DOI: 10.32385/rpmgf.v42i1.14166 estudosoriginais

Principais duvidas dos
cuidadores informais no cuidado
a idosos com deméncia: um
estudo qualitativo

Joana Chagas’; https://orcid.org/0009-0001-6197-9182; conceptualization; methodology; formal analysis; resources; data curation;
writing — original draft preparation; writing — review and editing; visualization; supervision; project administration.

Margarida Peixoto; https://orcid.org/0009-002-4170-9334; conceptualization; methodology; formal analysis; resources; data cura-
tion; writing — original draft preparation; writing — review and editing; visualization; supervision; project administration.

Ana Isabel Silva? https://orcid.org/0009-0009-3693-5397; conceptualization; methodology; investigation; resources; writing — origi-
nal draft preparation; writing — review and editing.

Carolina Sotana; https://orcid.org/0009-0001-3468-088X; data curation; writing — original draft preparation; writing — review and
editing.

Daniela Ribeiro"; https://orcid.org/0009-0009-6836-5309; data curation; writing — original draft preparation; writing — review and
editing.

Diogo Santos?®; https://orcid.org/0009-0009-3435-7204; resources; writing — original draft preparation; writing — review and editing.
Joana Brites* https://orcid.org/0009-0006-3792-0080; investigation; resources; data curation; writing — review and editing.

Joana Cavaco’; https://orcid.org/0000-0002-2368-5802; investigation; resources; writing — review and editing.

Laura Lopes®; https://orcid.org/0009-0001-4161-9657; investigation; resources; writing — review and editing.

Luisa Marques*; https://orcid.org/0009-0008-4981-9478; investigation; resources; writing — review and editing.

Mafalda Lobato®; https://orcid.org/0009-0006-0241-002 1; conceptualization; methodology; resources; writing — original draft prepa-
ration; writing — review and editing.

Rebeca Hatherly’; https://orcid.org/0009-0003-6283-2814; resources; data curation; writing — review and editing.

Renata Soares®; https://orcid.org/0009-0001-7186-2201; investigation; resources; writing — review and editing.

Sara Nabais®, https://orcid.org/0000-0002-2826-2200; resources; data curation; writing — review and editing.

RESUMO

Introducédo: O cuidador informal é o individuo sem formacao formal que assiste uma pessoa com incapacidade de cumprir ati-
vidades de vida diéria, por exemplo, a pessoa com deméncia. Estima-se que um quarto dos cuidadores apresente ansiedade e
depressao. A literatura demonstra que os cuidadores que se encontram mais confortdveis com a prestacdo de cuidados sdo
aqueles que apresentam mais conhecimentos e melhores autocuidados e gestdo de vida pessoal.

Objetivos: Objetivo principal: saber quais sdo as principais dtvidas dos cuidadores informais de idosos com deméncia. Objeti-
vos secundarios: caracterizar os cuidadores informais e avaliar as suas necessidades de formacgao.

Métodos: Procedeu-se a um estudo qualitativo transversal, com entrevista semiestruturada, a cuidadores de idosos com de-
méncia. A amostra foi selecionada através de purposive sampling para obter uma amostra mais heterogénea. As entrevistas fo-
ram realizadas até ser saturada a amostra. Estas foram transcritas e foi utilizado o software NVivo para anélise de dados, atra-
vés da pesquisa de temas e subtemas em comum, utilizando a orientacdo metodoldgica de grounded theory.

Resultados: Dos 12 participantes selecionados, seis (50%) eram mulheres e a maioria eram familiares do idoso com deméncia.
O principal desafio referido pelos participantes foi o seu cansaco e sobrecarga. Quanto as duvidas, relacionavam-se com a pres-
tagdo de cuidados, a comunicagdo e gestdo do comportamento do idoso com deméncia, a estimulagdo cognitiva, a evolucdo
da doenga e os apoios sociais disponiveis.

Conclusao: Este estudo forneceu percegdes valiosas para a compreensédo das dividas mais frequentemente sentidas pelos cui-
dadores informais de idosos com deméncia, destacando o testemunho na primeira pessoa. E fundamental investir em progra-
mas de formagdo que vdo ao encontro destas necessidades especificas, a fim de capacitar os cuidadores para uma prestagdo
de cuidados de maior qualidade e com menor sobrecarga.

Palavras-chave: Cuidadores informais; ldosos; Deméncia; Duvidas; Necessidades.
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INTRODUCAO
s cuidadores informais tém um papel fun-
damental na manutencao dos cuidados
didrios da pessoa com deméncia, bem
como na conservacao da sua qualidade de
vida.! Para entender estas necessidades é importante
relembrar que a deméncia é uma patologia prevalente.
Segundo a Organizag¢do Mundial da Satide (OMS) esti-
ma-se que cerca de 47,5 milhGes de pessoas sofram des-
ta condicdo, prevendo-se um incremento para 75,6 e
135,5 milhdes em 2030 e 2050, respetivamente.!? No
que concerne a incidéncia da deméncia, na literatura
observa-se variacao da mesma. Por exemplo, numa re-
visdo de Blossom e colaboradores, alguns estudos re-
velaram um aumento da prevaléncia e da incidéncia,
enquanto outros mostraram um declinio ou uma esta-
bilidade das mesmas. A revisdo apresenta como possi-
vel justificacdo os critérios mais rigidos para o diag-
nostico de deméncia em anos mais recentes, bem como
a melhoria do tratamento dos fatores de risco cardio-
vasculares nos paises desenvolvidos, apesar do enve-
lhecimento da populacao.®

A deméncia é uma patologia heterogénea, influen-
ciada por multiplos fatores de risco, como fatores ge-
néticos, aumento da idade e doenca vascular sistémi-
ca. Pode ser categorizada em neurodegenerativa ou em
nao neurodegenerativa.*

Sendo a manutencdo da qualidade de vida uma prio-
ridade para os individuos que sofrem desta doenga, é
fundamental o papel desempenhado por um cuidador
nesta fase da vida."® Entende-se por cuidador o indivi-
duo que assiste uma pessoa que, pelas mais variadas ra-
zoes, apresenta uma incapacidade que a impossibilita
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de cumprir determinadas atividades de vida didria que
caracterizam o ser humano quanto a sua existéncia.®
Por definicdo, o estatuto de cuidador informal implica
que o cuidador e o doente residam na mesma habita-
¢do e que este ndo deverd ser remunerado monetaria-
mente pelo ato de cuidar nem por outra atividade pro-
fissional. No entanto, muitos cuidadores nao tém este
estatuto legal por ndo cumprirem os requisitos exigidos,
nomeadamente por ndo coabitarem com o idoso e/ou
por necessidade de manter em simultaneo a sua ocu-
pacdo profissional (conjugando-a com a prestacao de
cuidados).

Recentemente tem havido uma crescente evolucao
no que concerne a valorizacao dos cuidadores pela sua
importancia no seio das familias.” Assim, é importante
que os cuidadores informais estejam preparados para
monitorizar, supervisionar e antecipar cuidados, com
foco na preservac¢ao da individualidade da pessoa com
demeéncia e na criacao de novos papéis com valor para
o individuo.?

Vérios estudos apontam que ser cuidador de pes-
soas com deméncia tem um impacto negativo na sua
satide fisica e mental, sendo esta influenciada por mul-
tiplos fatores, como o género, a relacdo com o pacien-
te, a cultura e as caracteristicas interpessoais.'® Estima-
-se que cerca de um quarto dos cuidadores informais
apresenta doenca do foro mental, destacando-se as per-
turbagdes de ansiedade e depressao.®'° Além disso, pa-
rece ser universal o facto dos cuidadores informais
apresentarem maiores dificuldades no autocuidado, na
gestdo da sua vida enquanto ser humano individual e
ainda na gestdo e cuidado das suas préprias emocdes.

No entanto, estd também descrito que o empodera-
mento, a identificacdo precoce e a intervenc¢ao junto
dos cuidadores informais em risco estao associadas a
resultados positivos, no que concerne a melhoria da
qualidade de vida dos mesmos e ao aumento da dura-
¢do dos cuidados no domicilio aos idosos com demén-
cia. Assim, é fundamental conhecer as necessidades
destes cuidadores informais para poder ajudar. O pon-
to de partida do presente projeto, que visa ajudar os cui-
dadores informais nos cuidados aos idosos com de-
meéncia, é identificar as dividas sentidas pelos mesmos
durante a sua atividade de cuidador, bem como apon-
tar as potencialidades e as limitacdes do contexto em
que se inserem. #1113



Em referéncia a estudos semelhantes realizados em
Portugal destaca-se um estudo de Monteiro, que reve-
lou que 44% da amostra de cuidadores informais refe-
riu dificuldade na prestacdo de cuidados devido a fal-
ta de formacdo/preparagdo para lidar com a doencga,
sendo esta a dificuldade mais reportada; 24% conside-
rou que o comportamento agressivo da pessoaidosa, a
incompatibilidade de personalidades, o controlo das
emocdes e o cansaco fisico e psicolégico dificultaram
o ato de cuidar da pessoa dependente; 15% realcaram
que a falta de apoio familiar e/ou técnico é uma bar-
reira para o cuidar e 10% indicaram que a falta de re-
cursos econdmicos e/ou habitacionais foram um fator
dificultador na prestacdo de cuidados.!

Devido as dificuldades objetivadas a escala interna-
cional surgiu o Rhapsody, um projeto da Unido Euro-
peia com o objetivo de melhorar os cuidados de pes-
soas com deméncia através da promocao do apoio aos
seus cuidadores. Este projeto verificou que os cuida-
dores informais consideram que a informacao médica
tedrica sobre a deméncia é menos importante do que
ainformacao prética para lidar com os desafios didrios
que enfrentam, bem como o conhecimento de como li-
dar com comportamentos das pessoas com esta doen-
c¢a.'s Pelo contrario, Hwang e colaboradores validaram
que amaioria das necessidades manifestadas pelos cui-
dadores estavam relacionadas com informacao sobre a
progressao da doenca e a gestao de sintomas.'®

Destes estudos depreende-se também que os cui-
dadores que se encontravam mais confortaveis com a
prestacao de cuidados eram aqueles que apresentavam
mais conhecimentos, menor sobrecarga e, por conse-
guinte, maiores ganhos associados a satde.'*"”

Em suma, € crucial que sejam identificadas as davi-
das, necessidades formativas e os desafios didrios en-
frentados pelos cuidadores informais no cuidado aido-
sos com deméncia, com o intuito de desenvolver es-
tratégias focadas em apoiar o cuidador, preparar e edu-
car para o curso natural da doenca e reduzir a carga
fisica e emocional inerente aos cuidados prestados.!®'®

Considera-se como objetivo principal do trabalho a
identificacao das principais dividas que os cuidadores
informais de um idoso com deméncia tém no seu dia-
-a-dia. Como objetivos secunddrios pretende-se carac-
terizar sociodemograficamente os cuidadores infor-
mais, bem como avaliar a sua perce¢do das necessida-
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des de formacao sobre cuidados a idosos com demén-
cia.

METODOS
Desenho do estudo

Foi realizado um estudo qualitativo transversal. Os
autores declararam que nao existem conflitos de inte-
resse e que esta investigacao ndo recebeu qualquer sub-
sidio especifico de qualquer agéncia de financiamento
publico, comercial ou sem fins lucrativos (Anexo I). O
protocolo para o estudo foi aprovado pela Comissdo de
Etica da Administracdo Regional de Satide de Lisboa e
Vale do Tejo (ARSLVT) (Anexo II). Foi obtido o consen-
timento informado por escrito dos participantes apos
explicacdo dos objetivos do estudo (Anexo III). Para a
realizacdo do estudo qualitativo foram seguidas as nor-
mas COREQ (Anexo IV).

Amostra

Foram selecionados cuidadores informais de idosos
(>65 anos) com diagndstico de deméncia e utentes da
Unidade Local de Saude (ULS) Lisboa Ocidental, atra-
vés de um método de escolha seletiva (purposive sam-
pling) pelos investigadores, considerando-se fatores
como idade, sexo, escolaridade, profissao, tempo des-
de o inicio da prestacao de cuidados e relacdo com o
idoso, de forma a obter uma amostra o mais heterogé-
nea possivel. Incluiram-se cuidadores informais com
idade igual ou superior a 18 anos, que se expressavam
em portugués, considerados cuidador principal (fami-
liares ou ndo, coabitantes ou ndo), que aceitassem par-
ticipar no estudo, tendo-se excluido os cuidadores que
fossem cuidadores profissionais.

Os potenciais participantes foram identificados pe-
los profissionais da Unidade de Satide Familiar (USF)
que acompanham os idosos com deméncia, foram con-
tactados telefonicamente e convidados a participar.
Seis potenciais participantes recusaram-se a partici-
par, referindo apenas que ndo estavam interessados.

Recolha de dados

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com
perguntas abertas baseadas no instrumento de colhei-
ta de dados (Tabela 1). As questoes foram desenvolvi-
das pelos investigadores, com o apoio de uma médica
experiente em estudos qualitativos.
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Temas e objetivos

Topicos e questoes-exemplo

TABELA 1. Instrumento de colheita de dados

Apresentacao 1. Apresentacdo do entrevistador
Legitimacao da entrevista 2. Breve descricdo dos objetivos e da metodologia da investigacdo
Motivacdo do entrevistado 3. Destaque da importéncia dos objetivos da investigacdo e da colaboragdo do

entrevistado para alcancar esses objetivos
. Garantia de confidencialidade e anonimato da informacao partilhada
. Pedido de autorizagdo para gravacao do audio

Idade
Sexo
. Escolaridade

Caracterizagdo sociodemografica
dos cuidadores informais

. Situacdo profissional

. Profissdo que exerce/exerceu

. Relacdo de parentesco com o recetor de cuidados
. Se recebeu algum tipo de formacéo

. Ha quanto tempo presta cuidados

. Se tem apoio de cuidadores secundarios

. ldade
Sexo

Caracterizacao dos idosos
com deméncia

Questionario

WN= N[O NoU s WN = (u s

N

. No seu dia a dia como cuidador, que cuidados presta a pessoa de quem cuida?

. Recebeu alguma formacdo quando se tornou cuidador?

. Quais os maiores desafios com que se depara na sua fungdo de cuidador de um
idoso com deméncia?

. Quais as duvidas que tem em relagdo a cuidar de um idoso com deméncia?

5. De forma a sentir-se mais capaz de prestar estes cuidados, que conhecimentos

gostaria que lhe fossem transmitidos?
6. Recebendo uma formacéo sobre cuidar de um idoso com deméncia, que temas é que
gostaria que fossem abordados?

Encerramento 1. Finalizar entrevista

3. Despedida

2. Agradecer a disponibilidade demonstrada

As entrevistas foram realizadas de forma presencial nas
USF ou na residéncia dos cuidadores, conforme a prefe-
réncia dos participantes. Durante as entrevistas estavam
apenas presentes os participantes e as investigadoras, to-
das médicas internas de medicina geral e familiar na ULS
Lisboa Ocidental. As investigadoras ndo conheciam os
participantes antes das entrevistas serem realizadas. Nao
foram reportados vieses em relagao as investigadoras.

As entrevistas tiveram a duracdo de 30-60 minutos,
tendo sido gravadas com software de captura de audio
no telemével ap6s o consentimento informado dos par-
ticipantes. Ndo foram realizadas notas de campo.
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Foram realizadas entrevistas até ser atingida a satu-
racdo da amostra, definida pela equipa de investigacao
como a ndo codificacdo de um tema novo em mais do
que uma entrevista. Nao foram realizadas entrevistas
repetidas ou de seguimento.

Andlise de dados

As entrevistas foram transcritas integralmente e im-
portadas para o software NVivo, v. 14, para andlise dos
temas (software disponivel em https://lumivero.com/
product/nvivo/). Duvidas durante o processo de trans-
cricdo foram esclarecidas pelos investigadores que



realizaram as respetivas entrevistas. As transcricoes nao
foram devolvidas aos participantes.

A codificacdo dos dados foi realizada por dois inves-
tigadores. Realizou-se uma primeira leitura de cada en-
trevista para compreensao global da experiéncia de
cada participante e uma segunda leitura para codifica-
¢ao descritiva linha-a-linha das transcricdes. Poste-
riormente estes cédigos foram organizados em temas
gerais e subtemas. A investigacdo seguiu a orientacdo
metodolégica de grounded theory, que visa desenvolver
teorias a partir dos dados recolhidos durante o proces-
so de pesquisa.

Para garantir a confidencialidade e anonimato das
utentes, no ficheiro de colheita de dados apenas cons-
ta informacao sobre as varidveis em estudo, ndo sendo
incluidos dados pessoais identificadores das utentes. O
ficheiro estd protegido por palavra-passe, apenas po-
dendo ser acedido pelos investigadores. Os dados ar-
mazenados serdo destruidos num periodo previsivel de
trés anos apos a sua recolha. Os resultados do estudo
ndo foram posteriormente partilhados com os partici-
pantes. Os dados do presente estudo estao disponiveis
mediante pedido.

RESULTADOS

A recolha de dados decorreu entre 11 e 27/03/2024.
Foram inicialmente selecionados vinte participantes,
de acordo com um estudo qualitativo semelhante no
qual esse foi o niimero de participantes necessarios
para atingir a saturagao da amostra.' Foram realizadas
entrevistas até ser atingida a saturacdo da amostra. No
total foram entrevistados 13 participantes, tendo-se ex-
cluido um participante por ser cuidador profissional.

As caracteristicas sociodemograficas dos partici-
pantes incluidos encontram-se descritas na Tabela 2.
Dos 12 participantes selecionados, seis (50%) eram mu-
lheres. A mediana das idades dos cuidadores foi de 72
anos, com um tempo médio de duracado de cuidados de
5,3 anos. A maioria dos cuidadores era familiar do ido-
so (esposo/esposa/filho), sendo apenas um dos cuida-
dores vizinho do idoso. Do total de cuidadores infor-
mais, dois tinham recebido formacao prévia nesta area.

A Figura 1 ilustra os c6digos que descrevem os prin-
cipais temas reportados pelos cuidadores informais nas
entrevistas como sendo as suas maiores dividas na
prestacdo de cuidados a idosos com deméncia. A Figu-
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ra 2 mostra os temas e subtemas em comum adquiri-
dos durante a anadlise dos dados.

Cansaco e sobrecarga do cuidador

Uma das principais dificuldades mencionadas pelos
cuidadores informais foi o seu cansaco e sobrecarga,
tendo sido reportado por 11 dos participantes.

Sobrecarga

“(...) eu ando mesmo, mesmo, mesmo muito atrapa-
lhado’. (C4)

“(...) agora andei a procura de um sitio para por o
meu marido, que eu jd néo, jd estou completamente sa-
turada (...)". (C7)

“E cansativo para mim. Este é o maior desafio”. (C6)

Alteracoes do humor

“Eu jd estou nesta fase assim, doutora, eu jd nao
aguento. A minha cabega jd ndo aguenta”. (C1)

“(...) comecei a fumar dai até, até hoje. (...) Cigarro,
quer dizer, o cigarro, para mim, é o tinico alivio que eu
tenho. Vou para a varanda, fumo um cigarro, deixo-a a
falar”. (C4)

“(...) estou realmente muito cansada porque ao prin-
cipio a primeira sensagdo que eu tive foi que a minha
vida acabou. (...) Agora até eu morrer ou ele morrer, é
assim, acabou-se”. (C7)

“Eu é que ando um bocado tensa com isto tudo e ando
muito ansiosa, percebe, doutora? Eu é que me sinto mui-
to ansiosa”. (C10)

Necessidade de permanéncia fisica do cuidador

“(...) se eu a deixar 5 minutos, passados 4 ela estd, se
calhar, ao pé de mim ou a chamar por mim (...)". (C11)

“Porque ela tem que estar sempre ao pé de mim, eu te-
nho que estar sempre ao pé dela”. (C2)

“Eu nao posso estar mais que uma hora fora para tra-
tar das coisas, porque demorei muito tempo, demorei
muito tempo (...).” (C4)

Preocupacgdo
“O fogao a gds, eu quando saio de casa e ela fica em
casa, como hoje, o gds fica desligado, néo vd ela mexer
no gds. Porque ela é capaz de acender um bico”. (C5)
“Ea imprevisibilidade, porque o meu pai agora, de um
momento para o outro, acorda a noite”. (C6)
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Alteracées do
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—  Preocupacao

Cansaco e Prestacdo de  Comunicagdo Gerir o Estimulagdo Evolugdo da  Social e apoios
sobrecarga do  cuidados ao com o idoso comportamento  cognitiva doenca
cuidador idoso do idoso
Figura 1. Principais temas das entrevistas.
Desafios e duvidas
de cuidadores
informais
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cuidador do idoso
— Sobrecarga — Esquecimentos || Recusa

— Desorientacdo

— Gestdo financeira

Discurso

repetitivo

“— Agressividade

Figura 2. Arvore de codificacdo do texto em temas e subtemas.

Prestacao de cuidados ao idoso

Os participantes também mencionaram questoes re-
lacionadas com a prestacao de cuidados, algo que foi
referido por oito participantes.

“O que eu tive mais duividas, depois também néo con-

segui na altura, era sobre a fisioterapia. Fiquei muito em
diivida se valia a pena ou ndo valia a pena fazer fisiote-
rapia”. (C7)

“Como se costuma dizer, é um peso morto, infeliz-
mente, mas é assim. Pronto, ndo colabora’. (C7)
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“(...) o problema é que ela vai estar pouco tempo na
cadeira, quer ir depois para a cama e nos nédo temos for-
¢as para a tirar, para po-la na cama’”. (C8)

“(...) hd coisas que ndo sei como é que se faz, nomea-
damente como é que se pega num idoso ou numa pes-
soa que ndo tem, que a cabeg¢a ndo ajuda’. (C11)

“E para nos, qual é a melhor maneira de segurar e le-
vantar uma pessoa sem fazer um esfor¢o demasiado
grande e sem aleijd-la ou deslocar um brago (...)". (C12)

“(...) com o evoluir da situagdo, os banhos, por exem-
plo. Como é que vai funcionar, como dar mais eficaz-
mente”. (C12)

Comunicacao com o idoso
A comunicacdo com o idoso foi uma dificuldade re-
portada por oito cuidadores informais.

Esquecimentos

“Jd ndo é capaz sequer de telefonar! (...) E ela as vezes
ndo é capaz de atender o telefone”. (C5)

“Ele acha que tem entre 10 [anos] e pouco. Ele s6 lem-
bra dos trés irmdos mais velhos, ele nem lembra dos ou-
tros irmaos mais novos (...)". (C6)

“Ndo me reconhece como marido, as vezes (...)". (C11)

Desorientagdo

“(...) tem noites que, quando o tempo comega a escu-
recer, [a utente diz] ‘a minha familia onde é que estd), ‘oh
made, VOcé ndo tem mais ninguém, sou eu e o meu mari-
do, o seu neto, o bisneto e a sua neta, ‘ele ndo é meu neto,
é meu filho, sdo todos filhos, homem, ‘ndo é, é meu neto,
ai eu tenho filhos, eu tenho outra filha, o meu marido
diz assim ‘oh [nome da idosa] ndo tens mais nenhuma
filha é so esta;, ‘Ndo, eu tenho outra, coitadinha, é tao pe-
quenininha, onde serd que ela anda?’ E depois poe-se a
chorar, nem quer comer. Eu vou comer e ela, coitadinha,
passa tanta fome. ‘E os meus pais?, ‘oh mde, o seu pai e
a sua mde estao no céu, ‘Ndo, eu tenho cd outros”, (C2)

“(...) se chama o meu pai ‘oh [nome do marido], oh
[nome do marido]’ e eu disse ‘oh mde, o pai ndo estd cd.
Nao sei se a gente hd de acompanhar, se hd de contra-
riar (...)". (C8)

Discurso repetitivo
“(...) a pessoa chega ao ponto de estar cansada de re-

petir, muitas vezes a mesma coisa.” (C2)
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“E muito complicado, as tantas dizer tantas vezes a
mesma coisa (...)". (C5)

Gerir o comportamento do idoso

Outra das dificuldades mencionada pelos partici-
pantes foi a gestdo do comportamento do idoso, algo
que foi referido por sete participantes.

Recusa

“E depois ndo aceita que eu mexa nas coisas dela’.
(C5)

“Eu ainda tentei, mas ele ndo queria ir e, portanto,
levd-lo a for¢a eu néo podia (...)". (C7)

“Eu tinha que lhe preparar as medicagoes as escondi-
das (...).” (C7)

Gestdo financeira

“E uma vez também foi aqui ao Continente e foi ao
multibanco com uma pessoa, meteu a pessoa dentro do
carro e deu-lhe 150 euros”. (C10)

“(...) eu vou levantar dinheiro, entrego-lhe o dinhei-
ro, entrego-lhe a caderneta, entrego o cartdo, e ela vai
guardar. Passado uma hora ou duas, jd nédo sabe onde é
que estd”. (C4)

“(...) ela é que escondia o dinheiro! Esquecia-se e de-
pois era eu que lhe roubava o dinheiro! Que confuséo que
andava para ali!” (C5)

Agressividade

“E depois chama-me nomes, vem para a rua chama-
me nomes (...). E depois trata-me mal, depois cospe-me,
e depois escarra-me (...)". (C1)

“Ele chegou-me a ameagar de morte, fui dar com uma
navalha debaixo da cama”. (C1)

“Jd com a minha mde, se a minha mde disser qual-
quer coisa, ele fica chateado e agressivo”. (C6)

Estimulacao cognitiva

Foi reportada por cinco cuidadores informais a di-
vida de como entreter e estimular cognitivamente o
idoso com deméncia.

“Eu tudo bem, compro-lhe as malhas que ela quer, as
agulhas que ela quer, eu quero é que ela esteja entreti-
da’”. (C5)

“Comecei a deixar jogos para ele brincar, que ele gos-
tava quando era pequenino, especialmente havia um



jogo em Goa, que ele gostava de jogar imenso chamado
Carrom, até arranjei ld e néo sei qué, e ele comegou a jo-
gar (...)". (C6)
“E até mesmo para exercicios de cabega (...)". (C12)
‘A importancia de manter o cérebro ainda em fun-
cionamento, ou seja, com pequenas coisas, pequenas
ocupagées, ndo é2” (C3)

Evolucdo da doenca

A evolucdo da doenca foi mencionada por quatro
cuidadores como uma das suas principais davidas.

“Eu nédo sei como é que a doenca vai evoluir, olhe ndo
sei”. (C1)

“(...) explicarem o que é a doenga, o evoluir da doen-
¢a(...)" (C3)

“Eu acho que provavelmente o que nds vamos preci-
sar mais de saber é a evolugdo que a doenga pode vir a
ter (...)" (C12)

Social e apoios

A componente social e os apoios foram menciona-
dos por quatro cuidadores nas suas entrevistas.

“(...) hd cursos (...), mas ld estd, ndo sdo gratuitos. Fora
as despesas que a familia tem, ndo chegam os recursos,
nao chegam para tudo”. (C3)

“E acho que se o Estado pelo menos fizesse um curso
ou que ajudasse, pelas unidades familiares que os aju-
dassem a preparar minimamente, porque nos sentimos
completamente sozinhos”. (C3)

“Porque se eu tenho amanhd um problema qual-
quer... o que é que eu fago a esta rapariga?” (C5)

“E um dos problemas que eu ds vezes penso..., mas o
que é que eu fago se eu tiver um problema? Como é que
é2” (C5)

“(...) eu tenho os problemas de satide e se amanha ndo
consigo...” (C6)

DISCUSSAO

E importante reconhecer que a distribuicdo do gé-
nero na amostra do presente estudo pode diferir de ou-
tros estudos que tenham utilizado métodos de amos-
tragem mais representativos ou aleatérios. O método de
selecdo da amostra utilizado no estudo foi o de escolha
seletiva (cherry-picking). Este método possibilitou a in-
clusao de um numero maior de homens na amostra,
com o objetivo de garantir a representacao da perspe-
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tiva dos cuidadores do sexo masculino, enriquecendo
osresultados da investigacao. O método resultou numa
amostra que nao € totalmente representativa da reali-
dade, dado que a maior parte dos estudos indicam que
os cuidadores informais tendem a ser principalmente
do sexo feminino.!

A referir que a maior parte dos cuidadores eram fa-
miliares dos idosos, o que é consistente com a literatu-
ra, podendo sugerir um vinculo emocional forte, in-
fluenciando o nivel de sobrecarga emocional associa-
da aos cuidados prestados.! De referir que no presente
estudo foiidentificado um cuidador que era vizinho do
idoso, 0 que aponta para uma mudanca no conceito de
familia, espelhando cada vez mais a realidade em que
os cuidadores deixam de ser apenas da considerada fa-
milia tradicional, como filho(a)s e cdnjuges, passando
a integrar outros elementos da comunidade.

Denota-se ainda que também os cuidadores apre-
sentam idade avancada, muitos deles também idosos,
comuma mediana deidades de 72 anos e, por isso, ten-
do as suas préprias limitacdes, principalmente no que
se refere a esforcos fisicos.

Na amostra estudada, apenas uma minoria dos par-
ticipantes teve formacdo prévia nesta drea, o que pode
justificar as varias duvidas referidas pelos cuidadores
informais no que diz respeito ao cuidado de um idoso
com deméncia.

Verificou-se que ao fim de doze entrevistas se atin-
giu saturacdo da amostra, sendo esta mais célere do
que o esperado, apontando para um conjunto de davi-
das e necessidades formativas que parecem ser consis-
tentes tanto ao nivel do género como da idade dos cui-
dadores.

De facto, a andlise dos dados recolhidos permitiu
identificar inimeras davidas sentidas pelos cuidadores
informais, refletindo a complexidade associada ao
papel de cuidador. Dentro das principais dificulda-
des apontadas, o cansaco e sobrecarga do cuidador foi
amais frequentemente mencionada, tendo sido repor-
tado por onze dos doze participantes. Os cuidadores
descreveram sentimentos de exaustio, ansiedade e
depressdao com impacto na sua sauide fisica e satura-
¢ao emocional. Estes achados sdo consistentes com a
literatura, que aponta para um elevado nivel de stresse
desgaste entre cuidadores de pessoas com deméncia.?
Em relacdo a necessidades formativas, questdes
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relacionadas com a prestacao de cuidados, nomeada-
mente a melhor forma de mover um idoso, e davidas
sobre a fisioterapia foram comuns, tendo sido mencio-
nadas por oito cuidadores, manifestando a preocupa-
¢do dos cuidadores em saber como mobilizar o idoso
sem se lesionarem. Oito cuidadores referiram ndo sa-
ber amelhor forma delidar com a desorientacgao e con-
fabulagao dos idosos, nao sabendo se devem corrigir o
idoso repetidamente. Das restantes dividas mencio-
nadas, embora de forma menos frequente, destaca-se
aduvida quanto a evolu¢dao da deméncia como um mo-
tivo de preocupacdo dos participantes, que gostariam
de estar mais bem informados sobre o prognéstico.

O presente estudo corrobora o demonstrado por
Hwang e colaboradores, que relatava a preocupagao
dos cuidadores relativamente a informacao transmiti-
da pelos profissionais de satide sobre a progressao ex-
pectédvel da deméncia e a gestdo da mesma.'®

Depreende-se, assim, que é fundamental investir em
programas de formacao que vao ao encontro destas ne-
cessidades, a fim de capacitar os cuidadores para uma
prestacao de cuidados mais eficaz, com melhor quali-
dade e com menos ansiedade associada, contribuindo
assim para o bem-estar doidoso e paraareducao da so-
brecarga dos cuidadores informais. Tal s6 é possivel
através de equipas multidisciplinares que integrem mé-
dicos, enfermeiros, assistentes sociais e outros profis-
sionais, cada um dando respostas simples as questoes
relacionadas com a sua drea de atuacao (e.g., o enfer-
meiro a ensinar técnicas de mobilizacdo de idosos, o
médico a esclarecer questdes relacionadas com tera-
péutica e a evolugdo da doenca e o assistente social a
esclarecer quanto aos apoios disponiveis na comuni-
dade).

Este estudo qualitativo forneceu percegoes valiosas
para a compreensdo e melhoria das condi¢des enfren-
tadas pelos cuidadores informais de idosos com de-
meéncia, destacando o testemunho na primeira pessoa.
Para isso utilizou uma metodologia clara, utilizando
entrevistas semiestruturadas, que permitiram uma ex-
ploracdo mais abrangente das experiéncias e senti-
mentos dos cuidadores, capturando nuances que ques-
tiondrios estruturados podem nao revelar.

A principal limitacdo do estudo reside na utilizacao
do método de amostragem de escolha seletiva (purpo-
sive sampling ou cherry-picking). Embora este método
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permita a escolha de participantes com determinadas
caracteristicas consideradas relevantes para o estudo,
seria interessante terem sido incluidas varidveis adi-
cionais, como diferentes contextos de redes de apoio ou
pessoas idosas em diferentes fases da deméncia, uma
vez que as dificuldades enfrentadas pelos seus cuida-
dores poderiam ser potencialmente distintas. A defini-
¢do menos rigorosa dos critérios de inclusao pode ter
comprometido a representatividade da amostra e con-
tribuido para que a saturagdo dos dados fosse atingida
mais rapidamente do que o esperado. Adicionalmente,
aidentificacao dos cuidadores informais através da re-
ferenciacdo por profissionais da equipa de saide pode
ter introduzido um viés na selecao da amostra, favore-
cendo cuidadores mais préximos dos servicos de sau-
de e possivelmente mais informados. Esta abordagem
podera nao refletir a realidade de cuidadores mais iso-
lados e com menor contacto com os servicos de satde.
Por outrolado, esta abordagem também apresentou al-
gumas vantagens, como a maior disponibilidade e in-
teresse dos participantes em colaborar no estudo, o que
contribuiu para a credibilidade das respostas obtidas.
Assim, apesar da riqueza dos dados qualitativos ob-
tidos, a generalizagdo dos resultados para uma popu-
lacdo mais ampla deve ser realizada com precaucao.
No futuro seria interessante comparar as necessidades
dos cuidadores com base em variaveis como sexo, ida-
de e tempo de experiéncia na prestacao de cuidados, de
forma a espelhar uma visdo mais abrangente sobre as
experiéncias dos cuidadores informais em Portugal.

CONCLUSAO

No presente estudo descreveram-se as experiéncias
de cuidadores informais de idosos com deméncia, uma
patologia cada vez mais prevalente nos tempos atuais,
salientando-se uma ampla gama de davidas, desafios
fisicos, emocionais e praticos que os cuidadores en-
frentam no seu dia-a-dia. As duvidas identificadas po-
dem servir como base para desenvolver intervencoes na
comunidade e programas de apoio especificos para cui-
dadores informais, melhorando a qualidade de vida
tanto dos cuidadores como dos idosos com demeéncia.
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ABSTRACT

INFORMAL CAREGIVERS' MAIN DOUBTS WHEN CARING FOR ELDERLY PEOPLE WITH DEMENTIA: A
QUALITATIVE STUDY

Introduction: An informal caregiver is an individual without formal training, who assists a person who is unable to carry out
activities of daily living, for example, a person with dementia. It is estimated that a quarter of caregivers’ experience anxiety
and depression. Literature shows that the caregivers who are most comfortable with providing care are those with more know-
ledge, better self-care and personal life management.

Objectives: The main objective was to survey the main doubts of informal caregivers of elderly people with dementia. Secon-
dary objectives were to characterize the informal caregivers as well as assess their training needs.

Methods: A cross-sectional qualitative study was carried out with semi-structured interviews with caregivers of elderly people
with dementia. The sample was selected through purposive sampling to obtain a more heterogeneous sample. The interviews
were carried out until sample saturation was reached. These were transcribed and then NVivo software was used to analyze the
data, by searching for common themes and sub-themes, using the methodological orientation of grounded theory.

Results: Of the 12 participants selected, six (50%) were women and most were family members of the elderly person with de-
mentia. The main challenge mentioned by the participants was their tiredness and overload. As for doubts, they were related
to the provision of care, communication, and managing the behavior of the elderly person with dementia, cognitive stimula-
tion, the evolution of the disease, and the social support available.

Conclusion: This study has provided valuable insights for understanding the most frequent doubts felt by informal caregivers
of elderly people with dementia, highlighting first-person testimony. It is essential to invest in training programs that meet the-
se specific needs to empower caregivers to provide higher-quality care with less associated burden.

Keywords: Informal caregivers; Elderly; Dementia; Doubts; Needs.
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