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Sumario:

A investigacdo cientifica constitui o método por exceléncia que permite adquirir novos conhecimentos. O
processo consiste em examinar fendmenos com vista a obter respostas a questdes determinadas que se

deseja aprofundar (Fortin, 2009).

De acordo com Roach (2003) a populacdo idosa estd a aumentar rapidamente e esse
aumento condiciona uma maior prevaléncia de casos de DA, situacdo que constitui uma
preocupacdo emergente. A DA é uma doenca cerebral irreversivel e gradual,
clinicamente condiciona a uma deméncia degenerativa que é acompanhada por

alteracdes mentais (Figueiredo, 2007).

Este trabalho é do tipo exploratério — descritivo, de vertente qualitativa. Tem como
objectivos: conhecer as dificuldades do cuidador informal da pessoa com a Doenca de
Alzheimer; identificar quais as barreiras que os cuidadores informais encontram;
identificar a sua rede de suporte social e recursos. Utilizamos uma entrevista do tipo
semi-estruturada com perguntas abertas como instrumento de colheita de dados, foi
utilizado o método de amostragem ndo probabilistica, por conveniéncia/acidental,

realizada a cinco cuidadores informais de pessoas com DA.

Os dados quantitativos da caracterizacdo da amostra e da caracterizagdo da pessoa com
DA foram tratados no Microsoft Excel 2007 através de graficos e percentagens. Os
dados qualitativos referentes as dificuldades dos cuidadores informais foram sujeitos a

analise de conteudo e feita a sua categorizacdo que se encontra organizada em quadros.

Concluimos que os cuidadores sentem trés tipos de dificuldade: a sobrecarga de
trabalho, o desgaste fisico e o desgaste emocional e psicolégico. Sentem dois tipos de
barreiras: a dependéncia fisica e a dificuldade econdmica. Ha apenas um cuidador com
apoio institucional, trés sem conhecimento sobre 0s apoios existentes e um que ndo

precisa.



Abstract

Scientific research is the best method which allows acquirement of new knowledge. The process is to
examine phenomena in order to obtain answers to questions that someone wishes to explore (Fortin,
2009).

According to Roach (2003) the elderly population is rapidly increasing and this fact
rises the prevalence in cases of AD, causing an emerging concern. AD is an irreversible
and gradual brain disease that clinically leads to a degenerative dementia that is
accompanied by mental changes (Figueiredo, 2007).

This work is an exploratory — descriptive, of qualitative aspects. The main objectives to
be achieved are: to know the difficulties of the informal caregiver of the person with
Alzheimer's disease; to identify what are the barriers that informal caregivers find; to
identify their resources and social networks support. A semi-structured interview with
open questions was used as a tool for collecting data and five informal caregivers of
people with AD were recruited by a convenience/accidental non-probability sampling
method.

The quantitative data of the sample characterization and the characterization of the
person with AD were treated in Microsoft Excel 2007 through graphs and percentages.
Qualitative data regarding the difficulties faced by informal caregivers were subjected
to content analysis and their categorization was made and is organized in tables.

We conclude that caregivers feel three kinds of difficulty: work overload, the physical
distress and psychological and emotional distress. They feel two kinds of barriers:
physical dependence and economic difficulty. There is only one caregiver with
institutional support, three didn’t have knowledge of the existence of support and one
that doesn’t need support.
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Dificuldades do cuidador informal da pessoa com Doenca de Alzheimer

0.Introducéo

No ambito da licenciatura de Enfermagem da Faculdade Ciéncias da Salde da
Universidade Fernando Pessoa, foi-nos proposto a elaboragdo de um projecto de
graduacdo, fazendo este parte dos requisitos para a obtencdo do mesmo grau. Este
trabalho foi-nos proposto também com o objectivo de ganharmos competéncias na area
da investigacéo e do tema escolhido.

Para iniciar o nosso estudo foi definido como tema a investigar “Dificuldades do
cuidador informal da pessoa com Doencga de Alzheimer”.

A escolha deste tema deveu-se ao facto de ser cada vez mais um problema da
actualidade. De acordo com Roach (2003) a populacdo idosa estd a aumentar
rapidamente e esse aumento condiciona uma maior prevaléncia de casos de DA,
situacdo que constitui uma preocupacdo emergente. A DA é uma doenca cerebral
irreversivel e gradual, clinicamente condiciona a uma deméncia degenerativa que é

acompanhada por alteragdes mentais (Figueiredo, 2007).

Os motivos referidos anteriormente aliados as observacdes e vivéncias pessoais de
certas dificuldades sentidas pelo cuidador informal e a incerteza se estas se verificam
nos outros cuidadores informais levou-nos a pensar que seria um bom tema de

investigacao.

Apos a definicdo do tema, tornou-se indispensavel a elaboracdo da pergunta de partida,
que é: “Quais as dificuldades do cuidador informal da pessoa com a doenca de

Alzheimer?”.

Tornou-se entdo necessario a elaboracdo de questdes de investigagcdo, que passamos a

citar:

- Que barreiras encontram os cuidadores informais?

15



Dificuldades do cuidador informal da pessoa com Doenca de Alzheimer

- Qual a sua rede de suporte social e recursos?

Através das questdes pensamos nos objectivos deste estudo, que sao:

- Conhecer as dificuldades do cuidador informal da pessoa com a Doenca de

Alzheimer.

- Saber quais as barreiras que os cuidadores encontram.

- Identificar a sua rede de suporte social e recursos.

A metodologia deste trabalho € do tipo exploratdria — descritiva, de vertente qualitativa.
Utilizamos uma entrevista do tipo semi-estruturada com perguntas abertas como
instrumento de colheita de dados, que foi aplicada no periodo de 20 de Junho a 30 de
Junho de 2011, uma amostra constituida por 5 cuidadores informais de pessoas com
DA.

Este projecto de graduacdo € constituido por trés fases de investigacdo: a fase
conceptual, a fase metodoldgica e a fase empirica. Na fase conceptual definimos o tema
e devida justificacdo, definimos a pergunta de partida, formulamos as questdes de
investigacdo e 0s objectivos do estudo e realizamos a pesquisa bibliogréafica que se
encontra descrita no enquadramento tedrico. A fase metodoldgica contém o desenho da
investigacdo, onde falamos no tipo de estudo, nos principios éticos, no meio, nas
variaveis, na populacéo e amostra, no instrumento de colheita de dados e na previsdo do
tratamento e analise dos mesmos. Na fase empirica analisamos e discutimos o0s
resultados da caracterizacdo da amostra, da caracterizacdo da pessoa com DA e dos
dados referentes as dificuldades dos cuidados informais. Para além destas trés fases este
projecto apresenta ainda a conclusdo, bibliografia e um anexo com o instrumento de

colheita de dados.

Os dados de caracterizacdo da amostra e caracterizacdo da pessoa com DA foram
tratados no Microsoft Excel 2007. Podemos analisar que a maioria dos cuidadores é do
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género feminino, a média de idades é de 48 anos, os cuidadores tém todos pelo menos o
4%ano, sendo a maioria casados e exercendo actividade profissional remunerada. O grau
de parentesco divide a maioria entre filhos ou netas ndo se apresentando como
cuidadores Unicos. A média de horas que prestam cuidados € de 20 horas diarias. Em
relagdo & pessoa com DA concluimos que a média de idades é de 83 anos e que a
maioria tem a doenca diagnosticada ha apenas 2 anos.

Os dados qualitativos referentes as dificuldades dos cuidados informais foram sujeitos a
analise de conteudo. Desta andlise, emergiram as categorias: dificuldades, barreiras e
apoios. Na categoria Dificuldades surgiram as subcategorias: sobrecarga de trabalho,
desgaste fisico e desgaste emocional e psicolégico. Na categoria Barreiras emergiram as
subcategorias: dependéncia fisica e a dificuldade econdmica. Na categoria Apoios

surgiram como subcategorias: instituicdo, ndo tem conhecimento e ndo precisa.

No decorrer deste estudo foram surgindo algumas dificuldades devido aos poucos
conhecimentos na area da investigacdo, a falta de experiéncia nesta area, ao pouco
tempo disponivel devido as outras actividades curriculares e pelo facto de ser
trabalhador/estudante, mas com esfor¢co conseguimos ultrapassar estas dificuldades, que

alias s6 nos fez crescer.
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|. Fase Conceptual

A fase conceptual é a fase que se resume em descrever 0s componentes de um
problema. A fase conceptual é de extrema importancia pois é nela que a investigacdo
passa a ter uma orientacdo e um objectivo (Fortin, 2009).

Segundo Fortin (2009, p.571) Conceptualizar refere-se a uma forma ordenada de
formular ideias, de as documentar sobre um tema preciso para chegar a uma concepgéo

clara.

1.1 Definicéo e Justificacdo do tema

Segundo Fortin (2009) A investigacdo tem inicio quando é escolhido o tema, que
emerge da necessidade de mudar algo numa situacdo que julgamos incorrecta ou
insatisfatoria e a necessidade de a tornar numa situacdo desejavel. A escolha do tema
surge da nossa preocupacdo com os cuidadores informais da pessoa com DA pois € cada

vez mais comum haver casos desta doenca, principalmente em idosos.

Na observacdo e vivéncia pessoal de certas dificuldades sentidas pelo cuidador informal
e as incertezas se verificadas nos outros cuidadores informais levou-nos a escolha desta
temética. Desta observagdo pessoal surgiu também a duvida se existe 0 conhecimento
de organizacGes de apoio e se existe apoio aos cuidadores informais por parte dos
servicos publicos de saude. Neste caso, parece importante saber como os cuidadores
informais vivem estas experiéncias, como vivem o dia-a-dia com as suas dificuldades,
quais séo essas dificuldades, como as resolvem e se realmente tém ou ndo apoio. Nesta
perspectiva, a investigacdo que queremos realizar trard contributos tanto aos cuidadores
informais como aos profissionais de salde nas respostas as suas necessidades. Deste

conhecimento poderéa ser Gtil para a préatica profissional em Enfermagem.
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1.2 Pergunta de partida

“A questdo de investigacdo serve de base na formulacdo do problema de investigacdo”
(Fortin, 2009, pag. 157)

A pergunta de partida neste estudo é: “Quais as dificuldades do cuidador informal da
pessoa com a doenca de Alzheimer?”.

1.3 Questdes de Investigacéo

Na opinido de Fortin (2009) quando elaboramos as questdes, estas tém de estar de forma
a chegarmos a uma resposta, 0s conceitos usados devem ser claros, contendo 0s
conceitos a examinar, falando na populacdo alvo e sugerindo uma investigacédo

empirica.

As questdes de investigacao neste estudo sao:

- Que barreiras encontram os cuidadores informais?

- Qual a sua rede de suporte social e recursos?

1.4 Objectivos

O objectivo vem determinar a maneira como o investigador obtera respostas as questdes de investigacao.
(...) O enunciado do objectivo deve indicar de forma clara e limpida qual é o fim que o investigador

persegue (Fortin, 2009, pag. 160).

Neste estudo de investigacdo os objectivos sao:

- Conhecer as dificuldades do cuidador informal da pessoa com a Doenca de
Alzheimer.
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- Saber quais as barreiras que os cuidadores encontram.

- Identificar a sua rede de suporte social e recursos.

1.5 Enquadramento Teorico

A revisdo da literatura é essencial para conhecer o estado actual dos conhecimentos sobre o assunto. (...)
A revisdo da literatura faz-se em todas as etapas da conceptualizacio da investigacdo; ela deve preceder,

acompanhar e seguir o enunciado das questdes de investigacdo (Fortin, 2009, pag.51,87).

Nesta investigacdo vamos tentar saber quais as dificuldades apresentadas pelo cuidador
informal da pessoa com a Doenga de Alzheimer, por isso, é importante saber o que é
Dificuldades; o que é a Doenca de Alzheimer e o que € o cuidador informal.

De acordo com Roach (2003) a populacdo idosa estd a aumentar rapidamente e esse
aumento condiciona uma maior prevaléncia de casos de DA, situagdo que constitui uma

preocupacdo emergente.

i. Doenca de Alzheimer

A D.A. € o tipo de deméncia mais frequente, segundo Castro-Caldas et al (2005)

representa uma percentagem superior a 50% das deméncias.

Segundo Saldanha et al (2004) ha estudos que indicam que 17% das pessoas com mais
de 65 e que 30% das pessoas com idade superior a 85 anos que revelam
comprometimento cognitivo leve (CCL) desenvolvem deméncia com uma taxa de 1% a
30% por ano e 50% dos casos diagnosticados como esquecimentos benignos

desenvolvem-se levando a DA.

Em 1906 foi descrita pela primeira vez pelo psiquiatra Alois Alzheimer, ficando assim
conhecida por Doenga de Alzheimer. Alois Alzheimer descreveu-a entdo como uma
deméncia progressiva, atrofica e degenerativa que tem um inicio lento e gradual.

(Vieira, 1996).
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E uma doenca cerebral irreversivel, que é gradual e clinicamente leva a uma deméncia

degenerativa que é acompanhada por alteragdes mentais (Figueiredo, 2007).

De acordo com a OMS (cit in Selmes et al, 1999, p.29):

A doenca de Alzheimer é uma doenca degenerativa cerebral priméria, de etiologia desconhecida, que
apresenta tracos neuropatoldgicos e neuroquimicos caracteristicos. A perturbagdo inicia-se, em geral, de

maneira incidiosa e lenta, e evolui progressivamente durante alguns anos (...).

Roach (2003) descreve a DA como um estado crénico que resulta da perda progressiva
do funcionamento neuroldgico. Afecta as fungbes cognitivas, avancando
progressivamente e evoluindo afectando outras fun¢Ges mentais que conduzem a perda
completa da autonomia. (Whithbourne cit in Sim@es, 2006). Segundo Zimerman (2000)
a pessoa com DA apresenta uma crescente dificuldade para memorizar, decidir, agir,

locomover-se, comunicar-se e alimentar-se, pode até atingir o estado vegetativo.

E considerada um estado de diminuicio das capacidades neurofisioldgica e fisica, que,
afecta o desempenho profissional e social da pessoa afectada. H4 uma deterioracdo da
capacidade mental a nivel da memdria associada sempre a qualquer outro deficit de
fungdes cognitivas. Tem normalmente uma evolucdo crescente levando a uma
dependéncia para as AVD’s e negacdo ou desvalorizagdo dessa mesma condi¢do. Com o
aumento da expectativa de vida aumenta igualmente o nimero de populagdo idosa, que

por sua vez é equivalente a um aumento de casos de DA (Saldanha et al, 2004).

Castro-Caldas et al (2005) referem que é um conjunto de factores que podem causar esta
doenca. Entre varios outros factores o género feminino, a baixa escolarizacao, a idade, a
ocupacdo profissional ao longo da vida e possivel défice nutricional vivenciado na
infancia. Estes factores juntamente com as tendéncias demograficas actuais, como o
aumento da esperanga de vida transformam a DA um importante problema de saude
deste século. Segundo a APFADA um dos factores de risco sdo as doencas vasculares
cerebrais e, também existem casos de DA em pessoas mais jovens, na casa dos 50 anos,
ou seja, existem casos de possivel heranca hereditaria que, embora raros é de considerar

a heranca genética como um factor de risco.
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Segundo Touchon e Portet (2002) a prevaléncia e incidéncia da D.A. do ano 2000 ao
ano 2020 vai aumentando com a idade e este nUmero pode aumentar em cada 10 anos
com uma percentagem de 25%. Em Portugal de acordo com o Censo Populacional de
2001 verificou-se um aumento da média de idade da populacdo, que passou de 38,2
anos (em 1991) para 40,9 anos (em 2001), a populacdo de idosos, com idade igual ou
superior a 65 anos, passou de 13,6% para 16,4%. Espera-se que em 2050 a relacdo entre
a populacdo jovem (menos de 15 anos) e a populacéo idosa seja de 243 idosos para cada
100 jovens, enquanto em 2002 esta relacdo era de 106 idosos para cada 100 jovens
(Castro-Caldas et al, 2005).

Segundo Saldanha et all (2004) a prevaléncia da D.A. duplica a cada 5 anos apos 0s
60anos, ap6s 0s 85 anos chega a ser uma prevaléncia de 25 a 30%, apds os 90 anos
passa a ser de 45 a 50%. Actualmente no mundo chega a afectar aproximadamente 17 a
25 milhGes de pessoas e a previsao para 0 ano de 2025 é que esse nimero de pessoas
aumente para 240 milhdes, sendo a causa 0 aumento de esperanca de vida.

a) Sintomas e Evolucéo

A DA manifesta-se de maneira diferente em todas as pessoas afectadas, mas existem
sintomas comuns. Na deméncia, como na DA a deterioracdo dos neur6nios causa alguns
sintomas, sintomas esses que agravados causam a dependéncia da pessoa afectada para
todas as AVD’s (APFADA). Caracteriza-se pela lentiddo psicomotora, desaparecimento
do interesse, privagdo da concentracdo ou parte dela, diminuicdo de energia,
desaparecimento da memoria a curto prazo, apraxia, agnosia, afasia e associacdo de
sintomas psiquiatricos e disturbios do comportamento (exmplo: tornam-se agressivos,

parandicos, entre outros) (Selmes et al, 2000 e Saldanha et al, 2004).

A evolucédo da doenca divide-se em fases. Saldanha et al (2004); Castro-Caldas (2005);
Selmes e tal (1999) e Vieira (1996) defendem que séo trés as fases e entre as fases

podem passar Varios anos.

Segundo Selmes e tal (1999) o doente de DA a medida que a doenca evolui perde algo

do que sabia e pode ser comparado a uma crianga, na fase leve pode comparar-se a uma
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crianca de oito a doze anos, na fase moderada pode comparar-se a uma crianga de
quatro a sete anos e na fase final podera ser comparado desde um recém-nascido a uma

crianca de trés anos de idade.

FASE 1 - LEVE

Segundo Selmes e tal (1999), Castro-Caldas e tal (2005), Vieira (1996) e Saldanha e tal
(2004), como o proprio nome da fase indica os sintomas sdo quase imperceptiveis tanto
pela pessoa, como dos familiares ou amigos. Nesta fase é extremamente raro ser
detectada a D.A.

Memdria: perda de memoria recente. A pessoa afectada tem dificuldade em recordar
acontecimentos recentes, pessoas que tenha conhecido ha pouco tempo, recordar
recados telefonicos ou mesmo ndo sabe dizer se alguém a visitou naquele dia, repete

varias vezes a mesma pergunta pois nao se lembra que ja a fez.

Desorientacdo: por vezes ja ndo é capaz de dizer em que dia da semana, més ou anos é
que estd mas também ndo valoriza o facto pois por norma associam ao esquecimento
normal “da idade”, por vezes ndo reconhece locais que ndo frequenta muito ou que

tiveram alguma alteragéo recente.

Comportamento: Perde alguma iniciativa para realizar tarefas. Pode também passar por
mudancas de humor, tais como, ansiedade, depressdo ou apatia. Tem dificuldade em se
manter focar em algo, tem também dificuldade a realizar célculos ou resolver

problemas. Mostra desinibig&o.

Linguagem: dificuldade em encontrar palavras e falta de fluéncia, dificuldade em
manter conversa pois facilmente perde o fio da conversa. Usa termos improprios e

comentérios desadequados.

Arranjo pessoal: perde o interesse por se vestir ou pela higiene (ndo troca de roupa e

nao se quer lavar ou entdo esquece-se de ir a casa de banho.
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FASE 2 - MODERADA

Segundo Selmes e tal (1999), Castro-Caldas e tal (2005), Vieira (1996) e Saldanha e tal
(2004) nesta fase os sintomas tiveram uma progressdo marcante, que afectam de uma
maneira irreversivel as actividades de vida diéria, tornando a pessoa com a D.A.
parcialmente dependente de terceiros para estas actividades, perdendo assim a sua
autonomia. Existe ja alguma dificuldade de movimentacdo, anda com passos curtos e

por vezes apoiada para ndo se desequilibrar (podera haver varias quedas).

Memoria: passam a ter lacunas graves na memaria, por vezes esquece-se de nomes dos
membros da familia, confunde as pessoas, acontecimentos mais antigos confunde com a

realidade.

Desorientacdo: perde-se facilmente mesmo nos locais familiares. J& ndo sabe dizer em
que dia, més ou ano estamos. Ja ndo sabe dizer onde mora, nem sequer o caminho para

casa.

Comportamento: podera ter alucinacdes e ser agressiva. Pode ter alteracdo do sono e
acordar a meio da noite e pensar que é de manha, perde completamente a iniciativa e
ndo faz nada sem incentivos, pode também ter periodos de agitacdo motora nos quais a
pessoa afectada ndo consegue ficar sentado muito tempo, tem necessidade de caminhar.
Pode parecer indiferente, apatica.

Linguagem: Agravamento dos problemas mencionados na fase anterior. Repete as
frases, as ultimas palavras ou mesmo parte das palavras. Pode também por vezes

parecer que esta a falar com o seu reflexo no espelho. Ficam restritos a poucas palavras.

Arranjo pessoal: ja ndo se consegue vestir ou simplesmente abrir a porta do armario. Ja

nao tem habitos de higiene, alimentacao e asseio pessoal.

Nesta fase podem também aparecer convulsées ou parkinsonismo.
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FASE 3 — FASE GRAVE

Segundo Selmes e tal (1999), Castro-Caldas e tal (2005), Vieira (1996) e Saldanha e tal
(2004) é considerada a fase terminal da doenca, na qual a pessoa afectada ndo vive sem
0s cuidados de terceiros, ou seja completamente dependente nas AVD’s.

H& uma decadéncia cognitiva juntamente com a fisica e psicologica. A expressao
comum das pessoas para esta fase é “fase de bebé” na qual o idoso regride ao ponto em
que todos comegamos. Existe a possibilidade da pessoa ficar acamada, ou movimentar-
se com muita dificuldade.

Nesta fase ha também todo o tipo de doencas associadas, tais como infeccgdes,

problemas cardiovasculares, devido a falta de expressao da pessoa.

Memodria: J& ndo existe memdria, perde a memdria recente e antiga. Ndo reconhece

familia, amigos ou vizinhos, nem mesmo 0s mais proximos.

Desorientacdo: Total, definitivamente se a pessoa ainda andar ndo se pode deslocar

sozinha.

Comportamento: pode ficar prostrada ou agitada, embora ndo tanto agitada como na

fase anterior, ndo entende as situagdes mesmo que se lhe explique.

Linguagem: N&o fala ou tem um palavreado muito reduzido e sem sentido, também néo

é capaz de reconhecer o que falamos nem entender quando Ihe tentamos explicar.

Arranjo pessoal: a alimentacdo torna-se dificil, podendo ser necessario a utilizacdo de
SNG, incontinéncia aparece ou agrava-se (tornando a pessoa completamente dependente

de fraldas), perde a postura erecta e a marcha.
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b) Diagnostico e Tratamento

De acordo com Castro-Caldas et al (2005), é essencial diagnosticar a mais precoce
possivel a DA para se poder intervir de imediato, sendo que normalmente se efectua
através da exclusdo de outras patologias pois o diagnostico definitivo s6 € possivel na

autopsia.

O médico utiliza toda a informacdo fornecida pela pessoa e familia para poder estudar
bem o caso e excluir todas as doencas com sintomas parecidos a DA. S6 apds esse
estudo pode inclinar-se sobre a hipétese de ser realmente DA (Selmes et al, 1999).

Segundo Vieira (1996) ndo existe cura para a DA, existe apenas um tratamento de

atraso dos sintomas. N&o ha tratamento efectivo e nem ha como prevenir esta doenga.

Para além de medicamentos também existem varias alternativas ndo medicamentosas
para diminuir 0s sintomas. Para cada caso s6 0 médico assistente podera decidir quais 0s
meétodos mais eficazes e quais os medicamentos a utilizar (APFADA).

Os medicamentos frequentemente usados nesta doenca sdo: 0s antidepressivos para
controlar as alteracfes de humor, tranquilizantes e/ou ansioliticos usados quando o
doente esta agitado e para dormir melhor durante a noite, outros psicotrdpicos para
controle de outros sintomas psiquiatricos (ex. delirio, ilusdes), antagonistas dos
receptores NMDA e os inibidores das acetilcolinesterases. NMDA s&o os receptores do
glutamato, este é o principal neurotransmissor excitatorio e é essencial para aumentar a
eficiéncia da transmissdo sinaptica que é a base da meméria e da aquisicdo de novos
conhecimentos. A acetilcolinesterase é a enzima que degrada a acetilcolina, que por sua
vez é essencial a maioria dos processos cerebrais. Ao inibirmos a acetilcolinesterase
diminuimos o nimero de acetilcolinas que sdo degradadas, assim, estas podem ser
usadas nos processos cerebrais, como a memdria e a concentracdo. (Castro — Caldas e
tal, 2005).

Devido ao facto de a maioria dos doentes com DA tém outras doencas associadas a esta

evita-se a utilizacdo da terapéutica, sendo assim, recorre-se as técnicas ndo
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farmacoldgicas. Dentro destas temos a psicoterapia e psicossocial que envolvem treino
cognitivo, técnicas de estruturacdo do ambiente, orientacdo nutricional, orientacdo e
suporte psicologico aos familiares e cuidadores e programacdo de exercicio fisico, estas
intervencdes sdo usadas com o objectivo de melhorar as fungdes cognitivas do doente
mas também tem algumas com o objectivo de ajudar os familiares e cuidadores. Usa-se
estratégias de repeticao e treino com vista a melhoria da memoria. A terapia pela musica
é usada com o objectivo de minimizar os problemas comportamentais e cognitivos e
melhorar as fungbes sociais e emocionais do doente. A terapia de orientacdo na
realidade que tem a finalidade de reaprendizagem da informacdo sobre orientacdo para
melhorar a auto-estima e o controlo. A terapia da reminiscéncia é utilizada de modo a
estimular a meméria e a incentivar a comunicacdo pois é um processo mental que
permite aos doentes falar de experiéncias vividas. A terapia de validacdo estimula a
comunicacédo entre os doentes, o técnico ouve o doente compreendendo a sua realidade,
tem em vista a recuperacdo da auto-estima. Nestas técnicas é importante saber que para
a pessoa com a DA ndo importa s6 o que falamos, mas também a comunicacdo nado
verbal. Todas estas sdo importantes, desde que se estabeleca uma rotina, pois este tipo
de pacientes destabiliza facilmente e para isso basta apenas uma simples mudanca na
sua rotina. (Castro — Caldas e tal, 2005; APFADA).

ii. Cuidador Informal

O cuidar é um acto que podemos prestar a nGs mesmos ou a outros a partir do momento
em que conseguimos adquirir autonomia e auto-suficiéncia. Este acto, quando realizado
a terceiros é devido a necessidade de ajudar quem por um curto espaco de tempo, tempo
indefinido ou mesmo permanentemente se encontra incapaz de realizar sozinho todas as
actividades vitais e essenciais a vida. Os cuidados do quotidiano e habituais
caracterizam todos os cuidados que sdo continuos, do dia-a-dia que tém a funcdo de
assegurar a vida. Resume-se entdo a assisténcia prestada por alguém a outro alguém que
necessite desse apoio, por incapacidade fisica ou psicoldgica e a pessoa com a DA é do

tipo de pessoa que necessita deste tipo de cuidados (Colliére,1999).

Quando as capacidades mentais e funcionais de uma pessoa se encontram diminuidas ou

até mesmo ausentes, existem quatro tipos de recursos: a familia, onde a prestacdo dos
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cuidados necessarios sao realizados por um membro da familia; servigos formais ao
domicilio, que funciona com pessoas remuneradas e preparadas para esse tipo de
trabalho, as instituicbes, que fornecem o alojamento temporario ou permanente; e, 0s

vizinhos, amigos e/ou voluntarios (Figueiredo, 2007).

De acordo com Roach (2003) todo e qualquer cuidador é responsavel pelas suas
actividades diarias juntamente com as actividades de uma ou mais pessoas a seu
encargo, dependentes dos seus cuidados. A pessoa que assume o papel de cuidador
informal (familia, amigo ou vizinho) vai sofrer um grande desgaste emocional, fisico e
financeiro. Quando o cuidador ndo exerce qualquer profissdo para além a de cuidador
podera ter mais disponibilidade para este papel mas quando o cuidador exerce uma
profissdo para além de cuidador tem a necessidade de procurar ajuda, que por vezes se

encontra dentro do nudcleo familiar ou em instituices.

Existem trés caracteristicas que o cuidador deve ter: responsabilidade/ tomar conta de
alguém, concretizar/realizar todas as necessidades de alguém e sentir preocupacao,
interesse, consideracdo, afecto e carinho pela pessoa que se cuida (Squire cit in
Figueiredo, 2007).

A pessoa que se torna prestadora de cuidados a maior parte das vezes é da familia,
designando-se por cuidador informal, pois realiza os cuidados necessarios a vida, de
maneira regular e sem receber remuneracdo por realizar esse trabalho (Sousa et al,
2004).

Os cuidadores devem desde o inicio conhecer quais as necessidades e as restricdes da
pessoa que vai cuidar (Zimerman, 2000).

A grande vantagem deste tipo de cuidados informais é a possibilidade da pessoa
dependente ser cuidada no seu lar, com a sua familia, sem lhe tirar a estabilidade do seu
meio (Augusto, 2005).
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O prestador de cuidados ¢ normalmente do género feminino embora ja exista um
aumento da participacdo dos homens neste papel. Quanto a idade do cuidador encontra-
se em média entre 0s quarenta e cinco e 0s sessenta anos. A prestacdo de cuidados
quando ndo é assumida pelo cOnjuge, € atribuida as filhas ou noras, s6 em caso de nao
haver familia é que esta tarefa é atribuida a vizinhos ou amigos. Aproximadamente 70%
dos cuidadores sdo casados, 11% solteiros ou divorciados/separados e restante
percentagem os villvos. Na Europa ndo é muito comum os cuidadores acumularem essa
tarefa com um trabalho remunerado. A prestacdo destes cuidados pode variar entre
cinco a quinze anos, por isso, torna-se uma tarefa de longa duracgéo (Figueiredo, 2007).

iii. Dificuldades

Dificuldade é uma qualidade do que ¢ dificil, do que torna alguma coisa ardua. Aquilo
que impede de se atingir, realizar, compreender rapidamente alguma coisa. O que se
op6em a realizacdo ou concretizacdo de algo. Significa objeccdo, situacdo critica,
impedimento ou aperto (Dicionario da Lingua Portuguesa Contemporanea (2001),

Figueiredo (1986) e Nova enciclopédia Larousse (1983).

Os cuidadores chegam a uma altura que se apercebem que ndo chega a sua boa vontade
e disponibilidade para desempenharem este papel, nessa altura tém necessidade de
procurar informacdo junto do enfermeiro que ira ser um apoio fundamental (Augusto,
2005).

Roach (2003) refere que os cuidadores informais de pessoas com a D.A. tém uma tarefa
dificil de realizar os cuidados do dia-a-dia e proporcionar o conforto necessario a estes
doentes, pois esta é uma doenga sem cura e que tem em média duracéo de 8 a 10 anos.

Os cuidadores apresentam variadissimas dificuldades, nomeadamente a nivel dos:
recursos financeiros, ajudas técnicas, utilizacdo de servicos, suporte emocional, grupos
de apoio, ter conhecimentos de como realizar os cuidados, adaptacGes ambientais ao
doente, direitos e deveres (Sousa e tal, 2004).
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Além de ser traumatizante ver um familiar (pessoa querida) a perder faculdades mentais
ha também muitos outros factores que levam ao desgaste do cuidador. Alguns dos
outros factores sdo: a privacdo da liberdade e incapacidade de realizar pausas para
descanso, nao ter férias nem fins-de-semana; sobrecarga de trabalho e ter de realizar
tarefas muito diferentes das anteriormente realizadas; falta de conhecimento sobre a DA
e ndo ter nocdo de como agir com o doente; dificuldades financeiras; presenca de
transtornos psicopatoldgicos, como a depressdo; dificuldade em ter uma vida social ou
familiar normal: dificuldade em conseguir apoio médico e redes de suporte sociais
(Castro-Caldas e tal, 2005).

O cuidador podera necessitar de ajuda nas suas tarefas, solicitando apoio ao domicilio:
apoio nas tarefas domésticas e de material técnico adequado para os cuidados que
necessita de realizar. Poderd necessitar de ajuda financeira: ajuda para as despesas
médicas e medicamentos, internamentos ou para material técnico. Podera precisar de
apoio psicossocial pois por vezes necessita de desabafar sobre as experiéncias,
dificuldades, preocupacdes em relacdo a prestacdo de cuidados, sendo que 0s grupos de
apoio podem resultar muito bem quando existe esta necessidade. Podera também sentir
necessidade de tempo livre para poder descansar durante umas horas e de informagéo ou
formacdo quando sentem necessidade de saber os seus direitos, servicos disponiveis,

subsidios e de mais conhecimentos sobre a DA (Figueiredo, 2007).

O apoio social € um processo interactivo que inclui um acordo entre individuos (Barron,
1996). Paul (1991) descreve as redes de suporte social formal como servigos
pertencentes ao Estado, a Seguranca Social ou ao poder local. Nestes incluem-se 0s
lares para terceira idade, servicos de apoio ao domicilio e centros de dia. Dentro dos

apoios formais podem também existir instituices privadas.

Existe uma associacdo especializada em DA que ajuda tanto familiares, cuidadores,
amigos e mesmo os proprios doentes. A APFADA criou um centro de dia especializado
para pessoas com DA. Esta associacdo ajuda os cuidadores a prepararem-se através do
contacto com a informacdo que eles necessitam da DA, através do contacto com outros
familiares, cuidadores ou amigos de pessoas com DA e também com profissionais de
salde (Castro-Caldas et al, 2005).
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Il. Fase Metodoldgica

A fase metodoldgica consiste em definir os meios de realizar a investigagdo. E no decurso da fase
metodolégica que o investigador determina a sua maneira de proceder para obter as respostas as questdes
de investigagdo (...). As decisdes tomadas na fase metodoldgica determinam o desenrolar do estudo
(Fortin, 2009, pag. 53).

Nesta fase o investigador através de algumas técnicas e métodos tenta que o estudo se
torne viavel para o poder aplicar na pratica.

E nesta fase que vamos realizar o desenho da investigagéo, determinar o tipo de estudo,
falar nos principios éticos, determinar o meio, realizar a caracterizacdo das variaveis,
decidir qual a populagdo e a amostra, definir qual o instrumento de dados que vamos
utilizar e qual sera a previsao do tratamento e analise dos dados.

2.1 Desenho de investigacéo

E um plano claro que realizamos com o objectivo de obter as respostas que procuramos.
Temos como finalidade tentar controlar possiveis fontes de enviesamento, que podem
levar a um resultado alterado do estudo. (Fortin, 2009)

Sendo assim, o desenho de investigacdo conduz a investigacdo, devendo-a aproximar-se
0 mais possivel da perfeicdo, tentando reduzir o mais possivel o risco de ameacas a sua

validade.

2.2 Tipo de estudo

O estudo é do tipo exploratorio - descritivo com vertente qualitativa.

Segundo Fortin (2009) neste tipo de estudo vamos escolher pessoas que vivenciaram o
fendmeno em estudo, no qual toda a informacéo ira ser recolhida junto dos participantes
através do método de colheita de dados mais adequado. O método qualitativo preocupa-

se com a compreensdo do fendmeno em estudo. Este tipo de investiga¢do ndo controla o
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meio e 0 objectivo deste tipo de abordagem € interpretar e descrever acontecimentos

vivenciados pelos participantes da mesma.

Neste estudo observamos, descrevemos, investigamos a natureza do problema em
questdo e todos os factores com os quais se relaciona (Polit, 2004); por isso dizemos
que este estudo é do tipo exploratério — descritivo.

Nesta investigacdo o fendmeno explorado, descrito e compreendido foram as

dificuldades apresentadas pelos cuidadores informais de pessoas com a DA.

2.3 Principios éticos

Segundo Fortin (2009, pag.180) em ética, é primordial tomar conta a responsabilidade do
investigador a respeito da proteccdo dos direitos da pessoa. (...) Portanto, tragaram-se codigos de ética
visando enquadrar a investigagdo conduzida junto aos seres humanos. (...) Como a investigacdo no
dominio da sadde envolve seres humanos, as consideracdes éticas entram em jogo desde o inicio da

investigacéo.

Segundo Fortin (2009) os principios éticos baseados na beneficéncia e no respeito pela
dignidade humana séo:

- O respeito pelo consentimento livre e esclarecido no qual os participantes tém o
direito de decidirem se querem ou ndo participar na investigacdo ap6s serem informados

correctamente de todos os aspectos da investigacao;

- O respeito pela vida privada e pela confidencialidade das informagdes pessoais
no qual os participantes tém o direito de decidirem qual a informacdo pessoal que
querem expor e estes comunicam ao investigador qual a sua decisao, o investigador tera

que assegurar o anonimato e a confidencialidade dos dados obtidos;

- O respeito pela justica e pela equidade no qual os participantes tém o direito de

serem tratados da mesma forma justa antes, durante e ap6s a investigacdo e para
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assegurar esse tratamento o investigador deve informar o participante de todo o

processo,

- O direito ao equilibrio entre as vantagens e 0s inconvenientes no qual o0s
participantes tém o direito de serem preservados de todo e qualquer desconforto e

prejuizo, o investigador deve reduzir os riscos ao minimo;

- O direito a reducdo dos inconvenientes corresponde ao principio da ndo
maleficéncia no qual o investigador deve tentar suprimir a0 maximo todos 0s

inconvenientes que possam surgir para o participante;

- O direito a optimizacdo das vantagens que corresponde ao principio da
beneficéncia no qual o investigador deve procurar e manter todas as vantagens possiveis

para o participante.

O consentimento livre e esclarecido foi realizado na prética ao ler a nota introdutdria do
guido da entrevista e os cuidadores informais decidirem se queriam ou ndo participar
neste estudo e se concordavam com a gravacdo em audio da entrevista para facilitar a
transcricdo dos dados necessarios. O respeito pela vida privada, confidencialidade e o
anonimato foram assegurados. Os cuidadores informais participantes foram informados

de todo o processo e foram tratados de igual forma antes e ap0s a entrevista.

2.4 Meio

Segundo Fortin (2009, pag. 217) “O investigador precisa 0 meio em que serd conduzido
0 estudo (...). Um meio, que ndo da lugar a um controlo rigoroso como o laboratério,
toma frequentemente o nome de meio natural. A maioria dos estudos (...) sdo
conduzidos em meio natural, porque, na maior parte dos casos, eles tém lugar no

domicilio dos sujeitos (...).

O meio escolhido para realizar este estudo € o meio natural pois sera realizado numa

instituicdo e ndo terdo qualquer contacto com o meio laboratorial.
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2.5 Caracterizacdo das variaveis

“Uma variavel é um conceito ao qual se pode atribuir uma medida. Corresponde a uma qualidade ou a
uma caracteristica que sdo atribuidos a pessoas ou a acontecimentos que constituem objectos de uma

investigacdo e as quais é atribuido um valor numérico.” (Fortin, 2009, pag.48).

i. Variavel de atributo

“As varidveis de atributo sdo caracteristicas pré-existentes dos participantes num estudo. Elas sdo
geralmente constituidas por dados demogréaficos tais como a idade, o género, a situacdo de familia.”
(Fortin, 2009, pag.172)

A variavel é uma ou mais caracteristicas de uma pessoa, grupo ou situacdo, que
apresenta diferentes valores. Estas sdo normalmente caracteristicas inerentes (Polit,
2004).

Neste estudo as variaveis de atributo sdo: o género, a idade, a escolaridade, o estado

civil, profisséo e o grau de parentesco do cuidador com a pessoa com a DA.

2.6 Populagéo e amostra

A populacdo é constituida pelo conjunto de todos elementos pertencentes a um grupo
bem definido tendo caracteristicas em comum que Sd0 necessarias a esta investigagao.
(Fortin, 2009).

Uma populacdo é um agregado total dos casos que preenchem todos os critérios
especificos desta investigacdo (Polit, 2004).

A populacéo deste estudo é constituida pelos cuidadores informais de ambos 0s sexos

de pessoas com a doenga de Alzheimer da instituicdo X.

A amostra é um conjunto de individuos que foram retirados de uma populacéo. (Fortin,
2009)

34



Dificuldades do cuidador informal da pessoa com Doenca de Alzheimer

A amostra deste estudo sdo cinco cuidadores informais de pessoas com a D.A., estes
embora ndo se possa generalizar as informacGes recebidas, podemos mesmo assim
receber as informacdes necessarias e imprescindiveis ao nosso estudo. Esta amostra foi
conseguida através de um anuncio na internet, pois como ndo conseguimos a
autorizacdo da instituicdo X para realizar o nosso estudo la, sendo assim, foi a solugdo
que nos surgiu, cinco cuidadores viram o anuncio aceitaram participar no estudo e foi de
imediato marcada a entrevista com cada um deles num local apropriado, que na maior

parte das entrevistas foi escolhido o domicilio do cuidador.

Segundo Polit (2004) a amostragem é o processo de seleccdo de uma porcdo da
populacdo para a representar no todo. O tipo de amostragem realizado nesta populacao
para este estudo foi a amostragem ndo probabilistica, pois neste tipo de amostragem nédo
ha probabilidade igual de qualquer elemento da populacdo ser escolhido para constituir
a amostra (Fortin, 2009). Dentro da amostragem ndo probabilistica existe a amostragem
por conveniéncia/ acidental na qual o investigador escolhe a amostra de acordo com 0s

cuidadores informais que estiverem mais disponiveis para este estudo (Pdlit, 2004).

Utilizamos entdo a amostragem nao probabilistica, por conveniéncia/ acidental.

2.7 Instrumento de colheita de dados

Segundo Fortin (2009) a colheita de dados é um processo que tem como objectivo
recolher as informagdes necessarias ao estudo, informacdes sobre as diferentes variaveis
do estudo. Estas informagdes sdo recolhidas junto aos participantes desta investigacao,

mais concretamente junto aos cuidadores informais de pessoas com a DA.

Dependendo do problema de investigacdo teremos que utilizar o método de colheita

mais adequado para o estudo em questdo (Fortin, 2009).

O instrumento de colheita de dados é extremamente importante numa investigacao pois
é ele que permite obter toda a informagdo necessaria para atingirmos 0s objectivos a que

nos propomos.
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Neste projecto o instrumento de colheita de dados utilizados é a entrevista. Para a
realizacdo da entrevista tivemos em conta duas questfes importantes: a seleccdo dos
entrevistados e a preparacdo do guido para a entrevista, que se encontra no Anexo |I.
Para realizar o guido de entrevista foram utilizadas questdes abertas pois estas deixam o
entrevistado a vontade para responder conforme deseje e mesmo para obter respostas
mais préximas da realidade vivida pelo entrevistado. O guido estd dividido em trés
partes: | — Caracterizacdo da amostra; Il — Caracterizacdo da pessoa com a DA; IlI-
Dados referentes as dificuldades encontradas pelos cuidadores informais.

A entrevista é um tipo de comunicacdo em que faz parte a expressdo verbal entre duas
pessoas (Fortin, 2009), neste caso especifico realizou-se entre o entrevistador e o

entrevistado.

Neste estudo vai-se efectuar uma entrevista do tipo semi-dirigida pois é a mais
adequada para se compreender o significado de um acontecimento ou fendémeno que foi
ou é vivenciado por cada um dos participantes (Fortin, 2009).

2.8 Previsdo do tratamento e andlise de dados

Segundo Fortin (2009) é um método de estudo, de padréo e de consignagdo de dados,
tendendo a recolha de informacbes sobre as varias varidveis do estudo junto dos
participantes desta investigagao.

Apobs a elaboracdo do instrumento de colheita de dados procede-se a aplicacdo do
mesmo com posterior tratamento dos dados no Microsoft Excel 2007 e andlise de

conteldo.

Os dados das primeiras partes da entrevista (I e 1) por se tratar de dados quantitativos
serdo entdo tratados no Microsoft Excel 2007 através de estatistica descritiva onde seréo
calculadas as percentagens e frequéncia relativa. Os dados da Gltima parte da entrevista
(111) por se tratar de dados qualitativos serdo tratados mo Microsoft Word 2007 através
da anélise de contetdo que é uma técnica que permite analisar as informagdes obtidas,

tendo em conta as questdes, objectivos e enquadramento tedrico.
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As entrevistas serdo gravadas em suporte de audio com o objectivo de recolher toda a
informacdo dada por cada entrevistado e organizadas em categorias, subcategorias e
unidades de registo.

As entrevistas foram marcadas através de nimeros, como foram cinco estdo numeradas
de 1 a 5 juntamente com a letra E, ou seja, estdo organizadas de E1 a E5, de acordo com
a ordem com que foi realizada a colheita dos dados.
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I11. Fase Empirica

Segundo Fortin (2009) esta é a fase da execuc¢do da investigacao e esta dividida em duas
partes, a de colheita dos dados e a da sua analise e interpretacdo dos mesmos para
posteriormente passarmos a discussdao do que foi apresentado. Durante esta fase

passamos da teoria a ac¢do e aplicamos o plano descrito anteriormente.

Nesta fase passamos a apresentacdo dos dados recolhidos e que incluem: caracterizacdo
da amostra; caracterizacdo da pessoa com a doenca de Alzheimer e os dados referentes

as dificuldades do cuidador informal.

3.1 Apresentacao, analise e discussdo de resultados

i. Caracterizacdo da amostra

A amostra deste estudo é constituida por 5 cuidadores informais da pessoa com a DA,
cujas caracteristicas sécio-demograficas passamos a apresentar nos graficos que se

seguem.

Graéfico n°1 — Representacao da frequéncia relativa do género dos cuidadores informais.

BFeminino

W\ agculino
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De acordo com o gréafico n°1, 60% (3) dos cuidadores informais da pessoa com DA é do
género feminino e 40% (2) dos cuidadores informais da pessoa com DA é do género

masculino. (n=5)

Analisando os resultados obtidos concluimos que a maioria dos cuidadores informais da

pessoa com DA é do género feminino.

Gréfico n°2 — Representacao da frequéncia relativa da idade dos cuidadores informais.

28 Anos 54 Anos 58 Anos 76 Anos

De acordo com o que se pode observar no grafico n°2, 40% (2) dos cuidadores
informais da pessoa com DA tém 28 anos, depois em equivalentes percentagens, temos
20% (1) dos cuidadores informais da pessoa com DA tém 54 anos, 20% (1) tém 58 anos
e 20% (1) tém 76 anos. (n=5)

Podemos entdo concluir com estas informacbes que a moda é 28 anos e a média é

aproximadamente 48 anos (47,8).
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Gréfico n°3 — Representacdo da frequéncia relativa da escolaridade dos cuidadores

informais.
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Como se observa no grafico n°3, 40% (2) dos cuidadores informais da pessoa com DA
tem o 4° ano, 40% (2) dos cuidadores informais da pessoa com DA tém o 12° ano e
apenas 20% (1) dos cuidadores informais da pessoa com DA tém a licenciatura. (n=5)

Podemos concluir que ha uma igualdade na maioria dos cuidadores informais da pessoa

com DA pois tem 2 que tém 0 12° ano e 2 que tém o 4° ano.
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Gréfico n°4 — Representacdo da frequéncia relativa do estado civil dos cuidadores

informais.
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Como se pode observar no Grafico n°4, temos 60% (3) dos cuidadores informais da
pessoa com DA casados(as) e temos 40% (2) dos cuidadores informais da pessoa com
DA solteiros(as). (n=5)

Podemos concluir com estre grafico que a miaoria dos cuidadores informais da pessoa

com DA é casado(a).
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Gréafico n°5 — Representacdo da frequéncia relativa da profissdo dos cuidadores

informais.

B Comerciante

Educadora de Infancia

® Trabalhadora/Estudante

B Reformado CTT

B Controlador de Trafego
Aéreo

De acordo com o que observamos no grafico n°5, 20% (1) dos cuidadores informais da
pessoa com DA é comerciante; 20% (1) é educadora de infancia, 20% (1) é
trabalhadora/estudante, 20% (1) é reformado CTT e 20% (1) € controlador de trafego

aéreo. (n=5)

Concluimos com este grafico que dos cinco cuidadores informais da pessoa com DA
tém todos diferentes profissdes, apenas um ndo desempenha qualquer actividade

profissional e todos os outros exercem uma actividade profissional.
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Graéfico n°6 — Representacdo da frequéncia relativa do grau de parentesco do cuidador

informal.

De acordo com o que observamos no grafico n°6, 40% (2) dos cuidadores informais é
filho(a), 40% (2) dos cuidadores informais é neta e 20% (1) dos cuidadores é marido.
(n=5)

Podemos entdo concluir que em igual percentagem em maioris temos os filhos e as
netas com 40% cada um e representando cada um 2 dos cuidadores infornais. Com

apenas um elemento temos o conjuge.
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Gréfico n°7 — Representacao da frequéncia relativa de ser Unico cuidador informal.

B Sim

B Nio

De acordo com o observado no grafico n°7, 80% (4) dos cuidadores informais da pessoa
com DA nao realizam esses cuidados sozinhos e 20% (1) dos cuidadores informais com

DA realizam esses cuidados sozinhos. (n=5)

Conclui-se de acordo com o anteriormente descrito que a maioria dos cuidadores

informais ndo realizam os cuidados sozinhos.
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Gréfico n°8 — Representacdo da frequéncia relativa do nimero de horas que cuida
didriamente da pessoa com DA.
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Com as informacBes observadas no grafico n°8, verificamos que 20% (1) dos
cuidadores informais da pessoa com DA realiza os cuidados diariamente durante 11
horas, 20% (1) dos cuidadores informais da pessoa com DA realiza os cuidados
diariamente durante 16 horas e 60% (3) dos cuidadores indormais com a D.A. realiza os
cuidados diariamente durante 24 horas. (n=5)

Podemos concluir com estas informacGes que a média é de aproximadamente 20 horas
(19,8) e que a moda é de 24 horas diarias.

O prestador de cuidados é normalmente do género feminino embora j& exista um
aumento da participacdo dos homens neste papel. Quanto a idade do cuidador encontra-
se em média entre 0s quarenta e cinco e 0s sessenta anos. A prestacdo de cuidados
quando ndo € assumida pelo cOnjuge, € atribuida as filhas ou noras, s6 em caso de nao
haver familia é que esta tarefa é atribuida a vizinhos ou amigos. Aproximadamente 70%
dos cuidadores sdo casados, 11% solteiros ou divorciados/separados e restante
percentagem os vilvos. Na Europa ndo € muito comum os cuidadores acumularem essa
tarefa com um trabalho remunerado (Figueiredo, 2007).
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A caracterizacdo da nossa amostra sé difere da teoria apresentada por Figueiredo (2007)
na profissdo dos cuidadores, pois conforme a nossa amostra a maioria dos cuidadores
acumula funcbes com actividade profissional remunerada enquanto o autor refere ser
raro na Europa os cuidadores acumularem funcGes. A nossa amostra mostra também
que para além do conjugue, filhas ou noras, as netas também assumem o papel de
cuidadoras.

ii. Caracterizacao da pessoa com DA

Os dados que se seguem representam a informacdo socio-demografica das pessoas com
DA.

Graéfico n°9 — Representacdo da frequéncia relativa da idade das pessoas com DA
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De acordo com o que podemos observar no grafico n°9, 20% (1) das pessoas com DA
tém 77 anos, 20% (1) das pessoas com DA tém 80 anos, 20% (1) das pessoas com DA
tém 85 anos, 20% (1) das pessoas com DA tém 86 anos e 20% (1) das pessoas com DA
tém 87 anos. (n=5)

Podemos concluir que a média de idades das pessoas com DA é de 83 anos.
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Gréafico n°10 - Representacdo da frequéncia relativa de ha quanto tempo foi
diagnosticada a DA
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Segundo o gréafico n°10 observamos que em 40% (2) das pessoas com DA foi-lhes
diagnosticada a doenca ha 2 anos, em 20% (1) foi-lhes diagnosticada a doenca ha 5
anos, em 20% (1) foi-lhes diagnosticada a doenca ha 7 anos e igualmente em 20% (1)
foi-lhes diagnosticada a doenga ha 15 anos. (n=5)

Podemos concluir que a média de tempo que a pessoa ja foi dignosticada € de

aproximadamente 6 anos (6,2) e que a moda € de 2 anos.

Segundo Castro-Caldas (2005) a deméncia atinge 5% dos individuos com mais de 65
anos e mais de 50% dos individuos com mais de 85 anos.

Segundo Saldanha et all (2004) a prevaléncia da DA duplica a cada 5 anos ap06s 0s
60anos, apos 0s 85 anos chega a ser uma prevaléncia de 25 a 30%, apds os 90 anos
passa a ser de 45 a 50%.

Segundo Roach (2003) é uma doenca sem cura e que tem em média duracdo de 8 a 10
anos. Figueireda (2007) afirma que a prestacdo dos cuidados pode variar entre cinco a

quinze anos, por isso, torna-se uma tarefa de longa duragéo.
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iii. Dados Referentes as dificuldades dos cuidadores informais

Serdo apresentados seguidamente em quadros por categorias, subcategorias e unidades
de registo que reconhecem as dificuldades dos cuidadores informais da pessoa com a
DA.

Apos analise das cinco entrevistas foram encontradas as Categorias e subcategorias, que
estdo representadas no Quadro n°1.

Quadro n°l — Representacdo das categorias e subcategorias

Categorias Subcategorias

Dificuldades » Sobrecarga de trabalho
> Desgaste fisico

> Desgaste emocional e Psicolégico

> Dependéncia fisica

Barreiras e ..
> Dificuldades econdmicas

> Instituicdo

Apoios . .
P > N&o tem conhecimento

> Nao precisa

O quadro anterior mostra que os discursos dos cuidadores informais se situam na
categoria Dificuldades com subcategorias sobrecarga de trabalho, Desgaste fisico e
Desgaste emocional e psicoldgico. Na categoria Barreiras emergem as subcategorias
Dependéncia fisica e Dificuldades econémicas. Os Apoios sdo relativos a instituicdo,

desconhecimento da sua existéncia e ndo necessitar dos mesmos.
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Os quadros seguintes (quadro n°2, n°3 e n°}) apresentam as unidades de registo
conforme a categoria e subcategoria e permitem-nos uma leitura mais pormenorizada

dos dados.

Quadro n°2 — Esquematizacdo das unidades de registo da Categoria Dificuldades.

Categoria Subcategoria Unidades de registo

“... guando chego do trabalho, tenho mais um grande
trabalho a minha espera...”(E2)
“...gostaria de ter mais tempo para cuidar da minha mae

Sobrecarga de como ela merece mas como trabalho € muito dificil...” (E3)

“... quando acamou passaram a ser muitas tarefas e como
trabalho

trabalho e estudo trabalho muito e quando chego a casa ndo
descanso nada, pelo contrario ainda tenho mais trabalho...”
(E4)

“... € muito dificil trabalhar, cuidar da casa e de alguém
como a minha mée, que precisa tanto de mim...”(E5)

“...é cansativo ter de lhe dar banho, ajuda-la a comer, vesti-
Desgaste la, mudar-lhe a fralda (...), ao fim de umas horas fico
Dificuldades Fisico | exausta...”(E2)

“... cansa ter de realizar todas as tarefas por ele...”(E4)

“...€ muito complicado chegar ao fim do dia exausta, com
dores no corpo todo e as vezes ndo conseguir descansar muito

porque ela acorda a meio da noite e faz asneiras...”(E5)

“...ela ndo se lembra de muitas coisas e eu tenho de estar
Desgaste sempre a repetir as mesmas coisas...”(E1)

Emocional e | “... tenho de repetir sempre tudo o que Ihe digo...”(E2)
Psicoldgico “... é dificil ver a evolucdo da doenca e ndo poder fazer
nada...”(E3)

“...é dificil ver a nossa mde a ndo nos reconhecer, a
perguntar pela mée dela e a chorar por ndo saber que ela ja
tinha falecido, entre outras situacdes...”(E5)
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Ap06s observar o quadro e em especial as unidades de registo vemos que na subcategoria
sobrecarga de trabalho que quatro dos cuidadores informais referem o excesso de

trabalho e apenas um néo refere esse excesso sendo que afirmam que:

“...tenho mais um grande trabalho a minha espera...” (E2), “...é muito dificil cuidar da
casa e de alguém como a minha mae, que precisa tanto de mim...(E5)”, “...gostaria de
ter mais tempo para cuidar da minha mde como ela merece mas como trabalho é
dificil...” (E3) e “...quando chego a casa ndo descanso nada, pelo contrario ainda tenho
mais trabalho...” (E4).

Na subcategoria desgaste fisico podemos comprovar que trés dos cuidadores informais

referem sentir desgaste fisico e dois ndo referem sentir desgaste fisico, pois afirmam:

“...é cansativo ter de lhe dar banho, vesti-la, mudar-lhe a fralda (...), ao fim de umas
horas fico exausta...” (E2), “...cansa ter de realizar todas as tarefas por ele...” (E4) e
“...€ muito complicado chegar ao fim do dia exausta, com dores no corpo todo... (E5).

Na subcategoria desgaste emocional verificamos que quatro dos cuidadores informais
mencionam sentir este tipo de desgaste e apenas um ndo refere sentir este tipo de
desgaste, pois afirmam:

“... ela ndo se lembra de muitas coisas e eu tenho de estar sempre a repetir as mesmas
coisas...” (E1), “... tenho de repetir sempre tudo o que Ihe digo...” (E2), “...€ dificil
ver a evolugdo da doenca e ndo poder fazer nada...” (E3) e “... é dificil ver a nossa mée
a ndo nos reconhecer...” (E5).

Podemos verificar que quando uma pessoa se torna cuidador informal de uma pessoa

com a DA sente varios tipos de dificuldades.

Dificuldade segundo o dicionario da lingua Portuguesa é uma qualidade do que é dificil,
0 que torna algo dificil, que é penoso, o que custa a compreender, obstaculo,
impedimento, objecc¢do, situacdo critica, aperto.
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De acordo com Roach (2003) os cuidadores informais de pessoas com DA tém uma
tarefa dificil, de realizar os cuidados do dia-a-dia e proporcionar conforto necessario a

estes doentes.

A sobrecarga é considerada um excesso de carga, uma quantidade exagerada, entdo a
sobrecarga de trabalho é o excesso de trabalho. Na subcategoria sobrecarga de trabalho
verificamos que apenas um dos cuidadores ndo refere ter sobrecarga de trabalho e ao
relacionar esses dados com a profissdo dos cuidadores entrevistados em que apenas um
dos cuidadores é reformado, ou seja ndo exerce actividade profissional, podemos
concluir que o cuidador que ndo exerce actividade profissional também ndo sente a

sobrecarga de trabalho.

Segundo Castro — Caldas (2005) um dos factores que levam ao desgaste do cuidador é a
sobrecarga de trabalho e ter de realizar tarefas muito diferentes das anteriormente

realizadas.

O desgaste vem do verbo desgastar que € considerado a destruicdo lentamente, cansar
ou debilitar algo, que nas subcategorias desgaste fisico e desgaste emocional se fala em
diferentes tipos de desgaste.

Em relagdo ao desgaste fisico Catro-Caldas e tal (2005) refere que um dos factores que
levam a este desgaste € a privacao da liberdade e incapacidade de realizar pausas para

descanso, ndo ter férias nem fins-de-semana.

Figueiredo (2007) Tambeém refere que os cuidadores podem sentir a necessidade de
tempo livre ou informacdo e formacao, tempo livre para poderem descansar durante

umas horas.

Os cuidadores apresentam necessidade de suporte emocional, de grupos de apoio, de ter
conhecimentos sobre DA (Sousa e tal, 2004).
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E traumatizante ver um familiar a perder faculdades mentais e ndo poder fazer nada para
0 ajudar, esta sensacdo de incapacidade do cuidador leva ao desgaste emocional
(Castro-Caldas, 2005).

O cuidador pode precisar de apoio psicossocial pois por vezes necessita de desabafar
sobre as experiéncias, dificuldades, preocupagdes em relacdo a prestacdo de cuidados,
0s grupos de apoio quando existe esta necessidade podem resultar muito bem para 0s
cuidadores (Figueiredo, 2007).

Estas dificuldades ajudam o cuidador da pessoa com DA a perceber que realmente
necessita de ajuda, pelo menos do nacleo familiar para ter estabilidade suficiente para

conseguir realizar os cuidados necessarios.
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Quadro n°3 — Esquematizacdo das unidades de registo da categoria Barreiras.

Categoria Subcategoria

Dependéncia
fisica

Barreiras

Dificuldade

econémica

Unidade de registo

“...eu é que tenho de realizar todas as tarefas
domeésticas porque ela ja ndo é capaz...” (E1)

“... a higiene dela, para dar banho séo
necessarias pelo menos duas pessoas, 0 que nem

sempre é possivel...” (E2)

a pouca disponibilidade que tenho para
cuidar da minha mae e prestar todos os cuidados
que ela merece...” (E3)

“... a movimentacdo da minha avé pois ela ndo

pode andar sozinha...” (E4)

“... 0 facto de ter de andar sempre
acompanhada...” (E5)

“...recebo apenas o subsidio para cuidadores de
terceiros, que ndo chega para medicamentos,

fraldas, entre outras coisas...” (E2)

“... recebo o subsidio para cuidadores de
terceiros que ndo é o suficiente para todas as
despesas...” (E5)

Apobs a observacdo das unidades de registo da categoria Barreiras podemos comprovar

que os cinco cuidadores informais referem como uma barreira ao cuidar da pessoa com

DA a dependéncia desta Ultima, pois afirmam:

“... eu é que tenho de realizar todas as tarefas domésticas porque ela ja ndo é capaz...”

(E1), “...a higiene dela, para dar banho sdo necessarias duas pessoas...” (E2), “...a
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pouca disponibilidade que tenho para cuidar da minha mae e prestar todos os cuidados
que ela merece...” (E3), “...ela ja ndo pode andar sozinha...” (E4) e “...o facto de ter

de andar sempre acompanhada...” (E5).

Em relacdo a subcategoria dificuldade econdémica podemos conferir que apensas dois
cuidadores informais referem sentir dificuldade econémica, os restantes trés cuidadores

informais da pessoa com DA néo referem sentir esta dificuldade, pois afirmam:

“...recebo apenas o subsidio para cuidadores de terceiros, que ndo chega para
medicamentos, fraldas...” (E2) e “...recebo o subsidio para cuidadores de terceiros que
nao € o suficiente para todas as despesas...” (E5).

Nesta categoria pudemos perceber que os cuidadores informais se deparam com

algumas barreiras e tém alguma dificuldade em lidar com essas barreiras.

Barreira de acordo com o dicionario da lingua Portuguesa é um obstaculo maior, uma

grande dificuldade.

Segundo Sousa et al (2004) os cuidadores apresentam uma variedade de necessidades,
tais como, ajudas técnicas, utilizacdo de servicos, ter conhecimentos de como realizar 0s
cuidados, adaptagdes ambientais ao doente, direitos e deveres. Estes apresentam uma

variedade de necessidades, tais como, recursos financeiros.

Outro dos factores que leva ao desgaste do cuidador é a dificuldade financeira (Castro-
Caldas e tal, 2005). O cuidador pode também necessitar de ajuda financeira, ajuda para
as despesas médicas e medicamentos, internamentos ou mesmo para material técnico.
(Figueiredo, 2007).
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Quadro n°4 — Esquematizacdo das unidades de registo da categoria Apoios.

Categoria Subcategoria Unidade de registo

“_.. a minha mae estd num centro de dia até as
Instituicao 17h (...) o centro de dia é uma grande ajuda

para mim...” (E3)

“... ndo conheco que apoios existem...” (E2)

Nao tem

. “...ndo sei que apoios ha...” (E4)
Apolos conhecimento

“...ndo sei 0 que ha mas também ndo procurei
saber...” (E5)

“... ainda ndo senti necessidade de procurar
N&o precisa apoios (...) os meus filhos ja procuraram sobre

0 assunto mas ainda é cedo para isso...” (E1)

Na observacao do quadro referente as unidades de registo da categoria Apoios, podemos
afirmar que apenas um dos cuidadores informais tem o apoio de uma institui¢cdo, que no

caso é um Centro de Dia, pois afirma:

“...a minha mée esta num centro de dia até as 17h (...) o centro de dia é uma grande

ajuda para mim...” (E3).

Podemos também observar que dos quatro cuidadores informais restantes, trés afirmam

nao ter conhecimento de quais 0s apoios existentes nesta area, pois afirmam:

“...ndo conheco 0s apoios que existem...” (E2), “... ndo sei que apoios ha...” (E4) e
“.... ndo sei o que ha mas também ndo procurei...” (E5).
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Um cuidador afirma ndo precisar : ... ainda ndo senti necessidade de procurar apoios

(...) os meus filhos ja procuraram sobre o assunto mas ainda € cedo para isso...” (E1).

Por ultimo na categoria apoios podemos tirar algumas conclusdes, segundo Castro-
Caldas e tal (2005), é complicado conseguir apoio médico e redes de apoio sociais.

Segundo Figueiredo (2007), o cuidador podera sentir necessidade de ajuda, podera
sentir necessidade de cuidados ao domicilio, apoio nas tarefas domésticas, pode precisar
de material técnico adequado para os cuidados que necessita de realizar. Podem sentir
necessidade por vezes de mais informacdo sobre os seus direitos, servicos disponiveis,

subsidios e de aprenderem mais sobre a DA.

O apoio social € um processo interactivo que inclui um acordo entre individuos (Barron,
1996). Paul (1991) descreve as redes de suporte social formal como servicos
pertencentes ao Estado, a Seguranca Social ou ao poder local. Nestes incluem-se 0s
lares para terceira idade, servicos de apoio ao domicilio e centros de dia. Dentro dos
apoios formais podem também existir instituicdes privadas. No nosso estudo apenas um

cuidador tinha o apoio social.
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1VV. Conclusao

Chegando ao fim da analise e discussdo de todos os dados obtidos, temos necessidade
de efectuar uma reflexdo sobre todo este trabalho de investigacdo e temos consciéncia
do quanto a experiéncia de realizar este projecto de investigacdo foi enriquecedora e

construtiva.

Efectuou-se um estudo exploratoério - descritivo com vertente qualitativa, recorrendo a
entrevista semi-estruturada com perguntas abertas. Foi efectuado o processo de
amostragem nado probabilistico por conveniéncia/acidental, de forma a conseguir atingir

0S objectivos propostos para este estudo.

A anélise dos resultados revelou que os objectivos foram atingidos com sucesso e
conseguimos respostas para as questdes de investigacdo formuladas. Ficamos a
conhecer as dificuldades do cuidador informal da pessoa com DA, tais como:
sobrecarga de trabalho e o desgaste emocional e psicoldgico, embora também tenham
referenciado o desgaste fisico.

Ficamos a saber que os cuidadores tém dificuldades em lidar com esta situacdo pois
deparam-se com barreiras como dependéncia fisica e dificuldades econdmicas.
Verificamos que normalmente s6 contam com eles e com co-habitam para os ajudar a
ultrapassar as dificuldades. S6 um dos cuidadores afirmou ja ter ajuda de uma
instituicdo e dois dos cuidadores afirmam que tém ajuda financeira do estado mas ndo ¢

suficiente.

A semelhanca dos estudos consultados confirmamos que a maioria dos cuidadores é do
género feminino e que desconhecem 0s apoios existentes para 0s cuidadores de pessoas
dependentes, que € o caso dos cuidadores informais de pessoas com DA. Salientaram as
dificuldades e as barreiras, pois nem sempre sabem a quem se dirigir. Podemos concluir
que por parte das equipas de saude, principalmente os Enfermeiros de Familia que sdo
as pessoas a quem tém mais acesso, poderiam ajudar dando mais informacGes

analisando cada caso e tracando um plano de ajudas/ informacao. Podemos concluir que
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a informacdo sobre a rede de suporte social ainda necessita de uma maior divulgacéo
por parte das associa¢des e Enfermeiros.

No fim deste estudo pudemos verificar que a Enfermagem deveria de melhorar a vida
dos cuidadores informais ao proporcionar-lhes mais conhecimentos e informacoes,
possivelmente através de sessdes de educacdo ou accbes de sensibilizacdo dentro da
comunidade. Embora os dados recolhidos sejam apenas uma pequena amostra da
populacdo e que ndo se possa generalizar, representa uma leitura da realidade de quem

vive esta situacao.

A investigacdo na area da Enfermagem € de extrema importancia para podermos
conseguir melhores cuidados, maior satisfagdo por parte dos utentes, colmatar lacunas
que existam e adquirir um nivel de conhecimento elevado sobre algum assunto que nos
suscite interesse e preocupacao. De acordo com PAlit et al.(2004) o aprofundamento e a
utilizacdo do conhecimento é essencial para a evolugdo constante no atendimento ao

paciente.

A realizacdo deste projecto foi sem duvida cansativa, desgastante, mas ao mesmo tempo
educativa e representa um enriquecimento pessoal e académico. Apds a sua conclusdo
fica a satisfacdo ao ver os resultados e a sensacédo gratificante de poder contribuir para
que o trabalho da area de Enfermagem possa ser melhorado.
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V1. Anexos



ANEXO | — Instrumento de colheita de dados



O meu nome é Paula Marisa Costa Araujo e sou aluna do 4° ano da Licenciatura em
Enfermagem, da Faculdade de Ciéncias da Saide da Universidade Fernando Pessoa, no

Porto.

A realizagdo deste estudo acerca das “Dificuldades do cuidador informal da pessoa
com a Doencga de Alzheimer”, insere-se no ambito da unidade curricular Projecto de
Graduacdo e Integracdo Profissional do Curso de Licenciatura em Enfermagem, sendo

utilizado como parte da avaliagdo da mesma.

Tem como finalidade melhorar a vida dos cuidadores informais, pois através do
conhecimento das dificuldades sentidas, os Enfermeiros poderdo ajustar a sua

intervengéo.

O objectivo geral deste estudo é conhecer as dificuldades encontradas pelo cuidador
informal da pessoa com a Doenga de Alzheimer e 0s objectivos especificos sdo: saber
que barreiras encontram os cuidadores informais, saber com quem contam e conhecer

quais as ajudas/recursos tém.

A participacdo nesta entrevista é fundamental para o seu desenvolvimento pelo que
desde ja agradecemos a sua participacdo. Comprometemo-nos a assegurar 0 anonimato
e confidencialidade de todos os dados fornecidos.



Guido da entrevista:

| — Caracterizacdo da amostra

1.

o

Género

Que idade tem?

Quial a sua escolaridade?

Qual o seu estado civil:

Qual a sua profissédo?

Qual o grau de parentesco com a pessoa com a D.A.?

E o Unico cuidador da pessoa com D.A.?

Quantas horas cuida diariamente da pessoa com D.A.?

Il — Caracterizacao da pessoa com a Doenca de Alzheimer

9.

Que idade tem a pessoa com D.A.?

10. Ha quanto tempo a pessoa sofre desta doenca?

111 — Dados referentes as dificuldades do Cuidador Informal

11. Quais as dificuldades vive no seu dia-a-dia?

12. Que barreiras encontra?



13. Que apoios recebe?

14. Como classifica esses apoios






