas
entre “concordo totalmente” até “discordo totalmente”, e ainda uma questéo geral sobre a
satisfacdo em relagdo ao GAM com cinco alternativas de respostas, variando de “muito

insatisfeito” até “muitissimo satisfeito”.
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e Entrevista semiestruturada

Para a abordagem qualitativa foram desenvolvidos dois guides de entrevista
semiestruturada, um para o Cl da PcD (Anexo V) com 15 questbes com um tema geral: i)
Experiéncias sentidas na participacdo no GAM e uma para o profissional de saude
dinamizador do GAM (Anexo VI) com 12 questdes, distribuidas em trés temas: i)
Percecéao/Experiéncia de dinamizar um GAM; ii) Ganhos em Saude dos GAM na perspetiva
do dinamizador e iii) Impacto dos GAM na experiéncia profissional. A duracdo prevista de

cada entrevista € de 30 minutos.
1.8. Variaveis

Polit & Hungler (1995) referem que a esséncia da investigacéo € compreender o porqué da
variagdo dos valores de uma variavel e o modo como a variagdo de uma variavel pode
influenciar uma outra. “Elas sao qualidades, propriedades ou caracteristicas de pessoas,
objetos de situagbes suscetiveis de mudar ou variar no tempo” (Fortin, 2009, p. 171). A
explicitagdo das variaveis e das suas relacdes constitui um passo importante na defini¢céo

do modelo de andlise do problema (Almeida & Freire, 2008).

As variaveis podem ser classificadas mediante & sua utilizagdo no processo de
investigacdo. Fortin (2009) denomina a variavel independente como um elemento
introduzido e manipulado numa situacdo de investigagdo com vista a exercer um efeito
sobre outra variavel; a variavel dependente como a que sofre o efeito da variavel
independente; variavel de investigacao como condi¢cdes que ocorrem ao mesmo tempo e
ndo podem ser manipuladas nem consideradas a causa da mudanc¢a de uma outra variavel;
e por fim as variaveis atributo, que s@o as caracteristicas pré-existentes dos participantes
num estudo, geralmente constituidas pelos dados demograficos.

Neste estudo, utilizamos a classificagdo das variaveis tendo como base conceptual o
Modelo de Processo de Estresse de Pearlin et. al., (1990):

e Variaveis de contexto: como as caracteristicas pré-existentes no contexto do
cuidado (dados demograficos, relacdo com a PcD, coabitacdo, periodicidade do
cuidado, ajuda de outros prestadores, situacdes de emprego, motivacdes para o
cuidado);

e Variaveis subjetivas: relacionadas com os fatores de stress subjetivos do cuidado
como: sobrecarga, ansiedade e depresséo.

e Variaveis mediadoras: relacionadas aos recursos utilizados pelo CI como as

estratégias de coping.
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e Variaveis de resposta de cuidado: relacionadas com as respostas do papel de

cuidador informal, como: a qualidade de vida e autopercecao de saude.

1.9. Procedimentos formais e éticos

Entendendo que a investigacdo implica inevitavelmente uma abordagem de aspetos éticos,
deontolégicos, neste estudo seréo tidos em consideracao todos os procedimentos formais
necessarios no que diz respeito ao pedido de autoriza¢ao para a realizacéo da investigacéao
e sua aprovacao.

Y

Assim atenderemos, segundo Fortin (1999), ao direito a autodeterminacdo dos
participantes do estudo, garantindo que sdo salvaguardados os direitos dos individuos que
desejam ou né&o participar autonomamente, assegurando que nenhuma informacao privada
é fornecida a terceiros; direito a intimidade, em que o investigador deve assegurar-se da
protecdo da intimidade dos sujeitos em estudo; direito ao anonimato e a confidencialidade,
preservando que as respostas individuais ndo possam identificar o sujeito; direito a
protecdo contra o desconforto e o prejuizo, protegendo o investigado contra inconvenientes
suscetiveis; e ao direito a um tratamento justo e equitativo, assegurando que 0 acesso a

informacgé&o deve ser igual para todos.

O projeto foi submetido e mereceu parecer positivo de Comisséo de Etica da Administrac&o
Regional de Saude do Norte (Parecer n°. 81/2015 de 11 de outubro de 2015; Anexo VII)
tendo os cuidadores das pessoas idosas, que concordaram em participar da pesquisa,
assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, garantidas as condi¢cdes gerais
aplicaveis ao tratamento de dados pessoais (Autorizacdo n°1320/2016; Anexo VIII)
considerando a participacdo no estudo de forma livre e voluntaria, com a sua concordancia,
ndo tendo sido sujeitas a nenhuma forma de manipulacdo, coer¢cdo ou pressao (Fortin,
2009).

1.10. Caracterizagcdo da amostra

A amostra foi constituida por cuidadores primarios ou secundarios que cuidavam de uma
PcD que cumpriam os critérios de elegibilidade definidos na sele¢&o dos participantes em
sua Unidade Béasica de Saude do seu ACES (ver seccédo 1.4.1. Selecdo dos participantes).
Embora as pessoas cuidadas ndo tenham sido alvo direto da intervencéo, considerou-se
relevante a sua caracteriza¢éo, dado que constituem variaveis de contexto relevantes para
os resultados que se esperam alcangar. Assim nossa amostra inicial total foi constituida
por 90 Cl de PcD.

Bralna, M. | 74



1.10.1. Cuidador informal

Os CI sédo, em sua maioria, mulheres (82,2%), ttm em média 61,43 anos (DP 11,75) e com
uma relagdo préxima com a PcD (maioritariamente filhos, 46,7%). Coabitam na mesma
residéncia (82,2%) e passam em média 9,06 horas do dia a ajudar e a supervisionar a PcD
nas AVDs e AVDIs. Quase todos os Cl prestam cuidados sempre, exceto sem situacdes
esporadicas (96,7%) e aproximadamente 54% contam por vezes com a ajuda de 1 ou 2
outros prestadores. Quanto a situagao profissional, 88,9% né&o tem trabalho remunerado.

A tabela 2 apresenta esta caracterizacdo de forma mais detalhada.

Tabela 2. Caracterizag&o dos cuidadores informais.

Cuidador informal N Total
Sexo n (%) 90

Masculino 16 (17,8)

Feminino 74 (82,2)
Idade X (DP) 90 61,73 (11,75)
Tempo em que é cuidador (meses) x (dp) 90 83,93 (68,63)
Relagdo com a PcD n (%) 90

Conjuge 36 (40,0)

Filho 42 (46,7)

Irmé&o 2(2,2)

Outro 10 (11,2)
Coabitacdo n (%) 90

Nao 16 (17,8)

Sim 74 (82,2)
Periocidade do cuidado n (%) 89

Sempre, exceto situagdes esporadicas 87 (96,7)

Durante a semana (22 a 62 feira) 22,2
Ajuda de outros prestadores n (%) 90

0 prestadores 23 (25,6)

1 prestador 32 (35,6)

2 prestadores 17 (18,9)

3 prestadores 9 (10,0)

4 ou mais prestadores 9 (10,0)
Tempo despendido horas/dia X (DP) 90

Ajudar nas AVDs 2,56 (1,90)

Ajudar nas AVDIs 2,67 (1,59)

Supervisionar a PcD 3,83 (4,08)

Dormir com a PcD 5,91 (1,39)
Trabalho remunerado n (%) 90

Sim 10 (11,2)

Néo 80 (88,9)
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1.10.2. Pessoa com deméncia

A PcD tem idade média de 80,4 anos (DP 9,22) e sdo em sua maioria mulheres (52,2%,
n=47). Quanto ao estado cognitivo, 26,7% (n=24) apresenta declinio cognitivo (DC) grave
e 27,8% (n=25) tém declinio cognitivo muito grave. Relativamente a capacidade funcional,
36,6% (n=33) tem dependéncia total e 11,1% (n=10) esta severamente dependente na
execucado das AVDs. Quanto as atividades de maior dependéncia destacam-se: o banho
(75,6%), higiene corporal (63,2%), vestir (62,2%) e uso do quarto de banho (55,6%) com
niveis de maior dependéncia; apresentando a atividade com o menor nivel de dependéncia
a transferéncia da cadeira-cama (38,9%). A tabela 3 mostra os dados de caracterizacao

das pessoas cuidadas.

Tabela 3. Caracterizacao da pessoa com deméncia.

Pessoa com Deméncia N total
Sexo n (%) 90
Masculino 43 (47,89)
Feminino 47 (52,2)
Idade X (dp) 90 80,46 (9,22)
Estado Cognitivo n (%) 88
Sem DC 1(1,1)
DC Muito Ligeiro 5(5,6)
DC Ligeiro 10 (11,2)
DC Moderado 1(1,1)
DC Moderadamente Grave 22 (24,4)
DC Grave 24 (26,7)
DC Muito Grave 25 (27,8)
Nivel de dependéncia AVD 90
Totalmente dependente 33(36,7)
Severamente dependente 10 (11,2)
Moderadamente dependente 13 (14,4)
Ligeiramente dependente 7(7,8)
Independente 27 (30,0)

DC- Declinio Cognitivo

Para maior compreenséo, os resultados serdo apresentados em 4 estudos de modo a

responder as questdes de investigacao previamente delineadas.
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Parte IlI- Estudo Empirico

Resultados
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Capitulo 2. Resultados

2.1. Estudo 1. Motivagdes dos cuidadores informais de pessoas com deméncia e
0 paradoxo do cuidado.

Nao é o quanto fazemos, mas quanto amor colocamos naquilo que fazemos.
N&o é o quanto damos, mas quanto amor colocamos em dar.

Madre Teresa de Calcuta, s.d.

2.1.1. Engquadramento do estudo

O crescente envelhecimento populacional, associado as doencgas cronico degenerativas e
incapacitantes, especialmente a deméncia, traduz-se na necessidade de cuidados e/ou
apoio nas atividades da vida diaria (AVD). Tanto a incidéncia como a prevaléncia da
deméncia aumentam quase exponencialmente com a idade, duplicando aproximadamente
a cada 5 anos, o provavel numero futuro de casos de deméncia e o 6nus associado ao
sistema de salde é motivo de grande preocupacdo para os investigadores da area
(Santana et. al., 2015).

Assim, a progressdo da deméncia e a gravidade da situacao clinica podem determinar a
intensidade e frequéncia dos cuidados a prestar. Até 2030, estima-se que 21,5 milhdes de
cuidadores com 25 anos ou mais irdo prestar cuidados semanais por, no minimo, 20 horas
e 10,9 milhées um minimo de 35 horas semanais (Silva et al., 2013). Os desafios colocados
pelo envelhecimento da populacdo exigem esforcos para avaliar o valor destas
responsabilidades de cuidados invisiveis e crescentes, o que coloca uma maior pressao

sobre os cuidadores em toda a Europa (Cés et. al., 2019).

Cuidar de uma PcD envolve demandas importantes que podem levar a exaustdo,
frustrac@o e outras reacgdes adversas nos Cl, quando a situagdo € mantida ao longo do
tempo (Ruisoto, Contador, Fernandez-Calvo, Palenzuela, & Ramos, 2019). Neste sentido,
a evidéncia cientifica tem apontado para repercussdes negativas na qualidade de vida dos
Cl nos dominios pessoais, psiquicos, fisicos, sociais e econdmicos onde os ClI
experienciam, com frequéncia, sobrecarga e estresse emocional (Duarte, Joaquim, Lapa,
& Nunes, 2018).

A metodologia para identificar os Cl permanece inconsistente, porém as pesquisas
internacionais comecam a fornecer algumas estimativas que variam de 15 a 39%

(Reinhard, Samis, & Levine, 2014). Num estudo que decorreu no Sul da Australia durante
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as duas décadas de 1994 a 2014, observou-se um aumento de quase o dobro da
prevaléncia de Cl, aumentando de 3,7% em 1994 para um pico de 7,9% em 2008 e depois
caindo para 6,7% em 2014 (Stacey, Gill, Price, Warmington, & Taylor, 2016). Resultados
de um estudo conduzido por Alves et. al. (2016) sobre as necessidades de pessoas idosas
com provavel deméncia desenvolvido nos Servi¢cos de Cuidados Primérios de Saude no
Norte de Portugal revelaram que ha uma discrepancia entre o nimero de pessoas que tém
apoio informal (44,1%) e aqueles que tém apoio formal (26,8%), mostrando que 0 apoio

informal € o principal recurso para a maioria dos clientes.

Apesar da literatura identificar estudos concentrados nos dominios especificos do
comprometimento de bem-estar, como a depressao e a sobrecarga, estudos mais recentes
tém mostrado dimens@es positivas no cuidado, como o otimismo e satisfacao, autoestima
e outros dominios como: sentimento de realizagdo pessoal e gratificagdo, sentimentos de
mutualidade numa relagdo diadica, um aumento da coesdo familiar, e um senso de
crescimento pessoal e propdésito na vida, além da compaixdo (Quinn, Nelis, Martyr, Victor,
Morris, Clare, & IDEAL study team, 2019; Jitten, Mark, & Sitskoorn, 2018; Doris, Cheng,
& Wang, 2018).

As motivacfes dos cuidadores para fornecer cuidados e capacidade de encontrar
significado podem ter um impacto nos resultados do cuidado (Quinn, Clare, & Woods,
2012). Por conseguinte, a relacdo entre cuidador e recetor de cuidado pode ter uma
influéncia importante nas motivagfes, além de estarem intimamente ligadas a qualidade
do relacionamento, bem como tém sido associadas ao significado positivo que os
cuidadores encontram no cuidado (Quinn, Clare, & Woods, 2015). Tendo entdo como
referéncia os estudos mais atuais sobre o significado do cuidar, o objetivo do presente

estudo foi explorar as motivacdes dos Cl para assumir os cuidados a uma PcD.

2.1.2. Metodologia

Este estudo de abordagem qualitativa, descritiva e exploratéria, é parte constituinte de um
estudo de maior dimensao (Ver parte I, seccdo 1.3.). De acordo com Vilelas (2009), os
componentes do cuidar derivam de modos de pensar operados no cerne da complexidade
humana que deve ser Unica, artesanal, porque € adaptada a situacao singular encontrada.
Desta forma, foi feita a andlise de contelddo aplicando a técnica de contagem de
referéncias, tendo em consideracdo a relacdo de parentesco como fonte, que

posteriormente foram categorizadas.
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O cenério da pesquisa foram os Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) da Zona
Norte de Portugal, incluindo duas USF e UCC. A identificagdo dos participantes foi feita
pelos profissionais de salde envolvidos no projeto (Eixo 1) que sinalizaram e abordaram
0S potenciais participantes, auscultando a sua disponibilidade para participar no estudo.
Foram considerados os seguintes critérios de inclusdo: i) assumir o papel de Cl primério
ou secundario de uma PcD a residir na comunidade; e ii) apresentar motivacdo e
disponibilidade para integrar o estudo. Aplicados os critérios de inclusdo e exclusao, a

amostra ficou constituida por 90 CI de PcD (N=90).

A recolha de dados ocorreu no periodo de setembro a dezembro de 2016 através do
Protocolo de avaliacdo desenvolvido para o efeito (Anexo IV). Para este estudo em
particular, utilizamos o item “Qual a sua principal motivagdo para se tornar cuidador?” do

Resource Utilization in Dementia (Wimo et al., 2013), traduzido para a lingua portuguesa.

2.1.3. Resultados

Os CI participantes do estudo (N=90) sdo usuéarios dos ACES da Regido Norte com a
seguinte distribuicdo: UCC de Paranhos (n=18), USF Terras de Sousa (n=22), UCC da
Boavista (n=7), UCC Aguas Santas (n=15), USF Paiva Douro (n=17) e UCC Maia Valongo
(n=12). Da amostra estudada observamos que os Cl sdo predominantemente mulheres
(82,2%), com idades que variam entre 34 e 88 anos (X=61,43; DP 11,75). Da relagdo com
o recetor de cuidados predominam os filhos (46,7%), seguido do cbnjuge (40%), com
menor expressao para outros familiares, como irmao, sobrinha, genro e nora (13,3%).
Relativamente a coabitacdo, 82,2% dos cuidadores vivem com o recetor de cuidados,

sendo estes, maioritariamente, o conjuge (55,6%) e filhos (as) (46,7%).

As principais motivagdes referenciadas pelos Cl foram categorizadas em quatro temas: i)
razbes emocionais ii) dever e responsabilidade; iii) proximidade e disponibilidade; e iv)
sentimento de pena. No que se refere as principais motivacdes para os familiares
assumirem os cuidados, verificAmos uma maior expressividade, tanto dos cdnjuges
(69,5%) como dos filhos (as) (57,2%), para as razdes emocionais (como amor, matriménio,

compromisso e retribuigdo).

Os(as) filhos(as) assumiram mais os cuidados por um sentido de dever e responsabilidade
(28,5%) do que os conjuges (24,9%). Além destas motivacdes, tanto a proximidade com a
disponibilidade, também podem influenciar as motivagdes para assumirem os cuidados,

mas, pelos filhos (9,5%) e outros familiares (8,3%). O sentimento de pena e caridade foram
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também referenciados por outros familiares (25,1%), mas também pelos cénjuges (5,6%)
(Tabela 4).

Tabela 4. Relacdo do Cuidador Informal e as motivacdes para assumirem os cuidados.

Relac¢&o do Cuidador Informal com o recetor de Cuidados

Principais motivacBes para Outros
>1P & P Cbnjuge Filho(a) familiares* Total
assumirem o papel de cuidador
n=36 n=42 n=12 n=90

n % n % n % n %

Amor 14 38,9 22 52,4 1 8,3 38 42,2

~ .. Matriménio 9 25,0 - - - - 9 10,0

Razbes emocionais

Compromisso 1 2,8 1 2,4 - - 1 1,1

Retribuicéo 1 2,8 1 24 1 8,3 3 3,3

Dever moral 7 19,4 3 7,1 3 251 12 13,3

Dever e Responsabilidade 2 5,5 3 7,1 1 8,3 7 7,9

Responsabilidade  oprigacao - - 5 119 1 8,3 6 6,8

Vontade dos pais - - 1 2,4 - - 1 1,1

Disponibilidade Disponibilidade - - 3 7,1 1 8,3 4 4.4

Proximidade - - 1 2,4 - - 1 1,1

Sentimento de Caridade 1 2,8 1 2,4 1 8,3 3 3,3

Caridade Pena 1 28 - - 2 168 3 33

Qutros N&o especificou - - 1 2,4 1 8,3 2 2,2

Total 100

2.1.4. Discussao

Este estudo explora as motivacdes dos Cl para assumirem os cuidados a uma PcD. Apesar
da mudanca de atitudes de género e da rapida entrada das mulheres na forca de trabalho
nas Ultimas décadas, as mulheres continuam a desempenhar um papel importante na
administracdo do lar e no cuidado aos membros da familia, mesmo em situagbes em que
necessita, cumulativamente, de exercer a sua atividade profissional, o que tem implicagbes
Obvias em outras areas, como a diminuicdo das atividades de lazer e social potenciando

maiores niveis de sobrecarga, ansiedade e estresse (Di Novi, Jacobs, & Migheli, 2015).

Os resultados deste estudo confluem com o modelo hierarquico compensatério de Shanas
(1979) que defende a existéncia de uma ordem de preferéncia para a aquisicao do papel
de cuidador (cbnjuge, filhos(as), outros familiares). Neste estudo foi observado que os
filhos e conjuges assumem, maioritariamente, os cuidados da PcD confirmando o que se
sabe sobre o cuidado informal no contexto portugués, semelhante ao resto da Unido

Europeia (Barbosa, Oliveira, & Figueiredo, 2012). As filhas sdo as mais propensas a
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prestar cuidados informais em pessoas com défice cognitivo, facto confirmado mais
recentemente no estudo conduzido por Alves et al. (2016) em que a relacdo entre cuidador

e PcD, em sua maioria séo filhas e conjuges.

Com a evolugéo da doencga hd uma perda progressiva da autonomia e independéncia do
idoso na realizacdo das AVD, e prestar cuidados significa assisti-los e supervisiona-los nas
suas necessidades basicas durante varias horas por dia, sendo que o nivel de dependéncia
nas AVD da PcD ir4 predizer as horas estimadas de cuidado o que torna necessaria a
participacao ativa do ClI (Lin, Shih, & Ku, 2019; Chaves et. al., 2017). O tempo dedicado ao
cuidado tem sido alvo de debate na saude do CI, em que cuidar € considerado uma
ocupacao que envolve a participacao ativa do Cl (Bauab & Emmel, 2014). A compreensao
e a intervencdo do uso do tempo pelo Cl de uma PcD, sédo entendidas como a gestédo do
seu quotidiano, em que acontecem as suas rotinas, habitos e a organizacdo da vida
pessoal e familiar (Carvalho & Neri, 2019). Por conseguinte, a coabita¢do constitui um dos
principais preditores determinantes do tempo gasto com o cuidado em que parece haver

uma jornada ininterrupta de cuidado (Ruiz-Adame Reina et. al.,2017).

O quotidiano dos Cl com horas extensas de cuidados em ajudar e supervisionar as AVD
da PcD é negligenciado em suas atividades de autocuidado, lazer e/ou sociais que ficam
em segundo plano, tornando-os vulneraveis ao desenvolvimento de depressao, estresse e
menor qualidade de vida (Baub & Emmel, 2014; Ballarin et. al., 2016). A complexidade do
cuidado da PcD, descrita por Pearlin et. al., (1990) através do Strees Process Model,
explica os efeitos de varios fatores intervenientes nas respostas individuais ao papel de
cuidador. Dada a natureza desafiadora e muitas vezes estressante, com alto nivel de
sobrecarga, ansiedade e depressao, € importante entender o que inicialmente motiva as
pessoas a se tornarem cuidadoras de alguém com deméncia, apesar das necessidades
crescentes de assisténcia por parte da PcD. Os CI prestam cuidados principalmente por
causa de um relacionamento pessoal e ndo financeiro (Stall, Kim, Hardacre, Shah, Straus,
Bronskill,... & Rochon, 2019). No entanto os motivos para cuidar emergem de fatores
internos ou externos que podem influenciar o bem-estar do cuidador e a relacdo de
cuidados (Quinn et. al. 2019).

A discrepancia entre indicadores objetivos e subjetivos constitui um dos grandes paradoxos
na literatura cuidado informal. S&o muitas as razbes que levam os Cl a assumirem esse
papel, como a obrigacdo de cuidar devido as normas sociais, por lacos afetivos, por
compromisso, por piedade ou por altruismo (Pope et. al., 2017). Por outro lado, outras
mencdes aferidas pelos Cl, como a proximidade e a disponibilidade, podem estar
vinculadas a coabitacdo e ao fato dos Cl ndo exercerem outra profissdo remunerada.

Resultados semelhantes ao nosso estudo, foram encontrados numa meta-analise em que
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as motivacdes estavam frequentemente baseadas em rela¢gdes familiares de longa data, e
emocgdes como amor e o desejo de retribuir ou devolver o cuidado recebido da PcD no
passado (Greenwood & Smith, 2019).

Cuidar foi geralmente subscrito pelo amor e responsabilidade pela PcD. Assim nossos
resultados revelam que as motivacdes para se fornecer cuidados podem ser associadas
ao significado que os cuidadores encontram no cuidado. Encontrar significado no cuidado
foi conceituado como um resultado positivo do cuidado ou uma estratégia de
enfrentamento. Ambas as defini¢des indicam que encontrar significado pode ser benéfico

para o bem-estar dos cuidadores (Quinn, Clare, & Woods, 2015).

Os cuidadores motivados por um senso de dever, culpa ou as normas sociais e culturais
tém maior probabilidade de se ressentir do seu papel e ter maior sofrimento psicolégico do
gue os cuidadores com motivagfes mais positivas (Cohen, Colantonio, & Vernich, 2002),
enquanto que os cuidadores que identificam componentes mais benéficos do seu papel
experimentam menor sobrecarga, melhor saldde e maior apoio social. Embora algumas
investigacdes tenham feito comparacdes étnicas ou culturais especificas, estas eram em
minoria e relataram mais semelhancas do que diferencas nas motivacfes (Greenwood &
Smith, 2019).

Preditores psicossociais do cuidador identificados até o momento incluem maior apoio
socio emaocional, menor carga subjetiva, relagdo de maior qualidade com a PcD e uma

maior motivagao intrinseca para o cuidado (Jutten, Mark, & Sitskoorn, 2018).

Um corpo crescente da literatura tem comecado a reconhecer as experiéncias positivas do
cuidado, e, portanto, focando também no lado positivo do cuidado pode-se obter uma viséo
mais abrangente da prestacdo de cuidados. Neste sentido, parece haver um paradoxo da
visdo catalisadora do ‘cuidado como estresse' para uma 'otimizacdo da experiéncia
positiva' no desenvolvimento, que pode explicar essa dimenséo Unica da experiéncia de
cuidado (Doris, Cheng & Wang, 2018). Esta mudanca, aparentemente paradoxal, pode
estar associada a busca constante de estratégias para superar os desafios e obstaculos
do cuidado, para um patamar mais elevado do sentido do cuidar, como um “Health within

illness” onde os cuidadores transformam vulnerabilidade em bem-estar.

A satisfac@o no cuidado pode também estar particularmente presente nos individuos que
tém uma relacdo de consanguinidade, fortes valores culturais e lagos matrimoniais (Padl
et. al., 2019). Pesquisas indicam que diferentes tipos de motivagbes podem ocorrer em
momentos diferentes enquanto Cl. Além disso, estas motiva¢cdes podem mudar a medida

que os cuidadores lutam para equilibrar suas necessidades com as de seus familiares.
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Cada vez que uma pessoa desempenha o papel de cuidador, mostra-se a si mesmo,
satisfazendo uma necessidade sua e do outro, projetando-se para o futuro na perspetiva
de sua qualidade de vida e do outro, em busca da realizacdo existencial advindas do
cuidado (Silva et. al., 2005). A falta de informac&o sobre as consequéncias positivas (e o
foco geral no negativo), distorce a percecdo da motivacdo e o significado no papel de
cuidador e como tal, limita a investigagdo no campo da pesquisa.

Neste sentido, entende-se o0 cuidado como um processo complexo e dindmico, em
constante modificacdo ao longo dos tempos, que pode ser visto para além da atitude e dos
atos, que implica sentimentos éticos do ser humano como também na reflexdo sobre as
acOes vividas e sentidas no cuidado. Na perspetiva de Heidegger, ndo € possivel pensar
no cuidado como apenas teorizacdo sobre a acdo, como também nao se pode defini-lo
como uma simples e Unica estrutura em si mesma, pois sua condicdo mostra uma
articulagéo estrutural que se exprime de forma intrinseca. Ou seja, o cuidado face as suas
constantes mudangas deve ser considerado como um estado permanente de
desenvolvimento pessoal, de transformagfes e de auto compreenséo ontologica (Oliveira
& Carraro, 2011).

2.1.5. Consideragdes finais

Cuidar de uma PcD, envolve um grande sentimento de sobrecarga, ansiedade e
depressao, que podem ser balanceados pelas motiva¢des impulsionadas para a prestacao
de cuidados. Este paradoxo do cuidado pode ser entendido como um sentimento de
pertenca ou mesmo uma experiéncia com significado positivo, 0 que torna importante
perceber em estudos futuros, quais os fatores preditores da motivacdo para o cuidado.
Este estudo foi realizado numa zona especifica de Portugal, ndo podendo ser extrapolado
para todo o territério nacional. Estudos futuros sao precisos para explorar as variaveis que
podem estar associadas a essas motivacdes, ou mesmo os significados das experiéncias

vividas no papel de cuidador.
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2.2. Estudo 2. Efeitos dos Grupos de ajuda matua numa populagédo de

cuidadores informais de pessoas com deméncia.

“Eu nao sou diante de meu corpo. Estou no meu corpo, ou antes, sou meu corpo.

Portanto nem suas variagbes nem seu invariante podem ser expressamente postos”.

Merleau-Ponty (1999, p. 207-208).

2.2.1. Engquadramento do estudo

Aproximadamente, 47 milhdes de pessoas em todo o mundo viviam com deméncia em
2015, e o numero provavelmente dobrara em 20 anos (Prince et. al., 2015). A Organizagéo
Mundial da Saude (World Health Organization, 2017) reconhece essas tendéncias e
conclui que a deméncia deve ser considerada como uma prioridade global de saude. A
prestagéo de cuidados tem implicagdes na saude e qualidade de vida dos cuidadores, além
de estarem mais suscetiveis a acarretar problemas fisicos, psicolégicos, emocionais,
sociais e financeiros que afetam diretamente o bem-estar do doente e do cuidador (Duarte
et al., 2018).

O World Alzheimer Report 2019: Attitudes to dementia (Alzheimer’s Disease International,
2019) analisou os resultados da maior pesquisa mundial sobre atitudes em relacdo a
deméncia, bem como ensaios de especialistas e estudos de caso de todo o mundo. Estes
resultados revelam que quase 80% do publico em geral estd preocupado com o
desenvolvimento de deméncia em algum momento e pensa que nao ha nada que
possamos fazer para prevenir a deméncia e que mais de 50% dos cuidadores em todo o
mundo dizem que sua saude tem sofrido como resultado de suas responsabilidades de
cuidar, mesmo enquanto expressam sentimentos positivos sobre seu papel. O World
Alzheimer Report (2015) relatou que fortalecer o apoio e servi¢os para cuidadores de PcD
era vital para reduzir a sobrecarga do cuidador, e apontou que todos os profissionais de
salude precisam estar cientes das necessidades ndo apenas dos pacientes, mas também
dos cuidadores (Prince et. al., 2015) que sao de vital importancia para o processo continuo

de cuidados a PcD.

Os CI portugueses estédo sobrecarregados com tarefas instrumentais, que limitam a sua
incluséo e participacdo social, confinando-as ao agregado familiar (Carvalho, 2012). As
demandas exigidas no cuidado continuo ao longo do tempo, podem levar a exaustéo,
frustrac@o e outras reagfes adversas, além de ser associado a um aumento do risco de

mortalidade, bem como desfechos psicoldgicos, cognitivos e fisicos adversos (Allen,
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Curran, Duggan, Cryan, Chorcorain, Dinan, ... & Clarke, 2017). Intervencdes para auxiliar
os cuidadores de PcD sdo necessérias para atender as suas necessidades frente as
exigéncias do cuidado. A evidéncia cientifica mostra os efeitos positivos no bem-estar do
cuidador e na implementacdo de programas de intervengcdo como a psicoeducacao,
intervengbes com base na tecnologia, intervencbes multicomponentes, psicoterapia e
terapia comportamental cognitiva (kl¢clkgugld, et al., 2018; Padl, et. al., 2019; Ribeiro, et.
al., 2017).

Os cuidadores desejam receber informacdes sobre as formas pelas quais podem gerir os
comportamentos desafiadores da PcD, também necessitam de identificar uma rede de
apoio social e formas de procurar ajuda quando necesséario. Diferentes tipos de
intervengbes para o cuidador tém sido sugeridos: como descanso, grupos de apoio,
psicoterapia, programas psicoeducativos e intervengfes combinadas, especificamente
intervengdes especializadas que promovam o desenvolvimento de recursos pessoais para
lidar com a prestacdo de cuidados e mitigar a sobrecarga percebida e prolongar a
permanéncia dos cuidadores na comunidade (Brandao et. al., 2016). A evidéncia sugere
que intervencdes baseadas no suporte social reduz a carga psicolégica e ndo psicologica,
isolamento social e soliddo, e promove a integracdo social (Dam et. al., 2016). Os grupos
de suporte tém efeitos significativos para os Cl de PcD, porém o tamanho do efeito varia
com as diferentes variaveis de resultado incluindo bem-estar psicol6gico, depressao,
sobrecarga e respostas sociais (Chien et.al., 2011). Portanto, considera-se oportuno avaliar
os efeitos dos GAM como resposta de cuidado a saude dos Cl de PcD nos CSP. Neste
sentido, este estudo tem como objetivo analisar os efeitos dos GAM nas variaveis
subjetivas (sobrecarga, ansiedade e depressao), de recurso (estratégias de coping) e de

resultado (qualidade de vida e percecao da saude) nos Cl de PcD.

2.2.2. Metodologia

Este estudo tem como ponto de partida o percurso metodolégico do Projeto CuiDem-
Cuidados para a Deméncia (ver parte II- capitulo 1), nomeadamente a implementacédo dos
GAM nos CSP e a sua avaliagdo. Para este estudo em particular, definiu-se como questéo
norteadora: “Quais os efeitos dos GAM nas variareis subjetivas (sobrecarga, ansiedade e
depressdo), mediadoras (estratégias de coping) e de resultado (qualidade de vida e
percegédo de saude) dos cuidadores informais de pessoas com deméncia?”. A proposta
investigativa passa por: explorar o nivel de sobrecarga, ansiedade e depressao dos Cl de
PcD; conhecer as estratégias de coping, qualidade de vida e autopercecédo de salde dos
Cl de PcD; e avaliar os efeitos dos GAM nos Cl de PcD ap6s 6 meses de participacdo nos
GAM.
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2.2.2.1. Tipologiado estudo

Para dar resposta a nossa questdo de investigacdo definimos o presente estudo como
longitudinal, quase-experimental do tipo pré-teste e pos-teste, com grupo de controlo. Os
estudos exploratérios visam proporcionar uma maior familiaridade com o problema, no
sentido de torna-lo explicito ou de facilitar a formulagdo de hipéteses. S&do usados para
conhecer as variaveis desconhecidas, necesséarias a uma investigacdo mais especifica e
profunda (Vilelas, 2009).

Os desenhos quase-experimentais permitem ao investigador medir o efeito de variaveis
independentes sem, todavia, as poder controlar ou manipular de forma sisteméatica. Por
outro lado, permitem, em poucas situa¢des, permitem uma comparacdo entre pelo menos
dois grupos de sujeitos denominados: “grupo experimental “(GE) e “grupo controlo” (GO).
O grupo de controlo € constituido por um grupo de participantes que serve de ponto de
comparagdo no que concerne o efeito produzido nas varidveis dependentes, de forma a
eliminar ou reduzir ao maximo os enviesamentos que colocam em risco a validade de um
estudo (Fortin, 2009).

O desenho pré-teste e poOs-teste com grupo controlo, compde-se pelo menos de dois
grupos de sujeitos tomados de uma mesma populacéo e repartidos de forma aleatéria (R)
nos grupos experimental e controlo. Um sé grupo é submetido a uma intervencao (X). As
variaveis dependentes sdo medidas duas vezes junto dos participantes: antes da
intervengéo e apos (Figura 5). Comparam-se as medidas obtidas nos dois momentos nos

dois grupos.

Figura 8. Desenho pré-teste e pds-teste com grupo de controlo

GE X GE
GC GC

2.2.2.2. Recolha de dados

A recolha de dados decorreu nas Unidades de Saude afiliadas ao Projeto CuiDem-
Cuidados para a Deméncia, na Administracdo Regional de Saude do Norte- ARS Norte, no
periodo de setembro a dezembro de 2016. Para este estudo foi utilizado o Protocolo de
Avaliagédo (Cuidadores Informais) do Projeto, constituidos pelos seguintes instrumentos:
Resource Utilization in Dementia (Wimo et al., 2013), Zarit Burden Interview (Sequeira,
2010b), Hospital Anxiety and Depression Scale (Pais-Ribeiro et al., 2007), Brief COPE
(Pais- Ribeiro & Rodrigues, 2004), World Health Organization Quality of Life- Bref
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(Canavarro et. al.,2010), EQ-VAS (Ferreira, Ferreira, & Pereira, 2013) e um questionério

de aplicabilidade das aprendizagens, elaborado pela equipa de investigadores.

2.2.2.3. Tratamento dos dados

Com intuito de analisarmos estatisticamente os dados obtidos, recorremos ao Statistics
Package for the Social Sciences (SPSS) verséo 24. Dada a natureza do estudo, efetuamos
a descricao dos dados, através da utilizacdo da andlise estatistica descritiva, que segundo
Fortin (2009, p. 410) “serve para descrever as caracteristicas da amostra e para encontrar
respostas as questdes de investigacdo”. De forma a sistematizar e realgar a informacéao
fornecida pelos dados recorreu-se entdo a técnicas de estatistica descritiva: frequéncias
absolutas (n) e relativas (%); medidas de tendéncia central tais como as médias aritméticas
(X) e medianas (Md) e medidas de dispersdo como desvio padrdo (DP), o valor minimo

(Xmin) € valor maximo (Xmax).

Para aplicar o teste de hipoteses, avaliada as diversas dimensdes do grupo experimental
(GE) e grupo controlo (GC), através ao teste de Kolmogorov-Sminrnov (KS) e observada a
ndo normalidade da distribuig&o, optou-se pelo uso dos testes ndo paramétricos (Pestana,
& Gageiro, 2003).

Para comparar os efeitos dos GAM no grupo experimental (GE) e no grupo controlo (GC),
usando como matriz o Stress Process Model (Pearlin et. al. 1990) nas variaveis subjetivas
(sobrecarga, depresséo e ansiedade), moderadoras (estratégias de coping) e de resultados
do cuidado (qualidade de vida e percecao de saude), no momento 1 (M1) e momento 2
(M2), recorremos ao teste de Wilcoxon. O teste de Wilcoxon aplica-se para analisar as
diferencas entre duas condicBes (pré-teste e poOs-teste) no mesmo grupo de sujeitos
(Pestana, & Gageiro, 2003). Garantimos ainda a homogeneidade dos grupos experimental
e controlo no M1, com a aplicacao do teste de Mann Whitney, e observamos que nao

existem diferencas significativas para as variaveis em estudo (p>0,05).

Utilizamos como padrédo, em todas as provas de estatisticas, os seguintes niveis de

significancia:

e p>0,05 - adiferenca ndo é significativa;
e p<0,05 - adiferenca é significativa,

e p<0,01-adiferenca é muito significativa.
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2.2.2.4. Caracterizacdo da amostra do estudo

Ap0Os confirmacgdo dos critérios de inclusédo, um total de 90 cuidadores foram selecionados.
Apos afericdo aos cuidadores para a participacdo nos GAM, 28 CI desistiram devido a
conflitos de tempo, ou mudancas em sua situacdo (e.g. a morte da pessoa cuidada),
ficando a amostra constituida por 62 cuidadores. Aplicou-se 0 método de amostragem
simples por sorteio, ficando 0 GE composto por 38 cuidadores e o GC por 24 cuidadores.
Pela andlise dos dados obtidos, observamos que no GE a média das idades dos
cuidadores informais que participaram do nosso estudo é de 61,8 anos (DP 10,62), com
Xmin de 43 anos e um Xmax de 85 anos de idade e que ja prestam cuidados em média ha
91,24 meses (DP 85,50). No GC a média das idades dos cuidadores informais é de 61,1
anos (DP 13,04), com Xmin 34 anos e um Xma de 88 anos de idade e que ja prestam
cuidados em média ha 72,83 meses (DP 66,91). Feito o teste de homogeneidade dos
grupos com recurso ao Mann-Whitney, verifica-se que ndo ha diferencas entre os grupos
(p>0,05) (Tabela 5).

Tabela 5. Caracterizagdo da amostra face a idade e o tempo em que s&o cuidadores informais.

Gruno _ Desvio Valor Valor
Inclugéo N Média (X) Padrao Minimo Maximo ] p
(DP) (X'min) (Xmin)
GE 38 61,89 10,62 43 85
Idade 449,0 0,919
GC 24 61,13 13,04 34 88
Tempo GE 38 91,24 85,50 2 360
cuidador 463,5 0,913
(meses) GC 24 72,83 66,91 9 144

Os Cl da amostra estudada sdo em sua maioria mulheres, representando 76,3% (n=29) no
GE e 87,5% (n=21) no GC. Quanto a relagéo de parentesco, no GE 50,0 % (n=19) dos ClI
sao conjuges da PcD e 39,5% sdo filhos(as), enquanto que no GC 50,0% (n=12) sao filhos
(as) e 29,2% (n= 7) sdo cdnjuges, com menor expressividade para os irmdos. Face a
coabitacdo 89,5% (n= 34) e 91,7% (n= 22), no GE e GC respetivamente, residem com a
pessoa com deméncia. Observa-se que no GE, 94,7% (n= 36) e no GC 100,0% (n= 23)
dos cuidadores informais prestam cuidados em regime ininterrupto, exceto em situacdes
esporadicas. Alguns cuidadores informais contam com ajuda periddica de outros
prestadores, porém 34,2% (n=13) do GE fazem esta atividade “solitaria” sem a ajuda de
outros prestadores e 45,8% (n=11) do GC, contam com a ajuda de pelo menos 1 prestador.
Avaliadas a homogeneidade dos grupos, verificamos que ndo ha diferencas entre grupos
(p>0,05) (Tabela 6).
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Tabela 6. Distribuicdo da amostra face as variaveis de contexto.

Total GE N=38 GC N=24

X2 p
n % n % n %

Género
Homens 12 19,4 9 23,7 3 12,5

1,179 0,278
Mulheres 50 80,6 29 76,3 21 87,5
Relacdo com a pessoa com deméncia
Conjuge 26 41,9 19 50,0 7 29,2
Filho (a) 27 43,5 15 39,5 12 50,0

6,318 0,097
Irmé&o (a) 2 3,2 2 53 - -
Outro 7 11,3 2 53 5 20,8
Coabitacéo
Sim 56 9,7 34 89,5 22 91,7

0,081 0,776
Nao 6 90,3 4 10,5 2 8,3
Frequéncia do cuidado
Sempre exceto situagdes 59  96,7* 36 947 23 100.0*
esporadicas 1,252 0,263

2 3,3 2 53 - -

Durante a semana (22 a 62 feira)

*Acerto percentagem

Face a coabitacdo no GE e GC, 89,5% (n= 34) e 91,7% (n= 22), residem com a pessoa
com deméncia, respetivamente. Observa-se que no GE, 94,7% (n= 36) e no GC 100,0%
(n= 23) dos cuidadores informais prestam cuidados em regime ininterrupto, exceto em
situacdes esporadicas. Alguns cuidadores informais contam com ajuda periodica de outros
prestadores, porém 34,2% (n=13) do GE fazem esta atividade “solitaria” sem a ajuda de
outros prestadores e 45,8% (n=11) do GC, contam com a ajuda de pelo menos 1 prestador
(Tabela 6). Avaliadas a homogeneidade dos grupos, verificamos que ndo ha diferencas
entre grupos (p>0,05).

2.2.2.5. Intervencéo

Os GAM decorreram em 6 Unidades de Saude (US) pertencentes a ARS- Norte, no periodo
de 6 meses. A intervencgéo, através dos GAM, contou com a colaboracgdo de um profissional
das US que participou na formagéo para facilitadores de GAM prevista no Eixo 1 de atuagéo
do Projeto CuiDem- Capacitagdo dos profissionais de saude. As sessdes do GAM
decorreram quinzenalmente, com a duracdo de 60 a 90 minutos cada. Os GAM
funcionaram conforme as necessidades e interesses dos participantes, pelo que os temas

das sessOes variaram de grupo para grupo e foram definidos pelos seus elementos. Os
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GAM decorreram de um modo geral sem uma estrutura de temas definida e foram
facilitados pelos profissionais, no entanto com uma participagdo ativa dos proprios
membros, para que fossem auténomos futuramente a qualquer sistema externo (Jerez &
Lépez, 2008). Apesar de estar na génese do GAM ser um grupo aberto, em que se permite
a participacao equitativa dos individuos, durante a intervengéo (no periodo de 6 meses)
ndo foi permitido o acolhimento de novos integrantes. No entanto foi garantida a

participacdo do GC apds os 6 meses de intervencéo.

Cada grupo teve uma evolucéao particular, dado que n&o havia guido dos temas a abordar.
Os temas apareciam na sessdo conforme as experiéncias e necessidades dos
participantes, e que podiam ser previamente programados has sessdes anteriores, apenas
se 0 grupo assim o desejasse. Eventualmente um outro profissional, que nao o facilitador,
poderia visitar o GAM para falar em especifico de um tema que o Grupo considerasse
conveniente. O dinamizador tinha a funcdo de facilitar o grupo, garantir que tudo corria sem
percalcos, gerindo conflitos (quando aplicavel), estimulando a interagédo (se necessario) e
garantindo que o grupo decorria de acordo com as regras estabelecidas dentro do grupo e
conforme as orientacfes do Projeto. No final de cada sesséo o facilitador preenchia, uma
checklist com informacdes sobre o ambiente, tipo de partiihas e competéncia dos
facilitadores (autoavaliagdo), e um documento com feedback (quando aplicavel) com
informacdes sobre as dificuldades na gestdo do grupo e outras informacdes sobre a sua

evolugéo.

2.2.2.6. Hipoteses

Tendo como base os objetivos delineados para este estudo, estabelecemos as seguintes
hipoteses, que segundo Fortin (2009, p. 47) “pode definir-se como um resultado antecipado
das relacdes entre variaveis. A hipétese estabelece uma ligacdo de associacdo ou de

causalidade entre varidveis e € objeto de uma verificagdo empirica”.

e H1: Existe uma diminui¢cdo no nivel de sobrecarga dos cuidadores informais, apos
6 meses de participa¢do nos grupos de ajuda mutua.

e H2: Existe uma diminuicao no nivel de ansiedade nos cuidadores informais, apos 6
meses de participacdo nos grupos de ajuda mutua.

e H3: Existe uma diminui¢cdo no nivel de depresséo nos cuidadores informais, apos
6 meses de participacdo nos grupos de ajuda mutua.

e H4: Existe um aumento do uso das estratégias de coping pelos cuidadores

informais, apds 6 meses de participagdo nos grupos de ajuda mutua.
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¢ Hb5: Existe um aumento do nivel de qualidade de vida dos cuidadores informais,
apos 6 meses de participacdo nos grupos de ajuda mutua.
e H6: Existe um aumento quanto a percecdo de saude dos cuidadores informais

apos, apds 6 meses de participacdo nos grupos de ajuda mutua.

2.2.3. Resultados
Cuidadores informais com intervengéo (Grupo Experimental)

Embora tenhamos levantado a hip6tese de que os cuidadores no grupo de intervencdo
apresentariam reducdes significativas em seus niveis gerais de sobrecarga, ao contrario
de nossa expectativa, o nivel geral de sobrecarga nao foi significativamente reduzido. O
aumento existente das médias tanto da ansiedade (H2) como na depressao, supde um
agravamento no score destas variaveis (Tabela 7), com efeito significativo na depressao
(p=0,004), no entanto sem alteracéo destes estados (sem sobrecarga < 9 e sem depressao
<9).

Tabela 7. Resultados do teste de Wilcoxon para sobrecarga, depresséo e ansiedade apds

intervencao dos grupos de ajuda muatua no grupo experimental.

L . Pré-teste M1 Pos teste M2 Teste
Variaveis subjetivas — — Wilcoxon p
DP X DP
Sobrecarga 25,58 16,180 28,45 14,613 364,0 0,422
Depresséo 6,07 3,780 8,55 5,223 515,5 0,004
Ansiedade 8,10 4,859 8,68 4,568 358,0 0,480

No que se refere as estratégias de coping (Tabela 8) observamos que apds os GAM houve
um aumento das médias em “utilizar suporte instrumental” e “utilizar suporte social e
emocional”’, com valor muito significativo (p<0,001). Houve, também a diminuicdo das
médias de “auto culpabilizacdo”, “expressdo de sentimentos” e “negacdo” com efeito
significativo (p=0,035, p=0,001 e p<0,001, respetivamente). Os GAM também tiveram

efeitos significativos nas estratégias de coping de “aceitacdo”, e “humor”.
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Tabela 8. Teste de Wilcoxon para estratégias de coping apés intervengdo dos grupos de ajuda

mutua no grupo experimental.

Coping _Pré-teste _Pés-teste Tgste de .
X DP X DP Wilcoxon

e g Ativo 2,51 0,989 2,78 0,883 765,0 0,153
-cgrs % Planear 2,91 0,936 2,80 0,843 643,0 0,673
L8L g— Suporte instrumental 1,59 0,715 2,47 1,000 1.397,5 <0,001
@ Suporte social emocional 1,84 0,878 2,58 0,934 1.046,5 <0,001
% Religido 2,33 1,141 2,24 1,283 366,5 0,953
£ Reinterpretaco positiva 229 1,011 245 0,868 6595 0,953
§ Aceitacio 365 0,642 284 0863 245  <0,001
2 humor 233 1111 157 0,823 1340  <0,001
Auto culpabilizac&o 1,42 0,458 1,34 0,547 165,5 0,035
2 Expresso sentimentos 189 0,909 138 0,609 1980 0,001
S Negagdo 1,67 0903 1,09 0,326 320  <0,001
% Auto distragdo 2,26 0,860 212 0721 9715 0,740
8 esinvestimento 107 0332 1,03 0113 2,0 0,131
1,05 0,194 1,04 0,179 8,5 0,340

Uso de substancias

Analisadas as variaveis de resultado ao cuidado apds os GAM (Tabela 9), nomeadamente
gualidade de vida e perceg¢do da saude, observamos que houve efeito significativo no
dominio psicoldgico (p=0,037) e no ambiente (p=0,028). Porém com a diminui¢éo do score,
sugerindo uma diminuicdo do nivel de qualidade de vida nestes dois dominios, em
particular. Relativamente a percecao do cuidador sobre seu estado de saude, ndo houve

mudancas significativas apds os 6 meses de intervencao.

Tabela 9. Teste de Wilcoxon para as variaveis de resultados do cuidado apés intervencdo dos

grupos de ajuda mutua no grupo experimental.

Pré-teste M1 P6s-teste M2

Teste
Y DP Y DP Wilcoxon P

Dominios Qualidade de Vida

Geral 52,9 14,941 54,9 18,954 592,0 0,070
Fisico 57,1 10,338 59,2 11,673 775,0 0,184
Psicoldgico 69,5 13,461 63,5 15,429 543,0 0,037
Rela¢Bes Sociais 70,4 17,958 67,7 23,424 5225 0,128
Ambiente 56,3 13,178 52,9 14,941 529,0 0,028
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Percecéo de Salde

Autoavaliagdo do estado de saude 62,4 2,46 59,18 2,466 394,5 0,109

Cuidadores informais sem intervencao (Grupo Controlo)

De forma a perceber os efeitos dos GAM no GC, analisamos os mesmos dados,
apresentados anteriormente. No que se refere as variaveis subjetivas do GC, apés os 6
meses (sem receber intervencao), pudemos observar 0 aumento da média da sobrecarga
com efeito muito significativo (p<0,001). Em contrapartida, houve a diminuicdo da média

da ansiedade com efeito significativo (p<0,038) (Tabela 10).

Tabela 10. Resultados do teste de Wilcoxon para sobrecarga, depresséo e ansiedade pré-teste pos-

teste no grupo controlo.

Pre-teste M1 Pds-teste M2 Teste
Grupo Controlo = = : p
X DP X DP Wilcoxon
Sobrecarga 24,14 11,655 25,04 10,187 1245 <0,001
Depresséo 7,16 4,724 7,90 3,975 140,0 0,069
Ansiedade 9,33 4,869 6,82 3,676 63,0 0,038

Relativamente a depresséo houve apenas um ligeiro aumento da média. Ao contrario da
nossa expetativa, o GC teve um aumento das médias das estratégias de coping, com efeito
positivo, em “utilizar suporte instrumental” e “utilizar suporte social e emocional’, com
valores estatisticamente significativos, ou seja, os ClI utilizaram mais estas estratégias. Em
contrapartida, e semelhante ao GE, a média do uso das estratégias de coping de
“aceitacdo” e “humor”, diminuiram com efeito significativo. Quanto ao uso das estratégias
de coping de “auto culpabilizacdo” e “negacdo”, verificam-se efeitos significativos,
sugerindo uso destas estratégias pelos Cl como uma resposta positiva as demandas do
cuidado (Tabela 11).

Tabela 11. Teste de Wilcoxon para estratégias de coping pré-teste pds-teste no grupo controlo.

Pré-teste Po6s-teste Teste de

Coping Y DP Y DP Wilcoxon p
g Atvo 250 0,808 2,74 0,810 1210 0,288
2 Planear 2,77 0,932 2,83 0,912 97,5 0,919
g8 Suporte instrumental 148 0541 2,52 1,005 2010  <0,001
% ’ § Suporte social emocional 227 0932 2,96 0,964 1520 0,021
€ 5 Religiao 248 1,137 2,48 1,060 73,0 0,795

Bralna, M. | 95



Reinterpretacio positiva 2,35 0,903 2,22 0,975 82,0 0,594
Hurnor 2,54 1,103 1,57 0,758 24,0 0,002
Aceitacio 3,83 0,408 3,07 0,830 55 0,002
Auto-culpabilizagio 152 0,630 1,20 0,361 14,5 0,027
2 Expressao sentimentos 1,94 0,742 1,43 0,743 36,5 0,028
§ Negacio 1,60 0,691 1,07 0,172 2,5 0,004
% Auto-distragio 1,96 0,988 2,37 0,801 141,0 0,169
O Desinvestimento 1,10 0,329 1,00 0,000 0,00 0,102
1,06 0,224 1,00 0,000 0,00 0,180

Uso de substancias

Ao contrério dos participantes nos GAM, os Cl do GC, apés os 6 meses, tiveram mudancas

significativas no dominio geral da qualidade de vida (p=0,034), com aumento da média.

Houve a diminuicdo das médias nos dominios psicoldgico, relacdes sociais e ambiente e

um ligeiro aumento no dominio fisico, mas sem significancia estatistica (Tabela 12).

Tabela 12. Teste de Wilcoxon para qualidade de vida e percecdo de salde pré-teste pés-teste no

grupo controlo.

Pré-teste

P6s-teste

Grupo Controlo = = Teste
X DP X DP Wilcoxon

Qualidade de Vida
Geral 55,72 17,669 61,41 16,39 85,0 0,034
Fisico 55,20 12,460 57,29 11,671 102,0 0,472
Psicolbgico 66,66 13,734 60,86 11,834 84,0 0,167
Relacdes Sociais 76,38 18,498 71,73 16,806 75,0 0,258
Ambiente 53,64 14,325 52,58 12,38 95,5 0,313
Percecédo de Saude
Auto avaliacdo do estado de

62,5 18,939 61,09 16,511 69,5 0,483

salde

* significativo para p < 0,05

Diferengas entre grupos com intervencgao e sem intervencéo apos os GAM

Pela aplicacdo do teste U de Mann-Whitney verificamos que néao existem diferencas

estatisticamente significativa entre o GE (grupo com intervencéo) e o GC (que ndo recebeu

intervencdo) apds 0s 6 meses, para a sobrecarga, ansiedade e depressdo, nem para as

variaveis mediadoras de estratégias de coping. Nas variaveis de resultado, dentre elas os

dominios da qualidade de vida e perce¢do do estado de saude ndo foram encontrados

diferencas estatisticamente significativas. As Tabelas 13, 14 e 15 mostram esses

resultados, respetivamente.
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Tabela 13. Teste U para as variaveis de stress apds 6 meses 0s grupos de ajuda muatua do grupo

experimental e grupo controlo.

o Mann-Whitney
Variaveis de stress

Teste U P
Sobrecarga 365,00 0,284
Depressao 415,00 0,963
Ansiedade 348,50 0,186

Tabela 14. Teste U para as variaveis mediadoras apds 6 meses 0s grupos de ajuda mutua do

grupo experimental e grupo controlo.

Mann-Whitney

Estratégias de coping

Teste U p

g g Ativo 429,00 0,902
§ 3 Planear 439,00 0,976
2 8 Suporte instrumental 448,00 0,868
z§ Suporte social emocional 530,50 0,158
E  Religigo 502,00 0,319
£  Reinterpretag&o positiva 373,00 0,332
"':3 Aceitacdo 494,50 0,381
€ Humor 438,00 0,987
Auto-culpabilizacdo 384,00 0,343

2 Expressado sentimentos 436,50 0,993
$  Negacio 455,00 0,604
é Auto-distracdo 505,50 0,297
e Desinvestimento 414,00 0,267
Uso de substancias 414,00 0,297

Tabela 15. Teste U para as variaveis de resultado apés 6 meses o0s grupos de ajuda mitua do grupo

experimental e grupo controlo.

Mann-Whitney

Dominios da Qualidade de Vida e

Teste U P
Geral 519,00 0,208
Fisico 366,50 0,291
Psicoldgico 350,00 0,193
Rela¢Bes Sociais 448,50 0,861
Ambiente 440,00 0,964
Percecao do estado de saude
Auto avaliagdo do estado de salde 459,00 0,739
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Aplicabilidade das aprendizagens nos grupos de ajuda mutua

Com o intuito de identificar as aprendizagens nos GAM, foi aplicado um questionario no M2

ao GE, com trés grandes eixos categoOricos em que se avalia a aplicabilidade das

aprendizagens ap0s participacédo dos GAM (Tabela 16).

Tabela 16. Aplicabilidade das aprendizagens ap0s os grupos de ajuda mitua no grupo experimental.

Concordo Concordo Discordo Discordo
Experiéncia de participagéo no GAM Totalmente Totalmente
n (%) n(%) n(%) n(%)
Exigiu muito de mim. 1(2,6) 7(18,4) 21(553) 9(23,7)
lg Fez-me sentir apoiado (a) pelos servigcos e pelos técnicos. 27(71,1) 8(21,1) 3(7,9)
:§ Permitiu conhecer pessoas novas e fazer novas amizades. 27 (71,1) 10 (26,3) 1(2,6)
:;';‘ Sinto-me util quando partilho a minha experiéncia. 28 (71,1) 9(23,7) 2(5,3)
'§_ Motivou-me a participar nas iniciativas na minha localidade. 26 (68,4) 10 (26,3) 2(5,3)
< Sinto-me feliz quando ajudo os outros elementos dos GAM. 29 (76,3) 8 (21,1) 1(2,6)
© Ensinou-me a cuidar melhor 25(65,8) 10(26,3) 3(7,99
% Forneceu-me informacao util. 23 (60,5) 14 (26,8) 1(2,6)
é § Compreendo melhor a doenga do meu familiar. 24 (63,2) 11 (28,9) 3(7,9)
_% § Compreendo melhor as alteragdes no meu familiar. 25 (65,8) 10 (26,3) 3(7,9
% Melhorou a relagdo com o meu familiar. 27(71,1) 9 (23,7) 2 (5,3)
© Pude perceber que ha outras pessoas na mesma situagao. 24 (63,2) 12 (31,6) 2 (5,3)
Aumentou a minha capacidade de cuidador do meu familiar. 26 (68,4) 9 (23,7) 3(7,9)
% Ajudou-me a melhorar a qualidade de vida do meu familiar. 23(60,5) 11(28,9) 4(10,5)
% Ajudou-me a compreender stress, o cuidar e a saude. 23 (60,5) 14 (26,8) 1(2,6)
g Ajudou-me a lidar melhor com as minhas emocdes. 24 (63,2) 10(26,3) 4(10,5)
g Ajudou-me a reconhecer que é importante cuidar de mim. 23 (60,5) 13(34,2) 2 (5,3)
§ Ajudou-me a adquirir estratégias para lidar com a doenga 25 (65,8) 10 (26,3) 3(7,9
1% Fez-me aceitar melhor a minha situacao 24 (63,2) 12 (31,6) 2 (5,3)
o
g Fez-me alterar algumas tarefas de cuidar para melhor 26 (68,4) 9 (23,7) 3(7,9)
§ Ajudou-me a organizar melhor o tempo. 24 (63,2) 8(21,1) 1(2,6)
Ajudou-me a resolver os meus problemas/dificuldades. 27(71,1) 8(21,1) 3(7,9)

No apoio e participagdo, os GAM promoveram aos Cl um maior sentimento de apoio pelos

servicos e técnicos e desencadeou uma maior motivacdo para participar de outras
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atividades na comunidade. Através dos GAM foi possivel que os Cl ampliassem as suas
redes sociais, fazendo novas amizades sentindo-se Uteis na partilha da experiéncia do
cuidado. Quanto a exigéncia da participacdo, a grande maioria ndo considera que essa
participacdo tenha sido muito exigente. Quanto ao conhecimento sobre a doenca, os
GAM proporcionaram aos Cl uma melhor compreensdo sobre a doenga e as suas
alteracdes, conseguiram ainda obter informacé&o util que permitiram cuidar melhor e a ter
uma rela¢do mais proxima com a PcD. No que diz respeito & capacitacao e as estratégias
de cuidado, os GAM permitiram aos Cl uma melhor organizagéo e gestéao do tempo frente
as exigéncias das tarefas de cuidado, ajudou a lidar melhor com as emoc¢des tomando
consciéncia dos fatores de stress do cuidado, e da sua saude, bem como da qualidade de
vida da PcD. Aumentou a capacidade de resolucéo de problemas na prestacdo de cuidado
e aceitagdo da sua situagdo como cuidador. De um modo geral, a maioria dos 57,9% dos
Cl estavam muitissimo satisfeito com a experiéncia de participagdo nos GAM, 28,9% muito

satisfeito e 13,2% satisfeito.

2.2.4. Discussao

Cuidar de uma pessoa idosa com deméncia no domicilio tem sido um dos principais
paradigmas para o estudo do estresse cronico (Crespo & Lopez-Martinez, 2008; Pearlin,
et al.,1990). Em Portugal, os GAM orientados para os cuidadores de pessoas com
deméncia sdo ainda escassos, embora seja um movimento social e contemporaneo
significativo e em expansao (Ribeiro et. al., 2017). Os grupos de suporte, incluindo os GAM,
combinam diferentes formas de intervencdo, tais como psicoeducacdo, treino de
habilidades e apoio emocional (Burks, Lund, & Hill, 1991) e apoio social (Maia et. al., 2002).
O presente estudo pretendeu analisar os efeitos dos GAM para os cuidadores de PcD nas
variaveis do cuidado na perspetiva do Stress Process Model. Importa destacar que, embora
cada GAM apresente sua a especificidade determinada pelo contexto cultural, uma vez
que decorreram em diferentes Unidades de Saude, a maior parte dos grupos ocorreram
com a mesma periodicidade e duracdo de sessdes, sempre lideradas por profissionais da

area da saude (e.g. médico, enfermeiro) ou social (e.g. social).

Torna-se dificil isolar os efeitos de cada componente, uma vez que as intervengdes tendem
a ser uma combinacdo de informagdes, resolucdo de problemas e apoio emocional.
Embora avaliagbes subjetivas de satisfacdo e escalas ad hoc mostrem efeitos das
intervengbes nos GAM quando comparados ao GC, outras evidéncias sugerem que nao
hé diferencas entre intervengdo e controlo ao se utilizar instrumentos padronizados de

validade e confiabilidade conhecidas (Carradice, Beail, & Shankland, 2003). O uso de
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medidas globais de sobrecarga, por exemplo, pode ser insensivel as mudancas e isto foi
apontado como uma razdo pelas quais os efeitos dos GAM podem ser subestimados.
Existem algumas razfes potenciais para a falta de efeito, por ser um constructo que é
afetado em vérias dimensdes incluindo os fatores financeiros, emocionais e sociais
(Gonyea, O’Connor & Boyle, 2006).

Os resultados de estudos com base em evidéncias sobre a eficacia de grupos de suporte
para aliviar a sobrecarga do cuidador sdo mistos. Alguns estudos descobriram que o nivel
de sobrecarga subjetiva e objetiva experimentada pelos cuidadores foi significativamente
reduzido apdés a intervencao do grupo de suporte em compara¢ao ao inicio do programa
(Chu, Yang, Liao, Chang, Chen, Lin, & Chou, 2011). De acordo com a meta-andlise
conduzida por Pinquart & Sérensen (2006), a eficacia dos diferentes tipos de programas
de grupo de suporte, na depresséao do cuidador, variou de um tamanho de efeito (ES) de —

0,27 a 0,05 para intervencdes psicoeducativas, aconselhamento e apoio geral.

A sobrecarga associada ao cuidado pode ser aliviada pelo apoio psicossocial dos membros
do grupo em situagfes familiares semelhantes e dificuldades de vida, juntamente com o
apoio profissional, ajudando os cuidadores a identificar preocupacbes e desenvolver
técnicas sisteméaticas de solucéo de problemas (Wang, & Chien, 2011). Intervencdes de
grupos de suporte com cuidadores de PcD demonstraram ter um impacto positivo para
qualidade de vida, depressao, distress, sofrimento e sobrecarga. O aumento das médias
da sobrecarga e ansiedade neste estudo, no GE, pode ser explicado, ao facto de os
cuidadores terem a tendéncia de viver o dia a dia e ndo projetar o futuro por causa da
ansiedade (Dam et. al., 2016; Robinson, Clare, & Evans, 2005).

Importante refletir sobre os efeitos dos GAM nas estratégias de coping. Enquanto apoio,
0s GAM podem cumprir em muitos casos a fungao de um “termostato”, como um ponto de
referéncia com que o cuidador compara e regula a sua propria experiéncia (Jerez & Lopez-
Martinez, 2008). Os cuidadores, em resposta ao estresse do cuidado de PcD, podem
adotar varias estratégias de enfrentamento. As estratégias de enfrentamento empregadas
pelo cuidador podem desempenhar um papel no aprimoramento ou reducdo da sobrecarga
do cuidador (Verkaik, Mistiaen, van Meijel, & Francke, 2015). Nossos resultados reforcam
a efetividade dos GAM nas estratégias de coping de apoio instrumental e apoio social e
emocional, uma vez que os GAM permitem a troca de informacao pratica assim como dar
e receber suporte emocional facilitado por uma atitude comum de compreenséo (Pistrang,
Barker, & Humphreys, 2008). De salientar no &mbito dos resultados obtidos, é também a
expressao de sentimentos como caminho para a efetivacdo das trocas de vivéncias que 0s

cuidadores tanto precisam para qualificacdo de sua assisténcia pratica de grupo
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representados pela promocéo da aprendizagem coletiva. Importa destacar os efeitos
sobre as estratégias de coping de aceitacdo, negacdo e humor, no entanto pouco
exploradas na literatura cientifica. O suporte instrumental pode diminuir a sobrecarga do
cuidador informal e facilitar a continuacdo do desempenho das suas préprias atividades; a
informacéo relevante sobre o estado de saude da pessoa a quem prestam os cuidados e
de como a pode ajudar, pode diminuir a sobrecarga, o medo, a inseguranca, a soliddo e
facilitar a manutencgéo do controlo capacitando para um cuidado informal de qualidade; e o
suporte emocional pode facilitar a satisfacdo e diminuir o medo, a inseguranca e a solidao
(Proot, Abu-Saad, Crebolder, Goldsteen, Luker, & Widdershoven, 2003).

Diferengas significativas foram encontradas para a qualidade de vida nos dominios
psicolégico e ambiente, com efeitos negativos, possivelmente devido uma perce¢édo dos
cuidadores sobre as demandas do cuidado e maior sentido de preocupagdo e
responsabilidade com a PcD. A intervencdo ndo atingiu nenhum efeito na variavel de
“autoavaliacdo da saude”. As revisdes existentes na literatura ndo mostram evidéncias
sobre os efeitos dos grupos de intervencao na saude dos cuidadores (Verkaik et al., 2015).
No entanto, sabe-se que a salde do cuidador é um importante determinante de sofrimento
(Wawrziczny, Berna, Ducharme, Kergoat, Pasquier, & Antoine, 2017) e que os cuidadores

negligenciam sua salde com o tempo prolongado de cuidado.

Foi possivel observar que os participantes do GAM tiveram oportunidade de compartilhar
suas experiéncias pessoais sobre o cuidar, fornecer uns aos outros orientacdes de tempo
e atividades de autocuidado, recolher informagfes sobre a doenga, expressar sentimentos
e emoc0des, entrar em um espago de encontro e compreensao junto com outras pessoas
(Hornillos & Crespo, 2008). Porém, os GAM néo constituem uma fonte de satisfacdo de
todas as necessidades de interagdo social, estes devem desenhar alternativas e incentivar
a procura de respostas as necessidades dos seus elementos, particularmente nas
organizagcdes comunitarias existentes e no nucleo familiar de cada um (Ribeiro et. al.,
2017). A literatura cientifica tem mostrado que a combinacéo de diferentes formatos, areas
de intervencdo e procedimentos possibilita uma atuacéo integrada e complementar no
apoio prestado aos cuidadores informais (Chien et. al., 2011), como a oportunidade de
discutir problemas e preocupacdes semelhantes com outros cuidadores e prepara-os para

lidar com as demandas de cuidado (Burgeois, Schulz & Burgio, 1996).

Além dos recursos ja existentes ao apoio do cuidador, é importante trabalhar com os
proprios cuidadores para melhorar suas habilidades na gestéo de situacdes mais exigentes
e aliviar seu sofrimento emocional e manter a sua qualidade de vida. Os potenciais

beneficios para os Cl participantes de um GAM sé&o cada vez mais reconhecidos como
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abrangentes, com possiveis melhorias nos resultados de bem-estar e saude (Pistrang et.
al., 2008), além de ganhos pessoais, como autoestima aumentada, relacionamentos

aprimorados e niveis reduzidos de isolamento.

Estes resultados indicam que, provavelmente os Cl (GE) precisem mais de suporte formal,
como por exemplo informag¢do sobre a doencga, sobre os apoios disponiveis, treino de
tomada de decisdes, de assertividade para melhor recorrer ao apoio dos familiares. Os
resultados deste estudo na maior parte das dimensdes avaliadas remetem a um
agravamento no M2. Isto pode ser devido aos Cl serem pessoas com uma média de idades
gque ainda lhes permite trabalhar (média a volta dos 60 anos, com um DP com cerca de 10
anos), que pressupde que ainda tenham filhos e netos que exigem alguma atencéo e que
requer tempo para dar essa atencdo. Ser cuidador interfere com todos estes aspectos. As
pessoas podem sentir alivio quando estdo no GAM, mas ao mesmo tempo estar num GAM
torna a experiéncia toda muito real. Além do mais, no espaco de tempo de 6 meses, a PcD
pode ter piorado, alguns acontecimentos de vida podem ter interferido nas dimensbtes
estudadas. No GC, um dos fatores a se considerar é que, pelo facto dos Cl ndo terem tido
apoio instrumental (e.g. conhecimento da evolugédo da doencga), podem néo ter consciéncia
das exigéncias do cuidado e ndo estarem preparados para futuro.

2.2.5. Consideragdes finais

Os resultados indicam que fornecer um GAM aos Cl de PcD pode ajudar o bem-estar
emocional, fornecer-lhes informacgdes e ajuda-los a estabelecer uma rede de apoio social.
Tendo como referéncia as hipoteses analisadas neste estudo, podemos concluir que com
a participacdo nos GAM, os cuidadores de PcD puderam melhorar as suas estratégias de
coping de apoio instrumental assim como de apoio social e emocional, corroborando com
resultados ja existentes na literatura. Apesar de alguns resultados menos favoraveis em
algumas das dimensdes estudadas, a implementacdo de um GAM, deve ser considerado
uatil para os cuidadores da populacdo portuguesa, pelos resultados positivos ao nivel do
coping, mas também pela percec¢éo da participacdo no GAM. No entanto, trabalhos futuros
séo precisos para explorar em profundidade a influéncia dessas variaveis no contexto do
cuidado, ou mesmo, a importancia de se delinear ao longo dos GAM, sessdes estruturadas
para que os cuidadores possam desenvolver estas competéncias. Recomendamos
continuar a criar, manter e expandir grupos de apoio para cuidadores de pessoas com

deméncia em outros zonas de Portugal.
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Deve-se repensar nas variaveis de resultado de cuidado avaliadas nos estudos de eficacia
dos GAM nos dominios clinico, social, funcional e econdmico comparativamente a outros
meios interventivos, e focar-se em estudos quanti-qualitativos que considerem medidas
objetivas e subjetivas (p.e. 0s objetivos pessoais do cuidador em relacdo a si e ao familiar
gue cuida, ajuste do plano de vida e a gestdo de tempo para as atividades de autocuidado).
E importante também considerar a monitorizacdo de algumas variaveis do contexto de
cuidados, tais como a evolucdo do estado de saude tanto do cuidador como da pessoa
cuidada, a sintomatologia psicolégica e comportamental associada a deméncia, que pode
interferir na relacdo e agravar a sobrecarga do cuidador, acontecimentos de vida, sendo
que estas variaveis podem interferir nos efeitos positivos esperados. Importante considerar
a possibilidade de se combinar outros tipos de intervencdo com os GAM, além da

importancia de estarem ajustadas a um modelo tedrico.
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2.3. Estudo 3. Empowerment dos cuidadores informais: aprendizagens e

experiéncias vividas apds a participacdo em grupos de ajuda matua.

“E somente através da ajuda mutua e das concessées reciprocas que um organismo
agrupando individuos em nimero grande ou pequeno pode encontrar sua harmonia plena

b

e realizar verdadeiros progressos.

Jigoro Kano, s.d.

2.3.1. Enquadramento do estudo

A deméncia tem um alto impacto nas familias e sistemas de saude. Em média, 70% das
PcD s&o cuidadas em casa (Schaller, Marinova-Schmidt, Setzer, Kondylakis, Griebel,
Sedimayr, M., ... & Kolominsky-Rabas, 2016). Os cuidados informais sdo cuidados
regulares a uma pessoa de modo ndo remunerado e desprovido de um vinculo formal
prestado por um elemento social do individuo, geralmente um familiar, amigo e/u vizinho
(Pires et. al., 2020). Esse tipo de cuidados é muitas vezes ignorado, por pesquisadores e
formuladores de politicas e frequentemente ndo é sistematicamente registado ou
monitorizado, dada a sua natureza “informal”. O papel desempenhado pelos Cl na
prestacdo de cuidados € bastante significativo e tende a enfrentar maiores desafios frente

a prevaléncia de doencgas cronicas advindas do envelhecimento demografico.

Devido a intensidade de prestagéo de cuidado, os Cl podem enfrentar exaustéo devido a
falta de descanso, experimentar resultados negativos de salde e bem-estar ou mesmo ter
dificuldade em combinar uma carreira profissional exigente com responsabilidades
desafiadoras como cuidador, e ainda experimentar tensbes familiares como resultado de
suas responsabilidades. Por outro lado, os cuidadores podem extrair sentimentos positivos
e contribuicdo significativa no processo de cuidado (Europe Commission, 2018). A
experiéncia dos Cl ndo é um fendmeno unitario, mas sim um complexo de circunstancias,
de vivéncias, significados, respostas e recursos, que variam de acordo com cada individuo.
Sendo igualmente reconhecido o impacto produzido na saude pelo desempenho do papel
de cuidador. Constitui um desafio ndo s6 de resposta politica, como também dos
profissionais de salde no que concerne a implementacao de estratégias de intervencéo
facilitadoras no processo de adaptacao do Cl ao seu novo papel. Por isso, é necessaria
uma intervencdo mais adequada por parte da rede de apoio formal para que os cuidadores
sejam melhor preparados para o exercicio do seu papel, garantindo a participacéo destes

no processo de tomada de decisdo de forma mais autonoma sobre os cuidados a prestar,
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assim como, ter em consideragdo o desenvolvimento de opcgdes alternativas para cuidar

deste grupo de pessoas (Stajduhar & Davies, 2005).

A rede de cuidado formal deve garantir um espaco para escuta, acolhimento, interacoes,
didlogo, construgcdo de saberes e compartiihamento de experiéncias, visando a abertura
conjunta de possibilidades de ajustamento, de ressignificacdo do processo de viver e de
empowerment (Carvalho, da Silva Sena, & dos Santos Souza, 2014). Segundo 0s autores,
0 cuidado aos CIl deve ser reestruturado de modo a incluir praticas que visem o
empowerment dos sujeitos, que precisam adquirir ou readquirir a habilidade para efetuar
escolhas, resgatar a dignidade, a cidadania, a autonomia ou mesmo a reabilitacdo
psicossocial. Tendo em vista o seu potencial para a reducdo do isolamento, as
intervengbes em grupo sado financeiramente viaveis e ao mesmo tempo, fornecem um
férum aos cuidadores para receberem informacdes e apoio de outras pessoas (O'Connor,
2003).

Com a previsao, vista na evidéncia, do aumento do nimero de PcD no mundo (Prince,
Bryce, Albanese, Wimo, Ribeiro, & Ferri, 2013), hd uma necessidade urgente de servi¢os
de suporte eficazes para os Cl. Importa ainda referir a relevancia da avaliacdo e
monitorizacdo desses resultados de intervencdes, que consiste em comparar 0s outputs,
os efeitos e os impactos conseguidos com os desejados. Estes resultados poderao produzir
as evidéncias cientificas da efetividade dessas intervengées no contexto de cuidado da
PcD e do CI.

Embora as tentativas de medir o impacto dos grupos de suporte/ ou ajuda muitua em
estudos quantitativos, parecem ainda ndo mostrar resultados tdo conclusivos (Lavoie,
1995), os estudos qualitativos que exploram como esses grupos trabalham, comecaram a
demonstrar claramente o quéao Util esses grupos podem ser para os membros da familia e
cuidadores (Chan & O'Connor, 2008). Esta literatura emergente sugere que 0s grupos de
suporte para a familia e seus cuidadores fornecem uma fung&o importante para ajudar aos
membros da familia a reconhecer o trabalho que realizam, aprimorando a competéncia
pessoal e instrumental, incluindo o reconhecimento da importancia do autocuidado e
fomentam o desenvolvimento de um sentido de conexdo e empowerment (O’Connor,
2003).

2.3.2. Metodologia

Este estudo desenvolveu-se no &mbito do Projeto CuiDem- Cuidados para Deméncia, cuja

estrutura e metodologia se encontram descritas anteriormente (ver parte Il- capitulo 1).
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Este estudo decorreu, particularmente, em duas Unidades de Saude: Unidades de
Cuidados da Comunidade Boavista (UCC- BV) e Unidade de Saude Familiar Terras de
Souza (USF-TS), recorrendo a abordagem qualitativa, com objetivo descritivo-exploratorio,
sustentado na linha fenomenoldgica de Merleau Ponty. Essa escolha justifica-se, também,
pela concecdo de que a abordagem qualitativa € capaz de captar a realidade concreta e
subjetiva da interacao dialdgica e dialética entre cenarios, sujeitos e pesquisadores. Hagen,
Gallagher, & Simpson (1997) consideraram que essa abordagem para avaliacdo dos GAM
€ mais respeitosa em relacdo as experiéncias subjetivas dos cuidadores do que as baterias
de questionarios utilizados em estudos mais controlados. Considera-se entdo este estudo
como uma adicdo de extrema importancia a avaliacdo dos GAM, realizada de forma mais

tradicional através da aplicacdo do protocolo de avaliacdo em 2 momentos de avaliacao.

Os estudos qualitativos consideram “que ha uma relagédo dindmica entre o mundo real e 0
sujeito, isto é, um vinculo indissociavel entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do suijeito,
que nao pode ser traduzido em numeros” (Vilelas, 2009, p. 105). O primordial objeto de
estudo da investigacao fenomenologica é o sentido da experiéncia vivida das pessoas que
estdo impreterivelmente ligados ao mundo que, por sua vez, se traduz numa rede social e
cultural e co-construida, traduzindo numa evidenciagdo analitica e descritiva das condi¢ces
fenomenolodgicas do objeto (Josgrilberg, 2015). A pesquisa qualitativa parte da descricao
dos fenébmenos, procurando captar ndo sé a sua aparéncia como também a sua esséncia.
Procura as causas, a origem, as relacdes, as mudancas e suas consequéncias para a vida

humana.

A selecao dos cuidadores ocorreu por meio de amostragem nao-probabilistica, optando-se
por uma amostra por acessibilidade, onde o elemento pesquisado € selecionado por estar
disponivel no local e, no momento que a coleta é realizada (Duarte & Furtado, 2002).
Participaram doze individuos com as seguintes caracteristicas: trés profissionais da area
da salde que dinamizaram os GAM nas Unidades de Saulde: duas enfermeiras e uma
médica; nove Cl residentes na comunidade que prestam cuidados para uma pessoa com
deméncia participantes dos GAM nas Unidades de Saulde, sendo trés cuidadores

pertencentes a UCC-Boavista e seis a USF-TS.

Na otica dos Cl e profissionais de salde procurou-se responder a seguinte questao: “Quais
as experiéncias vividas pelos cuidadores de pessoas com deméncia na participacdo nos

grupos de ajuda mutua?”

Buscando atingir o objetivo proposto, foram utilizados, como instrumentos de recolha de

dados, a entrevista individual com roteiro semiestruturado aos dinamizadores e cuidadores.

Bralna, M. | 106



A entrevista como recolha de dados sobre um determinado fenédmeno é a técnica mais
utilizada no processo de investigacao que permite relacionar, as experiéncias quotidianas
e a linguagem do senso comum fundamental para o éxito da pesquisa qualitativa (Batista,
de Matos, & Nascimento, 2017). E o uso de diferentes instrumentos que, segundo Coutinho
(2011), permite cruzar as referéncias, assegurar diferentes perspetivas dos participantes e
varias medidas do mesmo fenémeno e criar as condi¢cdes necessarias para a triangulacdo
e confirmacédo da validade do processo. A opcado da entrevista individual semiestruturada
revelou-se de maior pertinéncia, uma vez que as respostas abertas proporcionam
informacBes mais ricas, traduzindo-se num abundante volume de dados diversificados,
tendo em conta as vivéncias de cada individuo, permitindo compreender a subjetividade

por meio de seus depoimentos no seu tempo histérico e meio social.

Em termos préticos, a construgdo do guido de entrevista foi orientada pelo referencial
tedrico (Parte 1) e objetivos desta pesquisa para identificar as principais dimensdes
estruturadoras. De modo a asseverar a validade dos instrumentos, os guides das
entrevistas tanto para os dinamizadores como para os cuidadores, foram escrutinados por
dois profissionais com experiéncia em investigacdo qualitativa e salde mental. Através
deste instrumento, foi possivel aceder ao universo subjetivo dos individuos, as suas
representacdes sociais e aos significados atribuidos ao mundo ao seu redor, captando,
nao so6 o percurso singular de cada um dos entrevistados, mas também 0s seus processos
de socializacdo, de construgdo e partilha de valores orientadores, bem como as suas
expectativas e praticas (Dantas, 2016).

Desta forma, torna-se possivel conhecer como os individuos vivenciam o seu quotidiano,
explorar as mudancgas significativas nas suas vidas e situar os seus entendimentos num
contexto social mais vasto. Para o registo das entrevistas, foi utilizada a gravacdo audio
das informacdes fornecidas pelos participantes. A utilizacdo do registo dudio garante que
0 pesquisador obtenha a reproducdo fiel e integral das respostas efetivamente dadas pelo
entrevistado, reduzindo assim o risco de interpretacdes erroneas do seu discurso
(Leopardi, 2002). A entrevista foi validada por dois profissionais de salude e posteriormente
foi realizado o pré-teste com a intencdo de assegurar a validade e a precisdo das questdes

norteadoras da entrevista.

Os entrevistados foram informados quanto aos objetivos da pesquisa, a privacidade, a
confidencialidade das informacdes e de que os resultados seriam utilizados exclusivamente
para fins cientificos. ApGs os esclarecimentos, assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido. Para se garantir o anonimato dos sujeitos, foram utilizados nameros de

identificacdo e as codificacbes estdo presentes na analise dos dados.
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Na primeira fase deste estudo o tratamento de dados consubstanciou-se na andlise de
conteudo (AC), definida por Bardin (2011, p.42) como um “conjunto de técnicas de analise
das comunicagbes visando a obter, por procedimentos sisteméticos e objetivos de
descri¢do do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condicdes de producdo/rececdo (variaveis
inferidas) destas mensagens”. Desta forma, a AC assume uma fung¢ao inferencial, em
busca de um significado que esta além do imediatamente apreensivel e que espera a

oportunidade de ser (des)ocultado (Amado, Costa & Crusoé, 2000).

Obtidas as descri¢des vivenciais, procedemos a analise alicer¢cada na perspetiva de Bardin
(2011): i) pré-analise, através da leitura “flutuante” ha um primeiro contato com os
documentos que serdo analisados facilitando uma melhor organizagdo do material que se
pretende utilizar na investigacao; ii) exploracdo do material, consistindo na codificagéo,
classificacdo e categorizagéo da informacdao; iii) o tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretagdo, onde se estabeleceu uma relagdo entre os dados obtidos através da
realizacdo de uma analise comparativa das categorias criadas na etapa anterior. Para a
organizacdo da andlise, a AC procedeu-se de trés indices: recorte, agregacdo e
enumeracao (Julio, Santos, Morais, & Neto, 2017). No recorte, foram definidas as unidades
de analise alicercadas em recortes tematicos que ilustram as vivéncias dos cuidadores e
os contributos atribuidos aos GAM. Seguiu-se agregacao que determinou a conjuncao e
especificacdo das unidades que foram aglomeradas em torno de categorias distintas. Por
fim, a enumeracao permitiu aferir o gradiente e a quantificacdo aplicada aos referentes do
material analisado. Na constituicdo das categorias salienta-se a obediéncia dos principios:
a) exclusividade entre categorias; b) homogeneidade dentro das categorias; c)
exaustividade do texto codificado; d) objetividade entre os codificadores; e, e€)

adequabilidade e pertinéncia aos conteldos e objetivos (Bardin, 2011).

O estudo sustentou-se na ontologia da experiéncia do fenomendélogo Maurice Merleau-
Ponty, que se ocupa em descrever a intersubjetividade operante no processo percetivo.
Isso implica dizer que, o conhecimento baseado nessa perspetiva constroi-se a partir da
relacdo entre “eu” e “outrem”, destacando a experiéncia percetiva como um evento que é
passivel de ser compreendido por meio das descrigBes vivenciais dos participantes do
estudo. O método fenomenoldgico de Maurice Merleau-Ponty possui particularidades,
aplicagbes e potencialidades que implicam compreender de forma mais aproximada a
nocao de fendbmeno como uma experiéncia da percecdo, a qual ocorre sempre de forma
ambigua, em um campo fenomenal que permite o entrelacamento entre o sentimento e a

reflexdo (Sena, Reis, Carvalho, & Souza, 2011).
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Como suporte e para colaborar com a gestdo e a manipulagdo dos dados coletados,
recomenda-se, 0 uso de softwares que deem suporte a codificacdo, organizagdo e
armazenagem dos dados, bem como a construcdo de diagramas e mapas conceituais. De
modo a facilitar este processo, utilizou-se o Software de Andlise Qualitativa de Dados-
WebQDA. Primeiramente a informacéo recolhida foi transcrita na integra e, posteriormente,
introduzida no programa, categorizada e codificada por dois investigadores de modo a
concretizar a concordancia intercodificador. Esta ferramenta permitiu, a selecdo e
manipulacdo das categorias mais relevantes, permitindo uma analise da informacéo mais
intuitiva, visto que os dados se encontravam sintetizados, de facil leitura e melhor

interpretacao.
2.3.3. Apresentagéo dos resultados

Participaram do estudo trés profissionais de salde dinamizadores dos GAM e nove Cl de
PcD participantes dos GAM nas Unidades de Saude. Os Cl em sua maioria sdo mulheres
gue tem relacdo de parentesco proxima, conjuge e filha(o), ndo exercem atividade
remunerada, e prestam cuidados sempre (exceto em situagfes esporadicas). Quanto aos
profissionais sdo mulheres, que exercem funcdo na area da saude ha mais de 10 anos e
gue receberam formacgéo especializada para implementar os GAM em sua Unidade de

Saude.

A fim de se obter uma visdo mais ampla de todas as experiéncias significativas sobre a
participacdo dos cuidadores nos GAM e da dinamizacao pelos profissionais de saude, com
recurso ao WebQDA, dados das fontes (cédigo arvore) foram codificados. Desta forma, foi
possivel escolher e interpretar as palavras e frases do corpus de dados disponibilizado nas
fontes e ainda sistematizar a informacao com flexibilidade para codificar os dados de forma
interpretativa e de acordo com as questfes de investigacdo para se proceder a contagem
de referéncias, ou seja, a frequéncia da ocorréncia dos dados, bem como a contagem das

fontes (do participante) (Tabelal7).

A fala de cada um deve ser valorizada, sua narrativa precisa ser balizada pelo pensamento
dos outros, pois é também reveladora do grupo em que esta inserido e de seu tempo
historico onde sua singularidade esta entranhada de cultura (Minayo, 2017). Embora as
experiéncias possam parecer Unicas ao individuo (Josgrilberg, 2015), as representagdes
de tais experiéncias ndo surgem somente das mentes individuais. Em alguma medida, elas

sao o resultado de processos sociais.

Bralna, M. | 109



Tabela 17. Contagem de referéncias dos dados e fontes

Cédigo Arvore Referéncias Fontes
Espaco de partilha 22 11
Gestéo do tempo 9 8
Organizacédo da rotina 10 7
Consciéncia da doenca 14 7
Experiéncia positiva 17 9
Participag&o nos Espaco de aprendizagem 25 11
Grupos de Ajuda  Enfrentar as dificuldades 6
Mdatua
Resisténcia ao cuidado 4 3
Sobrecarga sentida 16 10

Apoio emocional
Suporte social

Estigma

w N O O
w N W b

Expressao de sentimentos

Assim, tendo como base os cAdigos arvores e apds a sua analise, identificamos quatro
categorias que foram integradas na andlise de contetdo (Quadro 3): i) O enfrentamento e
a visdo prospetiva do futuro; ii) Construcdo de uma rede de apoio; iii) O resgate do
guotidiano e a importancia da gestdo do tempo; e iv) Promocdo da competéncia no
cuidado.

Quadro 2. Categorias integradas na analise de contetdo

Categorias Codigos arvore

Espaco de aprendizagem
. ) Estigma
O enfrentamento e a visdo prospetiva do futuro
Enfrentar as dificuldades

Consciéncia da doenga

Expressao de sentimentos
. ) Apoio emocional
Construcéo de uma rede de apoio .
Suporte social

Espaco de partilha

O resgate do quotidiano e a importancia da gestdo do  Gestéo do tempo

tempo. Organizac&o da rotina
Experiéncia positiva
Promocé&o da competéncia no cuidado Resisténcia ao cuidado

Sobrecarga sentida
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A categoria € assumida por varios autores como forma de determinar as
apreensdes/opinides principais dos participantes, pois as palavras / ideias / pensamentos
repetidos séo os que refletem preocupac¢des primordiais (Ribeiro, Mira, Lourenco, Santos,
& Brauna, 2019). A fala de cada um deve ser valorizada, mas ndo de forma absoluta, uma
vez que o sujeito ndo se esgota na conjuntura em que vive e nem sua agao e pensamento
s&o meros frutos de sua vontade, personalidade e desejo. Embora as experiéncias possam
parecer Unicas ao individuo, as representacdes de tais experiéncias nao surgem somente
das mentes individuais. Em alguma medida, elas s&o o resultado de processos sociais
(Minayo, 2017).

O enfrentamento e a visao prospetiva do futuro

O cuidador assume o compromisso onde transcende a troca, e surge o desafio de cuidar
sem esperar retribuicdo. Cada momento experimentado do “agora”, incorpora-se no
passado causal e ajuda a direcionar o futuro de cada um (Watson, 2002). Os participantes
de um GAM tém a oportunidade de compartilhar suas experiéncias pessoais sobre o cuidar
e através delas aprendem a lidar com as situacdes e enfrentam melhor a sua condicao de
cuidador. Apesar da versatilidade das intervencdes em um GAM, quase todos os
cuidadores mencionaram a importancia da sua participacdo associada as aprendizagens

para lidar com a doenga.

“Achei interessante participar do grupo, porque consegui absorver as
experiéncias dos outros, mas também consegui transmitir as minhas...
consegui adquirir mais algum conhecimento e informag¢bes daquilo que ja tinha”
(EQ).

Os ganhos obtidos pelos cuidadores ultrapassaram os estere6tipos e estigma criados pela

falta de informacgéo da doenga como relata uma cuidadora.

“Conhecia algumas pessoas que participavam nas reuniées, mas apesar da
gente se conhecer, ndo falavamos sobre as pessoas que cuidamos. N&o
falamos por vergonha, ndo sabemos se falamos ou néo das situagbes, com

medo de ser julgadas” (E5).

O conhecimento sobre a doenga “ajudou a enfrentar as dificuldades do dia a dia” (E4) de
forma otimizada, aperfeicoou algumas estratégias diante as atitudes comportamentais da
PcD “aprendi que nao vale a pena contraria-lo” (E2) e despertou nos cuidadores “mais

energia para ter mais coragem para enfrentar” (E6).
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Ao mesmo tempo, o tipo de estratégias de enfrentamento usadas pelos cuidadores parece

influenciar uma visdo mais complexa do cuidar.

“Ha coisas que aqui se fala que marcam muito. Sdo uma ligdo de vida, e ajuda-

nos a saber viver” (E6)

A complexidade de cuidar de uma PcD envolve muitos fatores associados ao cumprimento
do papel de cuidador exigindo um esforgo por vezes fisico, mental, psicolégico e econémico
gue implica na motivacao e participacdo das reunides. Por exemplo, uma dinamizadora

preocupa-se com a manutencéo do grupo

“O grupo tem altos e baixos, manter o grupo exige muito da nossa parte. E
preciso um contato prévio e motiva-los para o grupo. Os cuidadores sentem
essa necessidade, mas o0 GAM, nao é prioridade da vida deles, pois a sua
prioridade é a pessoa com deméncia, e em primeiro lugar querem dar respostas

a essas necessidades” (E11).

As crencas, a fé e a espiritualidade sé@o percebidas pelos cuidadores como estratégias
muito eficazes de enfrentamento da responsabilidade e sobrecarga do cuidado. Cuidar
requer elevada consideracdo e reveréncia pela pessoa e a vida humana, um
reconhecimento de uma dimenséo espiritual pela vida e poder interior do processo de

cuidar, crescimento e mudanca.

“O maior beneficio é dos mandamentos: amar ao préximo como a ti mesmo...

as vezes estou no fundo do pogo, mas depois subo um degrau” (E4)

O enfrentamento processado através do grupo “trouxe esperanga” e permitiu aos
cuidadores lidarem com a doenca e estarem mais preparados para o futuro, contribuiram
também para que os eventos sejam interpretados de forma mais positiva e enfrentados de

forma mais eficaz.
Construgéo de umarede de apoio

O GAM tem um valor significativo para os seus cuidadores, que foi evidenciado nas
reunides pelo desenvolvimento do respeito mutuo, reflexdo critica e socializacdo dos
membros. O grupo ofereceu aos cuidadores um olhar para que eles nao se sintam sozinhos
e sintam-se entendidos “Ha muita gente que ndo compreende o cuidador” (E8). Ajudou a
combater o isolamento social inerente a experiéncia do cuidar: “Diminuiu a soliddo porque

fazemos amigos” (E4).
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Numa fase inicial, segundo os profissionais, 0s cuidadores achavam que a sua participacao
nos GAM era apenas absorver conhecimento dos profissionais, e colocar em pratica em

casa com a PcD.

“Os cuidadores achavam que vinham ao GAM expor necessidades e que nos
como profissional, davamos a solucdo. Quando falavam as dificuldades, néo
olhavam para o grupo. A medida que foi avancando, comecaram a interagir uns

com 0s outros, e estamos no papel de ajudar (E11).

Esse sentido de comunidade permitiu aos cuidadores que se vissem no papel do outro, e
gque as suas questbes, problemas e necessidades ja ndo eram de carater individual. Essa
experiéncia engloba um dialogo entre o sujeito e o0 mundo, onde o relacionamento é uma

dialética, onde conseguimos descrever o mundo como experienciamos.

“Aqui nas reunibes, estamos todos a falar do mesmo. Todos temos as mesmas

situagbes, umas diferentes das outras, mas falamos do mesmo” (E5).

Quase todos os cuidadores revelaram que os GAM diminuiram a soliddo e houve uma
maior coesado do grupo que foram exteriorizadas em outras redes sociais. Como relata uma

cuidadora, em que utiliza outras redes sociais com 0s membros do grupo.

“As reunides trouxeram esperanca, eu saio de casa...melhorou muito o meu
contato social. Diminuiu a soliddo porque fazemos amigos...vamos ao

Facebook e mandamos mensagens (E4).

Além do sentido de comunidade, os cuidadores reconheceram o apoio ndo so instrumental,
baseado nos conhecimentos adquiridos com a experiéncia partilhada, mas o apoio

reciproco e emocional.

“O que me ajudou mesmo, foi o apoio. Tenho muitos irmaos, mas nem todos
estdo dispostos a ajudar. Eu sei que aqui, qguando eu recorrer, eu terei esse
apoio... Aqui o apoio emocional é diferente, é diferente da familia. Até o abraco

que a gente tanto precisa (E5).

Esse apoio foi fundamental também no processo de luto de outros cuidadores.
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“O GAM também ajuda a ultrapassar a morte e o luto. Ja quando algum morre,
vai sempre alguém do GAM representar o grupo... O apoio é fundamental
(E12).

Assim, os cuidadores sentiram um valor significativo do seu papel como cuidador
evidenciado nas reunides através do respeito muatuo, reflexdo critica e socializacdo dos
membros, além do apoio emocional e no processo de luto. Foi possivel construir uma rede

de apoio social, em que eles ndo se sentiam sozinhos, mas sim parte de um grupo.

O resgate do gquotidiano e a importancia da gestdo do tempo.

A falta de disponibilidade de tempo para se dedicar a assuntos e atividades pessoais é
apontada como um dos maiores fatores de stress do cuidado. Sendo o quotidiano parte
constitucional do sujeito, a necessidade de assumir o cuidado de outra pessoa pode
modificar a sua rotina causando mudancas importantes, nem sempre passiveis de escolha

ou desejadas.

Nas reunides do GAM, através da sua histéria de vida, os cuidadores adquirem confianca
e partilham a falta de apoio no meio familiar.

“Meu marido tem mais trés filhos do primeiro casamento, mas eles dizem que
0 pai é pertenca minha, porque € meu marido e por isso tenho que cuidar. Nao

posso chamar ninguém para me ajudar. Este grupo ajudou-me muito” (E8).

Uma relacéo transpessoal do cuidar, conota uma forma especial do cuidar como um
significado de vida. Por exemplo, uma cuidadora relata a importancia desse novo papel em

sua vida e o sentido de responsabilidade com o seu familiar.

“‘Eu ndo me sinto sobrecarregada a tomar conta da minha mée, porque
ninguém me pediu, € é uma pessoa minha. Iria me sentir mal se nao fizesse.
Eu ndo estou a fazer sé pelo doente, mas fago pra sentir bem comigo propria.
Cansada as vezes me sinto. Fui eu que tomei a decisdo de fazer. Tenho
vaidade em dizer que sou eu quem cuido da minha mée. Sinto um certo
orgulho” (ES5).

Os GAM contribuiram significativamente na gestédo da rotina do cuidado da PcD onde as
informacg0®es por parte dos profissionais e a partilha de experiéncias, puderam desenvolver

estratégias de organizacdo para o ajuste da vida familiar.
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“A participagdo de varios profissionais no grupo foi muito importante, porque
vamos lembrando e ajuda-nos a tratar melhor na hora da refei¢éo e do banho.

Aprendemos como fazer as mudangas de posicao na cama” E6.

Esta estruturacdo da rotina foi ainda complementada com a integracdo de outros recursos,
como o0 uso de tecnologias de assisténcia, tendo uma maior consciéncia da distribuicdo de

tarefas entre outros membros da familia, como relata uma participante:

“Somos trés filhos e é tudo dividido, ndo ha sobrecarga para ninguém...na sala
h& uma etiqueta que diz: ligar e desligar, para facilitar certas coisas. Temos
deixado viver sozinho, mas sobre controle, pois temos duas camaras direta

para cada um dos filhos e a qualquer momento estamos la” (E1).

Cuidar de uma PcD requer tempo e dedicacao por parte do cuidador durante varias horas
do dia, sejam para ajudar ou supervisionar no banho, na refeicdo, dormir, na toma da
medicacdo e acompanhar nas consultas médicas. Em resposta as intervencdes, houve
uma maior sensibilidade dos cuidadores sobre a importancia do uso do tempo nas suas

atividades de lazer e autocuidado.

“Eu ja tinha tudo bem estruturado na minha rotina, mas acabei de arranjar um
pouco mais de tempo. Ajudou a pensar mais em mim. Aprendi que tenho que

ter tempo para sair, tomar um café, um cha” (E5).

Em particular, foi mencionado repetidamente sobre “o tempo perdido” na prestacao de
cuidados a PcD, onde o peso da responsabilidade assumida dificultou o processo de

mudanca.

“A coisa que tenho perdido é meu tempo. Nao sei se é correto eu dizer isso, ter
0 Nosso tempo para as nossas coisas. Deixei de fazer tudo pra mim. E sempre
preciso num dia comum, a organizacdo da rotina. E ter cuidado com a
medicacao, fazer a comida, levar a passear 0 maximo possivel para o manter
distraido” (E2).

Os cuidadores identificaram a importancia da participacdo das reuniées nos GAM como

uma atividade de autocuidado e melhor consciéncia sobre a sua saude.

“Ajudou a encontrar um tempo mais para mim e melhorou a minha saude e
bem-estar. E quando chega esse dia, ficamos a espera logo do que os outros

tém a dizer. Vir aqui e estar todos juntos, é muito bom” (E6).
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“Tenho mais tempo para mim, e sei que esse bocadinho é pra mim. O grupo
melhorou a minha saude, e quando eu deitava meu marido, eu s6 queria ficar
no siléncio sozinha, e sabia que ndo era saudavel, mas sentia essa

necessidade. Depois de vir ao grupo ja consigo fazer outras coisas” (E5)

O GAM promoveu um maior reconhecimento da necessidade de gestdo de tempo no
quotidiano do cuidador, com especial relevo na organizacdo da rotina tanto da PcD como
do préprio cuidador, incluindo uma melhor distribuicdo de tarefas entre outros membros da
familia. A participacdo nas reunifes dos GAM foi vista como uma maior percecao sobre a

importancia das atividades de autocuidado e lazer, refletidas numa melhor salide mental.

Promocéo da competéncia no cuidado

Além de ajuda-los a se posicionar como cuidadores, a experiéncia do GAM foi importante
para que o0s participantes promovessem um sentido de competéncia pessoal no papel de
cuidadores. Os cuidadores descreveram uma série de atividades que ocorreram dentro dos
GAM que ajudaram nesse processo. Quase todos indicaram que obtiveram informagdes
valiosas através dos grupos. Os participantes concordaram que um dos aspetos
importantes da experiéncia no GAM era a obtencao de “informacdes necessarias” para que
pudessem lidar melhor com as situagfes. Os cuidadores destacaram, ainda, sobre a
importancia do compartiihamento de informacdes com outros membros do grupo bem
como a participagdo de técnicos e profissionais como essencial para ajuda-los a

desenvolver o conhecimento necessario para realizar o trabalho de cuidar.

“Eu estava totalmente as escuras sobre os aspetos da doenca. Eu ja sabia
dessa doenca, mas acompanhar diretamente é mais complicado. E aqui (no

GAM) fiquei a ter mais conhecimento sobre a doenga” (E3).

“Quando algum cuidador tem necessidade de aprofundar determinada
tematica, chamamos um profissional externo e que vai tirar duvidas, esclarecer,
e saem daqui com mais conhecimento e competéncias para prestar
cuidado...Houve capacitagdo porque houve transmisséo de informagao de uma
pessoa que esta na pratica, por isso houve um empoderamento de quem esta
ao lado e que estaria no momento com dificuldade, houve empoderamento e

houve mudanga de comportamento em casa” (E10).
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Além de ajuda-los a desenvolver uma sélida base de conhecimentos, varios participantes
sentiram que suas habilidades de resolucdo de problemas foram aprimoradas por meio da
participacdo no grupo. Especificamente, esses cuidadores indicaram que o grupo os ajudou

a externalizar seus problemas, a fim de olh4-los de maneira mais objetiva.

“O grupo tem me ajudado a ser um pouquinho menos impulsiva e teimosa. E
ao mesmo tempo vou ouvindo que nao devo ser tao persistente como andava
a ser. E agora ja tenho recuado mais um pouco. Ao principio, quando comecou
a surgir esse problema dele, eu ndo aceitava muito bem e senti uma revolta.

Agora penso assim: é da doenga” E3

“A participacdo no grupo facilitou encontrar estratégias emocionais. Fico mais
calma, porque sei como lidar com a situagdo. Saio daqui, e mesmo que venha

nervosa, vou mais tranquila para casa” E5

Nem todos os membros dos GAM tiveram o mesmo investimento emocional, mas tiveram
experiéncias relacionadas que foram capazes de ajudar os cuidadores a examinar as
guestbes de maneira mais objetiva e a explorar formas alternativas de compreendé-Ilas.
Para a maioria dos participantes ficou claro que o beneficio ndo veio de saber o que fazer,
mas de ouvir diferentes perspetivas que lhes permitiam decidir. Esse processo os ajudou
a se sentirem mais confiantes em seu quotidiano promovendo um sentido de competéncia
pessoal.

“Fiquei a sentir que tinha um apoio. Se tivesse uma dificuldade qualquer, sabia

que tinha um grupo amigo para me aconselhar. Falamos de muita

coisa...enriqueci mais como cuidadora” E8

“Os beneficios (do GAM) vem desde a partilha de suas experiéncias, ao tentar
ajudar o outro, ao mesmo tempo estao a adquirir conhecimento e experiéncias

e sentir que ndo estado sozinhos” E10

Os esforcos da entreajuda dos cuidadores permitiram reconhecer sua impoténcia e

limitagbes em uma determinada situagdo. Como refere E4:

“Houve uma reunido muito marcante em que uma senhora, de um momento
para o outro, o marido comegou a ser muito agressivo, tive muita pena...

tentamos dar um pouco de apoio. Eu sei que h& esses problemas assim”.
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Também incluiu ajudar ativamente aos cuidadores a desenvolver estratégias de apoio para

melhorar a sua qualidade de vida. Por exemplo, um cuidador descreveu a importancia das

reunides para o seu bem-estar.

“Quando venho ao grupo além de aprender, distraio-me. E um alivio ouvir e
conversar... sinfo-me muito bem. Fui aprendendo alguma coisa com as
reunides do grupo. Consegui usar outras estratégias, e procuro fazer dentro do
possivel. Ajudou a enfrentar as dificuldades e melhorou a minha qualidade de

vida. Foi muito positivo” E3.

Por outro lado, o GAM permitiu aos profissionais de salde (dinamizadores) que

reconhecessem a importancia do seu papel na 6tica do cuidado como promotor da

mudanca.

“Melhorou a minha pratica profissional, consegui entender melhor o ponto de
vista do cuidador. O cuidador nao fala com o profissional de saide da mesma
forma que fala com outro cuidador. Ndo se abrem tanto, sdo mais formais,
enquanto que com o colega do GAM é de igual para igual e ndo ha diferenca
profissional. Permitiu-me entender melhor alguns comportamentos, algumas
posturas e algumas dificuldades que eles tém...E um bom modelo de

intervencao para o cuidador” E10

Por meio do processo de grupo, os cuidadores receberam maior incentivo para atender as

suas proprias necessidades. Essas estratégias ajudaram os membros da familia a se

sentirem mais confiantes e mais capazes. O GAM ajudou os cuidadores a promover um

senso de competéncia pessoal que pode ficar defasado com o processo de cuidar, ajudou

os cuidadores a desenvolver a base de conhecimento necesséaria para cuidar melhor.

Contrariando a suposicdo comum de que os membros da familia naturalmente sabem

como cuidar de um membro fragil ou doente, esses cuidadores indicaram claramente que

o desempenho dessa fung¢do exigia uma base de conhecimento. O processo de grupo

ajudou os participantes a se sentirem mais confiantes em relagéo a solucéo de problemas.

As competéncias adquiridas também refletiram nos profissionais de salde dinamizadores,

com o reconhecimento da importancia de uma comunicacao mais transversal.

2.3.4. Discussao

Os GAM constituem uma estratégia de cuidado grupal, envolvendo pessoas que

experienciam situacdes de vida semelhantes, com condi¢des crénicas especificas, ou em
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situagdes criticas de luto e surgimento de deméncia na familia (Santos, Pelzer & Rodrigues,
2007), centram sua acao na partilha de experiéncias, de informacdes Uteis e de estratégias
para lidar com o problema, as quais tém como fim ultimo: reduzir o estresse emocional no
processo de cuidar (Arruda, Alvarez, & Gongalves, 2008). O apoio as familias e aos
cuidadores por meio de intervengcfes em grupo surgiu como uma estratégia poderosa e
importante para efetivar esse apoio (McCaillion, Toseland, Gerber, & Banks, 2004;
Toseland & Smith, 2006). Com o reconhecimento da importancia e das necessidades dos
cuidadores exigiu-se criar respostas a nivel local, a fim de impedir que as exigéncias do
cuidado a uma PcD ponham em risco a saude e o bem-estar dos cuidadores, além de
promover o cuidado continuado. O cuidado prestado pelo Cl € marcado pelo despreparo
psicolégico e emocional (e falta de conhecimento sobre a doenca) que pode gerar, em
vérias ocasifes, conflito, insatisfacdo, inseguranga e sensacdo de desespero (Perline &
Faro ACM, 2005).

Os ClI, além de desempenharem novos papéis e tarefas associadas ao cuidado, relatam
um sentimento de sobrecarga e problemas relacionados a sua salude mental, como
depressdo e ansiedade (Rocha, Vieira & Sena, 2008), muitas vezes vinculados ao
sentimento de cativeiro (Gaugler, Davey, Pearlin, & Zarit, 2000). As alteracbes
comportamentais da PcD associadas a resisténcia ao cuidado, € uma experiéncia
relativamente comum para Cl, e esta exposicdo tém uma associacdo mais negativa ao
bem-estar dos cuidadores (Fauth, Femia e Zarit, 2016). Estas experiéncias negativas foram
colmatadas com as informacfes e aprendizagens advindas do GAM, onde foi possivel
compreender melhor a evolugéo da doenca e afirmaram que, com as reunides, aprenderam
a ser mais tolerantes e pacientes. Ao mesmo tempo, é gerada uma carga emocional
profunda, em que sentimentos ambivalentes surgem, testando limites e desafiando
posturas de enfrentamento da vida (Bauab & Emmel, 2014). O tipo de estratégias de
enfrentamento usadas pelos cuidadores parece influenciar o impacto do estresse. Em
particular, as estratégias focadas na emogéo parecem proteger os cuidadores do impacto
negativo do estresse, enquanto as estratégias focadas no problema deixam os cuidadores

mais suscetiveis a ele (Lloyd, Muers, Patterson, & Marczak, 2019).

Ha uma mudanca no quotidiano do cuidador, em que as atividades prazerosas e mesmo
as de autocuidado vao sendo substituidas pelas obrigatérias, restando pouco ou nenhum
tempo para ser dedicado a elas (Bauab & Emmel, 2014). As atividades discricionérias, que
envolvem principalmente o lazer e a sociabilidade, séo as primeiras a serem perdidas para
a dedicacao mais integral ao cuidado (Carvalho & Neri, 2019). Estas atividades obrigatérias

de cuidado sdo as que mais consomem tempo (Vaingankar, Subramaniam, Picco, Eng,
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Shafie, Sambasivam, & Chong, 2013) gerando insatisfacéo pela restricdo do tempo para
atividades pessoais, domésticas e sociaise sao as mais associadas a sintomas
depressivos e a avaliacdo de escassez de suporte social (Stevens, Lancer, Smith, Allen, &
McGhee, 2009). Com as intervencdes os cuidadores tomaram maior consciéncia do uso
do tempo para a prestagéo de cuidados conciliadas com as suas atividades de lazer e de
autocuidado.

Um estudo de revisdo (Pistrang, Barker, & Humphreys, 2008) mostraram que 0s GAM,
guanto ao tipo de suporte que prestam (educacional, emocional e social), permitem aos
cuidadores compensarem as deficiéncias nas redes sociais naturais e criam um contexto
comunitario ao qual os cuidadores se sentem entendidos (O’Connor, 2003), reconhecidos
e valorizados no seu papel. Os GAM podem, em complementaridade, solidificar redes de
vizinhanga capazes de garantir apoios pontuais na gestéo de cuidados, bem como estreitar
relagbes com os profissionais de saude e da area social sensiveis as necessidades do
cuidado per se (Ribeiro et. al., 2017). Muitos cuidadores mencionaram que seus circulos
sociais haviam se estreitado por causa de suas responsabilidades de cuidar. Por estarem
com pessoas passando por situacdes semelhantes, os cuidadores que compareciam as
reunides do grupo de apoio fizeram novos amigos, pois o grupo de apoio os fez sentir-se

compreendidos e que ndo estavam sozinhos.

Os resultados ndo sdo propriamente novos, mas muitos semelhantes aos dos estudos
desenvolvidos por Chan, & O'Connor (2008), com a populacéo chinesa e os de Kii¢iukgucli
et. al. (2018), na Turquia. De fato os efeitos das intervencgdes revelaram a importancia dos
GAM para os Cl de PcD como descrito no conceito do Caregiver Empowerment Model
(CEM) (Jones et. al.,, 2011). Para alguns cuidadores, as demandas do cuidado s&o
claramente experimentadas como fatores de stress com todas as consequéncias da
exposi¢cdo ao estresse prolongado. Apesar disso, os participantes relataram que suas
habilidades de enfrentamento melhoraram, aprenderam a se comunicar e prepararam-se
para o futuro. Foram muitos 0s ganhos expressos pelos cuidadores como: expressar seus
sentimentos, reducéo do stress, habilidades de enfrentamento, e terem a oportunidade de
dar e receber apoio emocional. Ou seja, quando os cuidadores identificam melhorias no
cuidado, essas melhorias estdo associadas ao bem-estar subjetivo do cuidador (Pinquart
& Sorensen, 2004). No CEM sugere-se que quando os valores filiais estdo presentes, e
quando certos recursos estdo disponiveis, o cuidador provavelmente avaliara as demandas

como desafios significativos como um estimulo para o crescimento pessoal.

Apesar da sobrecarga sentida e todas as exigéncias no cuidado, os Cl sentiam-se melhor

porque havia uma conexdo de grupo e por isso conseguiam expressar facilmente os
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sentimentos, com uma maior sensacao de alivio ao compartilhar seus problemas. Os
grupos de apoio, particularmente os GAM, proporcionam um ambiente confortavel para o
compartilhamento de emogfes e ansiedades, diminuindo os niveis de estresse do
cuidador, aliviando a depresséao, evitando sentimentos de isolamento social e aumentando
suas habilidades de enfrentamento, bem-estar e qualidade de vida (Kugukguclu et al.,
2018).

O cuidado é permeado por sentimentos que se contrapdem; em alguns momentos sao
definidos como agradaveis e em outros como desagradaveis, gerando diversos tipos de
reacdes. Neste sentido, a fenomenologia merleau-pontyana se ocupa em construir
conhecimento a partir da relacdo entre eu-outro-mundo, na intersubjetividade, a qual revela
0 sentido que transparece na intersec¢cdo de minhas experiéncias, e na intersecgédo de
minhas experiéncias com aguelas do outro, pela engrenagem de uma nas outras (Sena, &
Gongalves, 2008). Na perspetiva ambivalente de Merleau Ponty, por um lado temos o
cuidador que tem a grata possibilidade de cuidar dos seus idosos e, ao fazé-lo, realiza uma
tarefa evolutiva de alto valor moral e ético, por outro lado, o cuidador torna-se uma vitima

silenciosa da prestacao de cuidados (Carvalho & Neri, 2019).

2.3.5. Consideragdes finais

Este estudo sugere que os GAM fornecem ferramentas para enfrentar os problemas e
situacdes advindas do cuidado, fornecendo as habilidades e estratégias necessarias para
facilitar a lidar com a PcD. Participar de um GAM foi fundamental para construir uma rede
de apoio social minimizando o sentimento de soliddo e invisibilidade, onde foi possivel
construir uma afiliacdo com o grupo. Combinadas as estratégias de enfrentamento e
participacdo do grupo, os cuidadores tiveram uma melhor percegéo sobre a organizacao
da suarotina e da PcD, e a importancia de resgatar as suas atividades, incluido as de lazer
e de autocuidado, que deixaram de fazer por terem assumido o papel de cuidador. As
competéncias pessoais e instrumentais conquistadas com a participacdo no GAM,
proporcionaram a identificacdo dos interesses e necessidades dos membros, e permite
que os profissionais de saude percebam os GAM como uma importante ferramenta de
intervengéo e um “bom modelo de intervengédo”. Onde cada membro usufrui do direito e da
possibilidade de se sentir bem consigo proprio e de descobrir as suas proprias
capacidades, em determinados tipos de contexto. Constituindo uma rede de apoio,
confianga e esperanca, as suas atividades sdo de fato o suporte que os sustém, através

dos cuidados, carinho e apoio que disponibilizam. Este conhecimento cientifico, tem
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demorado a surgir e a ser reconhecido e ainda ha bastante para prosseguir, no entanto

podem ser uma busca cientifica significativa.
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2.4. Estudo 4. Estratégias de coping dos cuidadores informais de pessoas com

deméncia participantes de grupos de ajuda mutua.

“Em mim, o idoso é o outro, isto é, aquele sou para 0s outros: e este outro sou eu’”.

Simone de Beauvoir (1970, p.8)

2.4.1. Engquadramento do estudo

De acordo com a WHO (2016), a doenca de Alzheimer (DA) € uma doenca cerebral cronica
e degenerativa que envolve deterioracdo no controle emocional, envolvimento social
apropriado e motivacao pessoal. A DA representa a causa mais comum de deméncia, e é
um problema de salde publica que se intensificard com o envelhecimento da populacéo.
A maioria das PcD vive na comunidade e depende de um membro da familia para obter
assisténcia (Kneebone & Martin, 2003). Os prestadores de cuidados informais fornecem a
maior parte da assisténcia e supervisdo necessarias a PcD para que estas possam
permanecer o maior tempo possivel na comunidade (McConaghy & Caltabiano, 2005).
Apesar de alguns cuidadores perceberem a prestacdo de cuidados como um aspeto
positivo em sua vida e sentido de utilidade, prestar cuidados diarios a uma PcD é uma
tarefa estressante e exigente (Labra, Millan-Calenti, Bujan, Nufez-Naveira, Jensen,
Peersen, & Maseda, 2015). Existe evidéncia consistente de que os cuidadores adoecem
com mais frequéncia em comparagdo com aqueles que néo realizam esse tipo de servigo
(Stowell, Kiecolt-Glaser, & Glaser, 2001; Vitaliano, Zhang & Scanlan, 2003) e que 0s
cuidadores tém mais problemas fisiolégicos (p.e. aumento dos horménios, marcadores
inflamatérios, hipertensado e sindrome metabdlica)( Von Kanel, Mills, Mausbach, Dimsdale,
Patterson, Ziegler, ... & Grant, 2012) e/ ou psicolégicos (p.e. depressao e ansiedade)
(Schulz, Martire, & Klinger, 2005).

O paradigma mais amplamente utilizado para a compreensdo de como as pessoas lidam
com o estresse do cuidado, € o Stress Process Model (Lazarus & Folkman, 1984). Isto
sugere que os eventos de stress por si s6 ndo determinam a intensidade do resultado
negativo. Este modelo foi estendido especificamente para entender o Caregiving and the
Stress Process (Pearlin et. al., 1990) e tem sido amplamente utilizado na literatura para
apoiar a investigagdo em sobrecarga do cuidador. Os autores sugerem que quatro
dominios comp8em este processo e interagem em varios niveis, formando um processo

complexo que varia amplamente entre os cuidadores:
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e Dominio 1- Fatores contextuais, como as principais caracteristicas do cuidador
como idade, sexo, tempo como cuidador, status econémico e social;

e Dominio 2- Fatores de stress, ligados as demandas fisicas do papel de cuidador
(primérios) e os ligados ao stress psicoldgico do cuidar (secundarios);

¢ Dominio 3- Fatores mediadores, incluem as estratégias de coping e apoio social.

e Dominio 4- Resultados/Desfecho- envolvem a saude mental e fisica, bem como a

capacidade de continuar com o seu papel.

A forma como os cuidadores avaliam subjetivamente suas circunstancias pode influenciar
as decisdes que tomam sobre o cuidado, a procura de assisténcia e a continuidade no
papel de cuidador (Zarit & Femia, 2008). Os cuidadores estariam melhor equipados se
tivessem maneiras mais eficazes de lidar com o estresse, e estratégias mais eficazes de
coping para gerir os papéis dos cuidadores e minimizar os efeitos em seu humor e bem-
estar geral (Mausbach, Roepke, Chattillion, Harmell, Moore, Romero-Moreno,... & Grant,
2012). O termo coping, usado em psicologia, refere-se a estratégias de coping adaptativas
OU construtivas e, nesses casos, as estratégias devem reduzir os niveis de stress (Raggi,
Tasca, Panerai, Neri, & Ferri, 2015), no entanto, algumas estratégias de coping podem ser
consideradas ndo adaptativas, provocando um aumento no nivel de stress (Lazarus &
Folkman, 1984).

Houve numerosas tentativas na literatura para definir e organizar diferentes categorias de
estratégias de coping. Os mais consistentemente utilizados foram propostos inicialmente
por Lazarus & Folkman (1984) como parte do Stress Process Model. Duas grandes
categorias de estratégias foram sugeridas: focada na emogé&o e focada no problema. As
pessoas geralmente adotam estratégias de resolucdo de problemas e de emocdo com
predominancia de uma forma sobre a outra determinada por caracteristicas pessoais. O
coping focado na emocéao e a prevencgado podem representar um fator de risco associado a
niveis mais altos de angustia, enquanto uma abordagem ativa e focada no problema para
condi¢bes de stress, pode atuar como um fator protetor para os cuidadores de PcD (Di

Mattei, Prunas, Novella, Marcone, Cappa, & Sarno, 2008).

Carver (1997), identificou 14 estratégias distintas. Desde entdo, esses grupos foram
agrupados por outros pesquisadores em trés categorias: i) estratégias focadas na emocao,
incluindo aceitacdo, apoio emaocional, humor, reinterpretacdo positiva e religido; ii)
estratégias focadas em problemas, incluindo coping ativo, suporte instrumental e planear;
e uma terceira categoria,; iii) coping disfuncional representou menos estratégias de ajuda.
Isso inclui desinvestimento comportamental, negacéo, auto distragéo, auto culpabiliza¢éo,
uso de substancias e expressao de sentimentos (Coolidge, Segal, Hook & Stewart, 2000).

Os trés estilos de coping foram estudados em CI de PcD, com estratégias focadas na
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emocao e estratégias disfuncionais, mostrando uma associacdo mais forte com a
sobrecarga do cuidador. Estratégias disfuncionais de coping tém sido consistentemente
ligadas a niveis mais altos de depresséo (Li et al., 2012), ansiedade (Cooper, Selwood,
Blanchard, & Livingston, 2010) e sobrecarga do cuidador (Wright, Lund, Caserta, & Pratt,
1991), além de menor satisfacdo com a vida (Sun, Kosberg, Kaufman, & Leeper, 2010).

As abordagens de pesquisa recentes para apoiar os Cl por meio de intervencdes eficazes,
sdo documentadas na literatura com componentes comuns; i) identificando necessidades
especificas dos cuidadores por meio do uso de “avaliagbes como pratica comum”; ii)
fornecimento de “educacao e treinamento de habilidades para cuidadores”; iii) insercdo de
“equipes profissionais para auxiliar os cuidadores na coordenacéo do cuidado ao seu ente
querido”; iv) garantir que “grupos de aconselhamento e apoio” estejam disponiveis para
os cuidadores, conforme necessario; e v) oferecer “cuidados de descanso” aos cuidadores,

conforme necessario (Hughes et. al., 2017, pp. 3-4).

Alguns modelos de intervencdo em grupo para Cl de PcD foram desenvolvidos ao longo
do tempo, em particular, os GAM. No entanto o conhecimento sobre os efeitos e
mecanismos destes grupos é mais ou menos 0 mesmo de 20 anos atras (Hornillos, &
Crespo, 2012). Ndo ha evidéncia suficiente sobre a efetividade dos GAM nas estratégias
de coping e a sua relagdo com outras variaveis do contexto de cuidado, de stress e de
resultado (e.g. a qualidade de vida, na experiéncia do cuidar). Portanto, parece apropriado
investigar os fatores que promovem estratégias de coping a fim de desenvolver modelos
de intervencgfes ajustados, que possam reduzir os sentimentos de carga, ansiedade e
depresséao entre os Cl de uma PcD que promovam saude e bem-estar. O presente estudo
tem como principal objetivo perceber a relacdo entre as varidveis de contexto, de stress e
de desfecho e as estratégias de coping (mediadoras) adotadas pelos cuidadores

participantes de um GAM.

2.4.2. Metodologia

Trata-se de um estudo transversal com abordagem quantitativa descritiva e correlacional,
em que procurou-se circunscrever o fendbmeno estudado de forma a observar as suas
relacdes mutuas, no ambito do Projeto CuiDem- Cuidados para a Deméncia. Neste sentido
o objetivo deste estudo foi investigar a relacdo das estratégias de coping (variavel
dependente) com as variaveis de contexto do cuidado, as variaveis de stress do cuidado e
as de resultados de cuidado (variaveis independentes), apés 6 meses a participacdo nos
GAM. Neste estudo, definimos como variaveis de contexto: a idade, género, tempo como

cuidador, relacdo com a PcD, coabitacdo, tempo gasto nas AVD, AIVD e superviséo,
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variaveis de stress: a sobrecarga, ansiedade e depressdo; e como varidveis de
desfecho/resultados os dominios da qualidade de vida e a autopercecao de saude. Assim,
definimos como questdo orientadora para o presente estudo: “Quais as variaveis que
influenciam o uso de estratégias de coping em cuidadores informais de pessoas com

deméncia apds 6 meses de participacdo nos grupos de ajuda matua?”

Por nédo se tratar de uma amostra com distribuicdo normal, utilizamos os testes estatisticos
nao-parameétricos para amostras independentes. Em particular, o Rho de Spermann, para
0s testes com variaveis numéricas, teste de Mann Whitney para os testes com variaveis
numéricas e nominais e o teste de Kruskal-Wallis, para as variaveis nominais em grupo.
Para este estudo utilizdmos a classificacéo proposta por Dancey e Reidy (2005) em que a
correlacdo é fraca quando os valores de r = 0,10 até 0,30; moderada quando os valores de
r = 0,40 até 0,6; e forte quando os valores de r = 0,70 até 1.

Definimos as seguintes hipéteses para o estudo:

H1: Existe uma relag&o significativa das variaveis de contexto do cuidado (idade, género,
tempo em que é cuidador, coabitacdo, relagdo com a PcD, tempo despendido em AVDs,

AVDIs e supervisdo) com as estratégias de coping.

H2: Existe uma relagdo significativa das variaveis subjetivas do cuidado (sobrecarga,
ansiedade e depressdo) com as estratégias de coping.

H3: Existe relacdo significativa das varidveis de resultado do cuidado (Dominios da

gualidade de vida e autopercec¢do de saude) com as estratégias de coping.

2.4.3. Resultados

As caracteristicas sociodemogréficas (Tabela 18) dos CI participantes dos GAM (n=38),
sdo em sua maioria mulheres (n=29, 76,3%), com idade média de 61,9 anos (+ 10,620) e
que prestam cuidados hd uma média de 91,2 meses (x 82,508). Grande parte sdo
cbnjuges (n=19, 50%) e filhos (as) (n=15, 39,5%) que residem com a PcD (n=34, 89,5%)
com uma periodicidade de cuidados ininterrupta, todos os dias da semana exceto em

situacdes esporadicas (n=36, 94,7%).
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Tabela 18. Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores participantes dos grupos de ajuda

mutua.

N=38
n( %) X (dp)

Género

Homens 9 (23,7)

Mulheres 29 (76,3)
Idade 61,9 (10,620)
Tempo em que é cuidador (meses) 61,8 (10,62)

Relagcdo com a PCD
Cdnjuge 19 (50,0)
Filho 15 (39,5)
Irmé&o 2(5,3)
Outro 2(5,3)
Coabitacéo
Sim 34 (89,5)
N&o 4 (10,5)
Periodicidade do cuidado
Sempre exceto situacdes esporadicas 36 (94,7)

Durante a semana (22 a 62 feira) 2(5,3)
Ansiedade 8,68 (4,568)

Depressao 5,55 (5.223)
Sobrecarga 28,5 (14,613)
Qualidade de vida

Dominio Fisico 59,2 (11,673)
Dominio Psicologico 63,5 (15,429)
Dominio Relagfes Sociais 67,7 (23,424)
Dominio Ambiente 52,9 (14,941)
Percecédo de saude 59,18 (2,466)

Das variaveis de contexto estudadas (Tabela 19), os resultados indicam que ha uma
relacdo negativa moderada da idade com as estratégias de coping de auto culpabilizagédo
(o= -0,011) e expressao de sentimentos (o= -0,034), ou seja, quanto maior a idade menor
0 uso destas estratégias de coping disfuncionais. ldentificamos que quanto ao género, as
mulheres utilizam mais as estratégias de coping focadas na emocdo como 0 suporte
emocional social (o= 0,021) e religido (o= 0,009) do que os homens. Verificamos que nao
ha uma relacdo significativa do tempo como cuidador com as estratégias de coping

adotadas com a participacdo dos GAM.

Bralna, M. | 127



Tabela 19. Correlacéo das variaveis de contexto e as estratégias de coping.

Relacdo com a

Coping Idade Género PcD Coabitacdo

Rho** P U P ko P Urr* P
e g Ativo 0,054 0,746 1155 0,613 4,268 0,234 46,5 0,320
'('; % Planear 0,041 0,809 123,0 0,813 6,214 0,102 445 0,276
L & Utilizar suporte instrumental 0,170 0,918 166,5 0,221 4,840 0,184 72,5 0,836
@ Utilizar suporte social emocional -0,044 0,792 197,0 0,021* 5,899 0,117 51,5 0,447
g Religido 0,167 0,316 204,5 0,009* 3,257 0,354 58,0 0,663
E Reinterpretagdo positiva 0,071 0,674 136,0 0,866 5,151 0,161 50,5 0,420
% Aceitacéo 0,196 0,237 101,0 0,325 2,846 0,416 68,5 1,000
,§ Humor -0,12 0,487 96,0 0,248 1,042 0,791 345 0,113
Auto culpabilizagédo -0,041 -0,011* 1525 0,457 4,160 0,245 445 0,276
_g Expresséo sentimentos -0,344 -0,034* 178,5 0,100 3,208 0,361 24,0 0,035*
S Negagéo -0,295 0,073 1252 0,866 6,931 0,077 54,0 0,535
E Auto distracao 0,207 0,213 106,0 0,417 3,828 0,281 68,0 1,000
'(é) Desinvestimento Comportamental 0,312 0,570 1205 0,736 2,056 0,561 72,0 0,873
Uso de substancias -0,211 0,203 120,0 0,736 9,456 0,024 72,0 0,873

* significativo para p < 0,05

** rho Spermann: Idade

*** J de Mann Whitney- Género e Coabitacdo

**+* H de KrusKall Wallis- Relagdo com a pessoa com deméncia.

No entanto, o tempo utilizado na prestacédo de cuidados para a assisténcia nas atividades
da vida diaria (AVD), tem uma relacao moderada significativa para o uso das estratégias
de coping de suporte emocional e social (o= 0,040), ja o tempo gasto na assisténcia das
AIVD mostrou ter apenas relacdo negativa com a estratégia de coping de desinvestimento
comportamental (o= 0,043). Analisando o tempo gasto com a supervisdo nas AVD,
observamos que existe relagdo negativa significativa com as estratégias de coping: humor

(0=0,012), auto culpabilizacdo (o= 0,001) e expresséo de sentimentos (o= 0,004) (Tabela

20).
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Tabela 20. Correlacéo das variaveis de contexto de tempo e as estratégias de coping.

Tempo Tempo AVDs  Tempo AIVDs Tempo
Coping cuidador Supervisao
Rho** P Rho** P Rho** P Rho** P
g g Ativo -0,042 0,803 0,109 0,516 0,078 0,643 0,036 0,829
8 % Planear -0,123 0,462 0,021 0900 0,173 0,299 0,098 0,557
£ o Utilizar suporte instrumental 0,088 0,598 0,207 0,211 0,067 0,691 0,058 0,731
‘% Utilizar suporte social emocional ~ -0,046 0,786 0,335 0,040 0,273 0,097 0,271 0,192
% Religido 0,055 0,744 0,160 0,337 0,300 0,067 0,240 0,403
g Reinterpretacéo positiva -0,198 0,233 0,039 0,817 0,055 0,743 -0,040 0,812
-c'g Aceitacdo -0,013 0,936 -0,031 0,854 0,056 0,740 0,198 0,234
2 Humor -0,042 0,803 -0,019 0,911 -0,088 0,601 -0,331 0,042*
Auto culpabilizagcdo -0,001 0,995 0,300 0,856 -0,119 0,476 -0,574 <0,001*
-% Expressao sentimentos -0,253 0,125 0,101 0,544 -0,140 0,402 -0,462 0,004*
§ Negagéo -0,052 0,756 -0,060 0,721 -0,242 0,143 -0,253 0,126
% Auto distracéo 0,104 0,533 0,117 0486 0,135 0,419 0,317 0,053
2 Desinvestimento Comportamental 0,162 0,33 -0,093 0,580 -0,330 0,043* -0,304 0,063
Uso de substéncias 0,132 043 0,031 0,853 -0,005 0,978 -0,192 0,247

* significativo para p < 0,05

** rho Spermann: Tempo como cuidador, Tempo gasto em AVDs, Tempo Gasto em AVDIs, Tempo gasto na

Superviséo;

A Tabela 21 mostra os coeficientes de correlacdo entre os niveis da sobrecarga, ansiedade
e depressdo e os indicadores de estratégias de coping. E possivel notar que existe uma
correlacao significativa negativa moderada do nivel de sobrecarga, ansiedade e depressao
com o uso das estratégias de coping focado no problema (ativo, planear, uso de suporte
instrumental) e nas estratégias focadas na emocdo na dimensdo da reinterpretacdo
positiva e humor. Isto permite-nos dizer que as estratégias de coping adotadas apos
participagdo dos GAM podem diminuir os niveis de sobrecarga, ansiedade e depresséao

advindas no processo de prestacéo de cuidados por parte do cuidador.

Nossos resultados mostram uma relagéo significativa do uso das estratégias de coping
focado no problema nos dominios da qualidade de vida. Em particular, o uso de estratégias
de coping focadas na emocéao (aceitacao e reinterpretacao positiva) em todos os dominios.
Importa referir a relacéo positiva significativa das estratégias de coping do uso de suporte

social e emocional nos dominios psicolégico, relacées sociais e ambiente.
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Tabela 21. Correlacao entre indices da sobrecarga, ansiedade e depresséao e estratégias de coping.

Sobrecarga Ansiedade Depresséo
Coping
Rho** P Rho** P Rho** P
e g Ativo -0,428 0,007+ -0,410 0,011* -0,445 0,005*
(=}
§ % Planear -0,475 0,003* -0,394 0,014* -0,474 0,003*
2  Utilizar suporte instrumental -0,339 0,013* -0,408 0,011* -0,371 0,022*
1§ Utilizar suporte social emocional -0,133 0,427 -0,186 0,263 -0,197 0,236
g Religiao -0,214 0,196 -0,014 0,933 0,048 0,774
§ Reinterpretagéo positiva -0,351 0,031* -0,402 0,012* -0,500 0,001*
% Aceitacdo -0,319 0,051 -0,435 0,006* -0,367 0,024*
é Humor -0,364 0,024* -0,465 0,003* -0,650 <0,001*
Auto culpabilizacao -0,021 0,903 -0,042 0,803 -0,197 0,235
% Expresséo sentimentos -0,219 0,186 -0,315 0,054 -0,359 0,270
_§ Negagao -0,305 0,062 -0,262 0,113 -0,426 0,008*
E Auto distracao -0,455  0,004* -0,273 0,097 -0,353 0,030*
'(DQ Desinvestimento Comportamental 0,000 1,000 -0,119 0,477 0,016 0,923

Uso de substancias -0,006 0,978 -0,041 0,807 0,002 0,991
* significativo para p < 0,05

** rho Spermann: Sobrecarga, Ansiedade, Depressao.

VerificAmos ainda uma relacéo significativa do uso de estratégias de coping focadas no
problema e focadas na emocao, exceto a religido, com a autoavaliacdo da saude dos
cuidadores (Tabela 22 e 23). Neste sentido, os cuidadores participantes dos GAM parecem
buscar formas de coping mais eficazes para o alivio do sofrimento ou estresse vivido na
prestacéo de cuidados da PcD. Assim, os grupos de apoio sdo um importante aliado devido

aos seus efeitos protetores em situagéo de estresse ao longo da vida.

Tabela 22. Correlacdo entre os indices de qualidade de vida e as estratégias de coping utilizadas

na prestacéo de cuidados.

Relacdes

Fisico Psicologico e Ambiente
. Sociais
Coping

rho** P rho** P rho** P rho* P
gg Ativo 0,349 0,032 0,432 0,007+ 0,579 0,000+ 0,448 0,005*
S . " <0,001
83 Planear 0,490 0,002* 0,598 0,000* 0,693 0,000 0,610 .
[&]
Lo Suporte instrumental 0,433 0,007* 0,201 0,225 0,426 0,008 0,368 0,023*
g o Suporte social emocional 0,279 0,090 0,475 0,003* 0,544 0,000 0,512 0,001*
o ®
gcg Religido 0,202 0,224 0,203 0,222 0,127 0,447 0,183 0,272
(&)
£ @ Reinterpretagao positiva 0,408 0,011* 0,502 0,001* 0,574 0,000 0,415 0,010*
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Aceitagdo 0,461 0,004* 0,542 0,000+ 0,509 0,001 0,467 0,003*

Humor 0,282 0,086 0,261 0,113 0,261 0,113 0,171 0,306
Auto culpabilizacao -0,020 0,903 0,069 0,679 0,0/5 0,654 -0,272 0,303
.% Expresséo sentimentos 0,027 0,874 0,097 0,563 0,061 0,717 -0,043 0,800
E Negacao 0,232 0,161 0,111 0,508 0,215 0,194 0,087 0,603
E Auto distracdo 0,381 0,018 0,274 0,096 0,381 0,018 0,515 0,001*
'é) Desinvest. Comportamental -0,060 0,723 -0,076 0,652 -0,296 0,071 -0,216 0,193

Uso de substancias 0,003 0,987 -0,131 0,432 -0,163 0,328 -0,087 0,603

* significativo para p < 0,05.
**rho Spermann: Dominios da Qualidade de Vida: Fisico, Psicpldgico, Relagbes Sociais e Ambiente; Auto-
percecéo de Saude.

Tabela 23. Correlacéo entre a Autoperce¢cdo da salde e as estratégias de coping utilizadas na

prestacéo de cuidados.

Autopercec¢do da Saude

Coping
rho Jo)

28  Atvo 0,304 0,017+
?E % Planear 0,434 <0,001*
Qa Suporte instrumental 0.329 0,010*
% Suporte social emocional 0,343 0,007*
% Religido 0,068 0,603
o Reinterpretacéo positiva 0,351 0,006*
?(: Aceitagdo 0,344 0,009*
Lg,_ Humor 0,355 0,005*
Auto culpabilizacdo 0,198 0,126

_§ Expresséo sentimentos 0,200 0,122
2 Negacéo 0,297 0,020*
E Auto distracéo 0,328 0,010*
'(Dﬁ Desinvestimento Comportamental 0,016 0,903
Uso de substancias 0,208 0,108

*significativo para p < 0,05.

2.4.3. Discussao

Este estudo permitiu efetuar uma andlise das estratégias de coping adotadas pelos
cuidadores informais de PcD e as variaveis de contexto, de stress e de desfecho do

cuidado, implementados no ambito do Projeto CuiDem. De acordo com os resultados
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obtidos foi possivel observar que os CI participantes de GAM tém maior probabilidade de
usar as estratégias focadas no problema. Diante as situagBes de estresse do cuidador,
associadas a sobrecarga quer fisica, emocional, social, familiar e econdmica, as
estratégias de coping, podem moderar e contrabalancar a carga objetiva e o estado do
cuidador (Pereira, 2013), desta forma as estratégias de coping emergem da interacdo entre
a pessoa cuidada e o cuidador e desempenham um papel central a nivel das repercussoes,
constituindo um mediador critico na prestacdo de cuidados de uma PcD (Martins, 2006;
Sequeira, 2010).

Variaveis de contexto e estratégias de coping

Nossos resultados indicam que nas variaveis de contexto (idade, sexo, tempo como
cuidador, relacdo com a PcD e uso do tempo nos cuidados) ndo houve diferenca
significativa com as estratégias de coping focado no problema. A literatura sobre coping
geralmente indica que as mulheres usam mais o coping focados na emocao do que 0s
homens. Esses resultados vao ao encontro dos achados por Carver (1997), onde as
mulheres relataram focar e desabafar emocdes e buscar apoio social por razdes
instrumentais e emocionais com mais frequéncia do que os homens. O tempo dedicado ao
cuidado de uma PcD se desdobra em um quotidiano dividido por multiplas tarefas e papéis,
gue absorvem o tempo do cuidador e que tendem a gerar insatisfacao, sobrecarga e menor
uso das estratégias de coping. Cuidadores com formacdo educacional e treinamento
relacionados ao trabalho com familiares de PcD podem selecionar melhores estratégias de
solucdo de problemas para modificar as suas atitudes e comportamentos frente a PcD
(Thompson, Bridier, Leonard & Morse, 2018).

Sobrecarga, ansiedade, depressao e estratégias de coping

A evidéncia cientifica revela que a gravidade da deméncia, os distlrbios comportamentais,
a extensdo da mudanca de personalidade e a presencga de sintomas psiquiatricos sao os
principais fatores que contribuem para a sobrecarga do cuidador (Pinquart & Sérensen
2003; Chiao, Wu, & Hsiao, 2015). Os resultados deste estudo revelam que os cuidadores
gue usam estratégias focadas no problema, tendem a diminuir a sobrecarga, ansiedade e
depressao. Stowell et. al. (2001 ) relataram que estratégias ativas de coping eram
frequentemente mais usadas pelos cuidadores. Eles argumentaram que estratégias ativas
de coping em oposicao as estratégias focadas na emocao, permitiram ao cuidador eliminar
ou reduzir a fonte de estresse, reduzindo assim seu impacto emocional. Lévesque e
colaboradores (1999) descobriram, ainda, que o apoio social informal e formal protegia o

bem-estar psicolégico dos membros da familia que cuidavam de uma PcD.
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De facto, observamos esta relacdo significativa do uso de estratégias de coping focadas
na emocao (reinterpretagao positiva, aceitagdo e humor) com a diminuigdo da ansiedade
e depressédo. Estes dados estéo de acordo com o que a literatura tem apontado (Coopere
et. al.,, 2010). Numa meta-revisdo sobre stress, coping e intervencdes na deméncia
(Gilhooly, Gilhooly, Sullivan, Mcintyre, Wilson, Harding, ... & Crutch, 2016), verificou-se que
os estudos correlacionais revisados usaram o modelo de enfrentamento de Lazarus &
Folkman (1984) indicando o uso das principais estratégias de coping: focada no problema
e focada na emocdao, e que foram encontrados beneficios em termos de saude mental e

depressédo para coping focado no problema, aceitacédo e apoio socioemocional.

O uso de estratégias mais disfuncionais tem demonstrado mediar a relagdo entre
depressdo, ansiedade e sobrecarga em cuidadores, tanto em estudo transversal
(Mausbach et. al., 2006) como em estudo longitudinal (Bauer, Vedhara, Perks, Wilcock,
Lightman, & Shanks, 2000).

Qualidade de vida, percecdo de saude e estratégias de coping

Cuidar é um modelo comum para o estudo do processo de estresse, particularmente as
relagbes gerais dos fatores de stress com encargos significativos no bem-estar e na
qualidade de vida dos cuidadores. Os estudos sobre a qualidade de vida e lidar com a PcD
adicionaram mais suporte a eficacia de estratégias ativas de coping em uma situagao de
cuidado. No estudo conduzido por McConaghy & Caltabiano (2005) os cuidadores que
utilizaram estratégias de coping com maior frequéncia experimentaram melhor saude
fisica, e niveis mais altos de satisfacdo com a vida. Além disso, os resultados revelaram
uma correlacdo significativa das estratégias de coping com niveis mais altos de bem-
estar. Neste estudo, as estratégias focadas no problema tiveram uma correlagéo
significativa com os dominios da qualidade de vida, isso pode sugerir a capacidade dos
cuidadores de redefinir eventos de stress para torna-los mais faceis de gerir (Kliewer,
Fearnow & Miller, 1996) e transformar eventos de stress em eventos mais positivos (Pottie
e Ingram, 2008). Os resultados do estudo de Tay, Seow, Xiao, Lee, Chiu, & Chan, (2016)
feito em Singapura, revelaram que a capacidade de usar essas estratégias de coping deve-

se ao perfil de cuidador e a sua crenga religiosa.

2.4.4. Consideracgdes finais

Em relagdo aos efeitos, resultou em melhorias substanciais na sobrecarga, sofrimento
psicolégico (depressao) e estado de ansiedade. Os resultados do presente estudo indicam

que os cuidadores de PcD na zona Norte de Portugal participantes de GAM utilizam com
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maior frequéncia as estratégias de coping focadas no problema, talvez por que as
condicdes de stress e demandas do cuidado podem atuar como um fator protetor para os
Cl de PcD. Os profissionais de saude podem ajudar os Cl de PcD a aprimorar suas
habilidades de coping, apoiar as habilidades existentes e facilitar o desenvolvimento de
novas. Como pouco se sabe ainda sobre os mecanismos de acdo do GAM, documentar
como 0s participantes usam as estratégias que aprendem na vida quotidiana pode ajudar
a entender melhor os processos de mudanca. E fundamental pensar num modelo
estruturado de intervencao para que estes possam desenvolver as estratégias eficazes de
coping de forma a colmatar os diversos fatores intervenientes que impactam nas respostas
individuais do seu papel de cuidador e minimizar os efeitos em seu bem-estar geral. Em
estudos futuros é necessario investigar, por um lado mais subjetivo, de que forma os GAM
podem influenciar o uso destas estratégias na autogestdo do quotidiano do cuidador,

incluindo os seus objetivos pessoais e a gestdo do tempo de atividades do autocuidado.
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O sucesso nasce do querer, da determinagéo e persisténcia em se chegar a um objetivo.
Mesmo néo atingindo o alvo, quem busca e vence obstéaculos, no minimo faré coisas

admiraveis.
José de Alencar, s.d.

Cuidar de uma PcD é complexo e dindmico. As diferentes demandas exigidas nos
cuidados, irdo refletir nas necessidades dos cuidadores que podem ser diferentes,
dependendo do contexto em que o Cl esta inserido. O ethos do cuidado é fundamental no
ser humano e nele sdo identificados os principios, valores e atitudes que tornam esta
ocupacao um fazer com significado, onde se recria um novo paradigma com sinergia e
benevoléncia (Boff, 2005), que torna um fendémeno consciente, moldado na pratica e vivido
na experiéncia. Cuidar, acreditando que a pessoa que esta a cargo nao tem nem culpa da
situacdo, nem dos comportamentos que assume, e relativizar a experiéncia vivida, ajuda
os Cl a continuarem a tarefa com esperanga, uma vez que em termos cognitivos pode ndo
haver mais nada a fazer (Nolan, Grant, & Keady, 1998). Tudo isto exige um reformular da
situacdo que culmina com a regulagdo da resposta emocional do individuo as exigéncias

advindas do quotidiano do cuidado (Lazarus & Folkman, 1984).

A prestacdo de cuidados a uma PcD, tem um impacto negativo no bem-estar fisico e
emocional do CI (Monin & Schulz, 2009), repercutindo-se em mdltiplas esferas da sua vida,
quer no ambito social e econémico, quer no ambito da saude fisica e mental. Do ponto de
vista da saude mental sdo varios os autores que referem, o stress (Boerner, Schulz, &
Horowitz, 2004; Musil, Morris, Warner, & Saeid, 2003) a ansiedade e a depressao (Loss,
Change & Grief, 2003) como as consequéncias diretas mais prevalentes nos Cl das PcD.
A carga do cuidador esta associada a varios fatores, incluindo a relagdo com a PcD, sexo,

idade, etnia e os problemas comportamentais da PcD (Haley & Gitlin, 2004).

O presente estudo revela que, apesar dos efeitos negativos do cuidado no bem-estar fisico
e mental dos Cl encontrados na literatura, a relagao familiar com a PcD prediz a motivagéo
para a prestacdo dos cuidados. Como por exemplo, os conjuges e os filhos(as) assumem
0s cuidados por razdes emocionais (como amor, matriménio, compromisso e retribuicao)
e os filhos(as) por um sentimento maior de dever moral, obrigagdo e responsabilidade.
Numa fase inicial, a investigagéo sobre a prestacédo dos cuidados informais centrou-se em
torno das repercussdes negativas como algo ameacador para a saude fisica e mental do
cuidador (Carretero, Garcés, Rbédenas, & Sanjosé, 2009). Todavia, a investigacdo tem
vindo a demonstrar que esta visdo € redutora, sendo possivel o Cl identificar-se com um

conjunto de repercussdes positivas decorrentes do assumir o papel de CI. O cuidar envolve
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uma filosofia de compromisso moral direcionado para a protecdo da dignidade humana e
preservagdo da humanidade. O ideal valor do cuidar é claramente, ndo apenas qualquer
“coisa”, mas um ponto de partida, um local, uma atitude, uma intencdo, um compromisso
e julgamento consciente que se manifesta por atos concretos, o que Watson (2002)

denomina o “cuidar transpessoal”.

O papel desempenhado pelos ClI de uma PcD envolve comprometer quantidades
significativas de tempo e energia ao longo de meses ou anos e requer a execucao de
tarefas que podem ser exigentes em termos fisicos, emocionais, sociais e financeiros
(Biegel, Sales & Schulz, 1991). Embora exista uma grande quantidade de estudos sobre a
eficdcia dos grupos de suporte no aumento dos niveis de apoio social e na redu¢éo do
sofrimento psicossocial dos Cl, as evidéncias empiricas de pesquisas bem elaboradas
sobre os efeitos dos grupos de suporte nos cuidadores informais de PcD ainda sao
limitadas (Chien, 2011; Hornilos & Crespo, 2011). Nossos resultados, indicam que os
efeitos dos GAM nas varidveis de stress como a sobrecarga e ansiedade, ndo foram
significativos, ao contrario da depressao. Hornillos & Crespo (2011) referem que algumas
medidas padronizadas, podem subestimar os efeitos dos GAM. Assim como outros
estudos também ndo encontraram melhoria significativa com a participacdo dos Cl em
grupo de suporte (Brodaty, & Donkin, 2009; Simpson, Stansbury, Wilks, Pressley, Parker,
& McDougall, 2018).

Outros resultados deste estudo destacam os efeitos dos GAM nas estratégias de coping
dos CI de PcD, no uso de estratégias focadas no problema e na emog¢édo, como também
de algumas estratégias de coping disfuncionais. Os recursos de enfrentamento dos
cuidadores consistem em um conjunto complexo e dindmico de respostas cognitivas,
afetivas e comportamentais que visam regular suas emocgodes, resolver ou melhorar os
problemas praticos que enfrentam e manter a resisténcia psicolégica e a forca necessarias
para permanecer envolvido produtivamente em cuidar por um tempo prolongado (Gottlieb
& Wolfe, 2002). As interagdes dos GAM, como grupo de suporte, permitem ao Cl a partilha
de significados, de conhecimentos e valores, que na concecdo de Pichon-Riviére,
apresenta-se como instrumento transformador do vinculo de matua representacao interna
(Bastos, 2010). Pudemos observar que quanto maior o uso das estratégias de coping
focadas no problema menor a sobrecarga, ansiedade e depressao do Cl. Da mesma forma,
0 uso dessas mesmas estratégias, melhoram a qualidade de vida nos dominios fisico,

psicolégico, social e ambiente, bem como, a autoperce¢do da saude.

As intervengdes aos Cl de PcD bem-sucedidas, podem aumentar o conhecimento do

cuidador, melhorar o humor, reduzir os niveis de estresse e depressao e atrasar a
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institucionalizacdo (Brodaty & Koschera, 2003; Selwood, Johnston, Katona, Lyketsos &
Livingston, 2007). Ou seja, a medida que os cuidadores aprenderam e implementaram
algumas estratégias de coping e abordagens bem-sucedidas, eles puderam experienciar
validacao, orgulho e satisfacdo em seu papel, como referido por Calasanti & Bowen (2006).
Cuidadores com evidentes caracteristicas de maior altruismo, confianga, esperancga, amor,
compaixdo e empatia juntamente com a autoconsciéncia e a vontade de buscar apoio
(Shim et. al., 2013), reconhecem as estratégias de aprendizagem no contexto do cuidado
que Ihes permitem gerir desafios de maneira proativa, resolvendo problemas e aprendendo

através de suas experiéncias.

Neste estudo, a participacdo dos profissionais de salde (que tiveram formacéo no eixo 1
do Projeto) foi essencial para a implementagdo dos GAM nas diferentes Unidades de
Saulde. Eles precisaram estar dispostos e abertos a desenvolver os vinculos efetivos entre
si, fortalecer o sentido de coeséo e escuta ativa para que pudessem promover bem-estar
aos Cl. Uma meta-andlise (Chien et. al., 2011) revelou que grupos liderados por um
individuo com formacéo profissional interdisciplinar teve tamanhos de efeito maiores e
proeminentes nas variaveis de bem-estar psicologico, depressdo e nos resultados de
sobrecarga. De facto, foi referenciado pelos Cl a relevancia da participacdo destes
profissionais, principalmente no apoio instrumental, aconselhamento e escuta ativa. Por
outro lado, os profissionais tinham a preocupag¢éo da coesao e manuten¢éo do grupo, mas

também, sentiram a transcendéncia da partilha e apoio mutuo.

Dam et. al. (2015) referem que, para medir os efeitos dos GAM, é relevante uma medi¢édo
adequada seja ela quantitativa e qualitativa do ponto de vista do Cl. Enquanto no primeiro,
se avalia 0 montante do apoio fornecido variando de “pouco a muito”, o segundo avalia a
gualidade do suporte, incluindo a mensagem associada a sua entrega e enfatizam a
importancia das visfes subjetivas dos participantes. Para estes autores, 0 apoio

bidirecional significa que o suporte flui e é visto como reciprocidade, fornecendo e

recebendo suporte, resumindo a ética da mutualidade.

Assim, as descobertas qualitativas deste estudo enriqueceram a compreensao de como 0s
GAM podem diminuir a sobrecarga sentida de um cuidador. Nas entrevistas, 0s
participantes relataram que havia uma maior sobrecarga emocional, mas que ao longo dos
GAM, melhoraram as suas estratégias de coping permitindo uma visdo mais prospetiva do
futuro. Os CI consideraram que o grupo Ihes proporcionaram construir uma rede de apoio,
onde houve uma maior coesdo do grupo exteriorizadas em outras redes sociais,

aprenderam a fazer uma melhor gestdo do uso do tempo resgatando as suas atividades
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de autocuidado e lazer e aumentaram o sentido da competéncia no cuidado, promovendo

maior empowerment dos CI.

Possivelmente, essas mudancas percebidas pelos Cl podem ter uma relagdo com as
estratégias de coping aprendidas e interiorizadas através dos GAM, justificadas pelo maior
uso das estratégias de coping focadas no problema, em que faziam estar preparados para
o futuro, mas também o0 uso de estratégias de coping focadas na emocao, por ser um
familiar proximo. Os cuidadores participantes dos GAM parecem buscar formas de coping
mais eficazes para o alivio da sobrecarga sentida na prestacdo de cuidados da PcD e
refletem numa melhor qualidade de vida e salde percebida. Assim, os GAM constituem

uma ferramenta protetora para os Cl de PcD.

Alguns identificam que a fé espiritual (Shim et. al., 2013; Watts & Teitelman, 2005) e que o
ato de cuidar os aproxima emocionalmente de seus entes queridos (Valimaki, Vehvildainen-
Julkunen, Pietilda, & Koivisto, 2012). Na literatura recente sobre o coping no cuidado
destaca-se a importancia da flexibilidade na implementacdo de estratégias apropriadas
para atender a demandas situacionais especificas. Usando habilidades focadas no
problema, confrontar o problema diretamente, buscando informagdes e aprendendo novas
habilidades, pode funcionar bem em situacdes relativamente controlaveis (Au, Lau, Sit,
Cheung, Lai, Wong, & Fok, 2010).

De acordo com Paul (1997) cuidar de uma PcD ndo é necessariamente sinbnimo de
consequéncias negativas, uma vez que o cuidador pode retirar aspetos positivos durante
o desenvolvimento da sua tarefa. Conseguimos observar que os cuidadores apesar das
exigéncias dos cuidados, através da participagcdo dos GAM, puderam desenvolver
estratégias de coping que promoveram enriquecimento pessoal, além da oportunidade de
desenvolverem novas habilidades e competéncias, fruto da experiéncia, amadurecimento
e crescimento pessoal além do sentimento de recompensa, gratificacdo e sentido de
utilidade. Todavia, quando se trata de analisar o impacto dos GAM, deve-se levar em
consideracgao que as variaveis de contexto dos cuidadores podem ser distintas entre eles,
incluindo as suas necessidades, e é provavel que uma intervencdo de suporte "ndo se

adapte” a todos os cuidadores.

Este estudo reforcou que a experiéncia de cuidar € moldada por uma série de influéncias
internas e externas e elucidou aspetos da experiéncia vivida relacionados a identidade,
competéncia e ambiente do cuidador, que sao significativos na definicdo do processo do
cuidado da PcD, tal como afimado por Watson (1999 p. 9) “...é necessario

desenvolvermos métodos que preservem o contexto humano e permitam o avanco do
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conhecimento acerca do mundo da experiéncia humana”. A percecao desses fatores
intervenientes é importante na implementagdo de programas de interven¢do, como 0s
GAM, a fim de desenvolver os recursos, pessoais, familiares e da comunidade que visem
0 empowerment, sobretudo na promocdo de uma participacdo, desenvolvimento de
esforgos, acesso a recursos de modo, a possibilitar a mudanca e se consigam atingir os
objetivos.

Fornecer informacdes e apoio per si ndo é comum em intervencdes para Cl de PcD - ou
pelo menos aquelas que estdo sujeitas a avaliacdo de ensaio clinico
randomizado. Frequentemente, o fornecimento de informacdes e o que pode ser chamado
de 'suporte' é empacotado como parte de uma intervencdo mais ampla, construida com
base em principios tedricos de resolugédo de problemas, enfrentamento ou psicoeducagéo
/ treinamento. Além do mais, a maioria dos estudos existentes analisam intervengdes
combinadas individuais e em grupo para avaliar o tamanho total do efeito. Semelhante aos
nossos resultados, a tendéncia da literatura revela que, embora avaliagcdes subjetivas de
satisfacdo e escalas ad hoc mostrem os efeitos das intervengdes quando comparadas com
um grupo de controle, por vezes nenhuma diferenga entre intervencdo e controle séo
encontradas ao usar instrumentos padronizados de validade e confiabilidade
conhecidas (Carradice et. al., 2003).

Embora estes grupos possam nao corresponder as expetativas de todos os cuidadores,
eles evidentemente geram validag&do e promovem a pertenga a alguns (Hooper & Collins,
2019). Por exemplo, alguns CI conseguiram alcancar a esperanca, motivacdes e
significados no cuidar escolhendo deliberadamente se concentrar em elementos
satisfatérios de suas vidas e anteciparam-se as mudancas e consequéncias da deméncia
(Valimaki et. al., 2012). Os cuidadores que participaram nos GAM acreditavam que sua
qualidade de vida era melhor ndo apenas pelas técnicas que aprenderam com a
participacdo nesses grupos, mas também porque outros membros do grupo de suporte
serviram como modelos de como lidar com o cuidado a uma PcD (Bull, 1990; Fung & Chien,
2002). Os participantes classificaram o programa no geral, como util. Observdmos que 0s
cuidadores criam significados pessoais ao optar por viver de acordo com o0s valores da
familia, como amor mutuo, a fé em um poder superior e crescimento proprio, a partir de

respostas anteriores a eventos de stress da vida (Shim et. al., 2013 ).
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Conclusoes

“Uma relacao transpessoal do cuidar, conota uma forma especial da relacdo de cuidar-
uma unido com outra pessoa- elevada consideragéo

pelo todo da pessoa e pelo seu estar-no-mundo”.

Jean Watson (1999, p.111).

A deméncia € uma doenca cronica e progressiva que envolve declinio cognitivo e
alteragcbes comportamentais, comprometendo o quotidiano tanto da PcD como do seu
cuidador. A investigacdo tem vindo a debrugar-se intensamente sobre as dimensdes que
envolvem a prestacdo de cuidados informais e sobre os problemas que os afetam. Os
resultados deste estudo realcam a necessidade de uma resposta adequada da parte dos
Cuidados de Saude Primarios, ndo s6 as PcD, como também aos seus cuidadores,
preocupacéo evidenciada tanto no Plano Nacional de Saude Mental (PSNM, 2008) como
na Norma 053/2011 da DGS (2011), que apontam para o0 acompanhamento do Cl de uma
PcD no processo de avaliagdo dos fatores de risco nas atividades quotidianas e
intervencdes especificas suportadas por investigagdo. E da nossa convicgdo, que as
intervengdes direcionadas ao empowerment através dos GAM levardo a resultados mais

positivos na promog¢ao do bem-estar fisico e mental do CI.

Apesar de ja existir na literatura evidéncias sobre a efetividade dos grupos de suporte,
parece ndo haver ainda resultados tdo abrangentes sobre a efetividade dos GAM em Cl de
uma PcD, pelo que se revela crucial uma revisdo cuidadosa e especializada da estrutura
dos principais programas utilizados com a finalidade de melhorar de forma substancial as
praticas de apoio, reduzir as implicagdes psicolégicas e prevenir situacdes graves de
negligéncia e agravamento recorrente da saude e bem-estar dos cuidadores. Partindo da
guestao de investigacdo principal deste estudo, foi possivel observar os efeitos dos GAM
especificamente nas variaveis: depressao, ansiedade e nas estratégias de coping. Nao
obstante, avaliar os efeitos dos GAM através de instrumentos padronizados, parece nao
medir na totalidade o impacto destas intervencdes em grupos de CIl de PcD, o que torna
fundamental recorrer a estudos combinados com abordagem quantitativa e qualitativa.
Este reconhecimento cientifico tem demorado a ser reconhecido no campo das ciéncias

sociais e de salde.

Apesar das exigéncias do cuidado a uma PcD, onde envolve maior sentimento de

sobrecarga, ansiedade e depressao, ou mesmo de priséo, os Cl parecem ultrapassar estas
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dificuldades e sentem-se motivados para a prestagéo de cuidados. Este antagonismo pode
ser entendido como um maior sentimento de pertengca ou mesmo o reflexo da experiéncia
positiva do cuidado. Das principais motivacdes referenciadas pelos Cl destacam-se: as
razBes emocionais, o dever e responsabilidade, a proximidade e disponibilidade e, também
0 sentimento de pena. A relagéo de parentesco pode ser um fator preditor para assumir 0s
cuidados a uma PcD, sendo os cénjuges e os filhos os principais atores, tendo as raz6es
emocionais (amor, matriménio, compromisso e retribuicdo) como as suas principais
motivacdes. Dada a natureza muitas vezes desafiadora do papel de cuidar, importa
entender o que inicialmente motivam as pessoas a cuidarem de uma PcD, mas também
compreender o porqué de continuarem a desempenhar este papel, apesar das

necessidades sempre crescentes do beneficiario do cuidado.

Ainda que tenhamos levantado a hip6tese de que os ClI, que participaram dos GAM,
apresentariam reducgdes significativas em seus niveis gerais de sobrecarga, ansiedade e
depressao, ao contrario de nossa expectativa, estes niveis ndo foram significativamente
reduzidos. Em contrapartida puderam melhorar as suas estratégias de coping de apoio
instrumental, de apoio social e emocional, corroborando com resultados j& existentes na
literatura. Apesar dos efeitos nos dominios psicolégico e ambiente na qualidade de vida do
Cl, a diminuicdo dos scores podera dever-se a fatores como preocupacdes sobre a
evolugdo e prognostico da doenca (uma vez que através dos GAM os Cl tiveram
oportunidades de adquirir maior conhecimento da doenca) e o stress diario (e.g. maior
resistividade ao cuidado), que tendem a piorar a qualidade de vida desses individuos.
Mesmo assim, os GAM promoveram aos Cl um maior sentimento de apoio pelos servicos
e técnicos e desencadeou uma maior motivagcdo para participar de outras atividades na
comunidade, proporcionaram aos Cl uma melhor compreenséo sobre a doenca e as suas
alteracdes, conseguiram ainda obter informagé&o util que permitiram cuidar melhor e a ter
uma relagdo mais proxima com a PcD, permitiram aos Cl uma melhor organizacéo e gestéo
do tempo frente as exigéncias das tarefas de cuidado, ajudou a lidar melhor com as
emocdes tomando consciéncia dos fatores de stress do cuidado, e da sua saude, bem

como da qualidade de vida da PcD.

Tendo como referéncia a visdo fenomenoldgica de Merleau-Ponty, através da participacao
dos cuidadores nos GAM, os resultados qualitativos enfatizaram os beneficios de um
programa oferecido em formato de grupo, foi possivel descrever as experiéncias vividas
com o “cuidar”. Para os Cl, participar de um GAM foi fundamental para construir uma rede
de apoio social minimizando o sentimento de solidao e invisibilidade permitindo construir

uma afiliagdo com o grupo. Os GAM constituiram um “bom modelo de intervengdo”, onde
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cada membro usufruiu do direito e da possibilidade de sentir-se bem consigo préprio e
descobrir as suas proprias capacidades que sédo refletidas num maior sentido de controle
e autonomia (empowerment) das suas situa¢des. Ouvir as experiéncias dos outros também
0s ajudou a se preparar para novos desafios em seus cuidados. As experiéncias vividas
nos GAM despoletaram nos Cl: a capacidade de enfrentamento e uma visdo prospetiva do
futuro; a construcdo de uma rede de apoio socioemocional; a possibilidade de resgatar o
quotidiano com melhor gestdo do tempo e uma maior competéncia no cuidado. Deste
modo, também ficou evidente, a capacidade que os Cl tiveram em se adaptar a0 hovo
papel, encontrando propdésito, significado e crescimento pessoal através de sua

experiéncia de cuidar.

Os profissionais de salde (dinamizadores) foram fundamentais no processo de
empowerment dos cuidadores e contribuiram para aprimorar as habilidades de coping,
apoiar as competéncias ja existentes e facilitar o desenvolvimento de novas. Os resultados
deste estudo indicam que o uso das estratégias de coping focadas no problema, diminuiu
o nivel de sobrecarga, ansiedade e depressao dos Cl, talvez por que os fatores de strress
e as exigéncias do cuidado diario podem atuar como um fator protetor. Ainda assim, 0 uso
destas estratégias, também tiveram um efeito significativo na qualidade de vida e
autopercecédo da saude. Os cuidadores desenvolvem diferentes tipos de estratégias para
lidar com as exigéncias do cuidado, que incluem encontrar uma solucao razoavel, procurar
apoio de amigos ou outras pessoas proximas. Apesar destes resultados significativos, em
estudos futuros seria importante avaliar a relagdo destas estratégias com a resistividade
ao cuidado por parte da PcD, que na literatura aponta ser um dos fatores desencadeantes

de maior sobrecarga subjetiva.

O fornecimento de um GAM deve ser considerado Gtil como estratégia de cuidado, sendo
emergente pensar-se num modelo estruturado de intervengéo alargada para que tenham
apoio social, emocional e educativo de forma a colmatar as exigéncias do cuidado que
impactam direta e indiretamente na saldde e bem-estar geral do cuidador, como também
da PcD. Recomendamos continuar a criar, manter e expandir os GAM para Cl de PcD em
outros zonas de Portugal de modo a promover bem-estar emocional, fornecer-lhes
informac0des e ajuda-los a estabelecer uma rede de apoio instrumental, emocional e social.
Espera-se que estes resultados direcionem outros estudos, sejam eles clinicos ou de
prestacdo de servicos na comunidade, e que sejam encorajadas na reformulacdo de

politicas de saude.
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Para estudos futuros, seria importante considerar a possibilidade de se combinar outros
tipos de intervencao ajustadas as abordagens de um referencial/modelo tedrico do cuidado.
Sugere-se ainda repensar nas variaveis de desfecho (numa viséo holistica) do fendbmeno
do cuidar e ser cuidado, considerando o cuidado como um fenémeno transacional, com
significados pessoais, existencial-espiritual (valorizando os objetivos pessoais do cuidador
em relacdo a si e ao familiar que cuida, ajuste do plano de vida, resiliéncia e

espiritualidade).
Limitagdes do estudo

Este estudo foi realizado numa zona especifica de Portugal, ndo podendo ser extrapolado
para todo o territorio nacional. Uma série de questdes devem ser levadas em consideracao

ao interpretar os resultados do presente estudo.

A representatividade e a extrapolagdo deste estudo podem ser limitadas devido ao
tamanho da amostra e ao viés de outros tipos de intervencdes. O presente estudo continha
apenas sujeitos que foram deliberadamente amostrados para representar a
homogeneidade com relagéo a regido geografica. Os participantes que desistiram antes do
inicio do programa ndo completaram as avaliacbes de acompanhamento, levantando
guestdes sobre a validade externa. Pesquisas futuras poderiam ser conduzidas com maior
rigor, como heterogeneidade em relacao a regido geogréafica e acompanhamento apés os
6 meses de intervencdo. As variaveis encontradas como ndo significativas no estudo

sugerem a necessidade de novas pesquisas, particularmente a carga do cuidado.

Os efeitos das correlagcbes das estratégias de coping nas variaveis estudadas podem nao
ter sido devido as intervencdes dos GAM. O tamanho reduzido da amostra ndo permitiu
analises mais sofisticadas, que poderiam ter sustentado outras hipéteses, além de impedir
a generalizacdo dos resultados para uma populacdo maior. O estagio da deméncia, as
caracteristicas comportamentais e psiquiatricas e sua influéncia na resposta do cuidador
também nado foram considerados. Reconhecemos que existem outros fatores dos

cuidadores que ndo foram analisados como a crenca, espiritualidade e resiliéncia.
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Anexos

Anexo |. Formulério de sinalizagdo dos cuidadores informais para a participacdo no
GAM
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IDENTIFICACAO DO CUIDADOR

Mome Completo:

Morada:

Localidade: Codigo-Postal: -

Data de nascimento: '

Telefones: / i

E-mail:

Habilitacdes literarias:

Profissao:

Meédico de Familia:

Unidade de Sadde:

Parentesco com o Recetor de Cuidados:

Cuida de alguém com perturbagdes neurocognitivas (e.g. Doenca de Alzheimer, Deménciz

Vascular, entre outras) : __ SIM __Nao

Disponibilidade do cuidador : Dias da Semana:

informal para frequentar sessoes
(sessdes de 2h cada)

1

.

:

1 r .

+ Horario:
.

.

.

.

1

promotor parceiros financiador

A\ 4
CASO50+ AN — 2GS+

Proeiod el
LINIFA]
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Anexos

Anexo Il. Declaracéo de Referenciacdo de Participantes
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CuiDem

Cuidados para a Deméncia

DecLaracAo DE REFERENCIACAD DE PARTICIPANTES

Eu {nome],

(médica/ enfermeiro de familia) do

fcentro de soude/USF) com a cédula profissional n2 , garanto gque a

referenciacdo do doente com o codigo para a participacdo no projeto Cuilem —
Cuidodos para o Deméncia foi realizada com a sua autorizacao ou do seu representante legal, ainda que
verbal, ultrapassando-se o problema da revelagdo de diagnosticos a terceiros. Mo entanto, o5
investipadores ndo estdo isentos de informar daramente o participante e de recolher o respectivo

consentimento informado, livre e esclarecido.

Data: 3 de de
Assinatura
promator parceinos financiador
. N mrorto
CASO5S0+ ™ s e s 3 !:_'_(E‘S‘ ;_:

LIMIFAI
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Anexos

Anexo lll. Consentimento Informado Livre e esclarecido para participagcdo em
Intestigacao
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CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM INVESTIGACAO
de acordo com a Declaragao de Helsinquia e a Convencgdo de Oviedo

Por favor, leia com atengdo a seguinte informagdo. Se achar que algo estd incorreto ou que ndo estd claro, ndo hesite em solicitar
mais informagdes. Se concorda com a proposta que lhe foi feita, queira assinar este documento.

Titulo do estudo: CuiDem — Cuidados para a Deméncia

Enguadramento: O estudo estd a ser desenvolvido pelo Centro de Atendimento e Servigos 050+, Associacdo (CASO50+),
sediado na Rua Frangois Guichard, n® 100-B, 82 B-BT e cujos principais objetivos sdo a i) consciencializacdo publica e
capacitagdo dos profissionais de salude e dos cuidadores informais para a problematica das perturbagdes neurocognitivas,
com enfogue nas boas praticas e ii) melhoria da qualidade dos cuidados prestados as pessoas com perturbacdes cognitivas e
seus cuidadores nos Cuidados de Sadde Primarios.

Explicacdo do estudo: Aplicacdo de um questiondrio (sem gravacdo) junto do Cuidador Informal participante no Grupo de
Ajuda Mutua (GAM), ministrado presencialmente por entrevistadores licenciados da drea da salde, treinados para o efeito.
As avaliagdes decorrerdo nos Centros de Sadde, tendo como duragao prevista 45 minutos. O mesmo protocolo de avaliagao
serd aplicado em 3 momentos distintos: pré-teste, 6 meses e 12 meses apds o inicio do GAM. Os dados respeitantes a pessoa
cuidada serdo recolhidos junto do cuidador informal e dizem respeito a dados sociodemograficos e de utilizagdo de recursos
de cuidados de salde, desempenho de atividades de vida didria e nivel de deterioracdo cognitiva. A sele¢do dos Cuidadores
Informais foi realizada apés referenciagao e aceitagdo para participar no estudo.

Condicdes e financiamento: O estudo é financiado pela Direcdo Geral de Saude, ndo havendo lugar a qualguer pagamento ou
contrapartida de participagdo. A participacao neste estudo é completamente voluntdria e a decisdo de ndo participar nao tera
qualguer prejuizo para si. O presente estudo mereceu Parecer favorivel da Comissio de Etica para a Salde da Administracio
Regional do Norte.

Confidencialidade e anonimato: Todos os contactos estabelecidos decorrerdo em ambientes de privacidade e as informagdes
fornecidas permanecerdo confidenciais, sendo utilizadas para fins exclusivamente associados ao estudo em curso pelo
CAS050+, Associagdo.

Para mais informacdes, por favor, contactar:

Investigador principal: Doutora Maria Jodo Azevedo

cas050mais@gmail.com |220 428 161

Centro de Atendimento e Servigos 050+, Associagdo, Rua Frangois Guichard, n® 100-B, 82 B-BT, 4100-012 Porto

Assinatura:
-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-0-

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informacdes verbais que me foram fornecidas pela/s
pessoa/s que acima assina/m. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualguer altura, recusar participar neste estudo
sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizacdo dos dados que
de forma voluntaria autorizo o meu cuidador informal a fornecer, confiando em que apenas serdo utilizados para esta
investigacdo e nas garantios de confidencialidade e anonimato que me sdo dadas pelo/a investigador/a.

T TS

J A1 = L 1L = Data: ...... [ S

REPRESENTANTE LEGAL, NO CASO DE NAQ SER O PROPRIO A ASSINAR POR INCAPACIDADE
POME .. (e i s e et e et e o s s e enn et et 2 e 2 e et et enn e 2 2 e i

BI/CD N2: ooiiiieececeeieceeeceecneeeeee e DATA OU VALIDADE ... [oeoe [

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO DE 1 PAGINA E FEITO EM DUPLICADO:
UMA VIA PARA Of A INVESTIGADOR/A, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE

Enfidade Financisdon P

& DGS 3= e he Taces M & p

>E< i gl_'l Wmio
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Anexo IV. Protocolo de avaliacdo do Projeto CuiDem — Cuidador Informal
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CASO50+

PROTOCOLO DE AVALIA(;AO
CUIDADOR INFORMAL
Entidade financiadora: Parceiros:

>< UNIFAI

.3

Nota: Protocolo de avaliagdo apresentado em sede de defesa da Tese. A versdao final
para publicagcéo em repositério aberto excluira o protocolo por questdes de direitos

autorais.
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Anexo V. Guido entrevista semiestruturada -Cuidador informal

Bralna, M. | 174



Sou aluna do Doutoramento em Geriatria e Gerontologia da Universidade do Porto. Esta entrevista tem como objetivo

Apresentagdo: L ) - _ . . )
perceber a experiéncia que tiveram ao participar dos Grupos de Ajuda MUtua que decorreram no dmbito do projeto
CuiDem.
Guifio Entrevista Semiestruturada

Idade: Grau de Parentesco: Escolaridade: Sexo:

Experiéncias da

particpagdo no
GAM

Gostou de participar do Grupo de ajuda mitua?

O que a levou a participar?

Sabia o que era um Grupo de Ajuda Mitua?

Como foi a experiéncia de participar de um Grupo de Ajuda
Mitua?

Sentiu dificuldades em participar?

Acha que participar de um Grupo de Ajuda MUtua trouxe
beneficios para sua vida?

Conseguiu ter apoio emocional na partilha de suas
experiéncias?

De que forma o GAM a ajudou nas tarefas de cuidados com a
pessoa com deméncia?

0Os GAMSs ajudaram-na a enfrentar as dificuldades do dia a
dia?

Sente-se sobrecarregado?

Houve algum momento marcante nessas reunides?

Quais aspetos modificaram ao prestar os cuidados & pessoa
com deméncia?

De que forma omnGAM contribui na estruturacio da sua
rotina diaria?

Sentiu que o GAM melhorou a sua satde?

Qual a sua opinido sobre os GAM para cuidadores informais
de pessoas com deméncia?

Acha que o GAM deveria dar continuidade?

Por qué?

Conhece alguém que ja havia
participado?
0 gue acrescentou em sua vida?
Com quem ficou a

pessoa que cuida

Organizagéo da rotina .
enquanto participava

do GAM?
- . E para a pessoa que
Por qué?/Quais? p P q
cuida?
Como foi esse apoio? De onde
veio eesse apoio? De quem?
Diminuiu o cansago? Fisico/Mental

Qual? Explorar as
questdes do Brief
Coping.

Adotou alguma estratégia para
lidar com a pessoa que cuida?

De que forma?

Qual?

Conseguiu ter mais tempo para
cuidar de si?

Como? E da pessoa que cuida?

0 gue sente mais falta?

CUIDADS
BLMENTIL
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Anexo VI. Guido entrevista semiestruturada -Dinamizador GAM
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Apresentagdo:

Sou aluna do Doutoramento em Geriatria & Gerontologia da Universidade do Porto. Esta entrevista tem como objetivo

perceber a experiéncia que tiveram ao participar dos Grupos de Ajuda Mutua que decorreram no ambito do projeto

CuiDem.

Guido Entrevista Semiestruturada

Idade:

ACES:

Unidade de Sadde:
Profissido

Sexo:

Percecdo/Experiéncia
de dinamizar um GAM

Ganhos em Saidde dos
GAMSs na perspetiva do
dinamizador

Impacto da experiéncia
do GAM na experiéncia
profissional

Gostou de dinamizar um Grupo de Ajuda Mdtua?

0 que a levou a participar do Projeto?

Sabia o que era um Grupo de Ajuda Matua?

Como foi a experiéncia de dinamizar um Grupo de Ajuda

Mutua?

Sentiu dificuldades em manter o grupo?

Quais o5 beneficios dos GAMSs na vida dos participantes?

0 que acham que os participantes esperavam dos Grupo de

Ajuda Muatua?

Acha que os GAM capacitaram os participantes nas tarefas

com o recetor de cuidado?

0 que faria de diferente?

A participagdo dos GAM melhorou a sua pratica profissional?

Sente melhor profissional hoje?

Introduziu a experiéncia do GAM na sua pratica didria?

Por qué?

O que acrescentou em sua vida
pessoal?

Acha gue mudou alguma coisa
na vida deles?

De que farma?

De que forma?

E um bom modelo de
intervengdo para essa
populagdo?

e profissional?

E para a pessoa que
cuida?
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Anexo VII. Parecer da Comiss&o de Etica da Administracdo Regional de Satde do
Norte
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Anexo Xl

Anexo VIII. Autorizacdo da Comisséo Nacional da Protec&o de Dados
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Processo N.® 4551/2016

" COMISSA0 NACIONAL
 DEPROTECCAO DE DADOS

AUTORIZACAO N.294.201 /2016

. Pedido

O Centro de Atendimento e Servigos 50 - CASO 50+ notificou & Comissdo Nacional de
Protecgdo de Dados (CNPD) um tratamento de dados pessoais com a finalidade de
realizacao de um estudo no ambito do projeto CuiDem — Cuidados para a Deméncia.

Trata-se de projetc que pretende contribuir para a consciencializaggo publica e
profissional sobre as perfurbagdes cognitivas, assim como capacitar os profissionais de
satde e cuidadores informais na area, através da integragao de grupos de ajuda mdtua
(GAM) nos Cuidados de Salde Primarios, de acbes publicas de sensibilizagéo junte dos
profissicnais de saude, cuidadores informais e comunidade, assim como através da

producdc de materiais informativos sobre a tematica.

No ambito do projeto, o responsavel pretende fazer um estudo para avaliagéo da
viabilidade e impacto dos GAM como resposta para cuidadores informais. Para este
estudo de impacto serdo recolhidos dados de cuidadores informais de pessoas com
perturbacdes neuroccognitivas com e sem participagao nos GAM para criagao de grupo
de controlo, das pessoas com perturbagdes neurocognitivas e dos profissionais de
satde.

A recolha de dados serd realizada nas Unidades de Satde onde decorram os GAM,
sendo os cuidadores informais referenciados & equipa de investigagéo pelos
profissionais de satde participantes.

A recaolha de dados consistira na aplicacio de questionarios sociodemaogréaficos e das
seguintes escalas de avaliagio: Resource Ulifizatfon in Dementia, Escala Modificada de
Barthel (atividades de vida diérias basicas); Indice de Lawton Brody (atividades de vida
instrumentais); Escala de Deterioragdo Global; EQ-VAS (estado de salde geral); World

Rua de So Bento, 148-3° » 1200-821 LISBOA 21 39: 9
Tel: 213928400 Fax:213976832 LINHA PRIVACIBADE
www.cnpd.pt Dias ficts :ga:;d a;n h
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DE PROTECCAO DE DADOS

Health Organization Quality of Life - BREF (percegoes da pessoa sobre a sua posigéo
na vida, no contexto dos sistemas de valores e cultura em que vive e em relacdo aos
seus objetivos, expectativas, padrbes e preocupacdes); Zarit Burden Interview
(sobrecarga do cuidador), Brief Cope (estilos e estratégias de coping); escala de
Ansiedade e Depresséo Hospitalar; Escala de Atitudes face a Deméncia (sentimentos
dos profissionais de salde em relagdc as pessoas com deméncia); Approaches fo

Dementia Questionnaire (atitudes dos profissionais face as pessoas com deméncia).

Nos “cadernos de recolha de dados” nao ha identificagdo nominal dos titulares, sendo
aposto um codigo de participante criado especialmente para o estudo. A chave desta
codificagdo sé pode ser conhecida da equipa de investigagdo. Sera solicitado
consentimento informado a todos os participantes ou, quando aplicavel, aos seus

representantes legais.

Serao adotadas medidas de seguranga quanto ao acesso das informagdes registadas.
Os destinatérios sa@o ainda informados sobre a natureza facultativa da sua participagéo
e garantia de confidencialidade no tratamento, caso decidam participar.

il. Analise

A CNPD ja se pronunciou na sua Deliberagdo n.° 1704/2015 sobre o enquadramento
legal, os fundamentos de legitimidade, os principios orientadores para o correto
cumprimento da Lei n.® 67/98, de 26 de outubro, alterada pela Lei n.° 103/2015, de 24
de agosto (Lei de Proteg8o de Dados — LPD), bem como as condigbes gerais aplicavels
ac tratamento de dados pessoais para a finalidade de estudos de investigagéo na area
da satide.

Porque em grande parte referentes a vida privada e também & salde, os dados
recolhidos pela requerente t&m a natureza de sensiveis, nos termos do disposto no n.°
1 do artigo 7.° da LPD.

Rua de Sfo Bento, 148-37 « 1200-821 LISBOA 21:393 00 39

Tel: 213928 400 Fax:213976832 LINHA PRIVACIDADE

WWW.Cﬂpd .pt Dias titeis das 10 s 13 h
duvidas@enpd pt
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Em regra, o tratamento de dados sensiveis é proibido, de acordo com o disposto no n.°
1 do artigo 7.° da LPD. Tadavia, nos termos do n.° 2 do mesmo artigo, o tratamente de
dados da vida privada e de salde é permitido, quando haja uma disposigéo legal que
consagre esse tratamento de dados, quando por motivos de interesse plblico
importante o tratamento for indispensavel ac exercicio das atribuicdes legais ou
estatutarias do seu responsavel ou guando o titular dos dados tiver prestado o seu

consentimento.

NZo estando preenchidas as duas primeiras condigbes de legitimidade, o fundamento
de legitimidade s6 pode basear-se no consentimento dos fitulares dos dados ou dos
representantes legais, quando os titulares dos dados sejam incapazes.

Assim, & necessario o «consentimento expresso do titular», entendendo-se por
consentimento gualquer manifestagdo de vontade, livre, especifica e informada, nos
termos da qual o titular aceita que os seus dados sejam objeto de tratamento (cf. artigo
3.°, alinea A), da LPD), o qual deve ser obtido através de uma “declaragéo de
consentimento informado” onde seja utilizada uma linguagem clara e acessivel.

Nos termos do artigo 10.° da LPD, a declaragéo de consentimentc tem de conter a
identificagdo do responsavel pelo tratamento e a finalidade do tratamento, devendo
ainda conter informag&o sobre a existéncia e as condigdes do direito de acesso e de
retificacao por parte do respetivo titular.

Os titulares dos dados, de acordo com a declaragdo de consentimento informado junta
aos autos, apbem as suas assinaturas na mesma, deste modo satisfazendo as

exigéncias legais.

O responsavel deve contar com a colaboragdo dos profissionais de salde para
apresentarem o estudo aos cuidadores informais/doentes, sé podendo ser contactados

aqueles que previamente consintam nesse contacto.

Rua de Sdo Bento, 148-3° + 1200-82] LISBOA (21 393 0039

Tel: 213928400 Fax:213 976832 LINHA PRIVACIDADE
www.cnpd.pt Dias dteis das 1045 13 h
duvidas@onpd.pt
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O responsavel deve ainda garantir as medidas de seguranga adequadas para a
protegdo dos dados pessocais, bem como a separagéo ldgica entre os dados referentes
a salde e os restantes. A chave do cédigo deve ficar completamente separada de
quaisquer oufros dados pessoais recolhidos, independentemente da sua natureza
(salde, sociodemograficos, contactos...).

A informacao tratada € recolhida de forma licita {(artigo 5.°, n.?1 alinea a) da LPD), para
finalidades determinadas, explicitas e legitimas (cf. allnea #) do mesmo artige) e ndo é

excessiva.

llf.  Concluséo

Assim, nos termos das disposigbes conjugadas do n.® 2 do artigo 7.2, n.? 1 do artigo 27.
°, alinea &) do n.° 1 do artigo 28.° e artigo 30.° da Lei de Protegfio de Dados, com as
condicdes e limites fixados na referida Deliberagdo n.° 1704/2015, que se ddo aqui por
reproduzidos e que fundamentam esta decisao, autoriza-se o tratamento de dados supra

referide, consignando-se o seguinte:

Responsavel pelo tratamento : Centro de Atendimento e Servigos 50 — CASQ 50+
Finalidade: estudc no ambito do projeto CuiDem —~ Cuidados para a Deméncia;
Categoria de Dados pessoais fratados: cddigo de participante; questionario
scciodemografico (idade, sexo, relagdo do cuidados com o doente, nimero de fithos
com que reside, com quem vive o doente, habilitacdes literérias, profisso e situagdo
laboral; unidade de salde); Resource Ulilization in Dementia, Escala Modificada de
Barthel (atividades de vida digrias basicas); Indice de Lawton Brody (atividades de vida
instrumentais); Escala de Deterioragdo Global; EQ-VAS (estado de satde geral); World/
Health Organization Qualily of Life - BREF (percegdes da pessoa sobre a sua posigdo
na vida, no contexto dos sistemas de valores e cultura em gue vive e em relagédo aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes); Zarit Burden Interview
(sobrecarga do cuidador); Brief Cope (estilos e estratégias de coping); escala de

Rua de Séo Bento, 148-3° « 1200-821 LISBOA 21393 0039

Tel: 213 928 400 Fax:213 976832 LINHA PRIVACIDADE
www.cnpd.pt Dias Gtels das 10 i5 13 h
duvidas@enpd.pl
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Ansiedade e Depressao Haospitalar; Escala de Atitudes face 4 Deméncia (sentimentos
dos profissionais de salde em relagdo as pessoas com deméncia); Approaches to
Dementia Questionnaire (atitudes dos profissionais face as pessoas com deméncia).
Entidades a quem podem ser comunicados: Néo ha.

Formas de exercicio do direito de acesso e retificagéo: Junto do responsavet;
Interconexd&es de tratamentos: Nao ha.

Transferéncias de dados para paises terceiros: NJo ha.

Prazo de conservagdo: a chave de codificagdo dos dados deve ser destruida no prazo
de 5 anos apoés o fim do estudo.

Dos termos e condigdes fixados na Deliberagéo n.° 1704/2015 e na presente
Autorizago decorrem obrigagdes que o responsavel deve cumprir. Deve, igualmente,
dar conhecimento dessas condigdes a todos os intervenientes no circuite de informag&o.

Lisboa, 20 de dezembro de 2016

Filipa Calvao (Presidente)

Rua de Sdo Bento, 148-3° » 1200-821 LISBOA i
Tel: 213 928400 Fax: 213976832 LINMA PRIVAGIDADE

www.cnpd.pt Dias ditels das 10 4s 13 h
duvidaa@enpd.pt
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