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RESUMO

Nos tltimos anos, em particular na dltima década, tem-se assistido a um interesse cada vez maior pelo estudo sobre o cuidador
informal do doente com deméncia e sobre a sua importancia na melhoria da qualidade de vida e no adiamento da institu-
cionalizagdo do doente. A importancia do papel do cuidador e as caracteristicas associadas ao acto de cuidar, nomeadamente
a sobrecarga objectiva e subjectiva, o stress psicolégico e os aspectos positivos do acto de cuidar tém sido identificados e des-
critos. No entanto, a educagao dos cuidadores informais é relativamente recente e ainda pouco estruturada, sobretudo no nos-
so pais. Abordamos aqui os aspectos que consideramos importantes na educacdo do cuidador e no papel do clinico para a sua
promocao em consulta.As alteragées comportamentais dos doentes sdo os factores de stress psicolégico que apresentam maior
sobrecarga para os cuidadores. A investigacdo aponta para a importancia de um conjunto de estratégias de educag&o para a) o
cuidado do doente, e b) o auto-cuidado do préprio cuidador. Salienta-se o papel da auto-eficacia percebida do cuidador como
mediador entre os stressores psicoldgicos e a sintomatologia depressiva. Reforca-se ainda o papel do cuidador como parceiro

activo, quer na prestacdo de cuidados bésicos, quer na implementacéo e adequacdo de terapéuticas ndo-farmacolégicas.
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INTRODUCAO
uidador é uma palavra cada vez mais utiliza-
da em associagdo com as deméncias e um
conceito que engloba a ideia de alguém que
toma conta, que trata, que cuida em todos os
sentidos. Os cuidadores sao tdao antigos como a doen-
¢a, qualquer que ela seja. Apesar disso, a importéancia
que lhes foi dada ao longo do tempo nao foi proporci-
onal, tendo a doenca ocupado um lugar privilegiado em
relacdo ao cuidador. O aumento da esperanga média de
vida, a consequente identificacao das patologias asso-
ciadas ao envelhecimento e a avaliacdo do seu impac-
to a nivel social e econémico, obrigaram a uma abor-
dagem multi e interdisciplinar no tratamento da doen-
¢aeaum olhar diferente sobre o papel do cuidador. Tor-
nou-se mais claro o papel deste agente no bem-estar
fisico, psicolégico e emocional do doente.

Cuidadores sdo as pessoas que cuidam, que tratam,
que apoiam e amparam. Deste grupo fazem parte to-
dos os que, por ineréncia da profissdo ou das activida-
des escolhidas (enfermeiros, auxiliares de accao médi-
ca, assistentes em residéncias, voluntérios, etc.), pres-
tam cuidados directos aos doentes — cuidadores for-
mais —, mas também os que, nado o tendo escolhido, se
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tornam agentes na prestacao de cuidados (directos ou
indirectos) — os cuidadores informais.

Nas tltimas décadas tem sido dado cada vez mais re-
levo a investigacdo sobre cuidadores de doentes com
deméncia.! Aolongo de todo o processo da evolucdo da
doenca, o papel do(s) cuidador(es) é fundamental.
Como noutras situa¢des de doenca mental, em que o
cuidador assume a prestacdo de cuidados informais,
na deméncia o cuidador torna-se imprescindivel quer
como parceiro no tratamento — através da identificacao
das caracteristicas das diferentes fases e consequente
adaptacdo terapéutica —, quer como garante da manu-
tencdo da qualidade de vida dos doentes. A presenca do
cuidador informal esta directamente relacionada com
uma maior permanéncia em casa e atraso na institu-
cionalizacdo, o que representa uma diminuicao consi-
derével nos gastos em cuidados formais. Por este mo-
tivo, a identificacdo das necessidades dos cuidadores e
aimplementacdo de programas de apoio para estes tor-
nam-se objectivos cada vez mais pertinentes.

De acordo com os dados da associacdo Alzheimer
Portugal, estima-se que em Portugal existam 153.000
pessoas com deméncia, 90.000 das quais com doenca
de Alzheimer. Embora néo se saiba ao certo o niimero
de cuidadores por doente (podendo haver mais do que
um por paciente) e qual o nimero de doentes em ins-



tituicdo em Portugal, estudos realizados noutros paises
estimam que cerca de 75% a 80% dos doentes de Alzhei-
mer estarao em suas casas, assistidos maioritariamen-
te pelos seus familiares.>*

ALGUNS DADOS SOBRE OS CUIDADORES

Um dos achados mais importantes na investigacao so-
bre os cuidadores de doentes com deméncia foi o reco-
nhecimento do impacto da doenca em quem cuida,
nomeadamente das consequéncias na sua saiide men-
tal e fisica. Os primeiros trabalhos nesta area mostra-
ram que os cuidadores informais (e formais) dos doen-
tes com deméncia apresentam maior risco de desenvol-
ver patologia fisica e psicolégica.*® Apresentam igual-
mente um maior risco de morbilidade somatica
(hipertensao arterial, hiperlipidemia, alteracées imu-
nolégicas) e até de mortalidade quando se trata de cui-
dadores mais idosos.*

Sabe-se também que a proporcao de cuidadores com
morbilidade psiquiatrica é superior a da populacdo em
geral. A depressao e ansiedade sdo as perturbacées mais
frequentes, variando a depressao geral entre 30% a 70%’
e a ansiedade entre 6% a 25%.°

As alteracdes psicopatolégicas podem estar relacio-
nadas com uma série de factores que vao desde a res-
posta adaptativa as perdas sucessivas—do que é conhe-
cido no familiar, uma vez que a deméncia se caracteri-
za também pela perda do “self”; da relacdo prévia; dos
papéis pré-determinados — da sobrecarga subjectiva,
até a propria vulnerabilidade do cuidador —idade mais
avancada, presenca de outras doencas e diminuicao do
tempo e disponibilidade para o auto-cuidado.”

Nos paises ocidentais, 30% a 60% dos cuidadores in-
formais sdo os respectivos conjuges, sendo a propor¢ao
de mulheres de 2/3 a 3/4. Nos paises mediterranicos,
as mulheres, mais do que os maridos, ocupam o lugar
de cuidador principal — aquele que providencia mais
tempo na prestacdo de cuidados -, estando mais pré-
ximas emocional e fisicamente.” A maior parte dos cui-
dadores dos doentes com deméncia sdo as mulheres
(conjuges ou filhas), o que parece decorrer do prolon-
gamento dos papéis tradicionais de mulher/filha. O lu-
gar de cuidador principal acaba, muitas vezes, por ser
estabelecido pela continuidade das tarefas, sem que
haja uma preparacdo ou sequer uma escolha prévias.
Muitas vezes é a proximidade fisica e emocional do

dossier: deméncias

doente no momento do diagnéstico que determina o
lugar de cuidador principal, sem que haja uma com-
preensdo clara das funcdes a desempenhar.

O acto de cuidar, em particular de um doente com
demeéncia, traz associada uma sobrecarga fisica, emo-
cional e psiquica, mas também pode trazer factores po-
sitivos, como por exemplo, gratificacdo pessoal e sen-
tido para a vida.”** A manutencao do equilibrio entre
estas duas componentes representa um desafio para o
cuidador (informal ou formal), para a familia e para os
técnicos que os acompanham. A estes Ultimos acresce
a responsabilidade de identificar os factores de risco
para o aumento da sobrecarga (factores relacionados
com a prépria doenca, com as consequéncias da pres-
tacdo dos cuidados ou com as caracteristicas do préprio
cuidador), as necessidades dos cuidadores e a determi-
nacdo de terapéuticas para o seu re-equilibrio, o qual
passa essencialmente pela educacdo dos cuidadores.

O PAPEL DO CUIDADOR E A EDUCAGAO PARA O
SEU DESEMPENHO
Ao contrario de muitos outros papéis assumidos ao lon-
go da vida, para o de cuidador informal de um doente
com deméncia ndo hd uma preparacdo prévia. A con-
firmacao do diagnéstico, muitas vezes temido mas qua-
se sempre surpreendente, marca o momento de passa-
gem de um qualquer papel - tipicamente o de mu-
lher/companheira ou filha — ao de cuidador principal.
Neste papel estd incluida uma variedade de funcdes,
que vao desde as menos exigentes - como conduzir, pa-
gar contas, gerir rotinas —, as que exigem maior esfor-
co fisico - lavar, vestir, alimentar — e psiquico — contro-
lo das alteracbes comportamentais, supervisdo cons-
tante -, sendo as ultimas as mais responsaveis por um
risco acrescido para a sobrecarga.” As fun¢ées, bem
como o tempo exigido na prestacdo de cuidados, vao
aumentando a medida que a doenca progride, criando
niveis de sobrecarga objectiva e subjectiva directamen-
te proporcionais, até ao momento da institucionaliza-
¢ao, altura em que ha uma diminuicdo da sobrecarga
objectiva embora nem sempre acompanhada da redu-
¢do dos factores de stress psicolégico.”

A EDUCAGAO DO CUIDADOR INFORMAL
Sabe-se que arelacao cuidador/doente se reveste de ca-
racteristicas préprias como a presenca de sobrecarga
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objectiva e subjectiva, o stresspsicoldgico e, mais recen-

temente identificados, os aspectos positivos associa-

dos ao acto de cuidar.® Sabe-se também que esta rela-
¢do é mediada por uma multiplicidade de factores que
vao desde as caracteristicas do doente e do cuidador

(idade, sexo, personalidade prévia), a existéncia de re-

des sociais de suporte, estratégias de coping e diferen-

¢as étnicas/culturais, passando pela qualidade e tipo de
relagdo prévia e actual entre os dois.”

Tendo em conta todos estes aspectos relacionados
com a especificidade darelacdo cuidador/doente e a di-
ficuldade que eles acarretam para uma avaliacdo eficaz
dasnecessidades, a educacdo do cuidador deve integrar
duas dreas fundamentais:

a) A de cuidar do outro: com a informacao clara acer-
ca do diagnéstico e prognéstico e o desenvolvimen-
to de conhecimentos, estratégias e treino de compe-
téncias na prestacao directa de cuidados ao doente;

b) A de cuidar de si préprio: com o treino de promocao
da auto-eficacia percebida e reconhecimento dos
seus limites, fomentacao de estratégias de resilién-
cia e de auto-cuidado.

Em relacdo ao primeiro ponto, salientam-se os as-
pectos relacionados com:

¢ Comunicacao do diagnéstico: a informacao acerca
do diagnéstico deve contemplar a passagem clara
de informacao, numa linguagem adaptada ao nivel
cultural/educacional do cuidador.'"'? Transmitir um
diagnéstico de deméncia é dar uma ma noticia e
deve ser encarado como o primeiro confronto com
uma realidade muitas vezes esperada, mas nao de-
sejada. Este aspecto torna-se tanto mais pertinente
quanto mais precoce é o diagnoéstico. O conhecimen-
to que o cuidador tem acerca da doenga influencia
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asuapercep¢do, o modo como reage e aforma como
se organiza na resposta as suas necessidades e as do
doente.”® No entanto, a forma como os cuidadores
tém acesso a informacédo e o modo como esta se
transforma em conhecimento pratico € variavel e
nem sempre claro. Para além da transmissao da in-
formacao, é fundamental avaliar o modo como essa
informacéao chega ao interlocutor (feedback) e o que
sabe para além do que lhe foi dito. Embora exija uma
maior disponibilidade por parte do técnico, é uma
forma directa de avaliar a capacidade de compreen-
sdo e grau de conhecimento acerca da deméncia. De
acordo com Wald, as necessidades de informacao
por parte dos cuidadores diferem de consulta para
consulta." Gongalves-Pereira ilustra, de forma clara
(Quadro 1), a «regra de trés» utilizada por Wald, para
definir as trés categorias da informac¢do mais perti-
nente em cada consulta.

* Informacao acerca da doenca: tem sido apontada
uma relagdo entre o conhecimento acerca da doen-
ca e melhores respostas adaptativas por parte dos
cuidadores' e niveis mais baixos de depressdo.'* No
entanto, ainformacao per sendo é suficiente para di-
minuir os niveis de sobrecarga do cuidador ou me-
lhorar o seu bem-estar.'* Num estudo recente, Gon-
calves-Pereira e col. avaliaram o grau de conheci-
mento acerca da doenca relacionando-o com as ex-
periéncias dos cuidadores."” Embora os 116
cuidadores observados tivessem um bom nivel de
conhecimento da doencga, quase metade apresenta-
va morbilidade psicopatolégica (depressiva /ansio-
sa) directamente relacionada com as medidas de so-
brecarga. A informacdo dada, bem como as estraté-
gias de educacdo para a satide, devem ser inseridas



em programas de interven¢do mais completos, que
englobem abordagens psicoeducativas.

No que se refere a educacao sobre cuidar de si pré-
prio, incluem-se:

Avaliacao do cuidador pelo técnico: tem-se revela-
do importante a identificacao dos factores de risco
para sobrecarga (e.g. auséncia de suporte social) e
stress psicolégico (e.g. estratégias de coping desade-
quadas). Esta avaliacdo pode ser feita através da uti-
lizacdo de instrumentos especificos (Escala de Sobre-
carga de Zarit,'® por exemplo, disponivel em portu-
gués, nolivro de escalas de deméncia,' ou através da
entrevista clinica ndo estruturada);

Informac@o sobre o impacto e repercussao da doen-
ca na satide fisica e mental dos cuidadores: salien-
tam-se 0s aspectos negativos e os factores positivos
associados ao acto de cuidar (sensacao de preenchi-
mento, orgulho em relacdo a ser capaz de gerir os
problemas, gratificacdo), proporcionando o acesso
a informacado escrita (biblioterapia) e outros apoios
(associagdes de doentes e/ou familiares);
Sensibilizacdo do cuidador para pedidos de ajuda e
procura de servicos: embora ndo haja uma diversi-
dade de apoios acessiveis, muitos dos cuidadores
nao procuram os poucos existentes, quer por falta de
informacao, quer por auséncia de necessidade per-
cebida;?"”

Apoio e aconselhamento multidisciplinar bésicos:
procurando responder as necessidades sociais, mé-
dicas, educacionais e psicoldgicas que ocorrem ao
longo da evoluc¢do da doenca;®

Intervencdes para a diminuicao da morbilidade psi-
copatolégica e melhoria da qualidade de vida do
cuidador e, consequentemente, do doente: estas po-
dem ser intervencdes de suporte (validacdo de sen-
timentos, apoio emocional e partilha de informa-
¢oes), psicoeducativas (eminentemente informati-
vas), de alivio (procuram diminuir de forma directa
a sobrecarga do cuidador através de internamentos
curtos em instituicées, por exemplo) ou psicoterapia
individual (de inspiracdo cognitiva-comportamental
ou outra, dependendo dos objectivos);*
Intervencoes individuais, orientadas para as neces-
sidades especificas do cuidador: a terapia individual
de orientacdo preferencial cognitiva-comportamen-
tal, com treino de estratégias de coping, sobretudo no
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controlo das alteracdes comportamentais dos doen-

tes, verifica-se eficaz no alivio dos sintomas e manu-

tencdo do bem-estar do cuidador.?* A promocéao de
estratégias que reforcem a auto-eficacia* no contro-
lo das alteracdes comportamentais e de memoria do
doente, estd associada a uma reducao da sintoma-
tologia depressiva do cuidador.* A escolha do tipo de
intervencao (individual vs grupo; psicoeducativa vs
de suporte vs combinada com estratégias de resolu-
¢do de problemas ou modificacdo de comportamen-
to) deve ser feita de acordo com as necessidades in-
dividuais do cuidador;

¢ Implementacao de estratégias de auto-cuidado: a
sensibilizacdo para o auto-cuidado é um dos traba-
lhos de maior relevancia para a prevencao de bur-
nout nos cuidadores informais (e formais). A dispo-

nibilidade para cuidar associa-se, muitas vezes, a

perda da individualidade. Trabalhar sentimentos

como a culpabilidade (associada a ideia de que cui-
dar exige disponibilidade total e consequente desva-
lorizacdo das necessidades individuais), € um pro-
cesso que pode ser lento e deve ter em conta as ca-
racteristicas individuais, educacionais e culturais do
cuidador;

e Capacitacao (empowerment) do cuidador como

parceiro terapéutico: pretende-se ajudar o cuidador
a adquirir os instrumentos promotores de controlo
sobre a situacdo (decisao partilhada das terapéuticas
escolhidas e adequacdo ao longo do tempo, por
exemplo), reconhecer o cuidador como um dos pe-
ritos do processo de evolucdo da doenca, possibili-
tando-lhe a informacdo/orientacdo para interven-
¢des directas com o doente no seu meio (como aim-
plementacao de estratégias de orientacio para area-
lidade ou de exercicios de estimulacdo cognitiva).
Muitos cuidadores expressam uma sensacao de
bem-estar com a participagdo activa na prestacao
de cuidados bésicos e na introducao de terapéuticas
nao-farmacolégicas, como contraponto ao senti-
mento de impoténcia associado a crenca de que, ndo
havendo cura, nao existe «nada a fazer».

Por fim, a intervencdo com o cuidador estard com-
pleta com a monitorizacao da qualidade da relacao
cuidador/doente ao longo da evolugdo da doenca, uma
vez que a adaptacdo de estratégias eficazes num deter-
minado momento/fase da doenca, ndo garante o seu
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sucesso ao longo da sua evolucao. Sera util a avaliacao
frequente das necessidades dos cuidadores, do tipo de
ajuda esperado, das expectativas em relacdo as inter-
vencgoes e da forma como aderem as propostas apresen-
tadas. A ndo adesdo as terapéuticas pode passar, com
frequéncia, por problemas de ordem econémica, cul-
tural e educacional que devem ser contextualizados.

A avaliacdo e monitorizacdo das necessidades dos
cuidadores no contexto da consulta de Medicina Geral
e Familiar implica, na maior parte das vezes, o encami-
nhamento quer para outras consultas da especialida-
de existentes no servico publico (Psiquiatria, Psicoge-
riatria, consulta de Deméncias), quer para outros ser-
vicos, nomeadamente para as associacoes de doentes/
/familiares (é o caso da Associacdo Portuguesa dos Fa-
miliares e Amigos dos Doentes de Alzheimer), organi-
zadas de forma a complementar ou oferecer apoios es-
pecificos (ver Apéndice).

CONCLUSAO

A educacdo do cuidador informal € um processo mul-
tidisciplinar (envolve médicos, enfermeiros, psicélo-
gos e assistentes sociais), de longa duragao (tem inicio
no momento do diagnéstico e acompanha o tempo de
evolucao dadoenca, podendo ir para além da morte do
doente) e que exige uma disponibilidade nem sempre
possivel na organizacdo actual dos servigos publicos.
No entanto, o reconhecimento das necessidades des-
tes cuidadores, com a consequente implementacao de
programas adequados e a monitorizacdo dos seus efei-
tos, torna-se imprescindivel na melhoria da qualidade
devida dos doentes e seus familiares e no atraso da ins-
titucionalizacao.
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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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