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IN TRO DU ÇÃO

C
ui da dor é uma pa la vra cada vez mais uti li za -
da em as so cia ção com as de mên cias e um
con cei to que en glo ba a ideia de al guém que
toma con ta, que tra ta, que cu i da em to dos os

sen ti dos. Os cui da do res são tão an ti gos como a doen -
ça, qual quer que ela seja. Ape sar dis so, a im por tân cia
que lhes foi dada ao lon go do tem po não foi pro por ci -
o nal, ten do a doen ça ocu pa do um lu gar pri vi le gi a do em
re la ção ao cui da dor. O au men to da es pe ran ça mé dia de
vida, a con se quen te iden ti fi ca ção das pa to lo gi as as so -
cia das ao en ve lhe ci men to e a ava lia ção do seu im pac -
to a ní vel so cial e eco nó mi co, obri ga ram a uma abor -
da gem mul ti e in ter dis ci pli nar no tra ta men to da doen -
ça e a um olhar di fe ren te so bre o pa pel do cui da dor. Tor -
nou-se mais cla ro o pa pel des te agen te no bem-es tar
fí si co, psi co ló gi co e emo cio nal do doen te.

Cui da do res são as pes soas que cu i dam, que tra tam,
que apoi am e am pa ram. Des te gru po fa zem par te to -
dos os que, por ine rên cia da pro fis são ou das ac ti vi da -
des es co lhi das (en fer mei ros, au xi li a res de ac ção mé di -
ca, as sis ten tes em re si dên cias, vo lun tá rios, etc.), pres -
tam cui da dos di rec tos aos doen tes – cui da do res for -
mais –, mas tam bém os que, não o ten do es co lhi do, se

tor nam agen tes na pres ta ção de cui da dos (di rec tos ou
in di rec tos) – os cui da do res in for mais.

Nas úl ti mas dé ca das tem sido dado cada vez mais re -
le vo à in ves ti ga ção so bre cui da do res de doen tes com
de mên cia.1 Ao lon go de todo o pro ces so da evo lu ção da
doen ça, o pa pel do(s) cui da dor(es) é fun da men tal.
Como nou tras si tu a ções de doen ça men tal, em que o
cui da dor as su me a pres ta ção de cui da dos in for mais,
na de mên cia o cui da dor tor na-se im pres cin dí vel quer
como par cei ro no tra ta men to – atra vés da iden ti fi ca ção
das ca rac te rís ti cas das di fe ren tes fa ses e con se quen te
adap ta ção te ra pêu ti ca –, quer como ga ran te da ma nu -
ten ção da qua li da de de vida dos doen tes. A pre sen ça do
cui da dor in for mal está di rec ta men te re la cio na da com
uma  maior per ma nên cia em casa e atra so na ins ti tu  -
ci o  na li za ção, o que re pre sen ta uma di mi nu i ção con si -
de rá vel nos gas tos em cui da dos for mais. Por este mo -
ti vo, a iden ti fi ca ção das ne ces si da des dos cui da do res e
a im ple men ta ção de pro gra mas de apoio para es tes tor -
nam-se ob jec ti vos cada vez mais per ti nen tes.

De acor do com os da dos da as so cia ção Alzhei mer
Por tu gal, es ti ma-se que em Por tu gal exis tam 153.000
pes soas com de mên cia, 90.000 das  quais com doen ça
de Alzhei mer. Em bo ra não se sai ba ao cer to o nú me ro
de cui da do res por doen te (po den do ha ver mais do que
um por pa cien te) e qual o nú me ro de doen tes em ins -
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doen te no mo men to do diag nós ti co que de ter mi na o
lu gar de cui da dor prin ci pal, sem que haja uma com -
preen são cla ra das fun ções a de sem pe nhar.

O acto de cu i dar, em par ti cu lar de um doen te com
de mên cia, traz as so cia da uma so bre car ga fí si ca, emo -
cio nal e psí qui ca, mas tam bém pode tra zer fac to res po -
si ti vos, como por exem plo, gra ti fi ca ção pes so al e sen -
ti do para a vida.7,9-10 A ma nu ten ção do equi lí brio en tre
es tas duas com po nen tes re pre sen ta um de sa fio para o
cui da dor (in for mal ou for mal), para a fa mí lia e para os
téc ni cos que os acom pa nham. A es tes úl ti mos acres ce
a res pon sa bi li da de de iden ti fi car os fac to res de ris co
para o au men to da so bre car ga (fac to res re la cio na dos
com a pró pria doen ça, com as con se quên cias da pres -
ta ção dos cui da dos ou com as ca rac te rís ti cas do pró prio
cui da dor), as ne ces si da des dos cui da do res e a de ter mi -
na ção de te ra pêu ti cas para o seu re-equi lí brio, o qual
pas sa es sen cial men te pela edu ca ção dos cui da do res.

O PA PEL DO CUI DA DOR E A EDU CA ÇÃO PARA O
SEU DE SEM PE NHO
Ao con trá rio de mui tos ou tros pa péis as su mi dos ao lon -
go da vida, para o de cui da dor in for mal de um doen te
com de mên cia não há uma pre pa ra ção pré via. A con -
fir ma ção do diag nós ti co, mui tas ve zes te mi do mas qua -
se sem pre sur pre en den te, mar ca o mo men to de pas sa -
gem de um qual quer pa pel – ti pi ca men te o de mu -
lher/com pa nhei ra ou fi lha – ao de cui da dor prin ci pal.

Nes te pa pel está in cluí da uma va ri e da de de fun ções,
que vão des de as me nos exi gen tes - como con du zir, pa -
gar con tas, ge rir ro ti nas –, às que exi gem  maior es for -
ço fí si co – la var, ves tir, ali men tar – e psí qui co – con tro -
lo das al te ra ções com por ta men tais, su per vi são cons -
tan te -, sen do as úl ti mas as mais res pon sá veis por um
ris co acres ci do para a so bre car ga.7 As fun ções, bem
como o tem po exi gi do na pres ta ção de cui da dos, vão
au men tan do à me di da que a doen ça pro gri de, cri an do
ní veis de so bre car ga ob jec ti va e sub jec ti va di rec ta men -
te pro por ci o nais, até ao mo men to da ins ti tu ci o na li za -
ção, al tu ra em que há uma di mi nu i ção da so bre car ga
ob jec ti va em bo ra nem sem pre acom pa nha da da re du -
ção dos fac to res de stress psi co ló gi co.7

A EDU CA ÇÃO DO CUI DA DOR IN FOR MAL
Sabe-se que a re la ção cui da dor/doen te se re ves te de ca -
rac te rís ti cas pró pri as como a pre sen ça de so bre car ga

ti tu i ção em Por tu gal, es tu dos re a li za dos nou tros paí ses
es ti mam que cer ca de 75% a 80% dos doen tes de Alzhei -
mer es ta rão em suas ca sas, as sis ti dos mai o ri ta ria men -
te pe los seus fa mi lia res.2-3

AL GUNS DA DOS SO BRE OS CUI DA DO RES
Um dos acha dos mais im por tan tes na in ves ti ga ção so -
bre os cui da do res de doen tes com de mên cia foi o re co -
nhe ci men to do im pac to da doen ça em quem cu i da,
no mea da men te das con se quên cias na sua saú de men -
tal e fí si ca. Os pri mei ros tra ba lhos nes ta área mos tra -
ram que os cui da do res in for mais (e for mais) dos doen -
tes com de mên cia apre sen tam  maior ris co de de sen vol -
ver pa to lo gia fí si ca e psi co ló gi ca.4-5 Apre sen tam igual -
men te um  maior ris co de mor bi li da de so má ti ca
(hi per ten são ar te rial, hi per li pi de mia, al te ra ções imu -
no ló gi cas) e até de mor ta li da de quan do se tra ta de cui -
da do res mais ido sos.6

Sabe-se tam bém que a pro por ção de cui da do res com
mor bi li da de psi quiá trica é su pe rior à da po pu la ção em
ge ral. A de pres são e an sie da de são as per tur ba ções mais
fre quen tes, va ri an do a de pres são ge ral en tre 30% a 70%7

e a an sie da de en tre 6% a 25%.8

As al te ra ções psi co pa to ló gi cas po dem es tar re la ci o -
na das com uma sé rie de fac to res que vão des de a res -
pos ta adap ta ti va às per das su ces si vas – do que é co nhe -
ci do no fa mi liar, uma vez que a de mên cia se ca rac te ri -
za tam bém pela per da do “self”; da re la ção pré via; dos
pa péis pré-de ter mi na dos – da so bre car ga sub jec ti va,
até à pró pria vul ne ra bi li da de do cui da dor – ida de mais
avançada, pre sen ça de ou tras doen ças e di mi nu i ção do
tem po e dis po ni bi li da de para o auto-cui da do.7

Nos paí ses oci den tais, 30% a 60% dos cui da do res in -
for mais são os res pec ti vos côn ju ges, sen do a pro por ção
de mu lhe res de 2/3 a 3/4. Nos paí ses me di ter râ ni cos,
as mu lhe res, mais do que os ma ri dos, ocu pam o lu gar
de cui da dor prin ci pal – aque le que pro vi den cia mais
tem po na pres ta ção de cui da dos -, es tan do mais pró -
xi mas emo cio nal e fi si ca men te.7 A  maior par te dos cui -
da do res dos doen tes com de mên cia são as mu lhe res
(côn ju ges ou fi lhas), o que pa re ce de cor rer do pro lon -
ga men to dos pa péis tra di cio nais de mu lher/fi lha. O lu -
gar de cui da dor prin ci pal aca ba, mui tas ve zes, por ser
es ta be le ci do pela con ti nui da de das ta re fas, sem que
haja uma pre pa ra ção ou se quer uma es co lha pré vi as.
Mui tas ve zes é a pro xi mi da de fí si ca e emo cio nal do
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ob jec ti va e sub jec ti va, o stress psi co ló gi co e, mais re cen -
te men te iden ti fi ca dos, os as pec tos po si ti vos as so cia -
dos ao acto de cu i dar.10 Sabe-se tam bém que esta re la -
ção é me di a da por uma mul ti pli ci da de de fac to res que
vão des de as ca rac te rís ti cas do doen te e do cui da dor
(ida de, sexo, per so na li da de pré via), à exis tên cia de re -
des so ci ais de su por te, es tra té gias de co ping e di fe ren -
ças ét ni cas/cul tu ra is, pas san do pela qua li da de e tipo de
re la ção pré via e  actual en tre os dois.7

Ten do em con ta to dos es tes as pec tos re la cio na dos
com a es pe ci fi ci da de da re la ção cui da dor/doen te e a di -
fi cul da de que eles acar re tam para uma ava lia ção efi caz
das ne ces si da des, a edu ca ção do cui da dor deve in te grar
duas áre as fun da men tais:
a) A de cu i dar do ou tro: com a in for ma ção cla ra acer -

ca do diag nós ti co e prog nós ti co e o de sen vol vi men -
to de co nhe ci men tos, es tra té gias e trei no de com pe -
tên cias na pres ta ção di rec ta de cui da dos ao doen te;

b) A de cu i dar de si pró prio: com o trei no de pro mo ção
da auto-efi cá cia per ce bi da e re co nhe ci men to dos
seus li mi tes, fo men ta ção de es tra té gias de re si li ên -
cia e de auto-cui da do.
Em re la ção ao pri mei ro pon to, sa li en tam-se os as -

pec tos re la cio na dos com:
• Co mu ni ca ção do diag nós ti co: a in for ma ção acer ca

do diag nós ti co deve con tem plar a pas sa gem cla ra
de in for ma ção, numa lin gua gem adap ta da ao ní vel
cul tu ral/edu ca cio nal do cui da dor.11,12 Trans mi tir um
diag nós ti co de de mên cia é dar uma má no tí cia e
deve ser en ca ra do como o pri mei ro con fron to com
uma rea li da de mui tas ve zes es pe ra da, mas não de -
se ja da. Este as pec to tor na-se tan to mais per ti nen te
quan to mais pre co ce é o diag nós ti co. O co nhe ci men -
to que o cui da dor tem acer ca da doen ça in flu en cia

a sua per cep ção, o modo como re a ge e a for ma como
se or ga ni za na res pos ta às suas ne ces si da des e às do
doen te.13 No en tan to, a for ma como os cui da do res
têm aces so à in for ma ção e o modo como esta se
trans for ma em co nhe ci men to prá ti co é va riá vel e
nem sem pre cla ro. Para além da trans mis são da in -
for ma ção, é fun da men tal ava li ar o modo como essa
in for ma ção che ga ao in ter lo cu tor (fe ed back) e o que
sabe para além do que lhe foi dito. Em bo ra exi ja uma
 maior dis po ni bi li da de por par te do téc ni co, é uma
for ma di rec ta de ava li ar a ca pa ci da de de com preen -
são e grau de co nhe ci men to acer ca da de mên cia. De
acor do com Wald, as ne ces si da des de in for ma ção
por par te dos cui da do res di fe rem de con sul ta para
con sul ta.14 Gon çal ves-Pe rei ra ilus tra, de for ma cla ra
(Qua dro 1), a «re gra de três» uti li za da por Wald, para
de fi nir as três ca te go ri as da in for ma ção mais per ti -
nen te em cada con sul ta.

• In for ma ção acer ca da doen ça: tem sido apon ta da
uma re la ção en tre o co nhe ci men to acer ca da doen -
ça e me lho res res pos tas adap ta ti vas por par te dos
cui da do res13 e ní veis mais bai xos de de pres são.15 No
en tan to, a in for ma ção per se não é su fi cien te para di -
mi nuir os ní veis de so bre car ga do cui da dor ou me -
lho rar o seu bem-es tar.16 Num es tu do re cen te, Gon -
çal ves-Pe rei ra e col. ava li a ram o grau de co nhe ci -
men to acer ca da doen ça re la ci o nan do-o com as ex -
pe riên cias dos cui da do res.17 Em bo ra os 116
cui da do res obser va dos ti ves sem um bom ní vel de
co nhe ci men to da doen ça, qua se me ta de apre sen ta -
va mor bi li da de psi co pa to ló gi ca (de pres si va /an sio -
sa) di rec ta men te re la cio na da com as me di das de so -
bre car ga. A in for ma ção dada, bem como as es tra té -
gias de edu ca ção para a saú de, de vem ser in se ri das

Na altura do diagnóstico Numa consulta de Numa consulta de Numa consulta de
seguimento precoce seguimento mais tardia seguimento ainda mais tardia
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con tro lo das al te ra ções com por ta men tais dos doen -
tes, ve ri fi ca-se efi caz no alí vio dos sin to mas e ma nu -
ten ção do bem-es tar do cui da dor.21 A pro mo ção de
es tra té gias que re for cem a auto-efi cá cia22 no con tro -
lo das al te ra ções com por ta men tais e de me mó ria do
doen te, está as so cia da a uma re du ção da sin to ma -
to lo gia de pres si va do cui da dor.23 A es co lha do tipo de
in ter ven ção (in di vi dual vs gru po; psi co ed uca ti va vs
de su por te vs com bi na da com es tra té gias de re so lu -
ção de pro ble mas ou mo di fi ca ção de com por ta men -
to) deve ser fei ta de acor do com as ne ces si da des in -
di vi dua is do cui da dor;

• Im ple men ta ção de es tra té gias de auto-cui da do: a
sen si bi li za ção para o auto-cui da do é um dos tra ba -
lhos de  maior re le vân cia para a pre ven ção de bur -
nout nos cui da do res in for mais (e for mais). A dis po -
ni bi li da de para cu i dar as so cia-se, mui tas ve zes, à
per da da in di vi dua li da de. Tra ba lhar sen ti men tos
como a cul pa bi li da de (as so cia da à ideia de que cu i -
dar exi ge dis po ni bi li da de to tal e con se quen te des va -
lo ri za ção das ne ces si da des in di vi dua is), é um pro -
ces so que pode ser len to e deve ter em con ta as ca -
rac te rís ti cas in di vi dua is, edu ca cio nais e cul tu ra is do
cui da dor;

• Ca pa ci ta ção (em power ment) do cui da dor como
par cei ro te ra pêu ti co: pre ten de-se aju dar o cui da dor
a ad qui rir os ins tru men tos pro mo to res de con tro lo
so bre a si tua ção (de ci são par ti lha da das te ra pêu ti cas
es co lhi das e ade qua ção ao lon go do tem po, por
exem plo), re co nhe cer o cui da dor como um dos pe -
ri tos do pro ces so de evo lu ção da doen ça, pos si bi li -
tan do-lhe a in for ma ção/orien ta ção para in ter ven -
ções di rec tas com o doen te no seu meio (como a im -
ple men ta ção de es tra té gias de orien ta ção para a rea -
li da de ou de exer cí cios de es ti mu la ção cog ni ti va).
Mui tos cui da do res ex pres sam uma sen sa ção de
bem-es tar com a par ti ci pa ção ac ti va na pres ta ção
de cui da dos bá si cos e na in tro du ção de te ra pêu ti cas
não-far ma co ló gi cas, como con tra pon to ao sen ti -
men to de im po tên cia as so cia do à cren ça de que, não
ha ven do cura, não exis te «nada a fa zer».
Por fim, a in ter ven ção com o cui da dor es ta rá com -

ple ta com a mo ni to ri za ção da qua li da de da re la ção
cui da dor/doen te ao lon go da evo lu ção da doen ça, uma
vez que a adap ta ção de es tra té gias efi ca zes num de ter -
mi na do mo men to/fase da doen ça, não ga ran te o seu

em pro gra mas de in ter ven ção mais com ple tos, que
en glo bem abor da gens psi co ed uca ti vas.
No que se re fe re à edu ca ção so bre cu i dar de si pró -
prio, in cluem-se:

• Ava lia ção do cui da dor pelo téc ni co: tem-se re ve la -
do im por tan te a iden ti fi ca ção dos fac to res de ris co
para so bre car ga (e.g. au sên cia de su por te so cial) e
stress psi co ló gi co (e.g. es tra té gias de co ping de sa de -
qua das). Esta ava lia ção pode ser fei ta atra vés da uti -
li za ção de ins tru men tos es pe cí fi cos (Es ca la de So bre -
car ga de Za rit,18 por exem plo, dis po ní vel em por tu -
guês, no li vro de es ca las de de mên cia,19 ou atra vés da
en tre vis ta clí ni ca não es tru tu ra da);

• In for ma ção so bre o im pac to e re per cus são da doen -
ça na saú de fí si ca e men tal dos cui da do res: sa li en -
tam-se os as pec tos ne ga ti vos e os fac to res po si ti vos
as so cia dos ao acto de cu i dar (sen sa ção de pre en chi -
men to, or gu lho em re la ção a ser ca paz de ge rir os
pro ble mas, gra ti fi ca ção), pro por ci o nan do o aces so
a in for ma ção es cri ta (bi bli o te ra pia) e ou tros apoi os
(as so cia ções de doen tes e/ou fa mi lia res);

• Sen si bi li za ção do cui da dor para pe di dos de aju da e
pro cu ra de ser vi ços: em bo ra não haja uma di ver si -
da de de apoi os aces sí veis, mui tos dos cui da do res
não pro cu ram os pou cos exis ten tes, quer por fal ta de
in for ma ção, quer por au sên cia de ne ces si da de per -
ce bi da;3 17

• Apoio e acon se lha men to mul ti dis ci pli nar bá si cos:
pro cu ran do res pon der às ne ces si da des so ci ais, mé -
di cas, edu ca cio nais e psi co ló gi cas que ocor rem ao
lon go da evo lu ção da doen ça;3

• In ter ven ções para a di mi nu i ção da mor bi li da de psi -
co pa to ló gi ca e me lho ria da qua li da de de vida do
cui da dor e, con se quen te men te, do doen te: es tas po -
dem ser in ter ven ções de su por te (va li da ção de sen -
ti men tos, apoio emo cio nal e par ti lha de in for ma -
ções), psi co ed uca ti vas (emi nen te men te in for ma ti -
vas), de alí vio (pro cu ram di mi nuir de for ma di rec ta
a so bre car ga do cui da dor atra vés de in ter na men tos
cur tos em ins ti tu i ções, por exem plo) ou psi co te ra pia
in di vi dual (de ins pi ra ção cog ni ti va-com por ta men tal
ou ou tra, de pen den do dos ob jec ti vos);20

• In ter ven ções in di vi dua is, ori en ta das para as ne ces -
si da des es pe cí fi cas do cui da dor: a te ra pia in di vi dual
de orien ta ção pre fe ren ci al cog ni ti va-com por ta men -
tal, com trei no de es tra té gias de co ping, so bre tu do no
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su ces so ao lon go da sua evo lu ção. Será útil a ava lia ção
fre quen te das ne ces si da des dos cui da do res, do tipo de
aju da es pe ra do, das ex pec ta ti vas em re la ção às in ter -
ven ções e da for ma como ade rem às pro pos tas apre sen -
ta das. A não ade são às te ra pêu ti cas pode pas sar, com
fre quên cia, por pro ble mas de or dem eco nó mi ca, cul -
tu ral e edu ca cio nal que de vem ser con tex tu a li za dos.

A ava lia ção e mo ni to ri za ção das ne ces si da des dos
cui da do res no con tex to da con sul ta de Me di ci na Ge ral
e Fa mi liar im pli ca, na  maior par te das ve zes, o en ca mi -
nha men to quer para ou tras con sul tas da es pe cia li da -
de exis ten tes no ser vi ço pú bli co (Psi qui a tria, Psi co ge -
ri a tria, con sul ta de De mên cias), quer para ou tros ser -
vi ços, no mea da men te para as as so cia ções de doen tes/
/fa mi lia res (é o caso da As so cia ção Por tu gue sa dos Fa -
mi lia res e Ami gos dos Doen tes de Alzhei mer), or ga ni -
za das de for ma a com ple men tar ou ofe re cer apoi os es -
pe cí fi cos (ver Apên di ce).

CON CLU SÃO
A edu ca ção do cui da dor in for mal é um pro ces so mul -
ti dis ci pli nar (en vol ve mé di cos, en fer mei ros, psi có lo -
gos e as sis ten tes so ci ais), de lon ga du ra ção (tem iní cio
no mo men to do diag nós ti co e acom pa nha o tem po de
evo lu ção da doen ça, po den do ir para além da mor te do
doen te) e que exi ge uma dis po ni bi li da de nem sem pre
pos sí vel na or ga ni za ção  actual dos ser vi ços pú bli cos.
No en tan to, o re co nhe ci men to das ne ces si da des des -
tes cui da do res, com a con se quen te im ple men ta ção de
pro gra mas ade qua dos e a mo ni to ri za ção dos seus efei -
tos, tor na-se im pres cin dí vel na me lho ria da qua li da de
de vida dos doen tes e seus fa mi lia res e no atra so da ins -
ti tu ci o na li za ção.
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A au to ra de cla rou não pos su ir con fli tos de in te res ses

ABSTRACT

CAREGIVERS EDUCATION
The importance of informal caregiving with patients with dementia has been enhanced during the last decade, namely in the
promotion of quality of life and delay of institutionalized care. Several studies have reported specific characteristics associat-
ed with the caregivers’ role such as the subjective burden, psychological stress and, more recently, also positive variables relat-
ed with caregiving. However, there is a lack of formal education of the caregivers, which creates difficulties in the way such role
could be performed. We report the most important aspects that should be considered and promoted by the General and Fam-
ily Medicine practitioner in the education of the caregivers. Caregivers’ education should be grounded in two main factors a)
taking care of the patient, and b) taking care of him/her-self. In this paper we also report the importance of caregiver perceived
self-efficacy mechanisms as mediators between psychological stressors and depressive symptoms. We also reinforce the im-
portance of the caregiver as an active partner of the clinician in the promotion of non-pharmacological strategies, especially in
the management of behavioral problems.

Keywords: Caregivers; Dementia; Education.
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